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Resume

Cerebral Parese OpfalgningsProgram (CPOP) er et tvaersektorielt opfalgningsprogram for bgrn og
unge med cerebral parese (CP) eller CP lignende symptomer samt en national klinisk kvalitetsda-
tabase, godkendt af Sundhedsstyrelsen. Opfalgningsprogrammet er implementeret i alle fem regio-
ner i Danmark og er udviklet i Sverige, hvor det har veeret anvendt siden 1994.

CPOP i Region Hovedstaden fglger barn med CP, fgdt i 2008 og fremefter, kontinuerligt gennem
opvaeksten, indtil den unge fylder 18 ar. Opfalgningsprogrammet er bestaende af fire CPOP under-
sggelser; en fysio- og en ergoterapeutisk undersggelse, en neuropaediatrisk undersggelse og en
ortopaedkirurgisk (rgntgen) undersggelse. | den fysio- og ergoterapeutiske CPOP undersagelse
vurderes barnets grovmotoriske og finmotoriske funktion, ledbevaegelighed og spasticitet ud fra
standardiserende og internationalt anerkendte undersggelser og klassifikationssystemer. Den kon-
tinuerlige og standardiserede opfalgning sikrer, at barnets behandlere rettidigt opdager, hvis der
sker aendringer i barnets funktionsniveau. Dette er forudsaetningen for tidligt i forlabet at kunne
iveerksaette forebyggende indsatser. Der er evidens for, at opfalgningsprogrammet forebygger hof-
teskred, sveer rygskaevhed og alvorlige fikserede fejlstillinger i leddene. Efter indfgrelse af CPUP i
Sverige gennemgar betydelig faerre barn operationer, og operationerne er af mindre indgribende
karakter end tidligere. Det reducerede antal operationer og den forbedrede sundhedstilstand for
barnene medfgrer blandt andet et mindre behov for hjeelpemidler, hvorfor der ogsa ses en sund-
hedsgkonomisk gevinst ved indfgrelsen af opfelgningsprogrammet.

Efter indgaelse af samarbejdsaftalen i 2018, var der en positiv udvikling i malopfyldelsen for de fy-
sio- og ergoterapeutiske indikatorer, saledes, at Region Hovedstaden gik fra at have landets lave-
ste malopfyldelse til at ligge blandt regionerne med hajest malopfyldelse i de efterfglgende ar. |
2023 er Region Hovedstaden igen blandt de regioner der har lavest malopfyldelse.

Resultaterne af CPOP arsrapporterne i 2018-2023 viser, at Region Hovedstaden én gang i arene
efter samarbejdsaftalen blev indgaet, har levet op til den fastsatte standard for undersggelse af
barnets grovmotoriske funktion vha. den fysioterapeutiske CPOP undersggelse. Herudover har
Region Hovedstaden ikke pa noget tidspunkt opfyldt de fastsatte standarder for malopfyldelse af
de fysio- og ergoterapeutiske indikatorer. Herudover viser resultaterne i arsrapporterne at der fort-
sat er ulighed i opfalgningen alt afhaengig efter, hvilken kommune barnet bor i eller hvilket hospital,
det er tilknyttet. Der er derfor fortsat behov for at hgjne niveauet af den fysio- og ergoterapeutiske
opfelgning af bgrnene, sa der er mindre ulighed i denne.

Malet for denne samarbejdsaftale er at fastsesette rammerne for, hvordan koordineringen og opfalg-
ningen organiseres internt i og pa tveers af sektorerne, saledes at alle barn med CP eller CP lig-
nende symptomer, som fglges i CPOP, sikres kontinuerlig opfalgning uanset, hvilkken kommune
barnet bor i eller hvilket hospital, det er tilknyttet.



Baggrund

Hvert ar fades ca. 100 barn med Cerebral Parese (tidligere kaldet spastisk lammelse, herefter for-
kortet CP) i Danmark, heraf fgdes ca. 35 bgrn med CP i Region Hovedstaden (1). CP er den hyp-
pigste arsag til motoriske funktionsnedsaettelser hos bgrn og ses hos ca. 1,7 ud af 1000 levende-
fadte barn (2). CP skyldes en forstyrrelse af hjernens udvikling hos fostret eller i barnets to fgrste
levear. Denne forstyrrelse af hjernens udvikling kan blandt andet pavirke barnets evne til at styre
og koordinere muskler og beveegelser. Barnet kan have hgj muskelspaending i nogle muskler (spa-
sticitet), mens andre er svage. Ubalancen kan medfgre sekundaere fglger som hofteskred, fikse-
rede fejlstillinger af led og sveer rygskaevhed. Foruden motoriske funktionsnedseettelser kan bgrn
med CP have f.eks. pavirket syn og hagrelse samt kognitive funktionsnedsaettelser, herunder indlae-
ringsvanskeligheder, koncentrationsbesvaer og sproglige vanskeligheder (3). Graden af handicap
er meget forskellig fra barn til barn og straekker sig fra lettere funktionsevnenedseettelser, hvor bar-
net har en neermest alderssvarende funktionsevne til svaere funktionsevnenedsaettelser, hvor bar-
net er afhaengigt af hjeelp til de fleste funktioner (4). Cirka 70% af bgrnene med CP har gangfunk-
tion uden hjzelpemidler, mens de gvrige barn med CP har gangfunktion med hjeelpemidler eller
kommer omkring i kerestol. Ca. 60% af b@grnene handterer genstande med ingen eller fa begraens-
ninger og udfgrer selvstaendigt daglige aktiviteter. De gvrige barn har vanskeligt ved, eller er slet
ikke i stand til, at handtere genstande og er derfor helt eller delvis afheengige af personstatte og
tilpasning af omgivelserne (1).

Cerebral Parese Opfolgningsprogram

Cerebral Parese OpfelgningsProgram (CPOP) er et tvaersektorielt opfalgningsprogram for bagrn og
unge med CP eller CP lignende symptomer' og var ved udgangen af 2017 implementeret og i drift
i alle landets regioner. Se bilag 1 for organisering af CPOP i Region Hovedstaden.

Det overordnede formal med CPOP er at optimere funktionsevnen og livskvaliteten hos barnet og
den unge, der har CP eller CP lignende symptomer. Formalet er desuden at begreense og/eller for-
hindre funktionsbegraensende og smertefulde sekundaere falger til CP igennem kontinuerlig opfalg-
ning af barnet gennem hele opvaeksten frem til den unge fylder 18 ar.

Barnet inkluderes i CPOP, nar det vurderes at barnet har CP lignende symptomer eller diagnosti-
ceres med CP.

Opfalgningsprogrammet er baseret pa standardiserede og internationalt anerkendte lzegelige,
radiologiske samt fysio- og ergoterapeutiske undersggelser, som tilbydes bgrnene med faste inter-
valler, afhaengig af barnets alder og grad af funktionsnedseettelse?. | CPOP tilbydes barnene tveer-
faglige og tveersektorielle CPOP konsultationer minimum de ar de undersgges med den fysio- og
ergoterapeutiske CPOP undersagelse. Her deltager foruden barnet og foreeldrene, neuropaediater

" Born der i de forste 4-5 levear har CP-lignende symptomer inkluderes i CPOP. Nogle af barnene vil senere blive afsluttet i CPOP, da
deres symptomer pa CP f.eks. forsvinder eller viser sig at veere del af en progredierende sygdom. CP diagnosen skal be- eller afkreeftes
senest det ar barnet fylder 5 ar. | CPOP anvendes diagnose kriterier som beskrevet af SCPE (Surveillance of cerebral palsy in Europe).

2 Alle fire undersggelser og tilhgrende manualer kan findes pa https:/cpop.dk/faggrupper



https://cpop.dk/faggrupper

(barneleege), ortopaedkirurg og de lokale CPOP koordinatorer (fysio- og ergoterapeut pa hospita-
let). Desuden inviteres barnets kommunale fysioterapeut og/eller ergoterapeut til at deltage. Pa
baggrund af de fysio- og ergoterapeutiske samt lzegelige CPOP undersggelser laegges en feelles
plan, herunder iveerkseettelse af eventuelle indsatser, frem til naeste CPOP konsultation (for over-
sigt over forlgb se bilag 2). Den kontinuerlige og standardiserede opfelgning skal vaere med til at
sikre, at de sundhedsfaglige personer omkring barnet rettidigt opdager, hvis der sker aendringer i
barnets funktionsniveau. Dette er forudsaetningen for, ved behov, at kunne iveerkseaette indsatser
pa rette tidspunkt og forebygge sekundzere falger.

CPORP er udviklet i Sverige i 1994, hvor det gar under navnet Uppfdlgningsprogram for Cerebral
Pares (CPUP, se www.cpup.se). Svenske studier finder evidens for, at opfglgningsprogrammet fo-
rebygger hofteskred, sveer rygskaevhed og alvorlige fikserede fejlstillinger i leddene (5). | Sverige
har indfgrelsen af CPUP saledes betydet, at kun 0,5% af barn med CP far hofteskred mod 8% far
indfgrelsen af CPUP (6). Samtidig er der samlet set nu feerre bgrn, der gennemgar operationer i
Sverige, og de gennemfgrte operationer er af mindre indgribende karakter end tidligere (7) Det er
desuden pavist, at opfglgningen reducerer svaerhedsgraden af fejlstillinger af led samt, at faerre
barn far operationskraevende rygskeevhed (8,9). Det reducerede antal operationer og den forbed-
rede tilstand for bgrnene medfgrer et mindre behov for hjeelpemidler end tidligere, hvorfor der ogsa
ses en sundhedsgkonomisk gevinst ved indfgrelse af opfalgningsprogrammet (10):

Anbefaling af CPOP

De faglige selskaber; Dansk Selskab for Peediatrisk Fysioterapi, Ergoterapifagligt Selskab Barn og
Unge, Dansk Bgrneortopaedisk Selskab og Dansk Neuropaediatrisk Selskab bakker alle op om-
kring, at det er god kvalitet, at bgrn med CP og CP lignende symptomer, fglges i CPOP.

National klinisk kvalitetsdatabase

Foruden at veere et opfalgningsprogram er CPOP godkendt af Sundhedsdatastyrelsen som natio-
nal klinisk kvalitetsdatabase®. Godkendelsen betyder, at CPOP skal anvendes som opfalgnings-
program og Klinisk kvalitetsdatabase i hele landet, hvorved det bliver muligt at overvage og falge
kvaliteten af den sundhedsfaglige opfalgning til bern med CP og CP lignende symptomer. Godken-
delsen fra Sundhedsdatastyrelsen betyder bl.a., at "det palaegges alle regionsrad, kommunalbesty-
relser, private personer og institutioner, der driver sygehuse, samt praktiserende sundhedsperso-
ner at indberette oplysninger til databasen” jf. sundhedsloven #(11). CPOP er siden d. 1.1.2015
blevet stottet af Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram (RKKP), hvilket er med til at sikre
og udvikle CPOP databasens kliniske, ledelses- og forskningsmaessige kvalitet.

Til monitorering af den sundhedsfaglige opfelgning anvender CPOP- databasen en reekke proces-
indikatorer, der beskriver, i hvilket omfang den sundhedsfaglige opfalgning gennemfgres samt en

3 Fornyet godkendelse af klinisk kvalitetsdatabase, Sundhedsdatastyrelsen, 30. september 2021 journalnummer 14/916000
4 Sundhedsloven § 196, stk. 1, og bekendtggrelse nr. 1725 af 21/12/2006 §3



resultatindikator, der beskriver helbredsresultaterne for barnet®. Resultaterne af indikatorerne op-
geres hvert ar samlet for hele Danmark samt for de enkelte regioner og kommuner i en arsrapport.
Arsrapporten offentligggres pa www.sundhed.dk og www.cpop.dk.

Samarbejdsaftale vedr. CPOP i Region Hovedstaden

Farste version af denne samarbejdsaftale blev indgaet i november 2018. Aftalen blev udarbejdet,
da Region Hovedstaden i arsrapport 2016 havde en vaesentlig lavere malopfyldelse end i resten af
landet. Det betad, at en vaesentlig lavere andel af barnene med CP og CP lignende symptomer i
Region Hovedstaden blev tilbudt fysio- og ergoterapeutiske CPOP undersggelser sammenlignet
med bgrnene i resten af landet. Formalet med aftalen var at sikre en tydelig opgave- og ansvars-
fordeling ift. opfalgning af barn med CP og CP lignende symptomer mhp. tilbud om ensartet og
sammenhaengende sundhedsfaglig, tveerfaglig og tveersektoriel koordineret opfalgning af alle barn
i CPOP gennem opveaeksten, uanset barnenes bopaelskommune og kontakthospital.

Efter indgaelse af samarbejdsaftalen i 2018, var der en positiv udvikling i malopfyldelsen for de fy-
sio- og ergoterapeutiske indikatorer, saledes, at Region Hovedstaden gik fra at have landets lave-
ste malopfyldelse til at ligge blandt regionerne med hgjest malopfyldelse i de efterfglgende ar. |
2023 er Region Hovedstaden dog igen blandt de regioner, der har lavest malopfyldelse.
Resultaterne af CPOP arsrapporterne i 2018-2023 viser, at Region Hovedstaden én gang i arene
efter samarbejdsaftalen blev indgaet, har levet op til den fastsatte standard for undersggelse af
barnets grovmotoriske funktion vha. den fysioterapeutiske CPOP undersggelse. Herudover har
Region Hovedstaden ikke pa noget tidspunkt opfyldt de fastsatte standarder for malopfyldelse af
de fysio- og ergoterapeutiske indikatorer. F.eks. viser resultaterne i arsrapport 2023 at 81 % af bar-
nene, der fglges i CPOP, har faet lavet en fysioterapeutisk CPOP undersggelse mod en fastsat
standard pa 85 % og at 75 % har faet lavet en ergoterapeutisk CPOP undersggelse mod en fastsat
standard pa 85 % (3). Desuden viser resultaterne for Region Hovedstaden i 2023, at tilbuddet til
barn med CP er forskelligartet alt efter, hvilkken kommune bgrnene er bosat i, eller hvilket hospital
de fglges pa. F.eks. har kommunerne i Region Hovedstaden en malopfyldelse pa mellem 40% og
100% for de fysio- og ergoterapeutiske CPOP undersggelser. Der er saledes fortsat forskel pa
hvor stor en andel af bgrnene der tilbydes fysio- og ergoterapeutiske undersggelser alt efter hvil-
ken kommune bgrnene bor i. Samarbejdsaftalen er derfor fortsat relevant for at understette udvik-
lingen mod et mere ensartet tilbud om opfalgning.

Hidtil har CPOP fulgt barn og unge med CP og CP lignende symptomer til og med det ar hvor den
unge fyldte 15 ar. Den nationale styregruppe for CPOP aendrede i november 2023 anbefalingerne,
saledes at den nu anbefaler, at unge fglges til og med det ar den unge fylder 18 ar. P4 den bag-
grund opdateres samarbejdsaftalen, sa den fremadrettet omfatter barn og unge med CP og CP lig-
nende symptomer i alderen 0-18 ar.

5 Lees om indikatorerne pa RKKP’s hjemmeside: https://cpop.dk/wp-content/uploads/CPOP-Datadefinition_feb_2024 vers2.pdf”
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Malgruppe for aftalen

Aftalen omfatter alle bgrn i Region Hovedstaden, der er fadt i 2008 og fremefter og som har CP
eller CP lignende symptomer. Desuden omfatter aftalen bern fadt i 2006 eller senere som tidligere
har veeret fulgt i CPOP i Region Syddanmark og er flyttet til Region Hovedstaden.

Pa landsplan fglger CPOP databasen 1560 bgrn med CP, heraf falges 432 af bgrnene i Region
Hovedstaden pr. 1. januar 2023 (1). | bilag 3 findes en oversigt over antallet af bgrn, som aktuelt
folges i CPOP i Region Hovedstadens kommuner.

Malsaetning

Det centrale mal med aftalen er, at alle barn med CP eller CP lignende symptomer fgdt i 2008 eller
senere skal sikres kontinuerlig tveerfaglig og tveersektoriel opfalgning med CPOP for at kunne
iveerksaette den rette behandling pa det rette tidspunkt. Dette kan sikre, at sekundeere falger til CP
kan forebygges hvorved funktionsevne og livskvalitet optimeres hos bgrn med CP og CP lignende
symptomer.

Samtidig er malet med aftalen at sikre, at Region Hovedstaden opnar malopfyldelse i forhold til de
fastsatte standarder, som er beskrevet i indikatorbeskrivelsen for CPOP.

Denne aftale fastlaegger rammerne for, hvordan koordineringen og opfglgningen kan organiseres
internt i og pa tveers af sektorerne, herunder pa tveers af lovgivningerne.

Ansvars- og opgavefordeling

Regionens ansvar og opgaver

Fysio- og ergoterapeutisk CPOP undersggelse

Regionen forpligter sig til, at lave den forste fysio- og ergoterapeutiske CPOP undersggelse pa de
barn, der endnu ikke er opstartet fysio- og ergoterapi i kommunalt regi eller privat praksis pa tids-
punktet for inklusion i CPOP. Det er barnets fysio- og ergoterapeut pa det hospital, hvor barnet fal-
ges, som laver den fgrste fysio- og ergoterapeutiske CPOP undersggelse.

Det forventes, at der pr barn skal afsaettes minimum 3 timer til at lave den fysioterapeutiske CPOP
undersggelse og indrapportere denne til databasen inklusive gennemferelse af GMFM test og mi-
nimum 2 timer til den ergoterapeutiske CPOP undersggelse inklusive indtastning i databasen.



Fysio- og ergoterapeuten, der har undersggt barnet, er forpligtet til at informere foraeldrene om un-
dersggelsesfund. Fysio- og ergoterapeuten pa hospitalet sender en genoptraeningsplan til kommu-
nen mhp. almen genoptraening, nar CP diagnosen er stillet. Af genoptraeningsplanen vil det
fremga, at den fgrste CPOP undersgagelse er foretaget samt relevante undersggelsesfund. | de til-
faelde, hvor en genoptraeningsplan ikke er relevant, vil der sendes en korrespondance meddelelse
med samme oplysninger.

Alle fysio- og ergoterapeuter, der laver fysio- og ergoterapeutiske CPOP undersggelser pa bgrn
med CP, skal jf. indberetningspligten indrapportere undersggelsesresultaterne til CPOP databa-
sen.

CPOP konsultationer

Regionen forpligter sig til minimum at tilbyde tveerfaglige og tveersektorielle CPOP konsultationer
de ar, hvor barnet undersgges med den fysioterapeutiske og ergoterapeutiske CPOP undersg-
gelse jf. de fastlagte intervaller for undersggelserne.

Der afsaettes mellem 30 og 45 minutter pr. barn/pr. konsultation inklusive forberedelses- og doku-
mentationstid. Formalet med CPOP konsultationen er, at CPOP teamet og barnets kommunale
fysio- og ergoterapeut i samarbejde med foraeldrene sastter mal og laegger en tveerfaglig plan for
undersggelse og behandling frem til naeste CPOP konsultation.

Regional Koordinatorfunktion
Den regionale koordinatorfunktion skal sikre koordinering af de overordnede forhold omkring
CPOP, herunder at:

¢ sikre en sammenhaengende sundhedsfaglig opfelgning til barn med CP og CP lignende
symptomer der fglges i CPOP fgdt i Region Hovedstaden, f.eks. ved udsendelse af kvar-
talsvise statuslister®

e udbyde og undervise pa CPOP kurser

e bidrage til den tveerfaglige og tvaersektorielle kommunikation og samarbejde

o faglig sparring i relation til CPOP f.eks. i forbindelse med undersggelserne og vejledning i
anvendelse af CPOP databasen

o sikre at fagpersoner, som skal indberette til CPOP databasen bliver oprettet og/eller forlaen-
get som brugere af databasen

e Validere data i CPOP databasen

e Dbidrage til udbredelse, udvikling og kvalitetssikring af CPOP

e samarbejde med de gvrige regionale koordinatorer om nationale opgaver, f.eks. faglig op-
datering og revidering af de fysio- og ergoterapeutiske CPOP undersggelser

e bidrage til udarbejdelse af CPOP arsrapport

o formidle arsrapportens resultater i Region Hovedstaden og felge op pa regionens resultater
mhp. forbedring/fastholdelse af resultater.

6 oversigt over, hvilke barn, der har faet lavet de fysio- og ergoterapeutisk CPOP undersggelser, og hvornar de seneste undersggelser
er lavet. De regionale koordinatorer sender statusrapporten tii CPOP teams pa hospitalerne og til kontaktpersonen for CPOP i kommu-
nerne, nar data er modtaget fra RKKP. RKKP sender hver maned en status til kvalitetsenhederne pa hospitalerne.



Den regionale styregruppe for CPOP er ansvarlig for at udpege en ny regional koordinator i regio-
nen i det tilfeelde, at en regional koordinator ophearer i stillingen.

CPOP teamet

CPOP teamet bestar af neuropeediater, ortopaedkirurg og lokale koordinatorer pa de respektive
hospitaler. CPOP teamet er ansvarlig for, i samarbejde med de regionale koordinatorer, at monito-
rere de lokale resultater for CPOP og ved behov justere og optimere arbejdsgangene pa hospitalet
mhp. at sikre kontinuerlig opfelgning af det enkelte barn. | det falgende beskrives de enkelte fag-
grupper i CPOP teamets ansvarsomrader.

Lokale koordinatorer
Den lokale koordinators arbejdsopgaver’ er at:
e invitere barnets kommunale fysio- og ergoterapeut til barnets CPOP konsultation, herunder
opfordre til at de fysio- og ergoterapeutiske CPOP undersggelser laves og indtastes i
CPOP databasen, hvis dette ikke allerede er gjort
¢ validere de indtastede resultater fra de fysio- og ergoterapeutiske CPOP undersggelser i
CPOP databasen
¢ deltage pa CPOP konsultationerne, herunder bidrage til at der saettes mal for forlabet og
lzegges en tveerfaglig plan for barnet frem til neeste CPOP konsultation
e besvare enkelte spgrgsmal og mindre henvendelser i forbindelse med CPOP undersggel-
serne
o |gbende opdatere patientoplysninger i CPOP databasen

Den enkelte fysio- og ergoterapeutiske afdeling pa hospitalerne er ansvarlig for at udpege en ny
lokal koordinator i det tilfaelde, at en lokal koordinator opharer i funktionen.

Neuropaediatri og borneortopaedi

Neuropaediateren er ansvarlig for diagnosticering af CP. Diagnosen skal verificeres det ar, barnet
fylder 5 ar. Dette sker i forbindelse med den neuropaediatriske CPOP undersggelse.
Neuropaediateren er ansvarlig for at:

e barnet bliver inkluderet i CPOP ved mistanke om eller diagnosticering af CP

o deltage pa CPOP konsultationerne, herunder bidrage til at der seettes mal for forlgbet og
lzegges en tveerfaglig plan for barnet frem til neeste CPOP konsultation

e barnet far lavet den neuropaediatriske CPOP undersggelse, og at denne indtastes i databa-
sen rettidigt

e barn der far afskrevet CP diagnosen afsluttes i CPOP

Barneortopaedkirurgen er ansvarlig for, at der kontinuerligt foretages rantgenundersggelse af bar-
nets hofter ud fra kriterierne, som er beskrevet i manualen for rgntgenundersggelsen. Frekvensen
for gennemfarelse af rentgenundersggelse afhaenger af barnets funktionsniveau vurderet ved
Gross Motor Function Classification System (GMFCS) samt barnets alder. Ortopasdkirurgen er an-
svarlig for at:

’ Der kan forekomme lokale forskelle i arbejdsopgaverne.



e deltage pa CPOP konsultationerne, herunder bidrage til at der saettes mal for forlabet og
lzegges en tveerfaglig plan for barnet frem til naeste CPOP konsultation

o der foreligger rantgenbilleder af barnets hofter og evt. ryg og at disse vurderes i henhold til
rgntgenmanualen

e rgntgenundersggelsen laves og indtastes rettidigt i databasen

Alle neuropaediatere og ortopaedkirurger, der laver lzegelige CPOP undersagelser pa barn med
CP, skal jf. indberetningspligten indrapportere undersggelsesresultaterne til CPOP databasen.

Kommunens ansvar og opgaver

Fysio- og ergoterapeutisk CPOP undersggelse

Starstedelen af bgrnene far lavet den farste fysio- og ergoterapeutiske CPOP undersggelse pa
hospitalet i forbindelse med inklusion i CPOP. Kommunerne forpligter sig til at lave gvrige fysio- og
ergoterapeutiske CPOP undersggelser efter de fastlagte intervaller® frem til den unge fylder 18 ar
eller af anden arsag afsluttes i CPOP. For de bgrn, der allerede har opstartet fysio- og ergoterapi i
kommunalt regi eller privat praksis pa tidspunktet for inklusion i CPOP geelder det, at den farste
CPOP undersggelse ogsa laves af den kommunale eller privatpraktiserende fysio-og ergoterapeut,
der fglger barnet. Dette med henblik at sikre et sammenhaengende forlgb for barnet og foreeldrene,
og undga at barnet kommer gennem flere behandlere.

Hvis kommunen ikke har ansat fysio- og ergoterapeuter pa berneomradet eller af anden arsag ikke
har mulighed for at lave de fysio- og/eller ergoterapeutiske CPOP undersggelser pa bagrnene, kan
ydelsen tilkgbes i andre kommuner eller pa et af de fire hospitaler med barneafdeling.

Det forventes, at der skal afsaettes minimum 3 timer til at lave den fysioterapeutiske CPOP under-
sggelse og indrapportere denne til databasen inklusive gennemfarelse af GMFM test og minimum
2 timer til den ergoterapeutiske CPOP undersggelse inklusive indtastning i databasen pr. ar/pr.
barn. | timeantallet er ikke medregnet tid til f.eks. transport og @vrig administration.

Barnets fysio- og ergoterapeut er ansvarlig for, at der forud for CPOP konsultationen foreligger en
gyldig fysio- og ergoterapeutisk CPOP undersggelse indtastet i CPOP databasen jf. retningslin-
jerne for intervaller for udfyldelse af CPOP undersggelser.

Fysio- og ergoterapeuten, der undersgger barnet, er forpligtet til at informere foraeldrene om under-
sggelsesfund.

Alle fysio- og ergoterapeuter, der laver fysio- og ergoterapeutiske CPOP undersggelser pa bgrn
med CP, skal jf. indberetningspligten indrapportere undersggelsesresultaterne til CPOP databa-
sen.

8 Intervaller for de enkelte CPOP undersggelser kan ses pa www.cpop.dk: https://cpop.dk/fagprofessionelle/intervaller-for-udfyldelse-af-
cpop-undersoegelser
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CPOP konsultationer

Kommunen forpligter sig til, at barnets fysio- og/eller ergoterapeut i videst muligt omfang deltager i
barnets arlige CPOP konsultation, nar det skgnnes fagligt relevant. Ved deltagelse i konsultationen
vurderer de kommunale fysio- og ergoterapeuter i det enkelte tilfaelde, om det er fagligt relevant
med deltagelse af den ene eller begge faggrupper. Der afsaettes mellem 30 og 45 minutter pr.
barn/pr. konsultation, herudover kommer tid til transport.

Kommunal kontaktperson for CPOP

Der er udpeget kontaktpersoner for CPOP i alle regionens 29 kommuner. Hvis en kontaktperson
for CPOP ophgrer i funktionen, skal kontaktpersonen eller dennes leder for fratraedelse sikre, at en
ny kontaktperson udpeges, og at dette formidles til de regionale koordinatorer.

Den kommunale kontaktpersons arbejdsopgaver er at:

sikre, at alle bgrn i CPOP far tilbudt fysio- og ergoterapeutisk opfalgning efter de fastlagte
intervaller. Dette gaelder ogsa bgrn, der ikke er i kontinuerligt treeningsforlgb hos fysio- og
ergoterapeut, f.eks. barn der modtager hjemmetraening eller har lette funktionsnedseettel-
ser.

sikre at der foreligger aftale om, hvem der har ansvar for at lave de fysio- og ergoterapeu-
tisk CPOP undersggelser pa bern, der modtager fysio- og ergoterapi efter flere lovgivninger
og dermed er i kontakt med flere fysio- og ergoterapeuter.

fungere som bindeled mellem hospitalerne og de udfgrende fysio- og ergoterapeuter, f.eks.
videreformidling af invitation til CPOP konsultation til barnets udfgrende fysio- og ergotera-
peut

modtage og videreformidle kvartalsvise statuslister for den pageeldende kommune. Statusli-
sterne videreformidles til de fysio- og ergoterapeuter, der varetager treening af det enkelte
barn pa smabgrns- og skoleomradet. For barn der modtager fysio- og ergoterapeutisk trae-
ning/behandling uden for sin bopaelskommune, er kontaktpersonen i bopaelskommune
ansvarlig for at kontakte kontaktpersonen i den kommune, hvor barnet treener/far behand-
ling og orientere om CPOP konsultationer og videreformidle statuslisterne

gare barnets fysio- og ergoterapeut opmaerksom pa manglende undersggelse og indberet-
ning af undersagelsen hvert kvartal i forbindelse med modtagelse af statuslister samt 1g-
bende opfalgning pa dette.

modtage CPOP arsrapporten i hgringsrunden og evt. bidrage med kliniske faglige kommen-
tarer

videreformidle muligheden for at deltage i CPOP kurser til fysio- og ergoterapeuter, der un-
dersgger og treener bgrn med CP

Lovgivning

Kommunerne er ansvarlige for at yde fysio- og ergoterapeutisk opfalgning af alle barn som fglges i
CPOP uanset graden af barnets funktionsnedseettelse. Saledes er kommunerne ogsa ansvarlige
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for at lave de fysio- og ergoterapeutiske CPOP undersggelser pa bgrn med lette funktionsnedseet-
telser®, som ikke er i kontinuerligt forlab hos en fysio- og ergoterapeut.

Opfoelgningen kan gives efter Sundhedsloven, Lov om social service og/eller Bekendtgerelse om
folkeskolens specialundervisning og anden specialpaedagogisk bistand. Til barn med let CP kan
ydelsen gives som en forebyggende indsats og ydes efter Barnets Lov og Serviceloven. Om der
bevilliges ydelse efter en forebyggende indsats, ma bero pa en individuel vurdering af det enkelte
barn.

At opfelgningen kan gives efter flere lovgivninger betyder, at den kommunale opfalgning ofte er
delt mellem flere forvaltninger og kommunale institutioner. Afklaring af hvilken lovgivning opfalgnin-
gen ydes efter skal ske internt i de enkelte kommuner.

Kommunen har myndighedsansvaret i forhold til vederlagsfri fysioterapi til barn med CP. Privat-
praktiserende fysioterapeuter og kommunale institutioner kan yde vederlagsfri fysioterapi til barn
med CP i henhold til Sundhedsloven § 140a.

Jkonomi

Implementeringen af CPOP i Region Hovedstaden blev pabegyndt i maj 2013. | de to farste ar blev
CPOP i Region Hovedstaden finansieret som et projekt af Ludvig og Sara Elsass fonden (nu
Elsass Fonden). 1 2015 gik CPOP i drift og har siden veeret finansieret af Region Hovedstaden. Det
betyder, at driftsudgifterne, herunder udgifter til Regionale og lokale koordinatorer samt afholdelse
af tveerfaglige konsultationer, afholdes af Region Hovedstaden.

Der forventes ikke sgede omkostninger i forbindelse med de fysio- og ergoterapeutiske CPOP un-
dersggelser hos bgrn, der i forvejen er i forlgb hos fysio- og ergoterapeut, idet CPOP undersagel-
serne kan erstatte de undersggelser fysio- og ergoterapeuter i forvejen foretager af barn med CP

og CP lignende symptomer.

Der ma forventes et gget antal terapeuttimer til undersggelse af de bgrn, der ikke tidligere er blevet
fulgt af en fysio- og ergoterapeut. Dette vil svare til minimum 3 timer til at lave den fysioterapeuti-
ske CPOP undersggelse og indrapportering af denne til databasen og minimum 2 timer til den er-
goterapeutiske CPOP undersggelse inklusiv indtastning i databasen pr. ar/pr. barn. Den kontinuer-
lige opfalgning sikrer identificering af bagrn med fald i funktionsniveau, som har behov for iveerkseet-
telse af indsatser saledes, at sekundeere falger til CP forebygges eller begraenses. Derved kan ud-
gifter til mere omfattende indsatser (fx hjeelpemidler og genoptreening) grundet sekundaere folger
holdes nede.

Nar det vurderes fagligt relevant, at barnets kommunale fysio- og eller ergoterapeut deltager i de
tveerfaglige og tveersektorielle CPOP konsultationer, skal kommunen afholde udgifterne svarende
til 30-45 minutters deltagelse pr. barn/pr. ar samt terapeuternes transport til/fra hospitalet. Privat-

9 GMFCS | (svarende til en let grovmotorisk funktionsnedseettelse) og MACS | (svarende til ingen eller let nedsat handfunktion)
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praktiserende fysioterapeuter har via overenskomsten mellem Regionernes lgnnings- og takst-
naevn og Danske Fysioterapeuter mulighed for at deltage i de tvaerfaglige CPOP konsultationer,
transport dertil foruden udfyldelse og indrapportering af undersggelserne i databasen.

Opfglgningsprogrammet forventes, ligesom i Sverige, at medfgre mindre omfattende operationer
og kortere indlaeggelser end tidligere og derved feerre udgifter til f.eks. hjeelpemidler (8). Derfor kan
det forventes, at et mere veltilrettelagt genoptraeningsforlgb vil medfere bl.a. mindre fraveer fra in-
stitution og skole og deraf falgende mindre pasningsbehov for foraeldre og udgifter til tabt arbejds-
fortjeneste.

Perspektivering

Det gnskes at inddrage foraeldre og patientorganisation i udarbejdelse af fremtidige aftaler for at
sikre at barnenes og foraeldrenes perspektiv afspejles i de indgaede aftaler.

Denne aftale retter sig mod opfalgning i forhold til bevaegeapparatet og de dertil hgrende funktio-
ner. Arbejdsgruppen anbefaler at aftalen i fremtiden ogsa bear rette sig mod opfalgning af kognitive
funktioner (ved neuropsykolog), sprog (ved talepesedagog) og andre sekundzere folger til CP.
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Arbejdsgruppens medlemmer

1. version af aftalen er udarbejdet af nedenstaende arbejdsgruppe i 2018:

Benedicte Fenger, Leder af Traening og Rehabilitering i Fredensborg Kommune, kommunal
kontaktperson for CPOP

Ingelise Rosenstand, Barnefysioterapeut i Sundhedsfremme og Trivsel, Hillerad kommune,
kommunal kontaktperson for CPOP

Malene Lunn, Fysioterapeut, Sundhed & Traening, Center for Sundhed og Omsorg, Egedal
kommune, kommunal kontaktperson for CPOP

Iben Hurup Nielsen, Afdelingsleder i Centerbarnehaven, kommunal kontaktperson for
CPOP for Kgbenhavns kommune (udtradt)

Elin Emborg Sgrensen, Koordinerende Terapeut, Den Ambulante Bgrneterapi, kontaktper-
son for Kgbenhavns kommune

Heidi Klysner, Ergoterapeut i Barneterapien i Gentofte kommune, kommunal kontaktperson
for CPOP

Vibeke Forchhammer, Ergoterapeut i Barneterapien i Gentofte kommune, Medlem af regio-
nal styregruppe

Anette Bjerring Jensen, Souschef i Sundhedsplejen, Hvidovre Kommune, kommunal kon-
taktperson

Inger Stork, fysioterapeut, Ishgj kommune, kommunal kontaktperson for Ishgj og Vallens-
baek kommune

Annemette Brown, Speciale ansvarlig barnefysioterapeut, Neurologisk afdeling, Nordsjeel-
lands Hospital, Hillerad, lokal koordinator og medlem af regional styregruppe

Lena Hautopp, Fysioterapeut med Specialfunktion i Paediatri, Herlev og Gentofte Hospital,
lokal koordinator og medlem af regional styregruppe (delt formandskab) (udtradt)

Charlotte Reinhardt Pedersen, Overlaege pa Barne og Ungeafdelingen pa Nordsjeellands
Hospital Hillerad, formand for national styregruppe og medlem af regional styregruppe (ud-
tradt)

Niels Ellitsgaard, Overlaege, Ortopaedkirurgisk afdeling, Hvidovre hospital

Mette Ran Kristensen, Regional koordinerende fysioterapeut, CPOP | Region Hovedstaden
Louise Bolvig Laursen, Regional koordinerende ergoterapeut, CPOP | Region Hovedstaden

Revideret aftale pr. 1.5.24 er udarbejdet af Regional styregruppe for CPOP

Heidi Klysner, ergoterapeut & teamleder, Gentofte kommune

Elin Emborg, koordinerende fysioterapeut, Kebenhavns kommune
Agnete Schmidt, fysioterapeut, Rigshospitalet

Niels Ellitsgaard, ortopaedkirurg, Rigshospitalet

Louise Klingenberg, ortopaedkirurg, Rigshospitalet

Christina Hgi-Hansen, neuropaediater, professor, Rigshospitalet
Jette Christensen, chefterapeut Hvidovre hospital

Helle Cecilie Pfeiffer, neuropeediater, Hvidovre Hospital

Eva Svarrer, Neuropaediater, Hillerad Hospital

Louise Lundbye Lemche, fysioterapeut & lokal koordinator, Hillerad hospital
Gitte Rgnde, neuropaediater, Herlev hospital

Line Popp, ergoterapeut & lokal koordinator, Herlev Hospital
Louise Bolvig Laursen, Regional koordinator

Helle Maegaard Siggaard, Regional koordinator
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Bilag 1 — Organisering af CPOP i Region Ho-
vedstaden

CPOP i Region Hovedstaden udspringer fra den regionale styregruppe for CPOP. | den regionale
styregruppe for CPOP sidder repraesentanter fra de fire hospitaler med barneafdeling; Rigshospita-
let, Hvidovre Hospital, Herlev Hospital og Nordsjeellands Hospital i Hillergd. Desuden har styre-
gruppen to kommunale repraesentanter. Styregruppen er sammensat af fysioterapeuter, ergotera-
peuter, neuropaediatere og ortopaedkirurger, saledes at alle faggrupper, der er involveret i CPOP,
er repraesenteret.

Der er ansat en fuldtids regional koordinerende ergoterapeut og en deltids regional koordinerende
fysioterapeut. De regionale koordinatorer refererer til styregruppen for CPOP i Region Hovedsta-
den.

Pa hvert af de fire hospitaler med berneafdeling er der ansat lokale CPOP koordinatorer 15 timer
om ugen mhp. at Igse lokale CPOP opgaver. Timerne er fordelt mellem fysio- og ergoterapeuter.

Der er etableret lokale CPOP teams pa hvert af hospitalerne. De lokale CPOP teams er bestaende
af lokale CPOP koordinatorer, neuropaediatere og barneortopaedkirurger.

Der er etableret en kontaktperson for CPOP i hver af regionens kommuner. Kontaktpersonens pri-
maere opgave er, at veere bindeled mellem Hospital og kommune, herunder sikre koordineringen
ift. den fysio- og ergoterapeutiske CPOP undersggelse.

Overordnede beslutninger vedrgrende opfalgningsprogrammet treeffes i den nationale styregruppe
for CPOP mens beslutninger vedrgrende databasen traeffes i databasestyregruppen. Der sidder
repraesentanter fra den regionale styregruppe i begge disse grupper.

Organisering af CPOP i Region Hovedstaden

Regional styregruppe

Regionale koordinatorer

Herlev Hospital Nordsjzellands Hospital Hvidovre Hospital Rigshospitalet
Lokale koordinatorer Hillergd Lokale koordinatorer Lokale koordinatorer
Lokale koordinatorer
Kommuner i planomride Kommuner i planomrade
Midt Kemmuner i planomrade Nord Kommuner i planomrade Syd Byen
kommunale kontaktpersoner kommunale kontaktpersoner kommunale kontaktpersoner kommunale kontaktpersoner

for CPOP for CPOP for CPOP for CPOP
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Bilag 2 — Oversigt over forlgb

N

Udredning / diagnosticering — Inklusion i CPOP

Ansvarlig: Neuropaediater pa barnets kontakthospital

|

1. fysio- og ergoterapeutiske CPOP undersggelse*

Ansvarlig: Fysio- og ergoterapeut pa barnets kontakthospital

|

Fysio- og ergoterapeutiske CPOP undersggelse efter fast-
lagte intervaller

Ansvarlig: Kommunal fysio- og ergoterapeut

|

CPOP Konsultation de ar hvor barnet undersgges med den
fysio- og ergoterapeutiske CPOP undersggelse

Rantgenundersagelse af hofter (afhaengig af barnets alder og
GMFCS niveau)

Neuropaediatrisk CPOP undersggelse (det ar barnet er 4 ar
pr. 1.1)

Ansvarlig: CPOP teamet pa barnets kontakthospital. Evt. bar-
nets kommunale fysio- og ergoterapeut

!

Afslutning i CPOP

Rentgenundersggelse af hofter (afhaengig af barnets alder og
GMFCS niveau)

Neuropeediatrisk CPOP undersggelse (det ar barnet er 4 ar

*Regionen laver den forste fysio- og ergoterapeutiske CPOP undersggelse pa de barn, der
endnu ikke er opstartet fysio- og ergoterapi i kommunalt regi eller i privat praksis pa tidspunktet
for inklusion i CPOP. For de barn, der allerede er opstartet fysio- og ergoterapi i kommunalt regi
eller i privat praksis pa tidspunktet for inklusion i CPOP geelder det, at den farste CPOP
undersggelse ogsa laves af den kommunale eller privatpraktiserende fysio- og ergoterapeut, der
folger barnet




Bilag 3- Barn som fglges i CPOP databa-
sen | Region Hovedstaden

Tabel 1. Born som folges i CPOP databasen i Region Hovedstaden pr. 1. marts 2024

Kommune Antal bgrn registreret pr. 1.3.24
Albertslund 5
Allergd 17
Ballerup 10
Bornholm 10
Brgndby 6
Drager 2
Egedal 15
Fredensborg 17
Frederiksberg 19
Frederikssund 17
Furesg 11
Gentofte 12
Gladsaxe 14
Glostrup 3
Gribskov 10
Halsnaes 13
Helsinggr 21
Herlev 9
Hillergd 20
Hvidovre 24
Hg@je-Taastrup 15
Hgrsholm 10
Ishgj 7
Kgbenhavn 128
Lyngby-Taarbaek 22
Rudersdal 15
R@dovre 9
Tarnby 16
Vallensbak 9
| alt 458
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