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SUNDHEDS-
ALDREMINISTERIET

Folketingets Social-, Indenrigs- og Bgrneudvalg

Folketingets Social-, Indenrigs- og Bgrneudvalg har den 29. november 2018 stillet fgl-
gende spgrgsmal nr. 117 (Alm. del) til sundhedsministeren, som hermed besvares.
Spgrgsmalet er stillet efter gnske fra Marianne Jelved (RV).

Spgrgsmal nr. 117:

”Ministeren bedes kommentere henvendelsen fra Gitte Karis, jf. SOU alm. del — bilag
71, om det offentlige systems manglende udredning af bgrn med Cerebral Parese
(CP), herunder bl.a. manglende neuropsykologiske udredning inden barnet begynder i
skole, og gere rede for, hvilke initiativer ministeren vil tage for, at bgrn med CP far
den rette behandling fra sundhedsvaesnets side? Der henvises tillige til bogen “Da
min datter tabte hovedet” af Gitte Karis, 2018, og debatoplaegget “Giv bgrn med spa-
stisk lammelse ret til en neuropsykologisk udredning” af Mogens Wiederholt, altin-
get.dk den 30. august 2017.”

Svar:
Jeg har til brug for bidraget indhentet bidrag fra Sundhedsstyrelsen, som har oplyst
fglgende:

”Baggrund

Cerebral parese er en paraplydiagnose, som beskriver en gruppe af lidelser, som skyl-
des en ikke progredierende hjerneskade opstdet i den umodne hjerne fgr eller under
fadslen eller op til 2 ar efter fadslen.

| Danmark lever 2.000-2.500 bgrn og unge under 18 Gr med cerebral parese. Det sva-
rer til, at 2 ud af 1.000 levendefadte bgrn bliver diagnosticeret med cerebral parese.
Diagnosen cerebral parese stilles af en bgrneneurolog pd baggrund af en klinisk un-
dersggelse af barnets neurologiske symptomer.

Cerebral parese vil altid omfatte neurologiske symptomer, der pdvirker barnets moto-
riske funktion, men vil ofte ogsd veere ledsaget af andre vanskeligheder i form af for-
styrrelse af sanser, perception, kognition, kommunikation og adfzerd, samt epilepsi og
desuden sekundaere muskuloskeletale problemer.

Anbefalinger madlrettet bgrn og unge med Cerebral Parese

Sundhedsstyrelsen udarbejdede i 2014 “National klinisk retningslinje for fysioterapi og
ergoterapi til barn og unge med nedsat funktionsevne som falge af cerebral parese’,
hvori der gives evidensbaserede anbefalinger til 9 udvalgte indsatser. Udgivelsen har
til formdl at styrke den faglige indsats til bgrn og unge med cerebral parese og er seer-
ligt mdlrettet ergo- og fysioterapi og har sdledes ikke saerskilt fokus pG den neuropsy-
kologiske udredning. Dog fremgar det af udgivelsen afsnit 2.7, at alle bgrn med cereb-
ral parese indledningsvist bar gennemgd en relevant tveerfaglig udredning med hen-
blik pa at vurdere, hvilken indsats der bgr ivaerkseettes. Den tvaerfaglige udredning
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kan fx ske ved bgrneneurolog, ortopaedkirurg, neuropsykolog, fysioterapeut, ergotera-
peut, logopaed, diaetist, bandagist. Indsatser skal tilrettelaegges og koordineres i over-
ensstemmelse hermed.

Andre relevante udgivelser

Sundhedsstyrelsen har udgivet hhv. ‘Visitationsretningslinje for bgrn og unge med er-
hvervet hjerneskade” samt “Forlgbsprogram for bgrn og unge med erhvervet hjerne-
skade’. Begge publikationer anbefaler tvaerfaglig udredning af funktionsevne, herun-
der neuropsykologisk udredning ved behov. Populationen for disse udgivelser malret-
tet bgrn og unge med erhvervet hjerneskade er dog afgreenset til at omfatte bgrn og
unge i alderen én mdned (28 dage) til og med 17 dr, hvilket betyder at stgrstedelen af
barn og unge med CP ikke er omfattet af disse anbefalinger. Baggrunden for, at eks-
kludere bgrn under 28 dage er, at disse bgrn behandles i neonatalt regi, og at skader,
som opstdr inden barnet er 28 dage gammelt, klassificeres som medfgdte skader.”

Jeg har derudover til brug for besvarelsen indhentet bidrag fra Socialstyrelsen, som
oplyser fglgende:

”Forlgbsbeskrivelser i regi af den nationale koordinationsstruktur
Socialstyrelsen udarbejder forlgbsbeskrivelser som led i varetagelsen af den nationale
koordinationsstuktur, jf. servicelovens § 13b.

Forlgbsbeskrivelser har til formdl at understgtte kommunernes tilretteleeggelse af til-
bud og indsatser pd det mest specialiserede social- og specialundervisningsomrdde.

Forlgbsbeskrivelserne indeholder faglige anbefalinger til kommunerne. Anbefalin-
gerne handler om, hvem der ggr hvad, og hvorndr de ggr det. Anbefalinger omfatter
ligeledes, hvilke kompetencer, der kan vaere relevante at inddrage undervejs i borge-
rens forlgb. Formdlet er blandt andet at ggre borgernes forlgb sé virkningsfulde som
muligt.

Forlgbsbeskrivelserne har vejledende karakter og kan ikke forpligte den enkelte kom-
mune i forhold til visitation og fastsaettelse af serviceniveauer eller organisering af op-
gaven mellem kommuner og regioner.

Forlgbsbeskrivelsen om bgrn og unge med komplekse falger af cerebral parese
Forlgbsbeskrivelsen om bgrn og unge med komplekse falger af cerebral parese foku-
serer pd den del af mdlgruppen, som har behov for hgjt specialiserede indsatser for at
kunne opretholde eller udvikle deres funktionsevne.

Madlgruppen er kendetegnet ved, at deres fysiske, kognitive og kommunikative funkti-
onsnedseettelser - hver for sig eller i samspil med hinanden - er sG komplekse, at bgr-
nene ikke kan udfare eller deltage i alderssvarende hverdagsaktiviteter uden en hgjt
specialiseret indsats.

Forlgbsbeskrivelsen har primaert fokus pa indsatser pé social- og special-undervis-
ningsomradet, men indeholder ogsa indsatser pd sundhedsomradet.

Anbefaling om tidlig udredning

| forlgbsbeskrivelsen indgdr en anbefaling til kommunerne om at ivaerksaette en tidlig
barneneurologisk udredning. Anbefalingen retter sig seerligt mod bgrn med kom-
plekse falger af cerebral parese, men Socialstyrelsen vurderer, at forlgbsbeskrivelsens
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anbefaling om tidlig bgrneneurologisk udredning ogsad er relevant for bgrn, som umid-
delbart skgnnes til at have mindre komplekse falger af cerebral parese, ndr graden og
omfanget af barnets kognitive falger af cerebral parese skal vurderes.

| forbindelse med udgivelsen af nye forlgbsbeskrivelser radfgrer Socialstyrelsen sig
med Det faglige Rad for den nationale koordinationsstruktur. Forlgbsbeskrivelsen om
barn og unge med komplekse falger af cerebral parese er endnu ikke blevet preesente-
ret for radet. Socialstyrelsen har derfor ikke modtaget radets radgivning i forhold til
forlgbsbeskrivelsens anbefalinger og indhold i gvrigt. Socialstyrelsen tager derfor for-
behold for eventuelle aendringer som fglge af rddets bemaerkninger. Det forventes, at
radet inddrages i det afsluttende arbejde med forlgbsbeskrivelsen primo 2019, hvoref-
ter forlgbsbeskrivelsen faerdigggres og udgives.”

Jeg kan henholde mig til oplysningerne fra henholdsvis Sundhedsstyrelen og fra Soci-
alstyrelsen.

Jeg bemaerker, at det fremgar af Sundhedsstyrelsens kliniske retningslinje, at alle
bgrn med cerebral parese indledningsvist bgr gennemga en relevant tveerfaglig ud-
redning med henblik pa at vurdere, hvilken indsats der bgr ivaerksaettes. Den tveerfag-
lige udredning kan fx ske ved bgrneneurolog, ortopaedkirurg, neuropsykolog, fysiote-
rapeut, ergoterapeut, logopaed, disetist, bandagist. Indsatser skal tilretteleegges og
koordineres i overensstemmelse hermed.

Jeg bemaerker ogsa, at det fremgar af bidraget fra Socialstyrelsen, at styrelsen vurde-
rer, at den nye forlgbsbeskrivelses anbefaling om tidlig bgrneneurologisk udredning
ogsa er relevant for bgrn, som umiddelbart skgnnes til at have mindre komplekse fgl-
ger af cerebral parese, nar graden og omfanget af barnets kognitive fglger af cerebral
parese skal vurderes.

Jeg vil bede Sundhedsstyrelsen om at undersgge, om der er grundlag for at igang-
saette et arbejde, der adresserer problematikken.

Med venlig hilsen

Ellen Trane Ngrby /  Annemette Juul
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