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Forord

Denne rapport er udarbejdet af en tvaersektoriel arbejdsgruppe bestdende af reprasentanter for
sygehuse og kommuner i Region Syddanmark. Felgende faggrupper var reprasenteret
fysioterapeuter, ergoterapeuter og laeger. Arbejdsgruppen er etableret af Folgegruppen for
Genoptrening.

Rapporten understreger nodvendigheden af, at der sattes fokus pa berneomradet, da der er behov
for at finde seregne losningsmodeller til bern med behov for en habiliterings og rehabiliterings
indsats. En stor del af de bern, der har behov for en indsats fra en ergoterapeut eller en
fysioterapeut er bern, der har et habiliteringsbehov, snarere end et rehabiliteringsbehov, hvorfor
det er nedvendigt at fa indarbejdet habiliteringsbegrebet og habiliteringsteenkningen i
lovgivningen, ligesom rapporten problematiserer, at den geldende lovgivning, der giver
mulighed for en indsats fra en ergoterapeuten eller en fysioterapeut til et barn, ikke er eksplicit.

Rapporten bygger pa en dybdegéende analyse af bern og unges treenings- og behandlings-
muligheder pa sygehuse, i kommuner og i praksisomréadet. Analysen forer til en reekke
anbefalinger pd forskellige niveauer.

De anbefalinger, rapporten giver pd nationalt niveau vedrerende lovgivning pa berne- og
ungeomradet, er videregivet til Ergoterapeutforeningen, Danske Fysioterapeuter og
Sundhedsstyrelsen mhp at inspirere til @ndringer af de love, der regulerer behandling og trening
af bern og unge.

I rapportens anbefalinger pa sundhedsaftaleniveau praciseres, at der i en fremtidig
sundhedsaftale skal fokuseres pd et mere formaliseret samarbejde mellem sektorerne, nar
indsatsen til bern og unge skal varetages af en anden sektor, fx 1 form af overdragelsesmader.

Rapporten indeholder ogsa anbefalinger, der kan inspirere til dreftelse af organiseringen af
berne- og ungeomradet i kommunerne.

I rapportens sidste del har arbejdsgruppen beskrevet cases indenfor for 12 forskellige
hovedomrader og nogle uddybende casebeskrivelser.

Rapporten er ikke kommenteret af Folgegruppen for genoptraning og er derfor udtryk for,
hvordan arbejdsgruppens medlemmer har valgt at beskrive berne- og ungeomrédet.

Folgegruppen vil gerne takke arbejdsgruppen medlemmer for en grundig rapport, der vil vere
fundamentet i det videre tvaersektorielle samarbejde og i samarbejdet om nye sundhedsaftaler
inden for barne- og ungeomradet.

Birgitte Mathiesen Asger Kudahl
Medformand for Felgegruppen vedr. Medformand for Felgegruppen vedr.
genoptrening genoptrening
Afdelingen for kommunesamarbejde Odense Kommune
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Service til l&®seren

Arbejdsgruppen til afdekning af berneomrédet under Folgegruppen for genoptraening i Region
Syddanmark har udarbejdet denne rapport. Rapporten er delt 1 3 dele:
e Del 1 indledes med arbejdsgruppens konklusion og anbefalinger. Herefter folger en
indledning, prasentation af arbejdsgruppens deltagere og formélet med gruppens arbejde.
Resten af del 1 er en beskrivelse og analyse af de omrader, gruppen har fundet relevante
for dels at belyse omrédets kompleksitet og dels at bidrage til at skabe klarhed over
berneomridet.
e Del 2 er et casekatalog, hvor arbejdsgruppen har beskrevet cases indenfor for 12
forskellige hovedomréader.

e Del 3 er rapportens bilag, hvor der bl.a. indgér uddybende casebeskrivelser.
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Del 1

1. Konklusion

Baggrund for arbejdsgruppens arbejde var et onske om at fa skabt klarhed over, hvilke
problemstillinger og muligheder der er, ndr bern har behov for en ergoterapeutisk eller

fysioterapeutisk indsats, da omrddet fremstar komplekst.

Tilblivelsen af denne rapport har understreget nodvendigheden af] at der sattes fokus pa
berneomridet ikke kun kommunalt og regionalt, men ogsa nationalt. Bern er ikke sméa voksne,
de har stort set altid et udviklingspotentiale, og problemstillingerne skal ofte loses 1 tverfaglige
fora, hvorfor bernerelaterede problemstillinger ikke uden videre kan loses via de

losningsmodeller, der er til voksen.

En stor del af de bern, der har behov for en indsats fra ergo - eller fysioterapeut er bern, der har
et habiliteringsbehov. Habilitering indgar imidlertid ikke som begreb i geldende dansk
lovgivning, og arbejdsgruppen ser et stort behov for at {4 indarbejdet habiliteringsbegrebet og
habiliteringstenkningen i lovgivningen for at fa synliggjort og blive bevidste om de behov og

problemstillinger, barn med funktionsevnenedsattelser har.

Den lovgivning, der giver mulighed for en indsats fra ergo — og eller fysioterapeut til et barn er
ikke eksplicit, og det er op til de enkelte kommuner at fortolke lovgivningen, hvilket kan betyde,
og erfaringsmaessigt betyder, at bernene ikke i alle tilfeelde far deres behov daekket af
kommunerne. Arbejdsgruppen anbefaler, at der arbejdes pa en forsimpling og eksplicitering af

den lovgivning, der omhandler bern med behov for habilitering/rehabilitering.

For nogle af handicapgrupperne vil der vaere meget fa bern i Region Syddanmark, det vil derfor
vaere overordentligt vanskeligt for de enkelte kommuner at sikre den faglige ekspertise og
erfaring, hvilket er en forudsetning for et tilfredsstillende og udbytterigt habiliteringsforlab.

Arbejdsgruppen anbefaler derfor, at der arbejdes pé at give sygehusene mulighed for at udfere en
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del af habiliteringsindsats, ndr dette ud fra et fagligt skon er til barnets bedste. Dette er ikke

muligt 1 dag, hvor sygehusenes opgave alene dekker den specialiserede del af genoptraningen.

Flere undersogelser har vist, at det er vasentligt for et tilfredsstillende habiliterings- og
rehabiliteringsforleb, at der er sammenhang og koordination i indsatsen. Dette fordrer, at der er
fleksibilitet, og skabes rammer og mulighed for en god kommunikation mellem sektorerne. Det
er endvidere vasentligt, at kommunerne internt gennem deres organisering sikrer, at der kan

gives sammenhangende og koordinerede tilbud.

Rapporten understreger, at der ligger nationale, regionale og kommunale udfordringer i at sikre
bern en optimal rehabiltiterings/habiliteringsindsats. Nationalt i1 forhold til pracisering af
lovgivning med fokus pa habilitering, regionalt i forhold til kommunikation og i og med
kommunerne har faet det fulde ansvar for al habilitering og rehabilitering (bortset fra
specialiseret genoptraning) er der store udfordringer for kommunerne i forhold til organisering,

sikring af faglighed og tildeling af resurser.

2. Anbefalinger

Arbejdsgruppen anbefaler:

e At det synliggeres nationalt, regionalt og kommunalt, at der mangler et
habiliteringsbegreb og habiliteringsteenkning

e At det synliggeres nationalt, at geeldende lovgivning mangler eksplicitet, og at
lovgivningen ber forenkles

e At der skabes et samarbejde pé tvers af regioner omkring berneomridet.

e At kommunerne tilpasser deres organisering og resurser til det udvidede ansvarsomrader

herunder:

o at sikre at der kun er én indgang/ kontaktperson ind i kommunerne uanset om det
gelder et rehabiliterings- eller habiliteringsbehov. Kommunen serger internt for
at videregive oplysninger til den relevante forvaltning/person

o at der udpeges forlebsansvarlig person/tovholder til hvert enkelt barn
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o at kommunale terapeuter kan deltage i tvaerfagligt og tvaersektorielt samarbejde
omkring bern
o at kommunerne opretter egne tilbud til varetagelse af vederlagsfri fysioterapi
o at kommunerne sikrer, der kan gives en kontinuerlig indsats, nér dette er pakraevet
o at kommunerne giver mulighed for, at indsatsen, nér det er relevant, kan gives af
terapeuter med specialviden 1 berns udvikling og problemstillinger
e At sygehusene ansetter terapeuter, der har mulighed for at give en indsats til bernene ude
1 kommunerne, hvis dette af faglige grunde vurderes som nedvendigt
e At det for sygehussansatte terapeuter er muligt at deltage 1 tverfagligt og tversektorielt
samarbejde omkring bernene
e At kommunerne i fellesskab opretter en udviklingsterapeutstilling indenfor
berneomrddet til at sikre udvikling og sikre muligheden for at skabe en evidensbaseret
praksis
e At der nedsattes en arbejdsgruppe, der skal arbejde med standarder for tests og
undersogelsesredskaber pa berneomradet med deltagelse af regionale og kommunale
repraesentanter
e At der udarbejdes en genoptraningsplan/habilitieringsplan specielt mélrettet
berneomradet
e At denne rapporten prasenteres pa en temadag for interesserede i Region Syddanmark
e At der to gange arligt atholdes regionale temadage pa berneomradet, det kunne vere
f.eks. vaere med folgende emner:
o Bernerap
o ICF
o Cerebral parese
o Tests

e Det anbefales, at de erfaringer, der fas ved CPOP' projektet, udleser handling.

" CPOP er et kvalitetssikrings projekt vedr. bern med cerebral parese, der netop skal afproves i Regions
Syddanmark.
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3. Indledning

Med kommunalreformen i januar 2007 og de deraf affedte @ndringer pa genoptraeningsomradet,
er det blevet tydeligt, at der er behov for et sarligt fokus pa berneomradet, da dette omrade

fremstar komplekst bade juridisk, organisatorisk og fagligt.

Kommunerne har i forbindelse med kommunalreformen overtaget myndighedsansvaret for al
genoptraening, og saledes ogsd genoptrening af bern, dog skal specialiseret ambulant
genoptrening foregd 1 sygehusregi. Sfremt der er et leegefagligt vurderet behov for
genoptrening sdvel almen som specialiseret efter udskrivelse fra sygehus, er det sygehusenes

ansvar at udarbejde en genoptraningsplan.

En af intensionerne med udlagning af ansvaret for genoptraening er at skabe sammenhang og
kontinuitet i de forskellige traeningstilbud, der er til borgere med behov for genoptrening/trening

(Sundhedsministeriet, Vejledning om traning i kommuner og regioner 2006: 5).

Sundhedsaftaler mellem regioner og kommuner er et redskab til at sikre samarbejdet mellem
regionerne og kommuner omkring de nye opgaver. I forbindelse med udarbejdelse af
Sundhedsaftaler er det blevet tydeligt, at barneomradet fremstar uklart péd flere omrader. Det har
derfor vaeret nodvendigt at satte fokus pa omradet dels til nermere afklaring af de specifikke

berneproblemstillinger og dels til anvisning af lesningsmuligheder.

Born kan ikke ses som smé voksne, og der vil vare forskellig problemstilling athangig af, om
det er:

1) Born, der har veret udsat for en handelse f.eks. sygdom eller ulykke, der har forringet
deres funktionsniveau. Denne gruppe born har et reelt
genoptrenings/rehabiliteringsbehov, og kan 1 mange tilfelde indpasses i den
genoptraening, der gives efter sundhedslovens § 140. Det drejer sig som ca. 5 % af
bernene.

2) Born med medfoedte problemstillinger, der har et treenings/habiliteringsbehov snarere end
et genoptraenings/rehabiliteringsbehov. I forhold til denne gruppe bern er der behov for at
f4 afklaret snitflade mellem region og kommuner. Det drejer sig om ca. 95 % af bern med

behov for en indsats.

10
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Det lovgivningsmassige grundlag, hvorunder bern kan modtage genoptraening/trening findes
bade i forhold til servicelovens, sundhedsloven og folkeskoleloven. Der er sdledes brug for at {4
afklaret snitflader mellem lovgivningerne, og der endvidere brug for at fa praeciseret, 1 hvilket

omfang den enkelte lovgivningsparagraf kan tages i anvendelse.

I region syddanmark er der nedsat en arbejdsgruppe til afdekning af berneomradet under
Folgegruppe for genoptraening. Arbejdsgruppen bestar af 4 repraesentanter for kommunerne og 5
regionale reprasentanter, og gruppen har til opgave at tydeliggore sdvel snitflade mellem

lovgivninger, arbejdsdeling mellem kommuner og Region samt udviklingsmuligheder.

Born med sammensatte problemstillinger med behov for involvering af flere faggrupper vil have
en serlig vaegtning i denne rapport. Rapporten henvender sig til kommunalt og regionalt ansatte,

der arbejder med behandling, genoptraning, habilitering og rehabilitering af bern.

4. Formal

% Arbejdsgruppen arbejde ud fra folgende formal jf. kommissorium (se bilag 1):
» Formalet er at sikre malrettede, effektive og sammenhangende patientforleb pa
berneomradet
» Arbejdsgruppen skal tydeliggere og beskrive, hvor der skal udarbejdes en
genoptreningsplan efter sundhedslovens § 140 pa et barn
» Arbejdsgruppen skal tydeliggere og beskrive den tvarsektorielle kommunikation pa
berneomrddet, ndr der ikke udarbejdes en genoptreningsplan med henblik pa trening

efter servicelovens andre relevante lovgivninger

% Folgende skal vere beskrevet:

Afgraensning af malgruppe

Arbejdsdeling mellem region og kommuner
Kriterier /principper

Eksempler pa patientforleb og casebeskrivelser

YV V V VYV V

Afgraensning og snitflade mellem sundhedslov og servicelov

11
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» Hvordan dialog og kommunikation sikres i overgange inter- og intrasektorielt
» Rammer og indhold af funktionsvurderinger
» Hvordan kommuner og region vidensdeler og kompetenceudvikler

» Udviklingsomrader

Arbejdsgruppen arbejder imod, at materialet udarbejdes, sa det kan anvendes som en standard for

indsatsen overfor bern.

5. Sammensatning af arbejdsgruppen

Den nedsatte arbejdsgruppen bestér af:

% Regionale representanter:

Lone G. Thomsen, bernefysioterapeut, Senderborg sygehus — udtradt af gruppen
Niels I1lum, specialeansvarlig overlege i1 berneneurologi, OUH

Marianne Fohlmann, bernefysioterapeut, Sydvestjysk sygehus Esbjerg

Ulrike Dunkhase-Heinl, overlege padiatrisk afdeling, Kolding sygehus

YV V V V V

Susanne Skovgaard, ledende terapeut rehabiliteringsafdelingen, OUH

K/
L X4

Kommunale representanter

» Margit Lunde- Edlefsen, barnefysioterapeut, Assens kommune — udtradt af gruppen

» Lilian Bertelsen, ergoterapeut, visitator, Varde kommune - udtradt af gruppen

» Annemette Ugelvig, fysioterapeut, sektionsleder, Esbjerg kommune — udtradt af gruppen
» Vibeke Grandt, konsulent, Bern — og ungeforvaltningen, Odense kommune

Gruppen er suppleret med:

» Annette Christoffersen, fysioterapeut og teamleder, Middelfart kommune

» Hanne Larsen, fysioterapeut, social og handicapservice, Varde kommune

6. Afgraensning af malgruppe

Malgruppen af fysioterapeutiske og ergoterapeutiske ydelser pa berneomradet er bern mellem 0
og 16 ar (det forventes at malgruppen udvides til 0 til og med 17 &r) med funktionsnedsattelse pa

folgende omréder:

12
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Pavirkning af eller med risiko for pavirkning af mentale funktioner
Pavirkning af eller med risiko for pavirkning af sensoriske funktioner
Pévirkning af eller med risiko for pavirkning af spisefunktioner
Pavirkning af eller med risiko for pavirkning af neuromuskulaere og

beveagelsesfunktioner

7. Begrebsafklaring

Materialet afspejler en habiliterings- og rehabiliteringstankegang inspireret af tankegangen i1 ICF

7.1 ICF tankegang

ICF — International Classification of Functioning and Disabilities (Internationel klassifikation af

funktionsevne og funktionsnedsattelse), som legger sig op af habiliterings- og

rehabiliteringstankegangen. Vi er bevidste om, at ICF er en proces, der lobende vil blive

udviklet.

Vi finder ICF velegnet som ramme for udarbejdelse af individuel handleplan ud fra, at ICF

leegger vagt pa:

lige muligheder for mennesker med handicap

personens resurser, ikke kun funktionsnedsettelse

forening af en fysisk og en social tilgang til funktionsevne

helhed i indsatsen

storre sammenheng 1 indsatsen

brobygning mellem sektorerne ved hjelp af et feelles sprog

ICF beskriver en persons funktionsevne i sammenhang med den kontekst personen lever

i

ICF bestér af to dele, som er afgreensende aspekter af den samlede helbredstilstand.

Forste del indeholder komponenterne:

Kroppens funktioner og anatomi

Aktivitet og deltagelse

13
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= Disse komponenter udger tilsammen funktionsevne

Anden del indeholder komponenterne:
* Omgivelsesfaktorer, dvs. ydre pavirkninger af funktionsevne
= Personlige faktorer, dvs. indre pdvirkninger af funktionsevne

Disse komponenter udger tilsammen kontekstuelle faktorer

Begrebsrammen ses som en dynamisk model for samspillet mellem komponenterne:

Helbredstilstand

Krop Aktivitet |, .| Deltagelse

A
\ 4
4

Omgivelser

Person

Dvs. at en persons funktionsevne, inden for en komponent, er bestemt af et komplekst og
dynamisk samspil mellem kroppens funktioner og anatomi, aktiviteter og deltagelse,

omgivelsesfaktorer og personlige faktorer (MarselisborgCentret, ICF: 2005)

Den ovenfor beskrevne ICF’s struktur har vi i arbejdsgruppen valgt at anvende 1 opbygningen af

cases til belysning af bern med behov for genoptrening, habilitering og rehabilitering.

7.2 Habiliterings - og rehabiliteringstilgang

12004 udkom Rehabilitering i Danmark, Hvidbog om rehabiliteringsbegrebet, 2004” som

konkluderer at:

14
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“Rehabilitering er en malrettet og tidsbegreenset samarbejdsproces mellem en
borger, parorende og fagfolk. Formdlet er, at borgeren, som har eller er i risiko
for at fd begreensninger i sin fysiske, psykiske og/eller sociale funktionsevne, opnar
et meningsfuldt og selvstcendigt liv. Rehabilitering baseres pa borgerens hele
livssituation og beslutninger og bestdr af en koordineret, sammenhcengende og

vidensbaseret indsats (MarselisborgCentret 2004, Hvidbogen :16).

I Norge og Sverige er begrebet habilitering medtaget direkte i ordlyden i det overordnede
rehabiliterings- og habiliteringsbegreb, og i det norske lovdata defineres habilitering og
rehabilitering pa lige vilkar der star:
" Habilitering og rehabilitering er tidsavgrensede, planlagte prosesser med klare
mdl og virkemidler, hvor flere aktorer samarbeider om d gi nodvendig bistand til
brukerens egen innsats for d oppnd best mulig funksjons- og mestringsevne,

selvstendighet og deltakelse sosialt og i samfunnet (Foreskrift 2001).

Rehabilitering og habilitering anvendes for at beskrive alle tiltag, der sikrer barn med
funktionsnedsattelser den storst mulige autonomi og sociale integration. Et habiliterings- og et

rehabilteringsforleb er med andre ord en helhed for brugeren.

I og med habiliteringsbegrebet ikke figurerer direkte 1 det danske overordnede
rehabiliteringsbegreb, kan der opsta usikkerhed om den indsats, der skal gives, ndr der er behov
for en habiliteringsindsats snarere end en rehabiliteringsindsats, det gelder f.eks. 1 forhold til
bern, der har et medfedt handicap eller udviklingsforsinkelse. Det betyder, at bernene i nogle
tilfeelde ikke far den indsats, de har brug for, for at kunne udvikle sig og opnd bedst muligt

funktions — og mestringsevne.

Denne rapport omhandler bade bern med behov for rehabilitering og bern med behov for
habilitering. Med den beskrevne habiliterings- og rehabiliteringstilgang er intentionen at oge
muligheden for et mere helheldsorienteret og brugerorienteret perspektiv og samtidig oge
livskvaliteten ved at udvide fokus fra det kurative til ogsa at omfatte det, der har betydning for
deltagelse i samfundet, herunder barnets liv, leg og lering i hjem og institution (bernehave og

skole).
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Processen beskrives som tidsafgrenset, og skal ikke forstds som en begransning, men som et

middel til at evaluere de mal, der er sat og s&tte nye mal.

7.3 Genoptraening

Genoptraning defineres i vejledning til treening 1 kommuner som:

” en malrettet og tidsafgreenset samarbejdsproces mellem en patient/borger,
eventuelt parerende og personale. Formdlet med genoptreeningen er, at
patienten/borger opndr sammen grad af funktionsevne som tidligere eller bedst
mulig funktionsevne,; beveegelses - og aktivitetsmeessigt, kognitivt, emotionelt og

socialt.

Genoptreeningen skal rettes imod patientens funktionsnedscettelser, dvs. problemer

i kroppens funktioner eller anatomi, samt aktivitets — og deltagelesbegreensninger.

Genoptreeningsindsatsen kan omfatte savel somatiske patienter som psykiatriske
patienter med et somatisk genoptreeningsbehov (Sundhedsministeriet 2006,

Vejledning om trening i kommuner og regioner : 8-9).

Genoptreningsbegrebet laegger sig taet pd af ad rehabiliteringsbegrebet, men skal forstds mindre

helhedsorienteret og mere afgrenset.

Nedenstaende model skal synliggere, hvordan det indbyrdes forhold mellem en del af de

begreber, der anvendes i rapporten, kan forstés.

Sundhedsfremme
Primeer
forebyggelse
Sekundeer
forebyggelse
Behandling
Genoptraning
Habilitering/
rehabilitering
Terticer
forebyggelse
Vedligeholdelses-
treening

A 4

Inspireret af lektor Hans Lund SDU
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7.4 Afgraensning mellem almen og specialiseret genoptraening

Genoptraning skal leveres af det regionale sygehusvasen, hvis en patient har behov for
specialiseret, ambulant genoptrening, der forudsatter sygehus ekspertise, udstyr mm. I denne
situation har kommunen myndighedsansvaret for opgaven, mens det regionale sygehusvasen har
driftsansvaret.
I ”Vejledning om traening i kommuner og regioner 2006 stdr der, at genoptraningen skal ydes
pa sygehus efter folgende kriterier:
1: Hvis patienten har behov for genoptreeningsydelser, der krcever et samtidigt
eller teet tveerfagligt samarbejde pa specialleege niveau med henblik pd en teet

koordinering af genoptreening, udredning og behandling.

2: Hvis patienten har behov for genoptreeningsydelser, der af hensyn til patientens
sikkerhed, forudscetter mulighed for bistand fra andet sundhedsfagligt personale,
som kun findes i sygehusregi (Ibid: 16).

Ifolge sundhedsaftaler 2008 mellem Region Syddanmark og kommunerne, er det preciseret, at
den specialiserede genoptraeningsopgave indbefatter flere af folgende elementer:
e Tilsyn af speciallege minimum hver 14. dag
o Integrerede tvaerfaglige patientforleb, hvor specialleegen er en aktiv part i samarbejdet
f.eks. om atypiske forleb
e At en speciallege i henhold til genoptreningsplanen tager stilling til, hvornér
samarbejdet med patienten afsluttes (Sundhedsaftaler mellem Region Syddanmark og

kommunerne 2009- 2010, Snitflade mellem almen og specialiseret genoptrening)

7.5 Afgreensning af genoptraening og behandling

En pracis sondring mellem genoptraning og behandling er lobende til diskussion. De
eksisterende begrebsdefinitioner giver kun nogle overordnede retningslinier og er langtfra
daeekkende, da disse begreber er taet forbundne, og ikke kan ses uden sammenheng med de

konkrete patientforlab.
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I forbindelse med DUT-forhandlingerne” pa genoptraningsomréadet blev der foretaget en
opdeling af fysioterapeutisk og ergoterapeutisk aktivitet i henholdsvis genoptraningsydelser og

behandlingsydelser.

Behandlingsdelen blev beregnet til 26 % af aktiviteten i ambulant regi. Dvs. ambulant
behandling pa berneomradet er en regional opgave, og de fornevnte 26 % blev trukket ud af
DUT regnestykket, sdledes at kommunerne kun er kompenseret for genoptraeningsydelserne.
Det vil sige, at skal et barn have behandling, er dette en regional opgave (ingen
genoptreningsplan), hvorimod ambulant genoptraning er kommunal finansieret (specialiseret

eller almen genoptraning).

Afgraensningen mellem behandling og treening er foretaget af en faglig arbejdsgruppe under
sundhedsstyrelsen 1 2005. Gruppen har bl.a. angivet folgende definitioner:
o Specifik intervention, der er forudsatninger for, genoptrening kan betragtes om
overvejende behandling
o Ydelser, som er koblet til akutfasen, betragtes som overvejende behandling
o Ydelser, der i hgj grad ger brug af/ er ssmmenhangende med de fysiske
omgivelser omkring patienten, betragtes som overvejende genoptrening
o Safremt ydelsen i ringe grad ger brug af/ er ssmmenhangende med de fysiske
omgivelser omkring patienten, betragtes den som overvejende behandling
o Ydelser, der er mélrettet kropsfunktion i ICF betragtes om overvejende
behandling
o Ydelser, der er mélrettet ICF komponenten “aktivitet og deltagelse”, betragtes
som overvejende genoptrening
o Safremt patienten har en meget ringe grad af aktiv deltagelse ved interventionen,

betragtes ydelsen oftest om overvejende behandling

? Fakta om DUT

DUT star for Det Udvidede Totalbalanceprincip (ogsa kaldet DUT-princippet), som blev indfert i 1984. Som navnet
siger, er der tale om en udvidelse af det totalbalanceprincip, som har veret geeldende siden kommunalreformen i
begyndelsen af 1970’erne.

DUT-princippet indebarer, at staten kompenserer kommunerne for kommunale merudgifter ved ny lovgivning —
som det er tilfaeldet med anbringelsesreformen. I 2006 modtager kommunerne saledes 128,5 mill. kr. i
kompensation, i 2007 knap 92 mill. kr. og i 2008 godt 45 mill. kr.

Laes mere om DUT-vejledningen pad www.retsinfo.dk
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o Safremt patienten har en hoj grad af aktiv medvirken betragtes ydelsen oftest som

overvejende genoptrening

Arbejdsgruppen fremkom med nedenstdende placering af ydelserne ved gennemgang af de 36
SKS® ydelseskoder, der findes i "Kodekatalog til indberetning af ergoterapeutiske og
fysioterapeutiske ydelser til Sundhedsstyrelsen 1. jan. 2009)”:

e 14 ydelseskoder er placeret som overvejende behandling (BAF, BEF, BGF, BGM, BIXY,
BLNG, BLNJ, BLNK, BLP, BMFFO, BMFF1, BNPA, BTNA, BTNB)

e 10 ydelseskoder er placeret som overvejende genoptraening (AAF6, BLKZ0, BLNA,
BLNC, BLNR, BRA, BRB, BRC, BTP, BTR)

e 3 ydelseskoder er placeret som halvt genoptraening og halvt behandling (BJFA, BLD,
BRD)

e 5 ydelseskoder vedrerer kommunikation, rddgivning, undersegelse mm. og vurderes at
vare sé tet koblet til den sammenhang hvori ydelsen gives, at det ikke giver mening pé
forhénd at kategorisere ydelsen. Disse ydelseskoder fordeles mellem genoptrening og
behandling i et forhold som afspejler fordeling af de ydelser, som de er tilknyttet (BQF,
BTS, BVA, BVD, ZZ5049)

e 1 ydelseskode vurderes at vaere ren administrativ og det giver ikke mening at opdele
denne pa hhv behandling og genoptraening. Denne ydelse fordeles forholdsmaessigt
mellem genoptraening og behandling (ZZ0175)

e 4 ydelseskoder bruges overvejende eller udelukkende indenfor det psykiatriske omrade

(BRD, BRF, BRG, BTS) (Fysio.dk, Kodekatalog)

Udgifterne til de ydelseskoder, der blev vurderet som overvejende behandling, indgar ikke 1
genoptreningstaksterne. Udgifterne hertil indgar som en del af regionernes ovrige

behandlingsudgifter.

3 SKS (Sundhedsvaesenets KlassifikationsSystem) er et klassifikationssystem, som er taenkt til anvendelse af
alle sundhedsfaglige personalegrupper. SKS skal daekke hele sundhedsveesenet.

De officielle klassifikationer, der anvendes ved registrering af patientdata og indberetning til
Landspatientregistret, indgar i SKS.

SKS er en samling af b&de internationale, nordiske og danske klassifikationer, der Igbende udvikles og
vedligeholdes af Sundhedsstyrelsen. Arbejdet med SKS blev startet i 1992 med det formal at f3 etableret et
feelles klassifikationssystem, der kan danne grundlag for/indgd som byggesten i elektroniske
informationssystemer inden for sundhedsveaesenet - til alle former for dokumentation og kommunikation.
SKS er med til at sikre en entydig brug og fortolkning af information.
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Kommunerne skal fra 1. januar 2007 indberette genoptraningsaktivitet (herunder
behandlingskoder) til Landspatientregisteret, og det vil derfor via disse registreringer vaere
muligt at afdekke omfanget; om den behandling kommunerne udferer “gratis” i forbindelse med
genoptrening er af nogenlunde samme omfang, som den genoptraning regionerne udferer

’gratis” 1 forbindelse med behandlingsopgaver (KL: 2006).

7.6 Vedligeholdelsestraening

Vedligeholdelsestrening defineres som en maélrettet traening for at forhindre funktionstab og for
at fastholde hidtidige funktionsniveau. Vedligeholdelsestrening omfatter vedligeholdelse af
savel fysiske som psykiske ferdigheder (Sundhedsministeriet, Vejledning om trening i
kommuner og regioner 2006: 9). Vedligeholdelsestrening vil for voksne omfatte al anden
treening end genoptraening og rehabilitering. For bern vil det imidlertid kun 1 meget sjeldne
tilfeelde vaere relevant alene at vedligeholde ferdigheder, da der stort set altid vil vare et

udviklingspotentiale. Der vil endvidere vere et behov for trening i form af habilitering.

7.7 1CD-10

ICD-10 er et system til klassifikation af sygdomme og andre helbredsrelaterede lidelser
udformet af WHO. ICD er forkortelse for International Classification of Diseases. ICD-10, der
er udkommet 1 2007, er saledes den tiende udgave af dette system.

ICD-10-systemet er i Danmark inkorporeret i Sundhedsvesenets Klassifikationssystem, SKS.
ICD — 10 skal efterhanden gd sammen med ICF i klassifikation af sygdom eller funktionsevne
(handicapgrad) (WHO 2007).

For uddybende se bilag 2.

8. Lovgivning

De lovgivningsmassige grundlag for at yde terapeut bistand findes i sdvel serviceloven,

sundhedsloven samt folkeskoleloven. (se endvidere bilag 3)
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8.1 Sundhedsloven

Ifelge sundhedslovens § 3 og 5 er sygehusene forpligtiget til at yde vederlagsfri behandling og
genoptrening under indleggelse (Sundhedslov nr. 546)

§ 140

Sundhedslovens § 140 fastlegger, at kommunerne har myndighedsansvaret i forholdt til al
genoptrening, som skal tilbydes patienter efter udskrivning fra et sygehus.

e Genoptraning skal leveres af det regionale sygehusvasen, hvis en patient har behov for
specialiseret ambulant genoptrening, der forudsatter sygehus ekspertise, udstyr mm. I
denne situation har kommunen myndighedsansvaret for opgaven, mens det regionale
sygehusvasen har driftsansvaret (se naermere afgraesning i afsnit 7,4)

(Sundhedsministeriet, Vejledning om trening i kommuner og regioner 2006: 16).

Born med en afgraenset problemstilling f.eks. bern, der har brug for genoptraning efter et brud,
ledbands skader mm., kan genoptranes pé lige vilkar med voksne. Born, der har en mere

kompleks problemstilling, kraever genoptrening af terapeuter med speciale 1 bern.

Tidsfristen for, hvornar et genoptreeningsforleb senest ber vaere pabegyndt, skal ske pa baggrund
af en individuel vurdering og en legefaglig begrundelse. Der er i Sundhedsaftalerne indgéet
aftaler mellem region og kommuner om, hvorndr kommunerne senest er forpligtiget til at
kontakte patienten efter modtagelse af en genoptreningsplan fra sygehuset.

Der kan ydes befordring eller befordringsgodtgerelse til genoptrening efter geldende regler
(Sundhedsaftaler mellem Region Syddanmark og kommunerne 2009- 2010: 47).

§ 67

Pr 1. august 2008 samles myndighedsansvaret for vederlagsfri fysioterapi hos kommunen, en
opgave der tidligere har ligget hos regionen. Vederlagsfri fysioterapi tilbydes fortsat hos
praktiserende fysioterapeuter, men kommunerne far ogséd mulighed for — men har ikke pligt til -
at oprette tilbud om vederlagsfri fysioterapi ved egne institutioner eller ved private institutioner,

som kommunen indgar aftale med. Personer, der henvises til vederlagsfti fysioterapi, far
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samtidig et frit valg mellem at modtage vederlagsfri fysioterapi hos en praktiserende
fysioterapeut eller i eventuelle kommunale tilbud i bop@lskommunen eller andre kommuner.
Regionen varetager frem til 31.12. 2009 i en overgangsordning administrationen af opgaven

(Sundhedsstyrelsen 2008: Vejledning om adgang til vederlagsfri fysioterapi).

Vederlagsfri fysioterapi kan efter legehenvisning gives til bern og voksne, som opfylder en
reekke fastsatte kriterier og indenfor folgende hoveddiagnosegrupper: Medfadte eller arvelige
sygdomme, erhvervede eller neurologiske sygdomme, fysiske handicap som folge af ulykke,

nedsat led og/ eller muskelfunktion som folge af inflammatoriske gigtsygdomme (Ibid: 9).

Ifolge Sundhedsstyrelsen ber vederlagsfri fysioterapi til bern kun anvendes, safremt barnet har
behov for en korterevarende intensiv behandling af en begrenset problemstilling, eller hvis
barnet kan have gavn af holdtrening f.eks. bassintrening eller ridning. Bern med fysiske
handicaps eller progressive sygdomme har ofte behov for flere samtidige koordinerede indsatser,
som tilsammen har til formal at udvikle barnets kompetencer indenfor leg, lering, fysiske
funktioner, ferdigheder og sociale relationer. Losningen af disse opgaver stiller krav om en
tvaerfaglig, koordineret indsats af hgj kvalitet. Dette gelder bade for bern i1 ferskolealderen og
for @ldre bern. Tilbud om behandling i almindelige fysioterapeutiske klinikker vil derfor oftest
veare et utilstrekkeligt tilbud. Henvisende lege ber undersoge mulighederne for at henvise
barnet og foreldrene til et mere helhedsorienteret optreenings- og behandlingstilbud 1 kommunalt

regi (Ibid.: 9).

Vederlagsfri fysioterapi kan gives som supplement til andre tilbud om fysioterapi, nar blot der
ikke er tale om en dublering af behandlingen. Det er endvidere muligt at modtage flere
samtidige, men forskellige tilbud om vederlagsfri fysioterapi f.eks. ridefysioterapi i kombination

med treening pa klinik (Ibid.:9).

§ 120, 123 og 124
Sundhedslovens § 120, 123 og 124 der omhandler forebyggelse og sundhedsfremme.

Kommunens tilbud skal tilretteleegges, sa der dels ydes en generel forebyggende indsats, dels en

individorienteret indsats, der retter sig mod alle bern, samt en sarlig indsats, der specielt tager
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sigte pd bern med s@rlige behov. Kommunen har endvidere ansvaret for at varetage opgaver i
forhold til at skabe rammer for en sund levevis, og for bern med sarlige behov skal der i den
forbindelse oprettes tvaerfaglige grupper, der skal sikre, at den enkeltes udvikling, sundhed og
trivsel fremmes, og at der formidles kontakt til anden sagkundskab (Sundhedslov nr. 546).

Anden sagkundskab kan vere ergo — eller fysioterapi.

8.2 Serviceloven

§ 11 stk. 3

Ifolge servicelovens § 11 stk. 3 er kommunen forpligtet til at tilbyde rddgivning, undersogelse og
behandling af bern og unge med vanskeligheder af adferdsmassig, psykisk eller fysisk art.
Herunder at give ergo - eller fysioterapeutisk behandling. Endvidere at give genoptraning til
bern og unge, hvis genoptraeningen ikke kan ydes efter anden lovgivning. * (Serviceloven samt

Socialministeriet, Vejledning om serlig stette til bern og unge og deres familier 2006: 17).

§ 11 stk. 3 blev taget i anvendelse omkring ar 2005 som den davaerende § 34. Baggrunden for at
anvende § var, at amterne tabte ankesager, nar bern med behov for ergo - og fysioterapi ikke fik

bevilget ergo — og fysioterapi..

Ankestyrelsen har i december 2008 truffet en principafgerelse vedr. § 11. stk. 3, der fastslar at §
skal anvendes til korterevarende indsatser. Ved l&engerevarende forleb kan § 52 stk.10 tages 1

anvendelse (Ankestyrelsen 18-12-2008).

§ 52 stk.3,10

Servicelovens § 52 stk. 10 kan tages 1 anvendelse i forhold til ergo - fysioterapeutisk
behandling’.

§ 52 stk. 10 omhandler sarlig stotte til bern og unge med s&rlige behov og herunder nevnes, at
der skal ydes radgivning, behandling og praktisk stette.

Betingelserne for at iveerksatte foranstaltninger efter Servicelovens § 52 stk. 1 skal vere opfyldt.

Dvs. at det skal anses for at vaere af vaesentlig betydning af hensyn til et barns serlige behov for

* 1 vejledningen er det ikke defineret, hvad er menes med genoptraening og behandling, og begreberne er ikke
defineret pa samme made, som i afsnit 5 i denne rapport
> Se fodnote 3
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stotte, at der ivaerksattes en undersggelse af barnet, den unges og denne foreldres sociale og
familiemaessige forhold efter Servicelovens § 50, og at det anses for nadvendigt at ivaerksatte en
foranstaltning for at lese de problemstillinger, om er afdaekket i undersegelsen. (Serviceloven
samt Socialministeriet, Vejledning om sarlig stette til barn og unge og deres familier 2006:

104).

§ 86 stk. 2
I servicelovens § 86 stk. 2 star, at kommunen skal tilbyde hjelp til at vedligeholde fysiske eller

psykiske ferdigheder til personer, som pa grund af nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne
eller serlige sociale problemer har behov herfor. Bestemmelsen galder for badde bern og voksne.
(Ibid.: 66). I praksis er det svart at definere, hvorndr et barn har brug for vedligeholdelse

treening, da der hos barnene stort set altid vil vare et udviklingspotentiale.

§ 32

§ 32 omhandler kommunens forpligtigelse til at sikre, at berns behandlingsbehov® i szrlige
daginstitutioner tilgodeses, dette behandlingsbehov sikres bl.a. ved, at der er terapeuter tilknyttet.
Pr. 1. oktober 2008 er der indfert et nyt regelset omhandlende bern med varigt nedsat
funktionsevne og serligt behov for hjelp og stette. Reglerne gelder udredning, visitation,
foreldresamarbejde og inddragelse af barnet eller den unge. Den nye lov giver endvidere
foreldrene mulighed for - under visse betingelser — at trane deres barn helt eller delvist i
hjemmet og modtage stotte hertil (Servicestyrelsen 2008: Hindbog om udredning, visitation og

hjemmetraning).

§ 112, § 113 og § 116
§ 112, § 113 og § 116 omhandler kommunes forpligtigelse til at yde stette til hjelpemidler,

indkeb af forbrugsgoder samt @&ndring af bolig til personer med varigt nedsat fysisk eller psykisk

funktionsevne (Serviceloven).

¢ Se fodnote 3
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8.3 Folkeskoleloven
§ 20

I § 20, der omhandler vidtgdende specialundervisning, na@vnes at stotte kan gives i form af ergo-
og fysioterapeutisk bistand. Der stér, at behov for fysio-/ergoterapeutisk bistand til eleven ber
medinddrages 1 planerne for elevens skolegang. Der kan f.eks. vare tale om overvejelser om
serlige hjelpemidler, behov for assistance til indretning af arbejdspladser for eleven i skolen og
rddgivning til lerere og foreldre om behov for s@rlig opmarksomhed vedrerende elevens
fysiske behov og foruds@tninger. Endvidere kan der gives sarligt tilrettelagte aktiviteter, som
treeningsaktiviteter til stotte for opmerksomhed og koncentrations, og treeningsaktiviteter til

styrkelse af den motoriske udvikling (Folkeskoleloven, Vejledning til specialundervisning).

8.4 Opsamling og anbefaling vedr. anvendelse af lovgivning

De lovgivningsmassige grundlag for at yde bistand til til ergo- eller fysioterapeut findes i savel
serviceloven, sundhedsloven samt folkeskoleloven. En sddan opdeling kan betyde, at det kan
vare vanskeligt at overskue, hvordan bernene bedst sikres en helhedsorineret indsats, hvor de
ikke bliver kastebold mellem sektorer. Det er endvidere kendetegnende, at servicelovens
paragraffer ikke er eksplicit hverken i begrebsafklaring omkring behandling og genoptrening,
eller eksplicit i forhold til, hvor paragrafferne tages i anvendelse. Det kan derfor vare vanskeligt

for kommunerne at sikre, at bernene far den ydelse de er berettiget i henhold til lovgivningen.

Arbejdsgruppen har folgende anbefaling til anvendelse af lovgivningen. ( Der folger cases til

anskueliggorelse af anbefalingerne )

Sundhedslovens § 5, der ydes pé sygehus tages altid i anvendelse, nar der er tale om behandling,
undersogelse og diagnosticering. Det kan f.eks. vaere behandling af et barn med torticollis eller et

barn med klumpfod.
Sundhedslovens § 140 anvendes til born (0-16/18 &r) som udskrives fra et sygehus med en

genoptraeningsplan i forhold til et funktionstab. Barnet har veret udsat for en haendelse, det kan

veaere ulykke, sygdom, operation eller Botox behandling.
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Eksempler:
Et barn, der har braekket benet, og efter behandling pa sygehus har behov for
genoptrening. Et barn, der har fiet en Achillessene forlengelse, og efter
udskrivelse har behov for genoptraning. Et barn, der efter en operativ fjernelse af
en hjernetumor, udskrives med funktionstab og har behov for genoptrening. Et

barn der har fiet Botox behandling og har brug for genoptraening.

Ydelsen er karakteriseret ved et tidsafgrenset forleb, hvor indsatsen retter sig imod, at barnet via
treeningen opndr et funktionsniveau svarende til den mélsatning, der er pifort

genoptreningsplanen. I afsnit 7.4 er almen og specialiseret genoptraning afgranset.

Arbejdsgruppen anbefaler, at kommunerne vurderer og giver mulighed for, at indsatsen, nar det

er relevant, kan gives af terapeuter med specialviden i berns udvikling og problemstillinger.

Sundhedslovens § 67. Vederlagsfri fysioterapi kan gives til barn (0-18 &r) med en diagnose
indenfor folgende hoveddiagnosegruppe: 1. Medfedte eller arvelige sygdomme, 2. Erhvervede
neurologiske sygdomme, 3. Fysiske handicap som folge af ulykke og 4. Nedsattelse af led/ og
eller muskelfunktion som folge af inflammatoriske gigtsygdommme.

Ydelsen gives efter legehenvisning.

Vederlagsfri fysioterapi pa klinik ber kun anvendes til bern, nar der er tale om en korterevarende
intensiv behandling af en begranset problemstilling, eller hvis barnet kan have gavn af
holdtrening f.eks. bassintraening eller ridning.

Arbejdsgruppen anbefaler, at kommunerne opretter egne tilbud til at varetage den vederlagsfri

fysioterapi, séledes bern og familier fir en valgmulighed.

Serviceloven tages i anvendelse, nér bernene har brug for et habiliteringsforleb eller hvis der er
tale om et genoptreningsforleb, hvor ydelsen ikke kan gives efter anden lovgivning. Indsatsen

gives til bern (0-18 &r) med vanskeligheder af adfeerdsmaessig, psykisk eller fysisk art. Ydelsen

gives kommunalt.

For korterevarende og afklarende forleb gives ydelsen efter § 11 stk. 3. Langerevarende forleb

kan gives efter § 52, stk. 3,10, séfremt det efter en § 50 undersogelse skennes nedvendigt at

iverksatte en foranstaltning for at lose de problemstillinger, som er afdekket 1 undersogelsen.
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Eksempler:
Et barn der har vanskeligheder i et omfang, si det indvirker pa barnets daglige
aktiviteter. Det kan vaere begrundet af sansemotoriske problemstillinger,
syndromer, hjerneskader, autisme, udviklingsh&mning, nedsat syns- here — eller
talefunktion, psykiske lidelser, muskelsygdomme mm.

Ydelsen er karakteriseret ved, at der ofte er komplekse problemstillinger, der kraever inddragelse

af flere forskellige faggrupper.

§ 86 stk. 2 tages alene i anvendelse, nar der er tale om et vedligeholdende forleb, og det ikke

vurderes, der er et udviklingspotentiale.

Det er op til de enkelte kommuner at opsette kriterier for ydelses omfang.

Arbejdsgruppen anbefaler, at der nedsattes en gruppe med regionale og kommunale
reprasentanter, der kan udarbejde/opstille redskaber, der kan hjelpe kommunerne med at
opsatte kriterier for indsatsen. Det er arbejdsgruppens erfaring, at de forskellige kommuner
anvender serviceloven forskelligt, og bernene med et habiliteringsbehov ofte ikke far deres
behov dekket.

Folkeskoleloven anvendes til barn (6-18 ar), der har brug for vidtgdende specialundervisning.
Indsatsen vil primart rette sig mod elever pa specialskoler eller centerskoler.

Ydelsen kan rette sig imod hjelpemidler, indretning af elevens arbejdsplads, rddgivning til
lerere og foreldre samt sarligt tilrettelagte treeningsaktiviteter, til styrkelse af koncentrations og

den motoriske udvikling.

9. Arbejdsdeling mellem region og kommune

Regionale/sygehus opgaver:

e Udredning, behandling, habilitering og rehabilitering af funktionsnedsattelse i
forbindelse med sygehusindleggelse
e Udredning, behandling og habilitering af bern med udviklingsrisici p.g.a. neonatale

problemstillinger (for tidlig fedsel, asfyxi) under indlaeggelse
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Udredning af bern med medfedte sygdomme/syndromer/handicap

Behandling af bern f.eks. med ortopadiske problemstillinger

Specialiseret genoptraening i1 forbindelse med akutte heendelser sa lenge der er behov for
en tverfaglig indsats under deltagelse af specialleger, eller hvis patientsikkerheden
kraever det

Tvarfagligt samarbejde med kommunale terapeuter i forhold til bestemte patientgrupper
med kroniske sygdomme/handicap som har behov for en tvaerfaglig indsats under

deltagelse af specialleger f.eks. CP, rygmarvsbrok, muskelsygdomme

Kommunale opgaver:

Almen genoptrening i forbindelse med akutte hendelser som ikke krever indleggelse
eller efter udskrivelse

Habilitering af bern med medfedte sygdomme/syndromer/handicap som giver
funktionsnedsattelse

Habilitering af bern med funktionsnedsettelser som bliver synlige i labet af barnets
opvakst

Vurdering af behov for udredning i sygehusregi

Tvarfagligt samarbejde med regionale teams i1 forhold til bestemte patientgrupper med
kroniske sygdomme/handicap som har behov for en tvarfaglig indsats under deltagelse af

specialleger f.eks. CP, rygmarvsbrok, muskelsygdomme

Folgende fagpersoner kan vare inddraget 1 det tverfaglige og tvaerorganisatoriske samarbejde:

Boarneneurolog, berneorthopad, gjenlege og paediater, fysioterapeut, ergoterapeut, bandagist,

sundhedsplejerske, socialrddgiver, psykolog og neuropsykolog, talepedagog, pedagog og lerer.

I bilag 5 ses eksempel péd arbejdsdeling, hos et barn med cerebral parese.
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10. Kommunikation internt og pa tvaers af sektorer

Arbejdsgruppen har sggt baggrundsviden fra andre undersegelser, der er udarbejdet omkring
genoptrening/habilitering/rehabilitering af bern med handicap. Der folger korte uddrag af
folgende rapporter:
e Habilitering af bern i et familie- centreret perspektiv af Vibeke Elisabeth Torp-Pedersen.
2005
e Indsatsen overfor bern med handicap og treningsbehov: Det nationale forskningscenter
for velferd. SFi2008
e Nye indsatser — Ny viden. Udviklingsprojekt til intensivering af optraeningsindsatsen for

bern med medfedt eller erhvervet hjerneskade. MarselisborgCentret. 2007

I Nye indsatser — Ny viden beskrives det, at det er en generel erfaring fra en reekke
udviklingsprojekter til intensivering af optraeningsindsatsen for bern med medfedt eller erhvervet
hjerneskade, at der er behov for at forbedre optraeningsindsatsen overfor barnet, séledes det
bliver muligt at give et tilbud, der 1 hojere grad er justeres efter barnets behov.

I SFi 's rapport, der har til formal at kortlaegge den traditionelle treenings- og behandlingsindsats
i en bred forstand, udtrykker et flertal af foraeldrene, at de er tilfredse med de losninger, de far
tilbudt af det offentlige, men at de oplever en mangelfuld koordinering af indsatsen overfor deres
barn, og de oplever en mangelfuld information. Rapporten bygger pa en
spoargeskemaundersagelse og fokusgruppeinterview af foraldre til bern med handicap og
personale i daginstitutioner.

I Master projektet: “Habilitering af bern i et Familie- Centreret perspektiv” beskrives, at
foreldrene oplever, der er sammenhang i indsatsen for deres barn, nar servicen er koordineret
tvaerfagligt og tvaersektorielt, nar der arbejdes efter feelles mal, og nér servicen kan tilrettelaegges

ud fra individuelle behov.

Arbejdsgruppen vurderer, at en af forudsaetninger for at der kan leves op til ovenstaende er, at

der er en god kommunikation.
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Nar bernene udskrives med en genoptraningsplan, fungerer genoptraningsplanen som
kommunikationsredskabet til kommunen. Det er arbejdsgruppens erfaring, at de oplysninger, der
gives pa den eksisterende genoptraeningsplanen, ikke i tilstrekkelig grad sikrer at relevante
oplysninger videregives, nér der er tale om specifikke bernerelaterede problemstillinger. Derfor

finder arbejdsgruppen det relevant, at der udarbejdes en genoptraeningsplan specifikt til bern.

Safremt der udarbejdes en bernerelateret genoptraeningsplan, vil planen samtidig kunne anvendes

som kommunikationsvearktej til kommunen, nar der er tale om et barn med et habiliteringsbehov.

Genoptraningsplanen/habiliteringsplanen sendes til én kontaktperson i kommunen, der sikrer
kommunikationen internt i kommunen. Relevante oplysninger gives til den udpegede
forlebsansvarlig/tovholder, der er ansvarlig for den lebende kommunikation mellem sektorer i

den periode, barnet har behov for en indsats eller gennem hele barnets opvakst.

11. Kommunikationsvarktegj rammer og indhold

Genoptranings -rehabiliterings - habiliteringsplanen skal som minimum indeholde:

% Baggrund — arsagen til anbefaling af genoptrenings - rehabiliterings- habiliteringsindsatsen
% Anamnese

% Barnet beskrevet ud fra ICF

> I beskrivelse af barnet skal der om muligt indga en standardiseret test.

K/
L X4

Familie — ensker, behov og resurser

K/
L X4

Formalet med indsatsen

K/
L X4

Vurdering af barnets behov for indsatsen
» herunder er der behov for en indsats fra andre fagpersoner

» er der behov for at indsatsen foregér i et specialpeedagogisk miljo

K/

% Evt. diagnose

Nedenstdende redskaber kan vaere relevante at inddrage og arbejde videre med:
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Tveaerfaglig kommunikation:

>

BorneRAP der stir for Rehabiliterings Aktivitets Profil hos bern med ICF som
referenceramme. Kan anvendes som kommunikationsvarktej 1 forbindelse med

sammensatte tverfaglige forlob (Videnscenter for hjerneskade 2009)

Opsztning af mil:

>

>

COPM- et redskab til resultatmdling af foreldrenes vurdering af tilfredshed med barnets
udovelse af daglige aktiviteter (etf.dk).

GAS- goal attainment scale anvendes til at vise, om malene med en given behandling er

opndede (er videnskabelig vurderet pa fysio.dk).

Underseogelse af funktionsevne:

>

MABC — movement ABC en test til identifiktaion af motoriske vanskeligheder hos bern
mellem 4-12 ar (er videnskabelig vurderet pa fysio.dk)
GMFCS — Gross Motor Function Classification System et klassifiktaionssystem, der kan

hjelpe med at beskrive de grovmotoriske funktioner hos bern med Cerebral Parese
(fysio.dk)

GMFM - Gross Motor function Measurement kan vise grovmotoriske @ndringer hos
bern. Er valideret pd CP bern (fysio.dk)

PEDI - Viser funktionsevne nedsattelse hos bern mellem 6 maneder og 7,5 ar, primaert
bern med fysiske eller kombinerede fysiske og kognitive funktionsnedsattelser (er
videnskabeligt vurderet pa fysio.dk)

Bayley — anvendes til at identificere smabern mellem 1-42 maneder med forsinket
motorisk udvikling (er videnskabelig vurderet pé fysio.dk)

AIMS — Alberta Infant Motor Scale er en skala, der bruges til at undersgge motorisk
kompetence hos savel normalt udviklede som risikobern. Anvende til barn mellem 0-18
maneder (fysio.dk)

Macs — et klassifikations system (www.macs.nu).

MAP — Miller Assesment for Preschoolers. En test til screening af udviklingsforstyrrelser
hos bern mellem 2 og 5 ar (fysio.dk.)

AMPS — Assesement of Motor and Process Skills, der bedemmer funktionsevne
udferelse pa aktivitesniveau (etf.dk)
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12. Forekomst (praevalens) af sygdomme/handicaps med
behov for fysioterapeutisk og ergoterapeutisk indsats.

Se bilag 4 for detaljeret oversigt

Fordeling af diagnoser i forhold til ICF

Diagnoser

Barnet med pavirkning af mentale Praevalens Estimerede tal i
funktioner per 10.000 region

(hvor mange) Syddanmark
Barnet med kongenit (medfedt) 30,3
hjerneskade/péivirkning 757
Barnet med erhvervet 40 1001
hjerneskade/péivirkning
Barnet med psykomotorisk retardering 123,8 3.093
Barnet med sansemodulations/ 600 15.000
Integrationsproblemer
Barnet med koordinationsproblemer 500 12.500
Barnet med pavirkning af sensoriske Praevalens Estimerede tal i
funktioner per 10.000 region

(hvor mange) Syddanmark
Nedsat syn og herelse 304 759

Barnet med pavirkning af Praevalens Estimerede tal i
spisefunktioner per 10.000 region
(hvor mange) Syddanmark
60 675
Barnet med pavirkning af Praevalens Estimerede tal i
neuromuskulzre og per 10.000 region
bevagelsesfunktioner (hvor mange) Syddanmark
Knogledeformitet/nedsat knoglestyrke 46,1 1.128
medfedt
Knogledeformitet/nedsat knoglestyrke 61 1.600
erhvervet
Barnet med stive led medfedt 1,26 31
Barnet med stive led erhvervet 13 50
Barnet med lose led 304 7.600

32




Born - Habilitering — Rehabilitering: Region Syddanmark juli 2009

Barnet med nedsat muskelfunktion 6,2 153
Medfedt

Barnet med nedsat muskelfunktion 200 5.000
Erhvervet

Barnet med nedsat rygmarvsfunktion 4,7 116
medfedt

Barnet med nedsat rygmarvsfunktion 1,5 37
erhvervet

Barnet med nedsat funktion af det perifere 2 50
Nervesystem - medfedt

Barnet med nedsat funktion af det perifere 30 750

Nervesystem - erhvervet

(www.orpha.net, www.curocat.ulster.ac.uk, www.ssi.dk, WHO; ICF-CY: 2007,

Sundhedsstyrelsen, ICF: 2008)
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Del 2 Cases

14. Case beskrivelser:

Vi har valgt lave case beskrivelser ud fra felgende 12 hovedgrupper.

Barnet med knogledeformiteter
Barnet med nedsat muskelfunktion
Barnet med lose led

Barnet med stive led

Barnet med nedsat rygmarvsfunktion
Barnet ned nedsat hjernefunktion
Barnet med nedsat sansefunktion

Barnet med nedsat tygge/synkefunktion

A RO S

Barnet med @ndret sansemodulation
10. Barnet med nedsat koordination og balance
11. Barnet med forsinket udvikling

12. Barnet med nedsat funktion af det perifere nervesystem.

I casebeskrivelserne har arbejdsgruppen foreslaet indsatsen ud fra de lovgivningsmassige
rammer, vi mener, er mulige. Alle 1 gruppen har erfaring med, at der er meget forskel pa,
hvordan kommunerne tolker lovgivningen med det resultat, at barnene ikke altid far den

nedvendige indsats.

Ud fra ICF tankegangen er det vaesentligt at beskrive barnets resurser, arbejdsgruppen er

bevidste om, at resurserne ikke i tilstreekkelig grad er beskrevet i casene.
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14.1 Knogledeformitet
Se endvidere bilag 7

Knogledeformitet/knoglestyrke

Kan vere e rygmarvsbrok,
indeholdt 1
falgende e calve perthes,
diagnoser: e scoliose,

e osteogneses imp,

e artrogrypose,

e syndromer.

e osteoporose,

e fracturer,

e ortopzdiske operationer
Alder 0til 16 ar
Barnet kan vare e bevage indskrenkning
begranset 1 sit dsat kraf
funktions- * nedsatkraft
aktivitets- og e smerte
deltagelses niveau ) .
p.g.a folgende: o immobilitet
Folgende e berneneurolog til neurologiske funktioner
fagpersoner kan

vare inddraget

berneortopad til knogle og led funktioner

padiater til barnets generelle funktioner og udvikling

fysioterapeut til en behandlings- habiliterings- og rehabiliteringsindsats
pa alle ICF niveauer

ergoterapeut til en behandlings- habiliterings og rehabiliteringsindsats
pa alle ICF niveauer

bandagist til afhjelpning af fejlstillinger en indsats pa kropsniveau

socialrddgiver til at stotte en indsats pad aktivitets- og deltagelsesniveau
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og 1 forhold til omgivelsesfaktorer.
o padagog/lerer til at stotte en indsats pa aktivitets- og deltagelsesniveau

og 1 forhold til omgivelsesfaktorer.

Der ber udpeges en forlgbsansvarlig/tovholder

Handicapgragl og | Varierende grader, uddybes i cases

sammensatning
Fra 0 -100 % i ICF

Regi for tilbud Udredning og evt. behandling pé regional - berneafdeling med tilherende
team.
Folges pa sygehus
Habiliterings-/rehabiliteringsindsatsen foregar i kommunalt regi bortset fra,
hvis der 1 en periode kan vaere behov for specialiseret genoptrening. Der kan
endvidere gives en indsats pa private klinikker.
se cases

Lovgivning Sundhedslovens § 140 i forbindelse med operation eller anden handelse
Sundhedslovens § 67 vederlagsfri fysioterapi for et afgrenset forlagb.
Servicelovens § 11 stk. 3 eller § 52 stk. 3,10
Folkeskoleloven § 20 stk. 2

Cases Case 1: Marie 1 ar,

Baggrund for henvendelsen:
Marie er blevet opereret for en byld i venstre overarm. Armen skal holdes helt
iro i 10 dage, hvorefter genoptraening skal pabegyndes. Marie far

genoptrening efter § 140 som specialiseret genoptrening.

Anamnese:
Marie har vaeret sund og rask, indtil hun bliver indlagt pa berneafdelingen,

fordi hun ikke vil bevaege venstre arm. Hun kan ikke kravle, vil helst sidde
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stille med bgjet arm. Klynker ved forflytninger. Diagnosen stilles efter 2 dage
ved MR-scanning af armen, som viser en byld i venstre overarmsknogle (en

knogleabsces i venstre humerus tet pa epifysen).

Beskrivelse af Maria ud fra ICF:
Kropsniveau:
Det er svert at lofte armen over 90 grader, der er smerte i armen, og Marie vil

helst holde armen i ro.

Aktivitet og deltagelse:
Marie har svert ved forflytte sig selv og svart ved at &ndre kropsstillinger.

Har svert ved at sidde og lege alene pé gulvet.

Omgivelsesfaktorer:

Foraldrene skal bere Marie rundt og skal have hende pd arm hele tiden.

Behandlingen/rehabiliteringens formal:
Der er tale om en akut sygdom med god prognose, der er lille risiko for
vakstproblemer sv.t. ve. humerus.

Formédlet med behandlingen/rehabiliteringen er

at behandle infektion
at behandle smerter
at forbygge/behandle kontrakturer

at folge op m.h.p. vaekstproblemer sv.t. ve humerus

Plan for videre forleb:

er indlagt 1 3 uger m.h.p. kirurgisk og antibiotisk behandling af
infektionen. Har behov for smertedeekning i en periode

fysioterapeutisk treening m.h.p. lesning af kontraktur sv.t. ve skulderled
kan opstartes under indlaeggelsen fortsatter efter udskrivelsen, indtil
man kan se at forholdene er normaliserede. Foregér som specialiseret

genoptrening i sygehusregi
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e har et opfelgningsforleb i ortopadkirurgisk ambulatorium m.h.p.

vaekstproblematikken

Diagnose:

M86.0 osteomyelitis acuta haematogenes

Case 2: Kristian 2 ar

Baggrund for henvendelsen:

Kristian har klumpfod. Han har varet gipset og opereret, men det er svart at
holde foden i den optimale stilling. Kristian henvises til fysioterapeutisk

behandling pa sygehuset.

Anamnese:

Kristian er fodt med klumpfod, han er gipset initialt og opereret 3 maneder
gammel. Fik efter operationen en skinne for at holde fodstillingen. Det
overvejes nu om Kristian skal opereres igen, men han starter i stedet
fysioterapi med henblik pd at korrigere stillingen 1 hdb om, at operation kan

undgas.

Beskrivelse af Kristian ud fra ICF:
Kropsniveau:
Kristian har en stram Achillessene, og foden drejer ind 1 supinations stilling.

Han er ikke glad for at ligge pd maven.

Aktivitet og deltagelse:
Kristian er en glad dreng, han vil helst sidde, men kan endnu ikke sidde
selvsteendigt. Han kan rulle fra mave til ryg og fra ryg til mave, men gor det

sjeldent. Star med stotte, men stotter mest pa hojre ben.

Omgivelsesfaktorer:
Foraeldrene oplever, Kristian er lidt forsinket motorisk, men de oplever ikke,

Kristians klumpfod influerer 1 veesentlig grad pé deres dagligdag. Vil gerne
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arbejde aktivt pa, at han skal undga operation.

Behandlingens formal:

Der er tale om en behandlingsindsats med henblik pé at korrigere fodstilling
saledes operation kan undgas.

Formalet er:

e at behandle kontrakturer

Plan for videre forleb:
o fysioterapeutisk behandling af kontrakturer 3 gange om ugen
e instruktion af foreldre

e korrektion af skinne

Diagnose:

Pes eguino varus et adductus

Case 3: Rasmus 4 mdr.

Baggrund for henvendelsen:
Rasmus har udviklet et skaevt kranie. Han er henvist til berneafdelingen, der
vurderer, at Rasmus har brug for fysioterapi. Henvises til rdd — og vejledning 1

kommunalt regi.

Anamnese:

Rasmus har hele tiden haft en favorit side, han ville helst holde hovedet mod
hegjre. Han har aldrig kunnet lide at ligge p4 maven, har haft en del problemer
med maven og har veret urolig, ndr han skulle sove. Hvis foraldrene forseger
at dreje Rasmus hoved, nér han er faldet i sevn, vdgner han. Rasmus har nu
udviklet et skaevt kranie, og egen laege henviser ham til berneafdelingen.
Bortset fra det skave kranie findes der ikke noget unormalt med Rasmus, han

henvises til fysioterapi i kommunalt regi.

Beskrivelse af Rasmus ud fra ICF:

43




Born - Habilitering — Rehabilitering: Region Syddanmark juli 2009

Kropsniveau:
Rasmus har passivt fri bevaegelighed i nakken, men han kan ikke stimuleres til
aktivt at dreje hovedet til venstre side. Ligger spontant i rygliggende med

hovedet mod hgjre.

Aktivitet og deltagelse:

Rasmus er interesseret 1 kontakt og smiler til de voksne. Han bliver ked af det,
ndr han bliver lagt paA maven. Rasmus er mest tilfreds, nir han er pa arm hos
far eller mor eller far lov til at ligge og kigge pa legetoj 1 rygliggende med

hovedet mod hgjre.

Omgivelsesfaktorer:
Foraldrene oplever, at det er vanskeligt at fa Rasmus til at dreje hovedet til
venstre. Han végner, nr de forseger, mens han sover, og det er da svert at fa

ham til at falde til ro igen. Rasmus pjevser mere end storesoster har gjort.

Habiliteringens formal:
Der er tale om en problemstilling, der krever, at foreldrene far rdd — og
vejledning fra fysioterapeut med henblik pa at {4 brudt vaner.
Formadlet med indsatsen:
e at instruere forzldre i lejring
e at instruere foraeldre i aktiviteter, der fremme bevagelsen mod venstre.

e at aflaste kraniet, sa skaeevheden ikke forvearres.

Plan for videre forleb:
Fysioterapeutisk vejledning en gang pr. uge til Rasmus spontant drejer hovedet

mod venstre.

Diagnose:

Lejringsbetinget kranie asymmetri
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ased: Ja ar
Baggrund for henvendelsen:
Jacob har brakket larbenet efter et fald fra et tree. Han er opereret og har siddet
i korestol 1 8 uger, nu ma han begynde at bruge benet, men han kan ikke bgje

kneet. Han henvises til fysioterapi efter § 140.

Anamnese:

Jacob er en frisk og glad dreng, der har braekket larbenet i hojre side efter et
fald fra et trae. Har aldrig veret syg i ovrigt. Han er osteosynteret, og han har
siddet 1 korestol i 8 uger. Nu skal han i gang med at bruge benet, og mé
begynde at tage stotte. Jacob kan stort set ikke bgje knaeet. Han henvises til

genoptraening og skal til kontrol pa sygehuset om 2 méneder.

Beskrivelse af Jacob ud fra ICF:
Kropsniveau:
Jacob kan lofte hegjre ben og aktivere musklerne, men han kan kun begje knaeet

20 grader.

Aktivitet og deltagelse:

Jacob klarer selv at komme fra liggende og over i kerestol. Han kan selv klare
toiletbesag. Nér Jacob stér holdes hgjre ben strakt, han flekterer i hoften,
saledes benet ikke stotter. Jacob ter ikke rigtig begynde at stotte pé benet.
Jacob glader sig til igen at kunne spille fodbold og klatre i traeer.

Omgivelsesfaktorer:
Skolen er ikke indrettet til karestol, sa det er besvarligt at {4 skoledagen til at
hange sammen. Hjemme kan han bruge kerestol, og foreldrene oplever, han

stort set er selvhjulpen.

Genoptraningens formél:

e at normalisere bevegeligheden i1 knaeet

e at give Jacob mod til at stette pa benet
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e at normalisere gangfunktion

Plan for videre forleb:

e kontrol af forlebet pa sygehus

Diagnose:

Fractur femoris dxt.

e fysioterapi 3 gange om ugen i en méned.

46




Born - Habilitering — Rehabilitering: Region Syddanmark juli 2009

14.2 Nedsat muskelfunktion

Barnet med nedsat muskelfunktion

Kan vere
indeholdt i ¢ duchennes muskeldystrofi.
folgende . .
diagnoser: e limb-girdle muskeldystrofi
e torticollis
e myopatier
Alder 0 til 16 ar
Barnet kan vaere e nedsat styrke
begranset 1 sit
funktions- ° smerte
aktivitets- og e bevageindskrankning
deltagelses niveau
p.g.a folgende: * lammelse
e respirationsproblemer
e spise problemer
e sgvn problemer
e mobilitets problemer
Folgende e berneneurolog til neurologiske funktioner
fagpersoner kan

vaere inddraget: e borneortopad til knogle og led funktioner

e padiater til barnets generelle funktioner og udvikling

o fysioterapeut til behandling- habiliterings- og rehabiliteirngsindsats pa
alle ICF niveauer

e ergoterapeut til en behandlings- habiliterings og rehabiliteringsindsats
pa alle ICF niveauer

e bandagist til afthjelpning af fejlstillinger en indsats pa kropsniveau.

e socialrddgiver til at stette en indsats pa aktivitets- og deltagelsesniveau

og 1 forhold til omgivelsesfaktorer

o padagog/lerer til at stotte en indsats pa aktivitets- og deltagelsesniveau

og 1 forhold til omgivelsesfaktorer
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Der ber udpeges en forlgbsansvarlig/tovholder

Handicapgrad og | Varierende grader, uddybes i cases

sammens&tning
Fra 0 -100 % i ICF

Regi for tilbud Udredning og evt. behandling pé regional - berneafdeling med tilherende team.
Folges pa sygehus
Habiliterings-/rehabiliteringsindsatsen foregar i kommunalt regi bortset fra,
hvis der i en periode kan vare behov for specialiseret genoptraening. Der kan
endvidere gives en indsats pa private klinikker.
se cases

Lovgivning Sundhedslovens § 140 i forbindelse med operation eller anden handelse
Sundhedslovens § 67 vederlagsfri fysioterapi for et afgranset forlegb.
Servicelovens § 11 stk. 3 eller § 52 stk. 3,10. Evt. § 86 stk. 2.
Folkeskoleloven § 20 stk. 2

Cases

Case 1: Peter

Baggrund for henvendelsen:

Peter har en progredierende muskellidelse. Der er behov for kontinuerlig
indsats for fysioterapi og senere i forlagbet ogsa ergoterapi. Dette gives efter
SEL § 52 stk. 3, 10, § 11 stk. 3 og § 86 stk. 2. Der kan i perioder gives
vederlagsfri fysioterapi i form af gruppetilbud og ridefysioterapi.

Anamnese:

4-arig dreng Peter, som henvises fra ortopedkirurgisk ambulatorium. Obs. CP
eller anden sygdom, anden sygdom er navnt for foreldrene, men henvisning
siger obs. CP.

Han kommer 1 fysioterapien til vurdering.

Peters motorik opleves som kluntet. Han har tab af feerdigheder, f.eks. kan han

ikke leengere ga op og ned ad en fortovskant uden stette. Han har ellers
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udviklet sig normalt motorisk.
Han henvises videre til neurop@diatrien, her stilles diagnosen Duchennes

muskeldystrofi.

Beskrivelse af Peter ud fra ICF:

Kropsfunktion:

Der er sideforskel og hejre side anvendes mere end venstre, der ses hypertrofi
af legmuskulaturen. Der er nedsat kraft primert i benene, og der er nedsat

balance. Peter er hypoton.

Aktivitet og deltagelse:
Peter kan ikke folge med i bernehaven, nar de er pé tur, her er han nedt til at
vare 1 klapvogn. Han appellerer om at blive baret af sin far og mor. Kan kun

gé over korte afstande.

Omgivelsesfaktorer:
Foraldrene giver udtryk for, at han kreever mere hjlp end andre bern pé
samme alder. Bernehaven giver ogsé udtryk for, at han har mere behov for

stotte end andre bern pa samme alderstrin.

Habiliteringens formal:
Der er tale om en progredierende lidelse, der pa sigt giver en omfattende
funktionsevne nedsattelse.

Formalet med habiliteringen er:

e at udvikle funktionsevnen

e pd sigt at bibeholde funktionsevnen sa l&nge som muligt

e at forbygge/behandle kontraktur

e at forebygge og behandle respirationsproblemer

o at forebygge kardiovaskulare problemer

Plan for videre forleb:
e cfter udredning pa sygehus overgér Peter til fysioterapi i kommunalt

regi efter serviceloven
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e Peter folges péd sygehus og hos Center for Muskelsvind

e der skal kunne gives kontinuerlig fysioterapi og gradvist ogsa
ergoterapi. Der er behov for hjelpemidler og boligendringer

e der er behov for lebende tverfaglige og tvaersektorielle
meder/statusmader deltagelse af foraldre, sygehus og kommune og
Center for Muskelsvind

e der kan blive behov for skolegang pa Centerskole

Diagnose:
¢ Duchennes muskeldystrofi.

Case 2: Henning

Baggrund for henvendelsen:

Henning har en progredierende muskellidelse. Der er behov for kontinuerlig
indsats for fysioterapi og senere i forlgbet ogsa ergoterapi. Dette gives efter
SEL § 52 stk. 3, 10, § 11 stk. 3 og § 86 stk. 2. Der kan i perioder gives
vederlagsfri fysioterapi i form af gruppetilbud og ridefysioterapi.

Anamnese:

En 15-4rig dreng Henning, som henvises fra egen leege. Symptomerne er
treethed og nedsat udholdenhed. Han henvises til berneambulatoriet til
udredning. Her stilles diagnosen limb-girdle muskeldystrofi

Henning er en stille dreng, som er tilbageholdende med fysisk aktivitet og ofte
fraveelger at deltage 1 f.eks. arrangementer med klassen. Han skal pé efterskole

efter sommerferien. Han ensker at uddanne sig til maskinsnedker.

Beskrivelse af Henning ud fra ICF:
Kropsfunktion:

Nedsat udholdenhed, nedsat muskelstyrke is@r proximalt i ekstremiteterne.

Aktivitet og deltagelse:
Deltager ikke 1 sport og sociale arrangementer med kammerater. Har vaerelse

pa 1. sal og trapperne tretter Henning, saledes at han ikke kommer ned og er
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sammen med familien, ndr han forst er gdet op pa verelset. Hvis han opholder
sig 1 stuen, ligger han helst pa sofaen. Det er svart for Henning at cykle til

skole.

Omgivelsesfaktorer:
Familien bor pé landet ca.3 km.fra skolen. Foraldrene oplever, at Henning har

brug for hjelp for at klare dagligdagen, f.eks. skal han keres i skole.

Habiliteringens formal:
Der er tale om en progredierende lidelse, der pa sigt giver en omfattende
funktionsevne nedsattelse.

Formalet med habiliteringen er:

e at bibeholde funktionsevnen sa leenge som muligt

o at forbygge/behandle kontrakturer

e at forebygge og behandle respirationsproblemer

o at forebygge kardiovaskulare problemer

Plan for videre forleb:
e efter udredning pé sygehus overgar Henning til fysioterapi i kommunalt
regi efter serviceloven
e Henning folges pa sygehus og hos Center for Muskelsvind
e han har behov for kontinuerlig fysioterapi og gradvist ogsa ergoterapi
e der er behov for hjelpemidler og boligendringer
e der er behov for lebende tvarfaglige og tvarsektorielle
meder/statusmader deltagelse af foreldre, sygehus og kommune og
Center for Muskelsvind
Diagnose:

Limb-girdle muskeldystrofi

ase 3: 4 r
Baggrund for henvendelsen:

Jeppe er henvist til fysioterapeutisk behandling pa sygehuset, da han har
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torticollis (en stram halsmuskel)

Anamnese:

Jeppe har lige fra fedslen holdt hovedet mod hgjre side, og foreldrene har
nermest oplevet, at hovedet ikke kunne drejes til den anden side. Jeppe har
varet meget gredende.

Foraldrene kontakter sundhedsplejersken, der henviser til egen laege. Egen
leege finder en knude i halsmusklen og sender Jeppe pé berneafdelingen. Pa
berneafdelingen findes en torticollis, og han sendes til fysioterapeutisk

behandling.

Beskrivelse af Jeppe ud fra ICF:
Kropsfunktion:
Jeppe holder hovedet mod hgjre side, og der er lateral fleksion i venstre side.

Der er en palpabel knude i sternocleiden.

Aktivitet og deltagelse:
Jeppe kan ikke dreje hovedet til venstre side og felger kun legetoj med gjnene,
ndr det vises til hojre side. Greeder hvis han laegges pa maven. Kan kun sutte

fra mors venstre bryst.

Omgivelsesfaktorer:
Foraldrene skal gd med Jeppe pa armen det meste af tiden. Foreldrene skiftes

til at sove om natten, da Jeppe sover meget kort og afbrudt.

Behandlingens formal:
e normalisere bevageligheden

o vejlede foreldre

Plan for videre forleb:
o fysioterapeutisk behandling 3 gange om ugen

¢ vejledning til foreldre
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e lagelig kontrol lobende med henblik pa operation
Diagnose:

Torticollis
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14.3 Lose led

Barn med lgse led:

Kan vere e clos Danlos
indeholdt 1
folgende * marfan
diagnoser: e hypotoni
e motoriske udviklingsforsinkelse
e hypermobilitet
Alder
0til 16 ar

Barnet kan vaere
begranset 1 sit
funktions-
aktivitets- og
deltagelses niveau
p.g.a folgende:

forsinket motoriske udvikling
udtretning

@ndret ledstilling

smerte fra led
afldsningstilfelde

hovedpine

hevede led

omme led

overbelastede led

ledskader

Folgende
fagpersoner kan
vare inddraget:

berneortopzd til knogle og led funktioner

padiater til barnets generelle funktioner og udvikling

fysioterapeut til behandling- habiliteringsindsats pa alle ICF niveauer
ergoterapeut til en behandlings- habiliteringsindsats pa alle ICF
niveauer

bandagist til afhjelpning af fejlstillinger en indsats pé kropsniveau
socialrddgiver til at stotte en indsats pad aktivitets- og deltagelsesniveau

og 1 forhold til omgivelsesfaktorer
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o padagog/lerer til at stotte en indsats pa aktivitets- og deltagelsesniveau

og 1 forhold til omgivelsesfaktorer

Der ber udpeges en forlgbsansvarlig/tovholder

Handicapgrad og | Varierende grader, uddybes i cases

sammens&tning
Fra 0-100 % 1 ICF

Regi for tilbud Udredning og evt. behandling pé regional - berneafdeling med tilherende team.
Folges pa sygehus
Habiliteringsindsatsen foregdr i kommunalt regi bortset fra, hvis der i en
periode kan vare behov for specialiseret genoptraening. Der kan endvidere
gives en indsats pa private klinikker.
se cases

Lovgivning Sundhedslovens § 140 i forbindelse med operation eller anden handelse

Sundhedslovens § 67 vederlagsfri fysioterapi for et afgranset forleb.
Servicelovens § 11 stk. 3 eller § 52 stk. 3,10. Folkeskoleloven § 20 stk. 2

Case beskrivelse

Case 1 Sofie 14 ar.

Baggrund for henvendelsen

Sofie er hypermobil, der er behov for en korterevarende indsats fra
fysioterapeut evt. pa klinik. Der er endvidere behov for lebende rad - og
vejledning af sével ergo- som fysioterapeut i kommunalt regi. Séfremt
kommunen har terapeuter til at varetage rad — og vejlednings opgaver, kan

indsatsen gives af disse eller kan indsatsen gives efter § 11 stk. 3.

Anamnese:
En 14 &rig pige Sofie, som henvises til barneambulatoriet pga. smerter i
nakke/skulder og ryg, jevnlig hovedpine, samt gentagne forstuvninger af

begge ankler. Sofie er ivrig gymnast og har varet gennem flere ar.
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Beskrivelse af Sofie ud fra ICF:

Kropsniveau:

Der findes generel hypotoni i muskulaturen samt eget bevagelighed i1 leddene,
begge ankelled har varet forstuvet flere gange. Sofie er blevet 15 cm hojere

indenfor det seneste ar.

Aktivitet og deltagelse:
Der er problemer i skolen, Sofie far hovedpine dagligt, og ma nogle dage gé
hjem for skoledagen er slut. Dyrker gymnastik, har vekslende symptomer med

smerter 1 ankler og knze.

Omgivelsesfaktorer:
Stol og bord i skolen kan ikke indstilles. Sofie har mange venner gennem

gymnastikken, og der foregar mange sociale aktiviteter i gymnastikregi.

Habiliteringens formal:
Der er tale om en vedvarende lidelse, der pa sigt kan givet gget smerte og
dermed funktionsbegraensning i lettere grad.
Formaélet med habiliteringen er:
e at gget stabilitet og styrke med henblik pa at forebygge yderligere
skader
e rad - og vejledning for at mindske smerter, og udga yderligere

belastning af leddene

Plan for videre forleb:
e korterevarende fysioterapeutisk indsats evt. pd klinik
¢ vejledning af fysioterapeut og ergoterapeut

e der kan gives genoptrening efter § 140 efter et skadesforleb

Diagnose:

Hypermobilitet

56




Born - Habilitering — Rehabilitering: Region Syddanmark juli 2009

14.4 Stive led
Se endvidere bilag 8

Barnet med stive led

Kan vare e rheumatoid arthrit

indeholdt i i

folgende e bindevavssygdomme

diagnoser: e arthrogryposis multiplex
o folger efter skader og operationer
e knoglecancer

Alder 0til 16 ar

Barnet kan vaere e nedsat bevegelighed

begranset 1 sit .

funktions- e nedsat mobilitet

aktivitets- 0og e smerte

deltagelses niveau ‘

p.g.a folgende: e nedsat tyggefunktion

Folgende e borneortopad til knogle og led funktioner

fagpersoner kan

vaere inddraget: e boarnerheumatolog med henblik pa at behandle inflammationen

e padiater til barnets generelle funktioner og udvikling

o fysioterapeut til behandling- habiliterings- og rehabiliteirngsindsats pa
alle ICF niveauer

e ergoterapeut til en behandlings- habiliterings- og rehabiliteringsindsats
pa alle ICF niveauer

e bandagist til athjelpning af fejlstillinger, en indsats pa kropsniveau.

e socialrddgiver til at stette en indsats pa aktivitets- og deltagelsesniveau
og 1 forhold til omgivelsesfaktorer

e padagog/lerer til at stotte en indsats pa aktivitets- og

deltagelsesniveau og i forhold til omgivelsesfaktorer

Der bor udpeges en forlgbsansvarlig/tovholder
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Handicapgrad og | Varierende grader, uddybes i cases

sammensatning
Fra 0 -100 % i ICF

Regi for tilbud Udredning og evt. behandling pé regional - berneafdeling med tilherende
team.
Folges pé sygehus.
Habiliterings-/rehabiliteringsindsatsen foregar i kommunalt regi bortset fra,
hvis der 1 en periode kan vaere behov for specialiseret genoptrening. Der kan
endvidere gives en indsats pa private klinikker.
se cases

Lovgivning Sundhedslovens § 140 i forbindelse med operation eller anden haendelse
Sundhedslovens § 67 vederlagsfri fysioterapi for et afgrenset forlab.
Servicelovens § 11 stk. 3 eller § 52 stk. 3,10
Folkeskoleloven § 20 stk. 2

Cases Case 1: Alma 2 ir.

Baggrund for henvendelsen

Alma har en nydiagnostiseret juvenil arthrit. Der kan blive behov for lebende
indsats fra savel ergo — som fysioterapi afth@ngig af forlebet. Indsatsen gives 1
starten som § 140 almen genoptrening som bassintraening. ( Kommunen har
ikke selv et varmtvandsbassin, men lejer sig ind pa det lokale sygehus).
Efterfolgende skal Alma have en indsats efter SEL § 52 stk. 3, 10 eller § 11
stk. 3. Der kan i perioder gives en indsats via vederlagsfri fysioterapi i form

af gruppetilbud og svemning.

Anamnese:
Alma har gennem en maned haft svert ved at std pd benene om morgenen, og
har klaget over smerte i benene. Der er endvidere hevelse af fingrenes led.

Alma er en glad pige, der gér 1 vuggestue og ikke tidligere har varet syg.

Beskrivelse af Alma ud fra ICF.

Kropsniveau:
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Alma har hevelse af ankel, kne, handled og fingrenes led. Hun har endvidere

smerte 1 disse led.

Aktivitet og deltagelse:
Alma har svart ved at std og gé, og kan ikke deltage 1 vuggestuens aktiviteter.

Det er endvidere svert at handtere legetoj og spisebestik.

Omgivelsesfaktorer:
Foreldrene skal veere om Alma hele tiden, da hun pjevser og har svart ved at

beskeftige sig selv. Hun skal hjelpes med maden og skal beres, nir hun skal

ga.

Behandlingens/habiliteringens formal:
Der kan vare tale om en vedvarende lidelse, der pa sigt kan give gget smerte
og funktionsbegrensning.
Formalet er:
e at lindre smerte
e at bibeholde ledbevegelighed
e at bibeholde og oget funktionsevnen
e at bibeholde muskelstyrke

e at mindske skader pa ledene

Plan for videre forleb:
o fysioterapeutisk genoptraning initialt i form af bassintrening 2 gange
pr. uge samt udspanding.
e lobende indsats fra ergo- og fysioterapeut efter SEL
e evt. korterevarende fysioterapeutisk indsats evt. pd klinik.
¢ vejledning fra fysioterapeut og ergoterapeut
e der kan blive behov for hjelpemidler og boligendringer
e der kan blive behov for tilretning af skinner
e der kan blive behov kontakt til Tandleegehajskolen i Arhus.
e Alma folges pé sygehus

59




Born - Habilitering — Rehabilitering: Region Syddanmark juli 2009

e der kan blive behov for lebende tverfaglige og tversektorielle

moder/statusmeder med deltagelse af foraldre, sygehus og kommune

Diagnose:

Juvenil rheumatoid arthrit.

Case 2 Henrik 2 ér:

Baggrund for henvendelsen
Henrik har ledbetendelse i venstre albue. Der er behov for en
genoptreningsindsats i forbindelse med forlebet efter § 140. Der er behov for

speciallege tilsyn og indsatsen gives som specialiseret genoptrening

Anamnese:

Henrik har veret sund og rask, inden han bliver indlagt pa berneafdelingen,
fordi han ikke vil bevage venstre arm. Han vil helst sidde stille med bgojet
arm. Foreldrene ma ikke straekke armen. Klynker ved forflytning. Diagnosen
stilles ved ledpunktur i narkose. Henrik fér penicillin i 2 uger i drop, herefter

penicillin i yderligere 2 uger som mikstur. Har fir endvidere smertestillende.

Beskrivelse af Henrik ud fra ICF.
Kropsniveau:
Henrik vil ikke beveege armen, armen er havet og red. Da han endelig tillader

beveagelse er det svert at streekke armen 1 albuen

Aktivitet og deltagelse:
Henrik gér stille rundt, har svert ved at deltage 1 daglige aktiviteter, der

involverer venstre arm.

Omgivelsesfaktorer:
Foraldrene skal vere ved Henrik hele tiden, han er meget pjevset og har
svert ved at beskaftige sig selv. Han skal have hjelpe til alle aktiviteter, der

involverer venstre arm.
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Behandlings/rehabiliteringens formal:
Der er tale om en akut sygdom med god prognose.
Formalet er:

e at lindre smerte

e at bibeholde ledbeveagelighed

e at behandle infektionen

Plan for videre forleb:
o fysioterapeutisk genoptraening ved udskrivelse gives som specialiseret

genoptrening, da der er behov for specialleege inddragelse.

Diagnose:

MO00.21 purulent artrit svarende til venstre albue.
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14.5 Nedsat rygmarvsfunktion
Se endvidere bilag 9

Barnet med nedsat rygmarvsfunktion

Kan vere

indeholdt 1 e rygmarvsbrok

folgende

diagnoser: e rygmarvsskade
e andre misdannelser
o folger efter beteendelsestilstande
e tumorer

Alder 0 til 16 ar

Barnet kan vaere
begranset 1 sit
funktions-
aktivitets- og
deltagelses niveau

e nedsat bevegeevne
e nedsat folesans

e nedsat kraft

p.g.a folgende: * smerte

e ®ndret blerefunktion

e @ndret tarmfunktion

e kontinensproblemer

e led og knogle deformiteter

e sar

e scoliose
Folgende e barneneurolog til neurologiske problemstillinger
fagpersoner kan

vare inddraget

e borneortopad til knogle og led funktioner

e padiater til barnets generelle funktioner og udvikling

o fysioterapeut til behandling- habiliterings- og rehabiliteirngsindsats pa
alle ICF niveauer

e ergoterapeut til en behandlings- habiliterings og rehabiliteringsindsats

pa alle ICF niveauer
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e bandagist til athjelpning af fejlstillinger en indsats pa kropsniveau

e socialrddgiver til at stette en indsats pa aktivitets- og deltagelsesniveau
og 1 forhold til omgivelsesfaktorer

o padagog/lerer til at stotte en indsats pa aktivitets- og deltagelsesniveau

og 1 forhold til omgivelsesfaktorer

Der ber udpeges en forlgbsansvarlig/tovholder

Handicapgrad og
sammens&tning

Varierende grader, uddybes i cases

Fra 0-100 % 1 ICF

Regi for tilbud

Udredning og evt. behandling pé regional - berneafdeling med tilherende team.
Folges pa sygehus

Habiliterings-/rehabiliteringsindsatsen foregar i kommunalt regi bortset fra,
hvis der 1 en periode kan vaere behov for specialiseret genoptrening. Der kan
endvidere gives en indsats pa private klinikker.

S€ Cascs

Lovgivning

Sundhedslovens § 140 i forbindelse med operation eller anden handelse
Sundhedslovens § 67 vederlagsfri fysioterapi

Servicelovens § 11 stk. 3 eller § 52 stk. 3,10 evt. §

86 stk. 2

Folkeskoleloven § 20 stk. 2

Cases

asel 10 mdr.
Baggrund for henvendelsen:
Jeppe er fadt med rygmarvsbrok. Der er behov for periodisk fysioterapi
gennem opvaksten. Dette gives efter SEL § 52 stk. 3, 10. Der kan i en periode

gives vederlagsfri fysioterapi til en afgrenset problemstilling.

Anamnese:

Jeppe er 10 maneder gammel, han er fodt med rygmarvsbrok. Jeppe overflyttes
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efter fodslen til OUH, hvor han bliver opereret, han er indlagt i 10 dage, der
opstar nogle komplikationer med feber efterfolgende.

Under indleggelsen far den unge mand fysioterapi pA OUH. Han henvises
efter udskrivelsen til lokalsygehuset, hvor han en periode far fysioterapi som
specialiseret genoptraening. Motorisk har han udviklet sig godt. Jeppe skal nu i
gang med fysioterapi i hjemkommunen, hvor der i1 en periode skal komme en

fysioterapeut i hjemmet.

Beskrivelse af Jeppe ud fra ICF:

Kropsfunktion:

Jeppe er stram 1 hoftens muskler og har tendens til spidsfod specielt venstre
fod. Der er nedsat folesans 1 begge ben. Jeppe har problemer omkring temning

af blere.

Aktivitet og deltagelse:
Jeppe er godt i gang med at rulle fra bug til ryg og omvendt, han kan krybe
fremad. Han er god til at anvende sine h@nder. Han er en frisk lille fyr med gé

pa mod, og han udvikler sig stille og roligt.

Omgivelsesfaktorer:
Foraldrene giver udtryk for, at de skal have ekstra fokus pé Jeppe i forhold til
udspanding, stimulation til den videre udvikling og hjelp til at temme blaren.

De forventer Jeppe pé sigt skal 1 vuggestue.

Habiliteringens formal:
Der er tale om et permanent handicap, der vil give Jeppe en funktionsevne
nedsattelse.

Formaélet er:
e at udvikle funktionsevnen

e at forebygge/behandle kontrakturer

Plan for videre forleb:

e Jeppe har behov for kontinuerlig fysioterapi evt. med kortere pauser ind
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imellem

e Jeppe vil endvidere have behov for hjelpemidler i form af gangredskab
’pil” eller rollator.

e der kan blive behov for ergoterapi

e Jeppe skal folges pa sygehus af speciallege

e der kan blive behov for ekstra paedagogisk indsats i daginstitution og
skole

e der kan ofte vere behov for at lave nye vurderinger af barnet behov op
igennem barndommen

e Jeppe kan fa behov for genoptrening i forbindelse med evt. operationer

Diagnose:

Myelomeningocele — rygmarvsbrok.
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14.6 Nedsat hjernefunktion
Se endvidere bilag 5

Barnet med nedsat hjernefunktion

Kan vere
indeholdt i
folgende
diagnoser:

cerebral parese

tumorer

metaboliske og degenerative sygdomme

folge efter bledning og infarkter
meningitis

medfeodte misdannelser

folger efter asfyxi
betandelsestilstande

folger efter tryk

autoimmune sygdomme

traumer

Alder

0til 16 ar

Barnet kan vaere
begranset 1 sit
funktions-
aktivitets- og
deltagelses niveau
p.g.a folgende:

nedsat bevaegeindskraenkning
nedsat kraft

tonus forstyrrelser

nedsat sensibilitet

smerte

@ndret sanseopfattelse
@ndret tygge og synke funktion
koordinations vanskeligheder
balancevanskeligheder
ufrivillige bevegelser
kontinensvanskeligheder
cognitive vanskeligheder

perceptuelle vanskeligheder
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adfzerd forstyrrelser
mentale funktionsaendringer
respirationsvanskeligheder

epilepsi

Folgende
fagpersoner kan
vare inddraget

berneneurolog til neurologiske problemstillinger

berneortopzd til knogle og led funktioner

padiater til barnets generelle funktioner og udvikling

fysioterapeut til behandling- habiliterings- og rehabiliteirngsindsats pa
alle ICF niveauer

ergoterapeut til en behandlings- habiliterings- og rehabiliteringsindsats
pa alle ICF niveauer

bandagist til afthjelpning af fejlstillinger - en indsats pd kropsniveau
socialrddgiver til at stotte en indsats pd aktivitets- og deltagelsesniveau
og 1 forhold til omgivelsesfaktorer

padagog/larer til at stotte en indsats pa aktivitets- og deltagelsesniveau
og 1 forhold til omgivelsesfaktorer

neuropsykolog til afdekning af cognitive funktioner

talepedagog

psykolog/psykiater

gjenlege

synskonsulent

Der ber udpeges en forlgbsansvarlig/tovholder

Handicapgrad og | Varierende grader, uddybes i cases
sammens&tning
Fra 0 -100 % i ICF
Regi for tilbud Udredning og evt. behandling pé regional - berneafdeling med tilherende team.

Folges pa sygehus

Habiliterings-/rehabiliteringsindsatsen foregar i kommunalt regi bortset fra,
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hvis der 1 en periode kan vaere behov for specialiseret genoptrening. Der kan
endvidere gives en indsats pa private klinikker.

S€ Cascs

Lovgivning Sundhedslovens § 140 i forbindelse med operation eller anden handelse
Sundhedslovens § 67 vederlagsfri fysioterapi
Servicelovens § 11 stk. 3 eller § 52 stk. 3,10 evt. §
86 stk. 2
Folkeskoleloven § 20 stk. 2
Cases

Case 1: Mads 3 4r

Baggrund for henvendelsen

Mads er spastikker. Han har féet en hjerneskade efter en hjerteoperation.
GMFCS niveau V, MACS niveau V. Der ansgges om, at Mads kan fa ergo- og
fysioterapi deekket i forbindelse med plads i specialbernehave efter SEL §32.

Anamnese:

Har efter operationen haft et 3 mdr. varende genoptreningsforleb pd Hammel
neurocenter, blev afsluttet med et tvaerfagligt mede under deltagelse af
sygehusets kontaktleege, de kommunale terapeuter og kommunens
socialrddgiver.

Moderen har passet ham i1 hjemmet, men ensker nu han skal i
specialbernehave.

Har kontakt til sygehusets diztist m.h.p. sonderernaring. Har pa sygehuset faet
anlagt gastrostomisonde og faet udleveret et cPap-system m.h.p. behandling af
sekretproblemer og pneumoniprofylakse, foreldrene er blevet instrueret af
sygehusets fysioterapeut.

Bliver set i neuropadiatrisk ambulatorium 2-3 x om dret, i ortopaedkirurgisk
ambulatorium 2-3x om daret, desuden 1 kardiologisk ambulatorium i Skejby 1x
om éaret. Er henvist til OUH m.h.p. anleggelse af Baclofen-pumpe.

Det er planlagt at han skal indga i CPOP-programmet. Det betyder, at de

ambulante tider bliver kombineret og dermed reduceret, og at der bliver
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etableret en mere formaliseret kontakt mellem de behandlende terapeuter og
leger.

Familien har en del hjelpemidler, som fylder meget i hjemmet. Har i forlobet
haft 2 forlebsansvarlige socialrddgivere. Der er mange problemer, som ikke er

lost tilfredsstillende:

Beskrivelsen af Mads ud fra ICF:

Kropsniveau:

Han har synsproblemer, horelsen fungerer. Grovmotorisk er der ingen truncus
eller hovedkontrol. Mads ligger i et spastisk menster med strakte ben og
tendens til overkrydsning i spidsfodstilling. Han er plaget af intermitterende
dystonier, som giver smerter og ubehag. Skal vurderes m.h.p. anleggelse af
Baclofenpumpe.

Finmotorisk kan han dbne h@nderne, men han bruger dem ikke bevidst. Er
mindre spastisk her. Mads har faet anlagt en mavenonde p.g.a. problemer med
fejlsynkning. Han har sekretproblemer og har et cPap-system. Bruger

fodkapsler, star i et stéstativ, har en kerestol.

Aktivitet og deltagelse:
Mads har ingen selvstendige funktioner. Der er kontakt, Mads reagerer pa

foreldrene, han smiler og har enkelte lyde.

Omgivelsesfaktorer:
Foraldrene overvejer om de skal sege en degninstitutionsplads, men er ikke

klare til det, har store skyldfelelser. Vil gerne have andre former for aflastning.

ICF: pavirkning af globale og s@rlige mentale funktioner: b114.4, b117.4 osv.
pavirkning af syn og andre sanser: b210.3

pavirkning af respiratoriske funktioner: b440.3 b445.3

pavirkning af fordgjelsesfunktioner: b510.4

pavirkning af neuromuskulare funktioner:b710.2 b730.3 b7356.40sv.
pavirkning af aktivitet og deltagelse d410.4 osv.
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total athengighed af omgivelsesmassige faktorer

Habiliteringens formal :

Mads har ingen selvstendige funktioner. Han er athaengig af hjelp og
assistance pd alle funktionsomrader. Det kan ikke forventes, at han vil opna
selvstendige funktioner.

Formaélet er:

at forbygge udvikling af kontrakturer, hofteluksation, skoliose

e atregulere muskeltonus og reducere smerter

e at forsyne ham med hj@lpemidler der sikrer, at han kan deltage i
familiens hverdag

e at aflaste familien sa deres hverdag kan ha@nge sammen

e at stimulere funktionsevne

Plan for videre forleb:
o skal have fysioterapi og ergoterapi igennem hele livet
e folges pé sygehus bade i Arhus i forhold til hjerteproblematik, pé lokal
berneafdeling og 1 Odense i forhold til baclofen pumpe.
e der er brug for specialpeedagogisk indsats og talepadagog/
kommunikationsvejleder
e der er brug tvaerfaglige meder med henblik pa at koordinere indsatsen

e der er brug for aflastning evt. degninstitution

Diagnose:
(G82.4 spastisk tetraparese p.g.a hypoksisk hjerneskade i forbindelse med

kompleks hjerteoperation p.g.a. kongenit morbus .cordis (12 mdr. gammel)

Case 2: Camilla 6 ir:
Baggrund for henvendelsen:

Camilla har en hemiparese, GMFCS niveau I, MACS niveau II. Hun har de

sidste to &r gaet til ridefysioterapi, givet som vederlagsfri fysioterapi. I
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forbindelse med, at Camilla skal starte i skole, er der behov for en indsats fra

ergoterapeut. Det soges om ergoterapi efter SEL § 52 stk. 3. 10.

Anamnese:

Camilla har en hgjresidig hemiparese, som blev diagnosticeret pa sygehuset, da
hun var 6 mdr. gammel. Forzldrene lagde marke til, at hun ikke brugte hojre
hénd ret meget. Camilla blev af egen laege henvist til barneafdelingen, da hun
var 6 mdr. gammel. Camilla blev udredt af sygehusets fysioterapeut og
berneneurolog, man fandt en hemiparese og MR-scanningen viste et lille
infarkt.

Camilla begyndte at gé, da hun var 20 mdr. gammel.

Camilla blev henvist til den kommunale fysioterapeut og smébernskonsulent
og blev fulgt her. Foraldrene blev vejledt i udspendingsevelser og motorisk
stimulation.

Camilla fik 1 en overgang Botox i legmusklerne og har haft en skinne, der var
senere ikke behov for det. I denne periode fik hun fysioterapi pa en privat
klinik.

Camilla har haft 2 seancer med et ergoterapeutisk forlab pa sygehuset, det
lykkedes ikke at etablere et ergoterapeutisk tilbud i kommunen. Foraldrene er
blevet instrueret i treening af finmotorikken, men synes at det er sveaert at
gennemfore programmet.

Camilla har veret i almindelig dagpleje, har klaret sig uden stotte i
bernehaven. Hun er af berneneurologen via socialradgiveren blevet henvist til
PPR m.h.p. kognitiv vurdering. Der skal tages stilling til skoleplacering og
stottebehov.

Camilla har et forleb i neuropeadiatrisk ambulatorium, i en periode 2-3 gange
om aret, aktuelt x 1 om &ret. Er blevet set 1 ortopdakirurgisk ambulatorium, er

afsluttet her

Camilla skal starte 1 bernehaveklasse, hun glader sig til det. I bernehaven gik
det godt, men forzldrene har lagt merke til, at Camilla nogle gange er lidt

ukoncentreret. Der er planlagt en kognitiv udredning i PPR-regi for at tage
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stilling til skoleplacering og vurdere Camillas behov for stotte.

Beskrivelse af Camilla ud fra ICF:

Kropsniveau:

Camilla gir med fodklask, har aktiv dorsalfleksion og har ikke haft behov for
fodkapsel. Har lette koordinationsproblemer. Hgjre hind bliver brugt som
passiv stettehand, det er svaert at binde slgjfer. Der er nedsat kraft og nedsat

sensibilitet 1 hojre side mest udtalt 1 hejre arm.

Aktivitet og deltagelse:

Camilla klarer de fleste daglige aktiviteter selv, men har brug for hjelp til
knapper, lynlas og snerebdnd. Det er ligeledes svert at skaere maden ud.
Spiser med venstre hand. Indimellem har det vere svert at folge med de andre
bern i bernehaven. Camilla kan ikke altid huske, hvad de legede i gér, og har

indimellem svart ved at koncentrere sig.

Omgivelsesfaktorer:
De andre bern 1 bernehave er gode til at hjelpe Camilla med teojet. Familien

indretter sig efter Camilla og forseger at kabe toj til hende, hun selv kan tage

pa.

Habiliteringens formal
Camilla er selvstendig pa alle funktionsomrader. Finmotoriske problemer
begranser hendes muligheder for mere komplekse aktiviteter. Lette kognitive
problemer kan pavirke indlaering.
Formalet er:

o at forebygge kontraktur og sikre ledmobilitet

e at treene koordination og balance

e at treene finmotorikken og udvikle kompensationsstrategier

e at sikre indlering ved hjalp af kortleegning af kognitive problemer og

malrettet stotte
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Plan for videre forleb:
e (Camilla folges pa sygehus
e der er behov for neuropsykologisk vurdering i forbindelse med
skolestart

e der vil forventelig blive behov for stette 1 skolen

e der er behov for ergoterapi i perioder

Diagnose:
G80.2 hemiplegia infantilis spastisk hemiparese, opstaet som folge af et

perinatalt infarkt

e der er behov for fysioterapi i perioder, hvilket kan foregé pa klinik.
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14.7 Barnet med aendret sansefunktion

Barnet med @ndret sansefunktion

Kan vare e nedsat syn,

indeholdt i

fplgende e nedsat horelse

diagnoser: e nervelammelse
o refleksdystrofi
e neuropatier

Alder O til 16 ar.

Barnet kan vaere
begranset 1 sit
funktions-
aktivitets- og
deltagelses niveau

sensibilitets forstyrrelser
e nedsat kraft
e nedsat balance

e nedsat koordination

p.g.a folgende:
e nedsat bevegelighed
e kontrakturer
e ®ndret kredslob
e smerte
e nedsat syn
e nedsat herelse
Folgende e padiater til barnets generelle funktioner og udvikling
fagpersoner . . .
kan vaere e barneneurolog til neurologiske funktioner
inddraget o fysioterapeut til behandling- habiliterings- og rehabiliteringsindsats pa

alle ICF niveauer

e ergoterapeut til en behandlings- habiliterings — og rehabiliteringsindsats
pa alle ICF niveauer

e bandagist til athjelpning af fejlstillinger - en indsats pd kropsniveau.

e socialrddgiver til at stette en indsats pa aktivitets- og deltagelsesniveau

og 1 forhold til omgivelsesfaktorer
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o padagog/lerer til at stotte en indsats pa aktivitets- og deltagelsesniveau

og i forhold til omgivelsesfaktorer.

Der ber udpeges en forlgbsansvarlig/tovholder

Handicapgrad og
sammens&tning

Varierende grader, uddybes i cases

Fra 0-100 % 1 ICF

Regi for tilbud

Udredning og eventuel behandling foregar regionalt pa berneafdelinger med
tilherende team.

Folges pa sygehus

Habiliterings - /rehabiliteringsindsatsen foregér i kommunalt regi, bortset fra
hvis der 1 en periode er behov for specialiseret genoptraning. Der kan

endvidere gives en indsats pa private klinikker.

S€ Cascs

Lovgivning

Sundhedslovens § 140 i forbindelse med operation eller anden handelse
Sundhedslovens § 67 vederlagsfri fysioterapi

Servicelovens § 11 stk. 3 eller § 52 stk. 3,10 evt.

Folkeskoleloven § 20 stk. 2

Cases.

Case 1. Jonas 1 ar.

Baggrund for henvendelsen:
Jonas er blind. Han er undersogt af ergo — og fysioterapeut pé sygehuset, der
finder motoriske vanskeligheder. Der soges om en indsats fra fysioterapeut

efter SEL 52 stk. 3. 10

Anamnese:

Jonas er et ar, han er fodt blind. Han er tilknyttet Refsnasskolen,
synskonsulent, og han felges pa sygehuset. Ved kontrol ses det, at han er
meget forsinket motorisk, der er ikke mistanke om forsinkelse af neurologiske

arsager. Han undersgges derfor af ergo - og fysioterapeut pd sygehuset.
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Beskrivelse af Jonas ud fra ICF:
Kropsfunktion:
Udover blindhed, er der nedsat tonus, balance og koordination. Jonas er en

glad dreng, der er hurtigt til at respondere pa stimuli.

Aktivitet og deltagelse:
Jonas har vanskeligheder 1 forhold til alle daglige feerdigheder, leg og farden.

Omgivelsesfaktorer:
Jonas er athengig af hjelp fra omgivelserne i forhold til daglige feerdigheder,

og det er svert for kammeraterne at fa Jonas med i en leg.

Habiliterings formal.
e at gge Jonas funktionsevne
e at gge tonus

e at give Jonas lyst til at bevaege sig

Plan for videre forleb:
e Jonas har brug for en indsats fra fysioterapeut. Det skennes, at Jonas
efter en periode, vil kunne overga til rad - vejledning fra fysioterapeut
e der vil vere behov for labende rdd — og vejledning, gennem opvaksten
e Jonas fir brug for stette i forbindelse med vuggestue, barnehave og

skole

Diagnose:

Jonas er fodt blind

Case 2 Nicolaj 4 dr:
Baggrund for henvendelsen:

Nicolaj er fodt med svar herenedsattelse. Han er undersegt af ergo — og

fysioterapeut pa sygehuset, der finder motoriske vanskeligheder. Der soges om
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en indsats fra fysioterapeut efter SEL 52 stk. 3. 10. Der onskes en indsats pé /2

ar.

Anamnese:

Nicolaj er 4 &r. Foreldrene henvender sig til egen lege, da han er 8 maneder
gammel, de oplever, at det ind imellem er svert at fa kontakt med Nicolaj. Han
sendes til undersogelse pa sygehuset, og er igennem forskellige undersogelse.
Man finder ud af, at Nicolaj er svert tungher. Nicolaj ses pd berneafdelingen
hver ' ar, og han er tilknyttet Fredericiaskolen. Da Nicolaj er til undersogelse
pa sygehuset som 4 arig, er det tydeligt, at han har motoriske vanskeligheder

og han underseges af ergo — og fysioterapeut pa sygehuset.

Beskrivelse af Nicolaj ud fra ICF:
Kropsniveau:
Udover nedsat herelse er der nedsat balance, og koordination. Nicolaj er en

glad dreng, han er meget eksperimenterende. .

Aktivitet og deltagelse:
Nicolaj har svart ved at orientere sig, og har svart ved at indga i lege, bade
p.g.a. herelsen, men ogsa p.g.a. den nedsatte balance. Nicolaj har svaert ved at

forsté sociale spilleregler i en leg.

Omgivelsesfaktorer:

Det er svaert for kammeraterne at gore sig forstaelig overfor Nicolaj.

Habiliteringens formal:
e at gge Nicolajs funktionsevne

e at bedre balance og koordination

Plan for videre forleb:
¢ Nicolaj har brug for en indsats fra fysioterapeut, det skennes, at Nicolaj

efter en periode, vil kunne overga til rad - vejledning fra fysioterapeut
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e Der vil vaere behov for rad — og vejledning lebende i gennem

opvaksten

Diagnose:
Tungher dreng
Motorisk usikkerhed
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14.8 Barnet med aendret tygge/synkefunktion

Barnet med @ndret tygge/synke funktion

Kan vere e cerebral parese
indeholdt i . .
falgende e arthrogryposis multiplex
diagnoser: e (NS skader og tumorer

e tandskader

e traumer

e kranie- faciale lidelser

e lxbe — ganespalte

e pierre robin

e tanddeformiteter

e lose kabeled

o gigt
Alder 0 til 16 ar.

Barnet kan vaere
begranset 1 sit
funktions-
aktivitets- og
deltagelses niveau
p.g.a folgende:

e nedsat bevaegelighed

e nedsat spiseevne

e mundmotoriske problemer

e ern®ringsmassige problemer
e tale problemer

e smerte

e tandproblemer

e savlen

e respirationsproblemer

e sgvnproblemer
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Folgende
fagpersoner kan
vare inddraget

e padiater til barnets generelle funktioner og udvikling

e berneneurolog til neurologiske funktioner

e gre- nase- halslege

e boernerheumatolog

o dixtist

e tandlege

o talepedagog

o fysioterapeut til behandling- habiliterings- og rehabiliteringsindsats pa
alle ICF niveauer

e ergoterapeut til en behandlings- habiliterings — og rehabiliteringsindsats
pa alle ICF niveauer

e socialrddgiver til at stette en indsats pa aktivitets- og deltagelsesniveau
og 1 forhold til omgivelsesfaktorer

o padagog/lerer til at stotte en indsats pa aktivitets- og deltagelsesniveau

og 1 forhold til omgivelsesfaktorer

Der ber udpeges en forlgbsansvarlig/tovholder

Handicapgrad og | Varierende grader, uddybes i cases
sammens&tning
Regi for tilbud Udredning og eventuel behandling foregar regionalt pa berneafdelinger med

tilherende team.

Folges pa sygehus

Habiliterings - /rehabilligteringsindsatsen foregar i kommunalt regi, bortset fra
hvis der 1 en periode er behov for specialiseret genoptraning. Der kan

endvidere gives en indsats pa private klinikker.

S€ Cascs

Lovgivning

Sundhedslovens § 140 i forbindelse med operation eller anden handelse
Servicelovens § 11 stk. 3 eller § 52 stk. 3,10 evt. §
86 stk. 2
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Cases

Case 1. Jacob 1 ar.

Baggrund for henvendelsen:

Jacob er 1 ar gammel, han har Pierre Robins syndrom og har féet korrigeret
kaben, som helt lille. Jacob har fortsat problemer med tungens beveagelser og
derfor ogsé med spisning og tale. Der sgges om ergoterapi efter SEL § 11 stk.
3 eller § 52 stk. 3, 10.

Anamnese:

Jacob er fodt med Pierre Robins, han blev opereret som spad, da han havde
vanskeligheder med at sutte og havde dndedretsbesvar. Jacob fik efter
operationen specialiseret genoptrening af ergoterapeut pa sygehuset, da der
var behov for tat kontakt til specialleege. Jacob kom i1 gang med spisning, men

har fortsat ikke optimal funktion af tungen.

Beskrivelse af Jacob ud fra ICF
Kropsniveau:
Jacob kan ikke reekke tunge og kan ikke lave malende tyggebevegelser. Han

har ofte aben mund og savler.

Aktivitet og deltagelse:
Jacob kan kun spise moset mad, han kan drikke af sutteflaske, men det er svert
at drikke af kop. Jacob har lyde, men er ikke i gang med ba ma lyde. Det

impressive sprog er alderssvarende.

Omgivelsesfaktorer:
Foraldrene og padagoger i vuggestuen skal bruge meget langt tid pé at hjelpe

Jacob med at spise.

Habiliteringens formal:
e at bedre Jacobs tungefunktion

e at bedre Jacobs mundmotorik generelt
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e at bedre Jacobs spisefunktion

e at bedre Jacobs tale

Plan for videre forleb:
e Jacob har brug for en indsats fra ergoterapeut 2 gange om ugen i en
periode
e det kan forventes, at Jacob lebende vil have brug for rdd - vejledning

fra ergoterapeut gennem opvaksten

Diagnose:

Pierre Robin
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14.9 Barnet med aendret sansemodulation

Barnet med @ndret sansemodulation

Kan veare e DCD,

indeholdt i .

folgende e hjerneskader

diagnoser: e mentale lidelser
e genetiske syndrom
e gennemgribende udviklings forstyrrelser
e forsinket udvikling

Alder 0 til 16 ar

Barnet kan vaere
begranset 1 sit
funktions-
aktivitets- og
deltagelses niveau

e ®ndret sensitivitet taktilt, auditivt, visuelt, smag, lugt, proprioceptivt
e ®ndret aktivitet

e @xndret smerteterskel

p.g.a folgende: e kontinensproblemer

e koordinationsproblemer

e emotionelle problemer

e sgvn problemer

o adfaerdsforstyrrelser

e Kommunikationsforstyrrelser

e Cognitive problemer
Folgende e padiater til barnets generelle funktioner og udvikling
fagpersoner kan

vare inddraget

e barneneurolog til neurologiske funktioner

o fysioterapeut til behandling- habiliterings- og rehabiliteringsindsats pa
alle ICF niveauer

e ergoterapeut til en behandlings- habiliterings — og rehabiliteringsindsats
pa alle ICF niveauer

e socialrddgiver til at stette en indsats pa aktivitets- og deltagelsesniveau
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og 1 forhold til omgivelsesfaktorer
o padagog/lerer til at stotte en indsats pa aktivitets- og deltagelsesniveau

og 1 forhold til omgivelsesfaktorer

Der ber udpeges en forlgbsansvarlig/tovholder

Handicapgrad og | Varierende grader, uddybes i cases

sammens&tning

Regi for tilbud Udredning regional pé berneafdeling med tilherende team.
Folges pa sygehus
Habiliteringsindsatsen foregér kommunalt.
se cases

Lovgivning Servicelovens § 11 stk. 3 eller § 52 stk. 3,10 evt.

Folkeskoleloven § 20 stk 2

Cases.

Case 1; Jens 4 ar’

Baggrund for henvendelsen:

Jens har modulationsvanskeligheder og er undersegt pa sygehus, der er behov
for en indsats fra ergo — eller fysioterapeut et par gange om ugen i en periode

pa ca. 2 ér. Dette kan gives efter SEL 11, stk. 3 eller SEL 52. stk. 3, 10.

Anamnese:

Jens henvises til sygehus med henblik pa udredning.

Jens bor sammen med sine foreldre og en sester, der er to ar @ldre end ham.
Der er mange konflikter i hjemmet isa&er om morgenen, fordi Jens ikke vil
vaskes, have redt hir, klippet nogle eller berstet tender. Han hader merker 1

tej, uldtej og nyt te;j.

7 Casen er hentet fra bogen: ”Motorisk usikre born” af Helle @stergaard 2008: 92
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De andre i familien elsker at tage ind til byen, handle og g pé cafe. Nér Jens
er med, er der imidlertid mange konflikter og ingen hygger sig. Jens er god til
at lege alene eller sammen med et barn i rolige omgivelser. Nér han fér lov til
at treekke sig tilbage og lege alene, kommer han med jevne mellemrum og vil
tale, spille et spil mm. Nar han har lyst og valger det, kan han godt lide at
sidde ved mor.

Jens vil ikke have stroamperne af, fordi gresset er vadt og kilder. Han kan ikke
lide at blive snavset.

I bernehaven er peedagogerne opmerksomme pé hans adferd og social
interaktion, idet han ikke vil holde i1 hand, sidde i rundkreds mm. Han lgber i
stedet vak, klovner eller snakker uh@mmet. Udsattes han for uventet berering,
opstdr de samme problemer, og i tilleg vil de andre bern ofte ikke have ham
med 1 deres leg, fordi han slar.

Nogle hgje lyde generer ogsé Jens, og han kan ikke lide, nar andre bern raber i
bernehaven, og han holder sig for erene, nir de 1 bernehaven laver rytmik i en
gymnastiksal. Der er generelt alt for mange konflikter i lobet af hverdagen,
hvor Jens er inddraget, og alt for mange oplevelser, aktiviteter og socialt
samvar, han trekker sig fra.

Jens ses af en berneneurolog, der sender ham videre til en vurdering hos en
ergoterapeut og/eller fysioterapeut pd sygehuset.

Terapeuten konkluderer, at Jens har sensoriske modulationsvanskeligheder.

Beskrivelse af Jens ud fra ICF:

Kropsniveau:

Jens har vanskeligheder med at modulere sansepavirkning, specielt indenfor
det taktile og auditive omrade, og derudover har han vanskeligheder indenfor
de mentale funktioner s& som temperament, emotioner mm. Hans
adferdsmassige reaktioner frustrerer sdvel ham selv, som de mennesker, der er
omkring ham. Han er ofte ked af det nir han gir hjem fra barnehave, for han
har faet skeldud og feler sig uretferdigt behandlet. Han slog jo bare den anden

dreng, fordi den anden forst skubbede ham.
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Aktivitet og deltagelse:

Jens afstér fra mange aktiviteter af forskellige grund, han undgar aktiviteter,
hvor der er fare for, at han kan blive snavset. Han vil ikke veere med til at lege
med fingermaling, ler, dej og papmache. Han undgér samtidig grovmotoriske
aktiviteter bl.a., fordi han ikke kan lide overfladen pé nogle af legepladsens
redskaber.

Omgivelsesfaktorer:

Omgivelsernes holdninger spiller ind pa hans generelle situation, ide de andre
bern ikke vil lege med ham, og de neermeste familie medlemmer kan fole sig
stadt, hvis han ikke vil have en knuser. Omgivelserne kan derfor komme til at

tage afstand fra ham.

Habiliteringens formal:
e at “normalisere” Jens'sansemodulation
e at give Jens strategier til at hdndtere sansestimuli

e at give omgivelserne verktej til at skaerme Jens fra sansestimuli

Plan for videre forleb:
e der er behov for ergo og/eller fysioterapi et par gange om ugen i en
periode
e der er efterfolgende behov for rdd - og vejledning 1 en periode
e der er behov for at tilpasse omgivelserne til Jens problemstilling
e der kan vare behov for stette omkring skolestart
e der er behov for kugledyne

e der er behov for undersoggelse af PPR

Diagnose:

Sansemodulations vanskeligheder.

86




Born - Habilitering — Rehabilitering: Region Syddanmark juli 2009

14.10 Nedsat koordination og balance

Barnet med nedsat koordination og balance

Kan vere
indeholdt i o .
lfI;lger? dg ' e developmental coordination disorder - DCD
diagnoser: e neuropathier medfedt og erhvervede
e born med CNS lidelser medfedt og erhvervet
e neurodegenerative lidelser herunder DS
e ogrelidelser
e mentale lidelser
e synshandicap
Alder: 0 til 16 ar.

Barnet kan vaere
begranset 1 sit
funktions-
aktivitets- og
deltagelses niveau
p.g.a folgende:

nedsat koordination
nedsat balance

faldtendens

Folgende
fagpersoner kan
vare inddraget

padiater til barnets generelle funktioner og udvikling

berneneurolog til neurologiske funktioner

fysioterapeut til behandling- habiliterings- og rehabiliteringsindsats pa
alle ICF niveauer

ergoterapeut til en behandlings- habiliterings — og rehabiliteringsindsats
pa alle ICF niveauer

socialrddgiver til at stotte en indsats pad aktivitets- og deltagelsesniveau
og 1 forhold til omgivelsesfaktorer

padagog/larer til at stotte en indsats pa aktivitets- og deltagelsesniveau

og 1 forhold til omgivelsesfaktorer
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Der ber udpeges en forlgbsansvarlig/tovholder

Handicapgrad og | Varierende grader

sammens&tning

Regi for tilbud Udredning regional pé berneafdeling med tilherende team.
Folges pd sygehus
(Re)habiliteringen foregdr kommunalt
se cases

Lovgivning Sundhedslovens § 140 i forbindelse med operation eller anden handelse
Sundhedslovens § 67 vederlagsfti fysioterapi
Servicelovens § 11 stk. 3 eller § 52 stk. 3,10 evt. 86. stk. 2.
Folkeskolelovens § 20 stk. 2

cases

Case 1. Emil 7 ar®
Baggrund for henvendelsen:
Emil har DCD, og han henvises til kommunal ergo — eller fysioterapi to gange

om ugen i skolen efter SEL § 11 skt. 3 eller SEL 52 stk. 3,101 %2 ar.

Anamnese:

Emil er syv ar og gér i 1. klasse. Han er urolig i timerne og bliver let
distraheret. Indimellem fjoller og klovner han. Hans bedste fag er religion, som
han deltager meget aktivt i, og hans varste er gymnastik. Han gér til spejder i
fritiden, og synes det er sjovt og interessant. Nar han sidder 1 klassen, falder
han ofte sammen 1 ryggen og har brug for at stette hovedet i henderne. Han
bruger oftest hojre hand til at skrive og tegne med, men kan indimellem finde
pa at bruge venstre hand. Rent fysisk kan han nemt og ubesveret krydse

kroppens midterlinje, men spontant tager han de ting, der ligger til hojre for

® Casen er hentet fra bogen: ”Motorisk usikre born” af Helle Ostergaard 2008: 91
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ham med hgjre hdnd og dem, der ligger til venstre for ham, med venstre hind.
Nar han skal farvelegge tegninger, knaekker farverne og det er svaert for ham
at holde sig indenfor stregerne. I gymnastik har han svert ved at hoppe
sprellemand, lave skihop, veere med i boldspil, balancere pa bom og lege
svingfigur, hvor man af og til skal std stille. Hjemme kamper foraldrene bl.a.
med at leere ham at spise med kniv og gaffel, da de synes, at han spiser grimt.
Hjemme pa vejen hopper de andre bern i paradis, men da han synes, at det er
sveart, er denne lege ikke noget for ham. Emil henvises til berneneurologerne
pa sygehuset, der henviser videre til ergoterapeutiske og fysioterapeutisk

undersogelse.

Beskrivelse af Emil ud fra ICF:

Kropsniveau:

Emil er ukoncentreret, og let afledelig, samtidig har han balanceproblemer og
problemer med graduering af muskelkraft, let nedsat muskelspanding,

koordinering mellem de to kropshalvdele.

Aktivitet og deltagelse:

Emil har svert ved at tegne, skrive, hoppe, spille boldt, gé pé balanceredskaber
og spise med kniv og gaffel. Han har svert ved at deltage i motoriske
grundlege, og 1 dele af undervisningen og dermed i det normale sociale

borneliv.

Omgivelsesfaktorer:

Foraldrene giver udtryk for, at han spiser grimt, og han er et sjuskehoved.

Habiliteringens formal:

at afthjelpe balance og koordinationsvanskeligheder

at bedre motorisk planlegning

at oge funktionsevne

at give Emil strategier til selv at hndtere vanskeligheder
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e at give omgivelserne verktoj til at forsta Jens vanskeligheder og

tilrettelegge hverdag, s Jens far faerrest nederlag.

Plan for videre forleb:
e der er behov for ergo eller fysioterapi et par gange om ugen i en
periode
e der er efterfolgende behov for rdd - og vejledning i en periode

e der er behov for at tilpasse omgivelserne til Emils problemstilling

Diagnose:

Developmental coordination disorder - DCD

Case 2: Sidsel 10 4r

Baggrund for henvendelsen:

Sidsel har lige faet diagnose Friedreichs ataksi. Hun skal have fysioterapi 2
gange om ugen. Sidsel har et vedvarende behov, men indsatsen kan initieres
efter § 140, hvorefter hun kan overga til vederlagsfri fysioterapi efter § 67. Det

kan blive relevant give ergoterapi og fysioterapi efter SEL pa sigt.

Anamnese:

Sidsel henvises fra egen lage til berneneurologerne p.g.a. balance og
koordinationsvanskeligheder. Vanskelighederne er startet inden for det seneste
ar, og der er koordinationsvanskeligheder bade ved gang og nu ogsa, nar pigen
skal spise. Sidsel undersegges af berneneurologen og undersggelsen suppleres

med ergo- og fysioterapeutisk undersggelse.

Beskrivelse af Sidsel ud fra ICF

Kropsniveau:

Sidsel har vanskeligheder med balance, koordination og gang.

Sidsel er en glad og udadvendt pige, men er ogsd bekymret over, at det er

blevet svarere at gi.
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Aktivitet og deltagelse:

Sidsel har vanskeligheder med at styre spiseredskaber og ved at skrive og
tegne. Stort set samtlige daglige aktiviteter er praeget af den nedsatte
koordination. Sidsel har svert ved at folge med kammeraterne i frikvartererne,
og hun er stoppet til gymnastik. Sidsel bruger meget energi pa folge med de

andre og oplever, at hun bliver treet, ndr hun skal laese lektier.

Omgivelsesfaktorer:
Sidsels foraldre bliver mere og mere bekymrede for Sidsel og deres

bekymring prager stemningen i hjemmet.

Habiliteringens formal:
Der er tale om en progredierende lidelse.
Formalet er at:
e sikre at funktionsevnen bibeholdes sa lenge som muligt
o folge udvikling med henblik pa at tilpasse indsatsen efter behov

e omgivelserne tilpasses Sidsels behov.

Plan for videre forleb:
e der er lige nu behov for fysioterapi 2 gange om ugen
e Sidsel skal folge pa sygehus
e der vil blive behov for inddragelse af ergoterapi
e der vil blive behov for hjelpemidler

e der vil blive behov for hjelpeforanstaltninger i skole

Diagnose:

Sidsel har diagnose Friedreichs ataksi
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14.11 Barnet med forsinket udvikling

Barnet med forsinket udvikling

Kan vere
indeholdt i tisk d
falgende e genetiske syndromer
diagnoser. e omsorgssvigtede bern
e metaboliske tilstande
e atypisk/langsom udvikling
¢ milde grader af bevaegehandicap (begyndende tegn pd CP)
Alder 0 til 16 ar

Barnet kan vaere
begrenset i sit
funktions-
aktivitets- og
deltagelses niveau
p.g.a folgende:

e generel forsinket udvikling

e atypisk udvikling

Folgende
fagpersoner kan
vare inddraget

e padiater til barnets generelle funktioner og udvikling

e borneneurolog til neurologiske funktioner

o fysioterapeut til habiliteringsindsats pé alle ICF niveauer

e ergoterapeut til en habiliteringsindsats pa alle ICF niveauer

e socialrddgiver til at stette en indsats pa aktivitets- og deltagelsesniveau
og 1 forhold til omgivelsesfaktorer

o padagog/lerer til at stotte en indsats pa aktivitets- og deltagelsesniveau

og 1 forhold til omgivelsesfaktorer

Der ber udpeges en forlgbsansvarlig/tovholder

Handicapgrad og
sammens&tning

Varierende grader
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Regi for tilbud Udredning regionalt pd berneafdeling med tilherende team.
Folges pa sygehus
Habiliteringen foregar i kommunalt regi
se cases

Lovgivning Servicelovens § 11 stk. 3 eller § 52 stk. 3,10 evt.
Folkeskolelovens § 20 stk. 2

Cases

ase: Tobias 3 4r
Baggrund for henvendelsen:
Der soges om ergo eller fysioterapi til Tobias et par gange om ugen efter SEL

§ 11 stk. 3 eller § 52 stk. 3, 10.

Anamnese:
Tobias er henvist til undersegelse pd sygehus af egen lege. Tobias udvikler sig
langsom. Han gér og leber kluntet, kan ikke koncentrere sig om at kigge 1
beger, savler og har kun {4 ord.

Tobias undersoges af padiater og ergo — og fysioterapeut, han findes generelt

retarderet uden arsag.

Beskrivelse af Tobias ud fra ICF

Kropsniveau:

Tobias har nedsat balance og koordination, og han har nedsat tonus. Der er
valgus stilling af fedderne. Han kan ikke hoppe og har hdndmotoriske og

mundmotoriske vanskeligheder.

Aktivitet og deltagelse:

Tobias har svaert ved at felge med de andre bern, nar de leger, kan ikke cykle
pa tre hjulet cykel. Han falder meget og vil helt sidde i sandkassen, hvor han
sidder i w stilling. Tobias har ikke lyst til at bevage sig. Tobias har svaert ved
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at legge puslespil og holder akavet pd gaffel og ske. Siger ikke ret meget og
forstar ikke altid, hvad der bliver sagt. Tobias savler.

Omgivelsesfaktorer:
Foraldrene og paedagoger oplever, at Tobias skal have meget stotte til daglige
aktiviteter og de andre bern i bernehaven forseger at f4& ham med i leg, men det

lykkes ikke altid.

Habiliteringens formal:
e bedre Tobias funktionsevne
e bedre mundmotorik
e gge tonus
e bedre balance og koordination
e bedre finmotorikken

e give Tobias lyst til bevaegelse

Plan for videre forleb:

e Tobias har pt. behov for ergo — eller fysioterapi i en periode, der er
efterfolgende behov for rdd — og vejledning

e Tobias kan lebende have behov for en indsats fra ergoterapeut eller
fysioterapeut

e Tobias har enten behov for stettepeedagog eller en plads i en
specialbernehave

e der er behov for talepedagog

e der er behov for inddragelse af psykolog

e Tobias folges pa sygehus

Diagnose:

Tobias psykomotorisk retarderet
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ase 2: Sofie 8 mdr.
Baggrund for henvendelsen:
Der soges om ergo — eller fysioterapi til Sofie et par gange om ugen efter SEL

§ 11 stk. 3 eller § 52 stk. 3.10

Anamnese:

Sofie udvikler sig meget langsomt og virker slap. Hun sover og spiser godt,
men ligger meget passivt, ndr hun er pd gulvet. Har ikke vaeret syg 1 ovrigt.
Foraeldrene henvender sig til egen laege pa opfordring fra sundhedsplejerske.
Egen lege henviser Sofie til berneafdelingen. Hun underseges pd sygehuset af
ergo — og fysioterapeut. Sofie er noget forsinket i udvikling, og der er lille obs.
pa neurologisk sygdom. Sofie skal underseges igen, ndr hun er 1 ar, og skal

indtil da have ergo — eller fysioterapi.

Beskrivelse af Sofie ud fra ICF:
Kropsniveau:
Sofie har nedsat tonus. Beveger arme og ben spontant, men mindre aktivt end

andre bern 1 samme alder.

Aktivitet og deltagelse:

Sofie virker ikke interesseret i legetoj. Hun tager ind imellem om en klods,
men er ikke s@rlig interesseret 1 den. Nar hun tages i he@nderne fra rygliggende
stilling og leftes op, initierer hovedet ikke bevagelsen. Sofie triller ikke. Sofie
kan ligge pd maven med underarmsstotte, men vil ikke gerne. Stotter ikke péd

benene, og kan endnu ikke sidde selvstendigt.

Omgivelsesfaktorer:
Foraeldrene oplever Sofie udvikler sig langsomt, i gvrigt oplever de Sofie som

en glad pige. Sofie sover meget.

Habiliteringens formal:

e Dbedre Sofie tonus
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e give Sofie lyst til bevegelse

Plan for videre forleb:
e Sofie skal have ergo — eller fysioterapi i en periode, 1 forste omgang til
hun er nermere udredt pd sygehus
e det er vasentlig, at den kommunale terapeut kan folge med Sofie til
naste kontrol for at give en tilbagemelding pé, hvordan det gér.
o athengig af hvad den nermere undersogelse viser, kan der blive behov

for kontinuerlig ergo — og/ eller fysioterapi.

Diagnose:

Obs psykomotorisk retarderet, CP
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14.12 Barnet med nedsat funktion af perifere nervesystem

Barnet med nedsat funktion af det perifere nervesystem

Kan vare e plexus brachialis lesion
indeholdt 1
fplgende e nervelammelse
diagnoser: o refleksdystrofi

e neuropatier
Alder Otil 16 ar

Barnet kan vaere
begranset 1 sit
funktions-
aktivitets- og
deltagelses niveau

o sensibilitets forstyrrelser
e nedsat kraft
e nedsat balance

e nedsat koordination

p.g.a folgende: e nedsat bevaegelighed
e kontrakturer
e ®ndret kredslob
e smerte
Folgende e padiater til barnets generelle funktioner og udvikling
fagpersoner . . .
Kan véere e berneneurolog til neurologiske funktioner
inddraget e berneortopad

o fysioterapeut til (re)habiliteringsindsats pa alle ICF niveauer

e crgoterapeut til en (re) habiliteringsindsats pé alle ICF niveauer

e bandagist til athjelpning af fejlstillinger en indsats pa kropsniveau

e socialrddgiver til at stette en indsats pa aktivitets- og deltagelsesniveau
og 1 forhold til omgivelsesfaktorer

o padagog/lerer til at stotte en indsats pa aktivitets- og deltagelsesniveau

og 1 forhold til omgivelsesfaktorer
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Der ber udpeges en forlgbsansvarlig/tovholder

Handicapgrad og | Varierende grader, uddybes i cases
sammens&tning
Fra 0 -100 % i ICF
Regi for tilbud Udredning regionalt pd berneafdeling med tilherende team.

Folges pa sygehus
(Re)habiliteringsindsats foregar i kommunalt regi bortset fra, hvis der i en
periode kan vaere behov for specialiseret genoptraening. Der kan endvidere

gives en indsats pa private klinikker.

S€ Cascs

Lovgivning Sundhedslovens § 140 i forbindelse med operation eller anden handelse
Sundhedslovens § 67 vederlagsfri fysioterapi
Servicelovens § 11 stk. 3 eller § 52 stk. 3,10 evt.
Folkeskoleloven § 20 stk. 2

Cases.

Case 1. Amalie 7 mdr.

Baggrund for henvendelsen:
Amalie har en fodselstraumatisk betinget lammelse af venstre arm. Hun er nu 7
méneder og skal have almen genoptrening en gang pr maned. Amalie kan

senere overga til vederlagsfri fysioterapi.

Anamnese:

Nyfodt pige Amalie henvises specialiseret genoptraening pé sygehuset p.g.a.
en fodselstraumatisk betinget paralyse af venstre arm. Fysioterapi pabegyndes
da hun er 16 dage gammel og behandlingen blev givet 1 - 2 gange om ugen i
de forste maneder pa sygehuset som specialiseret genoptrening § 140. Da der

er behov for speciallege tilsyn. Da Amalie er 7 uger gammel, er der
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begyndende funktion i m. biceps og m. brachioradialis, der konstrueres en
skinne til venstre overekstremitet. Det var enskeligt, at Amalie kunne fortsatte
fysioterapien en gang pr. maned pa sygehuset, men dette kan ikke lade sig
gore, da der skal vere samarbejde med specialleege hver 14. dag for at det kan

blive specialiseret genoptrening. Hun henvises derfor til almen genoptraning.

Beskrivelse af Amalie ud fra ICF:

Kropsfunktion:

Da Amalie er 7 méneder gammel ses folgende, der er nedsat sensibilitet i
venstre arm samt nedsat gribefunktion, der er endvidere nedsat muskelstyrke i
venstre arm, samt forsinkede balancerekationer 1 siddende stilling. Amalie er
en glad pige, med lyst til at udfordre. Hun bliver ind imellem frustreret over, at

tingene ikke lykkedes.

Aktivitet og deltagelse:

Amalie har svaert ved at gribe ud efter legetoj, og det er vanskeligt at héndtere
legetajet. Det er endvidere svert at hdndtere en kop. Amalie kan ikke som
jevnaldrende “hjelpe” med ved pdklaedning. Amalie kravler omkring, men

hendes kravlemenster er preget af, at hun kravler med knyttet hand

Omgivelsesfaktorer:
Amalie skal have mere hjelpe fra bade foraldre og end andre bern pa samme

alder.

(Re)habiliteringens formal:

e at bedre funktionen af venstre arm
o at forebygge kontrakturer
e at stimulere sensibiliteten af venstre arm

e at bedre Amalies funktionsevne

Plan for videre forleb:

e Amalie har behov for en indsat fra fysioterapeut i en periode
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e der kan senere vere behov for et rdd — vejledningsforleb og evt. kortere
behandlingsforlab.
e der kan blive behov for at inddrage ergoterapeut senere

¢ hun skal felges pa sygehuset

Diagnose:

Plexus brachialis leesion
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Del 3 - Bilag

Bilag 1. Kommissorium

14. april 2008

Kommissorium for tvaersektoriel barnegruppe under felgegruppe for
genoptraening i Region Syddanmark.

Baggrund:
| forbindelse med udarbejdelse af Sundhedsaftaler i Region Syddanmark er det

besluttet at nedsaette en arbejdsgruppe med fokus pa bgrneomradet. Praksis har vist, at

barneomradet i sundhedsaftalerne fremstar uklart pa flere omrader.

Barn kan opdeles i to grupper:

1. Alle bern, som har veeret udsat for en haendelse/sygdom, der har forringet
deres funktionsniveau. Disse bgrn har et reelt genoptraenings/rehabiliterings
behov og kan indpasses i den genoptreening, der gives efter sundhedslovens §
140.

2. Born med medfadte problemstillinger, der ikke har et reelt genoptraenings/
rehabiliterings behov, men et treenings/habiliterings behov. | forhold til
denne gruppe barn er der behov for at fa afklaret snitfladen mellem Serviceloven
og Sundhedsloven og afklaring af opgavefordeling mellem region og kommuner.
Til vurdering af behov og fastseettelse af mal, er det for bgrn med medfadte
problemstillinger ikke muligt at tage udgangspunkt i barnenes tidligere
funktionsniveau, hvorfor det er ngdvendigt at inddrage specifikke

funktionsvurderingsredskaber til barn.

Formal
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Formalet er at sikre malrettede, effektive og sammenhaengende patientforlab pa
barneomradet.
e Arbejdsgruppen skal tydeliggere og beskrive, hvornar der skal udarbejdes en
genoptraeningsplan efter sundhedslovens § 140 pa et barn.
e Arbejdsgruppen skal tydeliggere og beskrive den tveersektorielle kommunikation
pa bgrneomradet nar der ikke udarbejdes genoptreeningsplan, med henblik pa
treening efter serviceloven og andre relevante love.

Leverance
Folgende omrader skal veere beskrevet pa berneomradet:

= afgreensning af malgruppen (alder)
= arbejdsdeling mellem region og kommuner:
o kriterier/principper
o eksempler pa patientforleb og casebeskrivelser
= afgraensning og snitflade mellem sundhedslov og servicelov
= hvordan dialog og kommunikation sikres i overgange inter- og intrasektoriel
= rammer og indhold af funktionsvurderinger
= hvordan kommuner og region vidensdeler og kompetenceudvikler

= udviklingsomrader

Leverancen skal samles i et dokument til Falgegruppen for genoptraening med henblik
pa implementering i Sundhedsaftalerne. Arbejdet skal afspejle anbefalingerne fra

kronikerstrategien samt andre dele af sundhedsaftalerne.

Organisering

Arbejdsgruppen refererer til Fglgegruppen for genoptraening

Arbejdsgruppen bestar af ergo- og fysioterapeuter og laeger fra kommuner og region. (4

fra regionen og 4 fra kommunerne).

Tidsplan
Det forventes, at arbejdsgruppen afholder sit farste mgde i juni maned 2008 og at

leverancen sendes til falgegruppen for Genoptraening senest 1. december 2008.
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Bilag 2: ICD - 10 diagnoser

* Barnet med pavirkning af mentale funktioner
o barnet med kongenit eller erhvervet hjerneskade:

C70.0-71.9
G09.9
G31.0-9

G35.9
G80.0-9
G81.0-9
G82.0-5
G83.0-9
169.0-8
Q00.0-04.9
Q85.0-9
T90.5

kreeft i hjerne

sequelae efter inflammatoriske sygdomme i CNS
andre degenerative sygdomme i nervesystemet ikke
klassificeret andetsteds

dissemineret sklerose

hjerneskade hos smé bern/ cerebralparese
halvsidig lammelse

lammelse af begge ben og alle fire lemmer

andre syndromer med lammelse

sequelae efter karsygdom 1 hjerne

medfedte misdannelser i hjerne

svulstagtige dannelser pa nervesystemet
sequelae laesionis traumaticae intracranialis

o barnet med psykomotorisk retardering:

Q85.0-9
Q86.0-8

Q87.0-8
Q90.0-9
Q91.0-7
Q92.0-9
Q93.0-9
Q95.0-9
Q96.0-9
Q97.0-9

Q98.0-9
Q99.0-9
F70- 79
F84.0-9
R62.0

Svulstagtige dannelser pa nervesystemet (bl.a.NF1,
tubergs sklerose)

Medfedte misdannelsessyndromer med kendte ydre
arsager

Andre specificerede medfedte misdannelsessyndromer
Mongolisme

Edwards syndrom og Patau’s syndrom

Andre autosomale trisomier og delvise trisomier
Autosomale monosomier

Balancerede ombytninger i kromosomer

Turner’s syndrom

Andre kenskromosomanomalier med kvindelig
feenotype

Andre kenskromosomanomalier med mandlig faenotype
Andre kromosomanomalier

Mental retardering

Svere mentale udviklingsforstyrrelser

Retarderet psykomotorisk udvikling

o barnet med sansemodulations/integrationsproblemer

F83.9
F88.9
F90.0-9
R62.0

Blandet udviklingsforstyrrelse af specifikke faerdigheder
Andre psykiske udviklingsforstyrrelser

Hyperkinetiske forstyrrelser

Retarderet psykomotorisk udvikling

o barnet med koordinationsproblemer

F82.9

F90.0-9

Specifik udviklingsforstyrrelse af motoriske
feerdigheder
Hyperkinetiske forstyrrelser
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R62.0

Retarderet psykomotorisk udvikling

* Barnet med pivirkning af sensoriske funktioner

o barnet med nedsat syn

Q10-15
H53.0-9
H54.0-7

Medfedte misdannelser i gje
Synsforstyrrelser
Blindhed og svagsyn

o barnet med nedsat herelse

Q16.0-9
H90.0-8
H91.0-9

Medfedte misdannelser 1 ore med nedsat herelse
Konduktivt og perceptivt heretab
Andre former for heretab

o barnet med pavirkning af andre sanser

= Barnet med pavirkning af spisefunktioner

Q35-37
Q87.0
F98.2

Ganespalte og lebespalte
Robin’s syndrom
Spiseforstyrrelse 1 barndom

= Barnet med pavirkning af neuromuskulzre og bevaegelsesfunktioner
o Dbarnet med knogledeformitet/nedsat knoglestyrke

Q65.0-9
Q66.0-9
Q67.0-8

Q68.0-8
Q68.0

Q69.0-9
Q70.0-9
Q71.0-9
Q72.0-9
Q73.0-8
Q74.0-9
Q74.3

Q75.0-9
ansigt

Q76.0-9
Q77.0-9

Q77.4
Q78.0-8
Q78.0

Q79.0-9

M40.0-5
M41.0-9
M46.0-9

medfedte misdannelser i hofte

medfedte misdannelser i fod

medfedte misdannelser i knogler og muskler i hoved,
ansigt, rygsejle og bryst

andre medfedte misdannelser af muskler og knogler
torticollis congenita

overtellige fingre og teer

sammenvoksning af fingre og taeer

mangelfuld udvikling af overekstremitet

mangelfuld udvikling af underekstrmitet

mangelfuld udvikling af ekstremitet uden specifikation
andre medfedte misdanelser af arme og ben
arthrogryposis multiplex congenita

andre medfedte misdannnelser af knogler i kranie og

medfodte misdannelser i rygsojle og brystskelet
mangelfuld vaekst af knogle og brusk i rerknogler og
rygsojle

achondroplasia

andre former for mangelfuld vaekst af knogle og brusk
osteogenesis imperfecta

medfedte misdannelser i muskler og knogler ikke
klassificeret andetsteds

krum ryg kyphosis et lordosis

skaev ryg scoliosis et kyphoscoliosis

andre spondylitter
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o barnet med stive led

o barnet med lase led

M86.0-9
M2&9.0-9
M&9.0
M91.0-9
MO1.1
M92.0-9
M92.5
C40.0-9
C41.0-9

S02.0-9
S12.0-9
S22.0-9
S32.0-9
S42.0-9
S52.0-9
S62.0-8
S72.0-9
S82.0-9
S92.0-9
To2.0-9

MO00-03
MO05-14
M20-25
M30-36
Q74.3

Q87.4
Q79.6
M35.7

osteomyelitis

andre knoglesygdomme

refleksdystrofi

brusklidelse hos unge i hofte og bakken
Calve-Legg-Perthes sygdom

andre brusklidelser hos unge
Osgood-Schlatters sygdom

kreeft i knogle og ledbrusk i ekstremiteter
kreeft i knogle og ledbrusk med anden lokalisation eller
uden specifikation

kraniebrud og brud af ansigtsknogler
brud pé hals

brud pé ribben, brystben og brystets rygsejle
brud pé leenderygsejle og bekken

brud pé skulder og overarm

brud pa albue og underarm

brud péd héndled og hand

brud pa lar

brud pd underben og ankel

brud i fod

brud pé knogler i flere legemsregioner

infektigse artropatier
polyartropatier

andre artropatier

systemiske bindevaevssygdomme
arthrogryposis multiplex congenita

Marfan’s syndrom
Ehlers-Danlos’syndrom
Hypermobilitetssyndrom

o barnet med nedsat muskelfunktion

G11.0-9
G12.0-9
G13.0-8
G70.0-9
G71.0-9
G72.0-9
G73.0-9

P15.8
Q68.0

Arvelig ataksi og paraplegi

Rygmarvsmuskelatrofi og beslegtede syndromer
Generelle atrofiske forstyrrelser

Myastenia gravis og andre neuromuskulere sygdomme
Primaere muskelsygdomme

Andre muskelsygdomme

Neuromuskulare og muskulere sygdomme ved
sygdomme klassificeret andetsteds

Torticollis causa laesionis intra partum

Torticollis congenita

o barnet med nedsat rygmarvsfunktion’

Q05.0-9
Q06.0-9
Q76.0
Q07.0

Spina bifida
Andre medfedte misdannelser i rygmarv
Spina bifida occulta
Arnold-Chiari syndrom
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Hjerne- og rygmarvsbetendelse

Byld og granulom i kranie og rygmarvskanal
Arebetendelse og blodprop i kranie og rygmarvskanal
Folger efter betendelsessygdomme i
centralnervesystemet

Myelitis transversa acuta/Myelitis necroticans subacuta
Andre sygdomme i rygmarv

Laesio traumatica medullae spinalis cervicalis

Laesio traumatica medullae spinalis thoracalis

Laesio traumatica medullae spinalis lumbalis
Neoplasma malignum medullae spinalis

Neoplasma benignum medullae spinalis

o barnet med nedsat funktion af det perifere nervesystem

= G04-05
= G06-07
= G08.9

= G09.9

= (G37.3-4
= (G95.0-0
= Sl14.1

= S24.1

= S34.1

= (C72.0

= D334

= (G60.0-9
= G61.0-9
= (G62.0-9
= G63.0-8
= S504.0-9
= S14.0-6
= 524.0-6
= S534.0-8
= 544.0-9
= S554.0-9
= 564.0-9
= S574.0-9
= S584.0-9
= 594.0-9

Arvelige og idiopatiske sygdomme i perifere nerver
Inflammatorisk polyneuropati

Andre polyneuropatier

Polyneuropatier ved sygdomme klassificeret andetsteds
Beskadigelse af hjernenerve

Beskadigelse af nerver og rygmarv pd halsniveau
(plexusparese)

Beskadigelse af nerver og rygmarv pa thorakalt niveau
Beskadigelse af nerver og rygmarv pa lumbalt niveau
Beskadigelse af nerver i1 skulder og overarm
Beskadigelse af nerver i underarm

Beskadigelse af nerver 1 hdndled og hand
Beskadigelse af nerver 1 hofte og lar

Beskadigelse af nerver i underben

Beskadigelse af nerver pd ankel og fod
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Bilag 3: Lovgivning
Lovgivning vedr. traening/genoptraning

Regional opgave

Kommunal skal opgave

Kommunal kan opgave

Behandling/trening/genoptraening

Sundhedsfremme/forebyggelse

120

123

og
124

§ 20
vidtgdende
specialundervisning.
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Bilag 4: Praevalens af sygdomme/handicaps med behov for

fysioterapeutisk og ergoterapeutisk indsats.

Fordeling af diagnoser i forhold til ICF

Barnet med pavirkning af mentale funktioner

Diagnose Tal 1990 — 2006 | Preevalens | Estimerede tal i
for Fyn fra per 10.000 | region
Eurocat (hvor Syddanmark
(5300 fodsler) mange)

Barnet med kongenit eller erhvervet hjerneskade/pivirkning

CNS-misdannelser 61 6,3 157

neurometaboliske/neurodegenerative 2-4 50 -100

sygdomme

cerebralparese 20 500, heraf

GMECS level III-V 30-40% 6-8 150-200

GMEFCS level I-11 60-70% 12-14 300-350

Erhvervet:

Immunologiske/inflammatoriske sygdomme

meningitis 2,25-3,25 56-81

encephalitis/ ADEM 1-7,2 25-180

dissemineret sklerose 1,1-3,6 27-90

Erhvervet: traume

Cranietraume

- med neurologiske sequelae 16 400

Erhvervet: cancer

CNS tumorer 2-4 50-100

Erhvervet:

hjernebledning 1-2 25-50

infarkt 2-4 50-100

Barnet med psykomotorisk retardering

Down 86 9,1 227

Trisomi 13/18 3 0,3 8

Turner 8 0,8 20

Klinefelter 8 0,8 20

Mikrodeletionssyndromer 65 6,8 170

Syndromer med single gene mutationer (Rett,

fragilt x) 4-6 100-150

Tuberos sklerose 1-2 25 -50

NF1/NF2 2-3 50-75

mental retardering 89 2223

gennemgribende udviklingsforstyrelser 3-6 75 - 150
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Barnet med sansemodulations/integrationsproblemer

Sansemodulation | 400-600 | 10.000-15.000

Barnet med koordinationsproblemer

DCD | 400-500 | 10.000-12.500

Barnet med pavirkning af sensoriske funktioner

Diagnose Tal 1990 — 2006 | Prevalens | Estimerede tal i
for Fyn fra per 10.000 | region
Eurocat (hvor Syddanmark
(5300 fodsler) mange)

gjenmisdannelser 51 5,3 132

ore/ansigt/hals misdannelser 20 2,1 52

nedsat syn 3 75

nedsat horelse 20 500

pavirkning af andre sanser

Barnet med pavirkning af spisefunktioner

Diagnose Tal 1990 — 2006 | Prevalens | Estimerede tal i
for Fyn fra per 10.000 | region
Eurocat (hvor Syddanmark
(5300 fodsler) mange)

lebe gane spalte incl. Pierre Robin 180 19 475

Spiseforstyrrelse 0-3ar 30-40 150 - 200

Barnet med pavirkning af neuromuskulzere og bevagelsesfunktioner

Diagnose Tal 1990 — 2006 | Prevalens | Estimerede tal i
for Fyn fra per 10.000 | region
Eurocat (hvor Syddanmark
(5300 fodsler) mange)

Knogledeformitet/nedsat knoglestyrke

misdannelser af ekstremiteter 164 20 500

klumpfod 127 13,5 338

hoftedysplasi/luksation 100 10,5 262

achondroplasi 3 0,31 8

osteogenesis imperfecta 0,6 15

Jeune syndrom 2 0,21 5

Erhvervet:

Idiopatisk skoliose 30-50 750 - 1250

Erhvervet:

Calve-Perthes, Osgood Schlatter osv. 5-10 125 -250
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Erhvervet: infektion Incidens

septisk artritis/osteomyelitis 2-3/10.000 50-75/ér
Erhvervet: traume

knoglefrakturer

Erhvervet: cancer

knoglecancer 0,1-0,2 2-5
bleddelscancer 0,4-0,8 10-20
Barnet med stive led

AMC 12 1,26 31
Erhvervet:

reumatoid artrit (gigt) 6-11 150 - 275
bindevavssygdomme/kollagenoser 1-2 25-50
septisk artritis/osteomyelitis

Barnet med lose led

Marfan 1-2 25-50
Ehlers Danlos 1-2 25-50
hypermobilitessyndromer 300 7.500
Barnet med nedsat muskelfunktion

kongenite myopatier 0,45 11

SMA 1 25
Duchenne muskeldystrofi 1,5 37
andre muskelsygdomme 1-3 25175
Friedreich ataksi 0,2 5
Erhvervet: traume

torticollis 30-200 750-5000
Barnet med nedsat rygmarvsfunktion

rygmarvsbrok/spina bifida 42 4,66 116
Erhvervet: cancer

neuroblastom 1-1,5 25-37
rygmarvstumorer

Erhvervet: inflammation/infektion Incidens: 0,25-0,5/ar
Myelitis 0,01-0,02/10.000

Neuromyelitis optica

Barnet med nedsat funktion af det perifere

Nervesystem

HMSN - neuropatier 2 50
Erhvervet:Immunologiske/inflammatoriske Incidens:

Sygdomme 0,1-0,2/10.000 2,5-5/ar
Guillain-Barre-syndrom

Miller-Fisher syndrom

Erhvervet: traume

plexusparese 6-30 150-750

(www.orpha.net,www.eurocat.ulster.ac.uk,www.ssi.dk, ICF-CY: 2007, ICF : 2008)
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Bilag 5: Detaljeret beskrivelse af nedsat cerebral funktion

Definition:
Forstyrrelse af overordnede cerebrale styringsprocesser som medferer

varierende pavirkning af flere og forskellige funktionsevner

i nogle tilfelde pavirkning af flere og forskellige organsystemer

Fagpersoner og deres rolle: (herunder forlebsansvarlig)

e Mentale funktioner: paedagog, psykolog, neuropsykolog, lerer

e Sansefunktioner: berneneurolog, ejenleege, ONH-lzege, synskonsulent

e Respiratoriske funktioner: fysioterapeut, bernelaege/berneneurolog, sygeplejerske,
respirationscenter

e Fordgjelsessystem: ergoterapeut, diztist, berneleege/berneneurolog

e Neuromuskulare funktioner: ergoterapeut, fysioterapeut, berneortopzed,
berneneurolog, hindkirurg, pedagog, bandagist

e Aktivitet og deltagelse: alle fagpersoner med fokus pa pedagoger og terapeuter

¢ Omgivelsesmessige faktorer: socialradgiver, institutioner

Fysioterapeut

K/

“* Region:

e Fysioterapeutisk udredning af bern med sikker eller formodet hjerneskade i1 forbindelse
med diagnosticering..

e Udvikling af den forste tvaerfaglige behandlingsplan sammen med de relevante
kommunale terapeuter.

e Henvisning til udviklingsvurdering i kommunalt regi i samarbejde med barnets
kontaktlege.

e Forste undersagelse og registrering af barn med CP i CPOP.

e Opfolgende undersogelser og registreringer i CPOP i samarbejde med den kommunale
terapeut, hvis det ikke er muligt for den kommunale terapeut at gennemfore
undersogelsen og registreringen.

e Deltagelse i case-relaterede tvaerfaglige CPOP-konferencer.
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e Intensiveret genoptraning efter storre ortopedkirurgiske eller neurokirurgiske
operationer i samarbejde med et speciallege. De kommunale terapeuter bliver inddraget
1 forlebet og overtager treening sasnart det er muligt.

e Vejledning i lungefysioterapi, tilpasning af hjelpemidler, f.eks. cPap-systemer.

K/

e Kommune:

e Henvisning af barn med sikker eller formodet hjerneskade til tvaerfaglig udredning pa
den pagaeldende berneafdeling via egen laege.

e Udvikling af den ferste tvaerfaglige behandlingsplan sammen med den regionale terapeut.

e Lobende udvikling af behandlingsplaner.

e Trening eller supervision af trening af motoriske/sansemotoriske funktioner i
forbindelse med habilitering/rehabilitering af bern med hjerneskade, herunder
intensiveret treening i forbindelse med Botox-behandling, efter operationer.

e Vejledning/supervision af pedagoger og foraeldre omkring stimulation, hndtering og
muligvis trening af barnet.

e Vurdering af behov for og tilpasning af hjelpemidler, f.eks. std/ganghjelpemidler.

e Opfolgende undersogelser og registreringer i CPOP, evt. I samarbejde med den regionale
fysioterapeut.

e Deltagelse i case-relaterede tvaerfaglige CPOP-konferencer.

K/

< Tvarsektorielt:

e Udvikling af den forste tverfaglige behandlingsplan efter diagnosticering.
e (Case-relaterede tvaerfaglige CPOP-konferencer.

¢ Intensiveret treening 1 forbindelse med Botox-behandlinger.

e Intensiveret treening efter ortopadkirurgiske/neurokirurgiske operationer.

Ergoterapeut

K/

“* Region:

e Ergoterapeutisk udredning af bern med sikker eller formodet hjerneskade og problemer i

henhold til finmotorik, mundmotorik, spisning i forbindelse med diagnosticering.
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K/
L X4

K/

Udvikling af den forste tvaerfaglige behandlingsplan i samarbejde med de kommunale
terapeuter.

Forste undersogelse og registrering af bern med CP og finmotoriske problemer i CPOP.
Opfelgende undersaggelser og registreringer i CPOP, hvis det ikke er muligt for den
kommunale terapeut at gennemfore disse opgaver.

Deltagelse i case-relaterede tverfaglige CPOP konferencer.

Intensiveret genoptraning efter hdndkirurgiske operationer i samarbejde med et
tverfagligt team og speciallege. De kommunale terapeuter bliver inddraget i forlebet og
overtager trening sasnart det er muligt.

Tvarfaglige forleb for bern med spisevaegring/mundmotoriske problemer under

indlaeggelse.

Kommune:

Henvisning af bern med sikker eller formodet hjerneskade og
finmotoriske/mundmotoriske problemer til udredning pa den pageldende berneafdeling
via egen lege.

Udvikling af den forste tvaerfaglige behandlingsplan sammen med den regionale terapeut.
Lobende udvikling af behandlingsplaner.

Trening eller supervision af trening af finmotoriske/mundmotoriske funktioner 1
forbindelse med habilitering/rehabilitering af bern med hjerneskade, herunder
intensiveret treening i forbindelse med Botox-behandling, efter operationer.
Vejledning/supervision af pedagoger og foraldre omkring stimulation , hndtering og
muligvis trening af barnet.

Vurdering af behov for og tilpasning af hjelpemidler, f.eks. bestik.

Opfelgende undersoggelser og registreringer i CPOP, evt. i samarbejde med den regionale
fysioterapeut.

Deltagelse i case-relaterede tvaerfaglige CPOP-konferencer.

< Tvarsektorielt:

Udvikling af den forste tvaerfaglige behandlingsplan efter diagnosticering.
Case-relaterede tvaerfaglige CPUP-konferencer.

Intensiveret treening i forbindelse med Botox-behandlinger.
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e Intensiveret treening efter hdndkirugiske operationer.

Relevante ICF — dimensioner i forhold til den ergoterapeutiske og fysioterapeutiske ydelse
til barnet med cerebral parese

dimensioner omrader domzner
Kropsdimension:
Kroppens funktioner/ Mentale funktioner/ Bevidsthedstilstand bl10
Kroppens anatomi nervesystem Orienteringsevne bl14
B110-199 Intellektuelle funktioner b117
S110-199 Gen. psykosociale funktioner | b122
Intrapersonelle funktioner bl25
Temperament/personlighed bl26
Energi og handlekraft b130
Sevn b134
Opmarksonhed b140
Hukommelse bl144
Psykomotoriske funktioner bl47
Emotioner b152
Perception bl56
Taenkning b160
Basale kognitive funktioner bl63
Overordnede kognitive bl64
funktioner
Sprogfunktioner bl67
Regnefunktioner bl72
Fastlegge rekkefolge b176
af sammensatte bevagelser
oplevelse af eget selv og b180
tidsforleb
Sansefunktioner/ syn b210-229
oje,ore,andre sanser herelse b230
b210-299 Vestibulare funktioner b235
s210-299 Stillingssans b260
Beroringssans b265
Smertesans b280
Respiratoriske funktioner/
systemer Respiration b440
B440-499 Respirationsmuskulaturens b445
S430 funktioner
Andre respiratoriske b450
funktioner
Udholdenhed b455
Fornemmelser forbundet med | b460
Vejrtraekning
Fordgjelse Neringsindtagelse
B510-539 Fordgjelse b510
S510-540 Fodeomsetning b515
Afforing b520
b525
Neuromuskulzere
funktioner og bevzegelser/ | Ledmobilitet b710
Bevzegeappparatet Ledstabilitet b715
B710-799 Knoglers mobilitet b720
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S710-799
Muskelstyrke b730
Muskeltonus b735
Muskular udholdenhed b740
Motoriske reflekser b750
ufrivillige b755
beveegelsesreaktioner
Viljebestemte bevagelser b760
Spontane bevagelser b761
Ufrivillige bevaegelser b765
Gangmenstre b770
Fornemmelser forbundet med | b780
muskelfunktion og
beveegeleser
Personlig dimension:
Aktiviteter og deltagelse Bevzegelse og feerden Zndre kropsstilling d410
Fastholde kropsstilling d415
Forflytte sig d420
Lofte og baere d430
Flytte genstande med benene | d435
Bruge hand d440
Bruge hand og arm d44s
Ga d450
Bevage sig omkring d455
Ferden i forskellige d460
omgivelser
Feerden med brug af udstyr d465
Bruge transportmidler d470
Omsorg for sig selv Vaske sig ds10
Kropspleje ds520
Ga pa toilet ds530
Af-og paklaedning d540
Spisning ds550
Drikning d560
Social dimension: produkter og teknologi Produkter og stoffer til ell0
Omgivelsesfaktorer Indtagelse
Produkter til personligt brug | el15
i hverdagen
Produkter til personlig el20
mobilitet og transport
Produkter til kommunikation | el25
Produkter til uddannelse el30
stotte og kontakt Opvakstfamilie e310
Psersonlige omsorgsgivere og | €340
personlige hjelpere
sundhedspersonale e355
andre professionelle €360
Tjenester, systemer og Foreninger og organisationer | €555
politikker Tjenester vedrerende social e570
sikring
Tjenester vedrerende e575

almindelig social stette
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Tjenester vedrerende e580
sundhedsvaesen

Tjenester vedrerende e585
undervisning og uddannelse

Handicapgrad

varierende grader fra 1-100%.

xxx.0 ingen eller ubetydelig funktionsmangel 0-4%
xxx.1 lette eller nogle funktionsmangler 5-24%
xxX.2 moderate funktionsmangler 25-49%
xxx.3 omfattende funktionsmangler 50-95%
xxx.4 total funktionsmangel 96-100%

Handicapgraden kan som regel kun vurderes individuellt.

Der er udviklet klassifikationssystemer for bern med cerebralparese, som er blevet valideret.

Fokusserer pa neuromuskulare funktioner, d.v.s. den grov og finmotoriske funktion i forhold til

kvalitet og selvstendighed. Disse klassifikationssystemer er relevante for fysio-

ogergoterapeutiske ydelser. Kan anvendes hos bern med andre former for hjerneskade end CP

Referencer :

Schigler, Gunnar, Troa Dahl, ICF-international klassifikation af funktionsevne,
funktionsevnenedsattelse og helbredstilstand, 1.udgave WHO, SST, Marseliborg-centret,
Munksgaard Danmark 2003

WWW.Cpup.se

www.fysio.dk

WWW.Mmacs.nu
Russell, D., Rosenbaum, P. Gross Motor Function Measure Mac Keith Press 2002
Eliasson AC et al The manual ability classification system for children with cerebral
palsy: scale development and evidence of validity and reliability Developmental

Medicine and Child Neurology 2006 48: 549-554
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Bilag 6: GMFCS klassifikation.

Grovmotorik: GMFCS gross motor function classification system

niveau Motorisk handicap Andre problemer interventioner lov

Niveaul | Barnet gar uden Kognitive vanskeligheder | Fysioterapi
begraensninger. Evtl. Evtl. Sansemotorisk
Bevagelsernes kvalitet er | sansemotoriske treening
let nedsat. problemer evtl. skinne
Barnet gar uden behov Evtl sansoriske problemer | evtl. bleddelskirurgi
for gangredskaber Evtl. Mental retardering evtl. Botox
mellem 18mdr.og 24r.

Kan lgbe og hoppe. udviklingsvurdering

Har balance og ved

koordinationsproblemer. udviklingsproblemer
eller inden
bernehavestart
kognitiv vurdering
inden skolestart

Niveau I | Barnet gar med Kognitive vanskeligheder | Fysioterapi
begraensninger. Evtl. Sansemotoriske evtl.skinne
Kan ikke lgbe eller problemer evtl. Botox
hoppe. Evtl. Sansoriske evtl.Bleddelskirurgi/
Gar ved hjelp af problemer evtl. Knoglekirurgi
gangredskaber op til 4 Evtl. Mental retardering Intensiveret
arsalderen, herefter uden genoptrening ved
stotte. storre operationer.
Er fortsat usikker pa
ujevnt terrain. Udviklingsvurdering

Kognitiv vurdering

Niveau Barnet gar med Kognitive Fysioterapi

III rollator. vanskeligheder/ Evtl. Botox
Har altid behov for mental retardering Skinne
gangredskaber Bleddelskirurgi/knogl

ekirurgi

Evtl. Rizotomi
Intensiveret
genoptraning i
forbindelse med
operationer
Udviklingsvurdering
Kognitiv vurdering

Niveau Begrzenset selvsteendig | Mental retardering Fysioterapi/

v mobilitet. Spiseproblemer, lungefysioterapi
Kan gé i gangstativ i evtl.behov for Ergoterapi/
tilpassede omgivelser. gastrostomisonde mundstimulation
Ma transporteres rundt i Evtl. Respiratoriske Evtl. Botox
narmiljeet. Kan opna problemer. Skinne
selvsteendig mobilitet ved Bleddelskirurgi/
hjeelp af el-kerestol knoglekirurgi

Evtl. Kognitiv
vurdering.
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Niveau V

Ingen selvstzendig
mobilitet.

Alle motoriske
funktioner er begransede
incl. kontrol ag hoved og
truncus.

Bliver transporteret i
karestol.

Mental retardering
Spiseproblemer, tit behov
for gastrostomisonde
Respiratoriske problemer,
evtl. Behov for
respirationsstette.

Fysioterapi/
lungefysioterapi

Evtl. Botox

Evtl. Baclofenpumpe
Skinnebehandling
Bleddelskirurgi/knogl
ekirurgi

Finmotorik: MACS manual ability classification system

Niveau

Niveau I Barnet handterer Kognitive problemer Ergoterapeutisk
genstande uden Sansemotoriske problemer | vurdering
begrznsninger. Evtl. Mental retardering Sansemotorisk vurdering
Let nedsat kvalitet af Udviklingsvurdering
finmotorikken uden Kognitiv vurdering
betydning for barnets
selvsteendighed i
daglige aktiviteter

Niveau II Barnet hindterer Kognitive problemer Ergoterapi
genstande med lette Sansemotoriske Sansemotorisk vurdering
begraensninger. Problemer
Kan handtere de fleste | Evtl. Mental retardering Udviklingsvurdering
genstande med Kognitiv vurdering
begranset kvalitet
/hurtighed, uden stor
betydning for barnets
selvsteendighed

Niveau III Barnet har ved Kognitive problemer Ergoterapi
handtering af Mental retardering Evtl. Skinne
genstande behov for Evtl. Botox
intermitterende Evtl. Handkirurgi
assistance.
Handterer genstande Udviklingsvurdering
med vanskelighed. Kognitiv vurdering
Tilpassede aktiviteter
kan udfores
selvstaendigt

Niveau IV Barnet har ved Kognitive problemer Ergoterapi
handtering af Mental retardering Evtl. Skinne
genstande behov for Evtl. Botox
kontinuerlig Evtl. Handkirurgi
assistance.
Handterer et begranset Udviklingsvurdering
udvalg af tilpassede Kognitiv vurdering
genstande i tilpassede
situationer.

Niveau V Barnet hindterer Mental retardering Ergoterapi

ikke genstand og er
afhzeengigt af fuld
assistance.

Evtl. Skinne
Evtl. Handkirurgi
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Bilag 7: Detaljeret beskrivelse af knogledeformitet/

knoglestyrke

Definition:

Forandringer af knoglens form og struktur pd baggrund af misdannelser eller genetiske

sygdomme med indflydelse pa knogledannelse.

Forandringer af knoglens form og struktur p.g.a. infektion, tumor eller traume.

Forandringer af knoglens form og struktur af ukendt arsag

Relevante ICF — dimensioner i forhold til den ergoterapeutiske og fysioterapeutiske ydelse
til barnet med knogledeformitet/knoglestyrke

dimensioner omrader domzner
Kropsdimension: Sanser og smerte Smerte b280-289
Kroppens funktioner/ b210-299
Kroppens anatomi s210-299
Neuromuskulaere funktioner | led og knogler b710-729
og bevagelser/ Ledbevegelighed b710
Bevzegeappparatet Ledstabilitet b715
B710-799 Knoglers bevagelighed b720
S710-799
beveegelse b750-799
ufrivillige b755
beveegelsesreaktioner
Gangmenstre b770
Fornemmelser forbundet med | b780
muskelfunktion og beveagelser
Personlig dimension: Bevzegelse og feerden Zndre kropsstilling d410
Aktiviteter og Fastholde kropsstilling d415
Deltagelse Forflytte sig d420
Lofte og baere d430
Flytte genstande med benene d435s
Bruge hand d440
Bruge hand og arm d44s
Ga d450
Bevage sig omkring d455
Ferden i forskellige d460
omgivelser
Feerden med brug af udstyr d465
Bruge transportmidler d470
Omsorg for sig selv Vaske sig ds10
Kropspleje ds520
Ga pa toilet d530
Af-og pakledning ds540
Spisning ds550
Drikning d560
Social dimension: produkter og teknologi Produkter til personlig el20

Omgivelsesfaktorer

mobilitet og transport
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stotte og kontakt

tjenester, systemer og
politikker

Opvakstfamilie
Personlige omsorgsgivere og
personlige hjelpere

Foreninger og
organisationsydelser
Tjenester vedrarende social
sikring

Tjenester vedrerende
almindelig social stette
Tjenester vedrerende
sundhedsvaesen

Tjenester vedrerende
undervisning og uddannelse

e310
e340

e550
e570

e575

e580

e585

Handicapgrad
varierende grader fra 1-100%.

xxx.0 ingen eller ubetydelig funktionsmangel
xxXx.1 lette eller nogle funktionsmangler
xxx.2 moderate funktionsmangler

xxx.3 omfattende funktionsmangler

xxx.4 total funktionsmangel

0-4%
5-24%
25-49%
50-95%
96-100%

Handicapgraden vurderes individuellt og kan vaere meget forskellig.

Der er akute sygdomme med chance for fuld restitution.

Der er sma misdannelser som kun kraver en enkelt operation.

Der er invaliderende misdannelser med stort plejebehov.

Der er kroniske sygdomme med et meget varierende opfolgningsbehov.

Fagpersoner og deres rolle:

Sansefunktioner (smertebehandling): bernelege, berneortopaed, sygeplejerske

Neuromuskul@re funktioner: berneortopaed, bernelege, fysioterapeut, ergoterapeut, handkirurg,

bandagist

Omgivelsesmassige faktorer: socialradgiver, pedagog/lerer

Fysioterapeut

K/

¢ Region
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= Opstart af et treeningsforleb i forbindelse med akutte sygdomme som medforer risiko for
immobilitet og/eller kontraktur i samarbejde med ortopaedkirurgerne. Vurdering om der
efterfolgende er behov for et treeningsforleb 1 kommunalt regi 1 samarbejde med
ortopaedkirurgerne.
= Opstart af et treeningsforleb i1 forbindelse med kongenitte misdannelser, skoliose, Calve
Legg Perthes sygdom osv. i samarbejde med ortopadkirurgerne. Vurdering om der
efterfolgende er behov for et treeningsforleb 1 kommunalt regi 1 samarbejde med
ortopaedkirurgerne.
= Opstart af et treeningsforleb for bern med nedenstdende diagnoser i samarbejde med
bernelaege/berneneurolog og berneortopaedkirurg. Overdragelse af forlebet til de
kommunale terapeuter, hvis og nér det er muligt. Alle patienter vil vare tilkobblet
universitetssygehuset med hgj specialiserede funktioner.
o knogle eller bladdelscancer (OUH)
o osteogenesis imperfecta  (OUH)
o arthrogryposis multiplex congenita (OUH)
o alvorlige knoglemisdannelser (OUH)
o achondroplasi (OUH + lokalt)
o reflexdystrofi (OUH)

«» Kommune

= Evt. opfelgning i forhold til ovenstaende.

Ergoterapeut

K/

¢ Region

= Opstart af et treeningsforleb for bern med misdannelser af den ovre ekstemitet som
pavirker udvikling af bimanuelle feerdigheder/hdndfunktion i samarbejde med
ortopedkirurger/handkirurger.

= Overdragelse af forlgbet til de kommunale terapeuter, hvis og nér det er muligt.

«» Kommune

= Evtl. Opfolgning i forhold til ovenstaende.

= Organisationsopgaver omkring hjelpemidler
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Bilag 8: Detaljeret beskrivelse af stive led

Definition:

Nedsat ledbevegelighed

o kongenit p.g.a. komplekse misdannelser

o erhvervet p.g.a. inflammation eller infektion

Relevante ICF — dimensioner i forhold til den ergoterapeutiske og fysioterapeutiske ydelse til
barnet med knogledeformitet/knoglestyrke

dimensioner omrader domzner
Kropsdimension: Sanser og smerte smerte b280-289
Kroppens funktioner/ b210-299
Kroppens anatomi s210-299
Neuromuskulzre funktioner | led og knogler b710-729
og bevagelser/ Ledbevegelighed b710
Bevzegeappparatet Ledstabilitet b715
B710-799 Knoglers bevagelighed b720
S710-799 muskulatur b730-749
Muskelstyrke b730
Muskeltonus b735
Muskulaer udholdenhed b740
bevaegelse b750-779
Ufrivillige b755
beveegelsesreaktioner
Viljebestemte bevagelser b760
Gangmenstre b770
Fornemmelser forbundet med | b780
muskelfunktion og bevagelser
Personlig dimension: Bevzegelse og feerden Zndre kropsstilling d410
Aktiviteter og Fastholde kropsstilling d415
Deltagelse Forflytte sig d420
Lofte og baere d430
Flytte genstande med benene d435s
Bruge hand
Bruge hand or arm d440
Ga d44s
Bevage sig omkring d450
Ferden i forskellige d455
omgivelser d460
Feerden med brug af udstyr
bruge transportmidler d465
d470
Vaske sig
Omsorg for sig selv Kropspleje ds10
Ga pa toilet d520
Af-og paklaedning ds530
Spise ds540
Drikke ds50
Varetage egen sundhed d560
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d570
Social dimension: produkter og teknologi Produkter og stoffer til ell0
Omgivelsesmaessige faktorer indtagelse
Produkter og teknologi til ell5
personligt brug i hverdagen
Produkter til personlig el20
indenders og udenders
mobilitet og transport
stotte og kontakt Opvakstfamilie e310
Psersonlige omsorgsgivere og | €340
personlige hjelpere
serviceydelser foreninger og organisationer e555
Tjenester vedrerende social
sikring e570
Tjenester vedrerende
amlindelig social stette e575
Tjenester vedrerende
sundhedsvasen e580
Tjenester vedrerende
undervisning og uddannelse e585

Handicapgrad
varierende grader fra 1-100%.

xxx.0 ingen eller ubetydelig funktionsmangel
xxx.1 lette eller nogle funktionsmangler
xxx.2 moderate funktionsmangler

xxx.3 omfattende funktionsmangler

xxx.4 total funktionsmangel

0-4%
5-24%
25-49%
50-95%
96-100%

Handicapgraden vurderes individuelt og kan vaere meget forskellig.

Der er akutte sygdomme med chance for fuld restitution.

Der er kroniske sygdomme med forskelligt og varierende opfelgningsbehov.

Fagpersoner og deres rolle:

Sansefunktioner (smertebehandling): bernereumatolog, berneortoped, sygeplejerske

Neuromuskulare funktioner: berneortopad, bernereumatolog,berneneurolog fysioterapeut,

ergoterapeut, hdndkirurg, bandagist

Omgivelsesmaessige faktorer: socialradgiver, pedagog/lerer

Fysioterapeut

K/

¢ Region
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= Opstart af et treeningsforleb i forbindelse med akutte sygdomme som medforer risiko for
immobilitet og/eller kontraktur i samarbejde med ortopaedkirurgerne. Vurdering om der
efterfolgende er behov for et treeningsforleb 1 kommunalt regi 1 samarbejde med
ortopedkirurgerne..

= Opstart af et treeningsforleb 1 forbindelse med kroniske gigtsygdomme med risiko for
immobilitet og/eller kontraktur i samarbejde med bernereumatolog. Bassintrening.

* Vurdering om der efterfolgende er behov for et treningsforleb i komunalt regi 1
samarbejde med bernereumatologerne.

= Opstart af et treeningsforleb for bern med nedenstdende diagnoser i samarbejde med
bernelaege/berneneurolog og berneortopaedkirurg. Overdragelse af forlebet til de
kommunale terapeuter, nar der ikke leengere er behov for speciallaege tilsyn.Alle patienter
vil vaere tilkobblet universitetssygehuset med hej specialiserede funktioner.

o Arthrogryposis multiplex congenita (OUH)

K/
L X4

Kommune
= Evt. opfelgning i forhold til ovenstaende.
Ergoterapeut
% Kommune

= Organisationsopgaver omkring hjelpemidler
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Bilag 9: Detaljeret beskrivelse af sygdomme og handicap i
relation til rygmarven og associerede cerebrale forhold

Omfatter bern og unge fra fodsel og til og med 17 ar

Habilitering: (100 bern og unge i RS):
Medfedte misdannelser og funktionsforstyrrelser i rygmarv og dertil koblede misdannelser og

funktionsforstyrrelser i hjerne

Rehabilitering: (20 bern og unge i RS)

Indbefatter tab af tidligere normale funktioner eller yderligere tab af nedsatte funktioner:
Nedsatte funktioner som folge af immobilisation ved ortopaedkirurgiske operationer og lignende
Rygmarvsskade som led i medfedte sygdomme og andre sygdomme i bevegeapparatet
Rygmarvsskade og funktionsforstyrrelser efter traumer og operationer

Rygmarvsskade og funktionsforstyrrelser efter betendelser og immunbetingede sygdomme

Rygmarvsskade og funktionsforstyrrelser efter svulster og stralebehandling

ICD-10 koder for medfedte misdannelser i rygmarv:

Q05.0 — Q05.9 Spina bifida

Q76.0 Spina bifida occulta

Q07.0 Arnold-Chiari syndrom

Q03.8 Hydrocephalus

Q06.2 diastematomyelia

G95.0 Syringomyeli

(G82.0 Paraparesis flaccida

(G82.1 Paraparesis spastica

(G95.8 Anden specificeret sygdom i rygmarv (bunden rygmarv eller tethered cord)
(G90.8 Andre sygdomme i autonome nervesystem

(G96.8 Andre sygdomme i nervesystem (nedsat felesans)
L.89.9 Decubitus

N31.0 — N31.2 Vesica urinaria neurogenica

N39.3 Stress inkontinens

R32.9 Incontinentia urinae

N13.7 Reflux vesicoureteralis

N11.0 Reflux vesicoureteralis med pyelonephritis
N39.0 Urinvejsinfektion

R15.9 Incontinentia alvi
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K59.0 Opstipatio

N48.3 Priapismus

N48.4 Impotentia organica

793 .4 Tilstand med anden kunstig dbning pa mave-tarmkanal (appendicostomi)

793.6 Tilstand med anden kunstig dbning pa urinveje (kateterisation til bleere gennem
hud)

ICD-10 koder for tilkoblede misdannelser og funktionsforstyrrelser i hjerne

Q04.0 Malformationes corporis callosi

Q04.8 Andre medfedte misdannelser (posteriore cortex, hvid sustans, lillehjerne,
midthjerne)

G40.0 — G41.9 Epilepsi

G11.0 Ataksi

R13.9 Synkebesver

G47.2 Sevnapne

F70.0 — F72.9 Mental retardering

F83.9 Blandet udviklingsforstyrrelse af specifikke ferdigheder (syn og rum
vanskeligheder, opfattelse og bevaege vanskeligheder)

F82.9 Specifik udviklingsforstyrrelse af motoriske ferdigheder (nedsat bevagekvalitet og
nedsat koordination af bevagelser, nedsatte grovmotoriske ferdigheder, nedsatte
finmotoriske feerdigheder)

H93.2 Anden perceptiv herelidelse (lydoverfalsomhed)

E23.0 Nedsat hormonsekretion fra hypofyse (veeksthormonmangel)

E30.1 For tidlig pubertet

E66.8 Fedme

Skade efter behandling for rygmarvsbrok og associerede medfedte lidelser

Q03.8 Hydrocephalus (skade efter shuntdysfunktion og forhgjet intrakranielt tryk)
(G95.8 Anden specificeret sygdom i rygmarv (operation for bunden rygmarv)

Rygmarvsskade som led i medfedte sygdomme og andre sygdomme i bevageapparatet

Q77.4 Achondroplasia

Andre syndromer

(G95.2 Compressio medullae spinalis

(G95.1 Myelopathia vascularis

Associerede lidelser og funktionsforstyrrelser: Se under elementer i medfedte
misdannelser i1 rygmarv

Rygmarvsskade efter traumer og operationer

(G95.2 Compressio medullae spinalis

(G95.8 Anden specificeret sygdom i rygmarv (herunder iskeemi)

S14.1 Laesio traumatica medullae spinalis cervicalis

S24.1 Laesio traumatica medullae spinalis thoracalis

S34.1 Laesio traumatica medullae spinalis lumbalis

Associerede lidelser og funktionsforstyrrelser: Se under elementer i medfedte
misdannelser i rygmarv
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Rygmarvsskade efter betzendelser og immunbetingede sygdomme
e (337.3 Myelitis transversa acuta
e (337.8 Akut demyeliniserende encefalomyelitis
e A69.2 Lymes sygdom
e Andre infektionssygdomme
e Associerede lidelser og funktionsforstyrrelser: Se under elementer i medfedte
misdannelser i1 rygmarv

Rygmarvsskade efter svulster og strialebehandling
e (72.0 Neoplasma malignum medullae spinalis
o (395.2 Compressio medullae spinalis
¢ (98.9 Andre sygdomme i nervesystem (herunder folger efter stralebehandling)
e Associerede lidelser og funktionsforstyrrelser: Se under elementer i medfedte
misdannelser i rygmarv

Sygdomme og handicap i relation til rygmarven og associerede cerebrale forhold

Folgende gor sig geldende:
Handicap og folgesygdomme og er af meget forskellig ssmmensa&tning og intensitet fra individ
til individ.
Det er absolut behov for kontinuerligt teamsamarbejde og absolut ansvar for kontinuerligt
patientforleb fra O til og med 17 ar.
Teamsamarbejdet er vekslende af intensitet og indhold over ér.
Teamsamarbejdet skal reekke over
e Sygehusbehandling og opfelgning pd mange afdelinger og enheder
o Kontinuerlig fysioterapeutisk opfelgning og habilitering, pd sygehus, nar det krever
inddragelse af speciallege og eller kommunalt.
e Kontinuerlig kommunal ergoterapeutisk opfelgning og habilitering efter behov samt
lobende handicaprelaterede opgaver
o Kontinuerlig socialrddgiverfunktion forankret i kommunerne
o Kontinuerlig pedagogisk indsats, og skoleindsats med henblik pa optimalt leeringsmilje
og socialt milje der evaluerer og afdekker kognitive handicap (PPR og eventuelle
neuropsykologiske undersogelser), tilpasser og justerer leringskrav og optimerer det
fysiske leeringsmiljo bide set fra synsvinkler af fysiske handicap, kropspleje,

kropsfunktioner, kognitive handicap og sociale tilpasningsvanskeligheder
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e Teamsamarbejdet altid foregdr med foraldreinddragelse og respekt for familiens

integritet

Folgende omrader gor sig geeldende — med vekslende intensitet og sammensatning fra
individ til individ over tid:

Relevante ICF kategorier og tiltag

Det folgende tjener som illustration af ops@tning af opgaver. Detailje grad i henhold til ICF
forskrifter vil eges i klinisk praksis.

KROPPENS FUNKTIONER
- kapitler eller components

Mentale funktioner

Sanser og smerte

Respiratoriske funktioner

Hormonelle funktioner

Konsorganer, urinveje og forplantning

Bevageapparatet
KROPPENS ANATOMI
Nervesystemet Rygmarvsbrok Adgang til akut scanning, shunt-
- kategorier eller Bunden rygmarv revision og/eller operation for
constructs Hulrumsdannelse i marv bunden rygmarv
Underudviklet hjernebjelke Trening til bedre viso-spatiale
Tryk i hjernens hulrum funktioner, perceptuelle-motoriske
Underudviklet lillehjerne funktioner samt grovmotoriske
Dysfunktion af isselap ferdigheder, finmotoriske ferdig-
Dysfunktion af motoriske cortex heder og kvalitet i bevaegemenstre
Respirationssystem Respirationspauser om natten Undersogelser og
(forekommer sjeldent) respirationsstotte
Hormonsystemer Nedsat vaekst og fortidig pubertet Behandling med vaeksthormon og

pubertetsstandsende hormon-
behandling

Urin- og kensorganer

Inkontinens for affering
Forstoppelse
Inkontinens for urin
Hojtryksblere

Hojt skyl 3 — 7 gange / uge
Behandling med Movicol
Appendicostomi - skyl 3 —7
gange / uge
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Urinvejsinfektioner
Nyrebakkenbetendelse

Kateterisering (RIK) 3 — 8 gange /
dag

Ble — bleindleg - tojskift

1 dag varende undersogelser pa
sygehus hvert 2 - 2. ar
Indleggelse ved urinvejsinfek-
tioner

Bevageapparatet

Delvis til total lammelse i nedre krop,
bakken og ben

Korestol

Gangudstyr

Staudstyr

Benskinner

Ortopadiske undersogelser og
behandlinger

Forebyggelse og behandling mod
knogleskerhed

Hud Nedsat til ophavet folesans pa fodder,

Hudséar

ben, bakken nedre krop (vekslende)

Belastning og overstrekning af led

Daglig check af hud

Forebyggelse gennem bevarelse af
tor og ren hud

Korrekt siddemateriale

Korrekt tilpasset personligt udstyr

AKTIVITETER OG DELTAGELSE

Laring og anvendelse af viden

Let til sveer nedsat
leering ved
skolerelaterede
feerdighedr

PPR psykolog vurdering for
skole

Neuropsykologisk vurdering
senest ved udgang af almindelig
skole

Personlig stette i normal klasse

Almindelige opgaver og krav

Krav om struktur,

Personlig stotte

forudsigelighed og Tid og koncentration den enkelte
genkendelighed

Kommunikation Behov for direkte Direkte beskeder til den enkelte
kontakt

Bevagelse og ferden Behov for Boligtilgang og skoletilgang

beveagelsesfrihed med | Ferdes frit 1 hjem, skole og

hjelpemidler

institution

Selvsteendighed med kerestol
med ferden, bad, toilet, spisning
og seng

Korekort og handicap bil
Handicap bolig
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Omsorg for sig selv Selvhjulpen senest
ved begyndende
pubertet

Selvstendig i hojt skyl og
kateterisation

Selvsteendig i check af hud
Selvstendig i ern@ring og vegt
kontrol

Samfundsliv, socialt liv og Social udvikling trods
medborgerskab fysisk handicap

Fri adgang til fritidsaktiviteter
Hjeelp til selvstendiggerelse
Personlig ven og hjlper til
sociale events

Rédgivning og vejledning om
seksuelle funktioner og hjaelpe-
midler

OMGIVELSESFAKTORER

Produkter og teknologi Personlige hjelpemidler

Tilpassede muligheder og vakst
Korrektion og reparation samt
nyanskaffelser uden ventetider
Opsoegende virksomhed

Omgivelser Handicapindrettet bolig,
institution og skole

Opsegende undersogelser af
miljo og virksomhed

Stette og kontakt Familie
Aflastning
Okonomiske forhold

Socialradgiver og psykolog
stotte til familie

Seskende tilgodeses

Forstaelse for handicap, forlab,
konsekvenser og tilbud
Adgang til forlebsansvarlige
personer — praksis, hospital,
kommune

Tjenester, systemer og
politikker

Lovgivning for bern med
primart habiliteringsindsatser

PERSONLIGE FAKTORER

Kon

Alder

Hgojde, Vaegt

BMI
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