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1. ANBEFALINGER




Denne forlgbsbeskrivelse praesenterer Socialstyrelsens
faglige anbefalinger i forhold til de hgjt specialiserede
indsatser til bern og unge med komplekse falger af
cerebral parese. Forlgbsbeskrivelsen bygger pa aktuelt
bedste viden og beskriver, hvilke indsatser malgruppen
har behov for.

Forlgbsbeskrivelsen har fokus pa det gode forlgb og
omfatter bade sociale, sundhedsmaessige og undervis-
ningsmaessige indsatser.

Mere om forlgbsbeskrivelsens formal findes i bilag 1.

Forlgbsbeskrivelsens anbefalinger understgtter, at
barnet og den unge ud fra egne behov og forudsaet-
ninger udvikler og bibeholder bedst mulige funktions-
evne og gode vilkar for et selvstaendigt liv og delta-
gelse i samfundet.

Forlgbsbeskrivelsens syv anbefalinger ma ses som en
del af og i sammenhang med andre tiltag rettet mod

bern og unge med komplekse fglger af cerebral parese.

Nedenfor opsummeres forlgbsbeskrivelsens centrale
anbefalinger. De efterfelgende kapitler uddyber og
supplerer anbefalingerne.

1.1 Rettidig tvaerfaglig udredning

Det er af afggrende betydning, at et barn, der far
stillet diagnosen cerebral parese, eller hvor der opstar
mistanke om cerebral parese, hurtigst muligt gennem-
gar en grundig tveaerfaglig udredning af funktionsev-
nen. Den tidlige og grundige udredning er forudsaet-
ningen for, at fagpersoner i rette tid kan identificere
graden af de komplekse folger og szette ind med de
bedst mulige indsatser. Det anbefales derfor, at tidlig
og grundig udredning af barnets funktionsevne priori-
teres hgijt.

* Socialstyrelsen anbefaler, at alle barn, der far stillet
diagnosen cerebral parese, eller hvor der opstar mis-
tanke om cerebral parese, umiddelbart herefter gen-
nemgar en fysio- og ergoterapeutisk udredning.

Socialstyrelsen anbefaler, at alle barn, der far stillet
diagnosen cerebral parese, eller hvor der opstar mis-
tanke om cerebral parese, gennemgar en bgrneneu-
ropsykologisk unders@gelse sa tidligt som muligt, og
senest ved det 5. dr inden barnet starter i skole.

Socialstyrelsen anbefaler, at alle barn, der far stillet
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diagnosen cerebral parese, eller hvor der opstar mis-
tanke om cerebral parese, udredes for kommunika-
tive og sproglige vanskeligheder, sa snart der opstar
mistanke om, at barnet ikke udvikler alderssvarende
kommunikative faerdigheder.

1.2 Tidlig helhedsorienteret indsats

Det er vigtigt, at den rette indsats ivaerksaettes i
umiddelbar forleengelse af udredningen. Det er des-
uden vigtigt, at der saettes klare mal for progression

i forbindelse med bade hver enkelt - og den samlede
indsats, samt at de opsatte mal motiverer og giver
mening for barnet og familien. For bgrn med komplek-
se folger af cerebral parese vil der ofte vaere behov for
flere forskellige indsatser rettet mod forskellige funk-
tionsnedsaettelser. Det er i den forbindelse vigtigt, at
der sker en grundig planlaegning af, hvornar og hvor-
dan der arbejdes med de forskellige omrader.

Socialstyrelsen anbefaler, at der i forlaengelse af en
tidlig tveerfaglig udredning af barnet szttes ind med
malrettede indsatser rettet mod motoriske, kognitive
og kommunikative funktionsnedsaettelser enten med
henblik pa udvikling af/kompensation for nedsatte/
manglende feerdigheder.

1.3 Lgbende opfglgning pa barnets
progression

Gennem kontinuerlig tveerfaglig udredning ber der
folges op pa barnets udvikling, og pa om de konkre-
te indsatser har den tilsigtede effekt. For barn med
komplekse fglger af cerebral parese vil der gennem
barndommen vaere behov for, at der lgbende justeres
i indsatser, defineres nye mal, eller at der vaelges nye
indsatser. Samtidigt er det vigtigt, at barnet og famili-
en oplever kontinuitet og genkendelighed i forlgbet.

Socialstyrelsen anbefaler, at der lgbende felges op
pa barnets progression, og at alle indsatser lgbende
justeres, sa barnet hele tiden mg@des med den bedst
mulige sammensaetning af indsatser.

Socialstyrelsen anbefaler, at der til enhver tid tages
hensyn til barnets historik, nar der ved overgange skal
sammensattes indsatser til barnet. Det er fx vigtigt,
at barnet ikke m@des med andrede indsatsmetoder
ved skift pa grund af mangel pa viden hos nye fagper-



soner, men at man bibeholder velfungerende tilgange,
sa laenge de giver mening for barnet og viser effekt.

1.4 Indsatser rettet mod traening af
faerdigheder og kompensation

Barn med komplekse fglger af cerebral parese vil
typisk have behov for en lang raekke forskellige ind-
satser, der retter sig mod udvikling og vedligeholdelse
af funktionsevnen. Det er vigtigt, at der i forbindelse
med udarbejdelse af malsatning og planlaegning af
indsatser ogsa tages stilling til, hvilke faerdigheder der
skal udvikles gennem traening, og hvilke der skal un-
derstgttes og udvikles gennem kompensation. Det er
i denne sammenhaeng vigtigt, at foraeldrene og barnet
er meget taet involveret i planlaagningen for at sikre, at
de udviklingsmal, der sttes, giver mening for barnet.
| nogle situationer kan det vaere vigtigere at kompen-
sere barnet for en nedsat funktionsevne end at traene
denne.

* Socialstyrelsen anbefaler, at der bade taenkes i
treenende og kompenserende indsatser, sa barnet
tidligt i forlgbet kompenseres for nedsatte/mang-
lende faerdigheder og pa den made far mulighed for
at udvikle sig gennem deltagelse i de aktiviteter, et
almindeligt barneliv ogsa repraesenterer.

Socialstyrelsen anbefaler, at indsatser, der retter sig
mod traening af barnets faerdigheder, tilrettelaegges,
sa der tages hgjde for, at barnet samtidigt kan leve
sa almindeligt et bgrneliv som muligt.

1.5 Familiecentreret indsats

Familien omkring barnet med komplekse fglger af
cerebral parese spiller en afggrende rolle i det daglige
i forhold til at stgtte op omkring barnets traening af
feerdigheder, barnets mestring af egen funktionsned-
saettelse samt barnets trivsel og livskvalitet. Diagno-
sen cerebral parese kommer oftest som en overra-
skelse for foraeldrene, og de har forventeligt brug for
forskellige former for stette, vejledning og indsatser
for at kunne mestre den uforudsete situation og nye
foraeldrerolle bedst muligt.

* Socialstyrelsen anbefaler, at der i videst muligt om-
fang stettes op om forzeldrenes hverdag, sa familien
kan fa optimale betingelser for et godt familieliv.
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Socialstyrelsen anbefaler, at forzldre stottes i at
s@ge inspiration hos og erfaringsudveksling med
foraeldre i samme situation fx gennem deltagelse i
netveerk.

Socialstyrelsen anbefaler, at forzeldre tilbydes statte
til at mestre den uforudsete opgave det er at stotte,
udvikle og opdrage et barn med betydelig funkti-
onsnedszettelse.

1.6 Koordinering

De fleste bgrn, der har komplekse folger af cerebral
parese, har behov for indsatser pa tvaers af social-
sundheds- og undervisningsomradet.

* Socialstyrelsen anbefaler, at kommunen péatager sig
en proaktivt koordinerende funktion med jaevnlig
opfelgning og koordinering af indsatserne omkring
barnet og familien.

Socialstyrelsen anbefaler, at de ansvarlige fagperso-
ner pa de respektive omrader er i lgbende kontakt
med hinanden og koordinerer den samlede indsats til
barnet.

Socialstyrelsen anbefaler, at kommuner overvejer
fordelen af at indgd i samarbejder med andre kom-
muner eller med regionale tilbud, sa de hgjt specia-
liserede indsatser til barn med komplekse felger af
cerebral parese er forankret i et kompetent videns-
milj@.

1.7 Vidensbaseret praksis

Barn med komplekse fglger af cerebral parese har brug
for en hgjt specialiseret indsats pa flere omrader. Ud-
redning og sammensaetning af indsatser til disse bgrn
kraever derfor adgang til nyeste viden pa de pageel-
dende omrader.

* Socialstyrelsen anbefaler, at kommuner, nar de me-
der bgrn med komplekse fglger af cerebral parese,
sikrer sig, at de har adgang til aktuel hgjt speciali-
seret viden og om ngdvendigt inddrager viden uden
for kommunen for at lgfte opgaven.

Socialstyrelsen anbefaler, at fagpersoner tilbydes
lgbende kompetenceudvikling, sa de har ajourfert
viden om indsatser til bgrn med komplekse falger af
cerebral parese.



* Socialstyrelsen anbefaler, at kommunen inddrager
Den nationale videns- og specialrddgivningsorga-
nisation (VISO), nar kommunen har behov for sup-
plerende viden om, hvordan indsatsen til barnet kan
tilrettelaegges.
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2. INDLEDNING




Cerebral parese er en tilstand, som skyldes en medfadt
eller tidligt opstaet hjerneskade. Gruppen af bgrn og
unge med diagnosen cerebral parese er kendetegnet
ved at have et meget varieret fysisk, kognitivt og
kommunikativt funktionsniveau.

Barn med komplekse fglger af cerebral parese kan
saledes vedvarende eller i perioder have behov for hgjt
specialiserede indsatser. Det er derfor vaesentligt at
betragte malgruppen for forlgbsbeskrivelsen som en
dynamisk malgruppe.

Cerebral parese er den hyppigste arsag til fysisk han-
dicap blandt bgrn og unge i Danmark, og jeevnfer
Socialstyrelsens deskriptive registeranalyse er der ca.
3.400 bgrn og unge med diagnosen cerebral parese i
Danmark.

Barn med komplekse fglger af cerebral parese har
meget forskellige fysiske, kognitive og kommunikative
funktionsniveauer og har brug for forskellige indsatser,
som er forankret i sundheds-, service- og folkeskole-
loven. Forlgbsbeskrivelsen skitserer et godt forlab for
henholdsvis smabern og skolebgrn, vel vidende, at ikke
alle relevante undersggelser eller indsatser er foldet
ud eller praesenteret. De praesenterede forlgb sgger
pa simplificeret vis at illustrere indsatserne inden for
socialomradet, specialundervisningsomradet og sund-
hedsomradet.

Da gruppen af barn med komplekse fglger af cerebral
parese er relativt lille, mader fagligt personale i kom-
munerne sjaeldent disse bgrn og unge. Der er derfor
et begranset grundlag i de enkelte kommuner for at
opbygge og vedligeholde viden om de hgjt specialise-
rede indsatser til denne gruppe.

P& den baggrund har Socialstyrelsen i samarbejde med
Undervisningsministeriet, Kommunernes Landsfor-
ening (KL), Danske Regioner, Sundhedsstyrelsen og
faglige eksperter fra sundheds-, undervisnings- og
socialomradet udarbejdet denne forlgbsbeskrivelse om
bern og unge med komplekse fglger af cerebral parese.

Af hensyn til laesevenlighed er der gennemgaende i
forlgbsbeskrivelsen anvendt termen “barnet” i stedet
for "barnet og den unge”.
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2.1 Forlgbsbeskrivelsens formal og
opbygning

Forlgbsbeskrivelsen er en overordnet faglig beskri-
velse og en samlet anbefaling af et koordineret forlgb
for bern med komplekse folger af cerebral parese.
Forlgbsbeskrivelsen er primaert malrettet kommuna-
le ledere med ansvar for planlaegning af indsatserne.
Forlgbsbeskrivelsen vil 0gsa veere relevant for fagper-
soner, som arbejder med malgruppen. Formalet med
forlgbsbeskrivelsen er at sikre, at bgrn med komplekse
folger af cerebral parese far rettidig udredning og ind-
satser, sa det enkelte barn udvikler sine potentialer og
deltager i sociale relationer og aktiviteter, som barnet
gnsker. Dermed er formalet med forlgbsbeskrivelsen
at hgjne barnets livskvalitet.

Forlgbsbeskrivelsen anvender WHO's internationale
klassifikation af funktionsevne, funktionsevnened-
saettelse og helbredstilstand malrettet barn og unge:
“International Classification of Functioning, Disability
and Health for Children and Youth” (ICF-CY). Denne
forlgbsbeskrivelse er séledes designet med afsaet i
en helhedsorienteret tilgang og vil belyse vasentlige
faktorer inden for barnets helbredstilstand, kroppens
funktion og anatomi, aktiviteter, deltagelse, omgivel-
sesfaktorer — alle elementer, som har betydning for
barnets udredning, traenings- og behandlingsforlgb.

Forlgbsbeskrivelsen indeholder en beskrivelse af mal-
gruppen og deres livskvalitet og perspektiver pa livet,
faglige indsatser, som er centrale i relation til malgrup-
pen, samt forslag til organisering af et godt forlgb.
Forlgbsbeskrivelsen er opbygget som fglger:

* Beskrivelse af malgruppen. Afgraensning og definiti-
on af bgrn med komplekse folger af cerebral parese,
forekomst og en beskrivelse af deres funktionsevne
med udgangspunkt i ICF-CY.

* Beskrivelse af det gode forlgb til henholdsvis sma-
bern og skolebgrn med komplekse fglger af cerebral
parese.

* Faglige indsatser til bern med komplekse folger af
cerebral parese, herunder opsporing, udredning,
intervention og traening i dagligdagen. Kapitlet in-



deholder desuden caseeksempler og henvisninger til
relevant lovgivning.

* Organisering af indsatserne til bern med komplekse
folger af cerebral parese, herunder illustrationer af
et godt forlgb for henholdsvis smabgrn og skole-
bern, cases og henvisninger til relevant lovgivning.

* @konomisk scenarieanalyse.

* Anvendelse og opfaelgning pa forlgbsbeskrivelsen,
bilag og referencer.

Bgrn og unge med komplekse fglger af cerebral parese

Forlgbsbeskrivelsen prassenterer ogsa cases, som er
beskrevet af personen selv med hjalp fra forzeldre og/
eller fagprofessionelle og af forzeldre til det barn, som
casen omhandler. Det er sdledes ikke konstruerede
cases, hvorfor sprogbruget og formuleringerne ikke
nedvendigvis anvender fagterminologier, men er for-
fatternes egne vurderinger og sprogbrug.

Laes mere om, hvem der har bidraget til udarbejdelse
af forlgbsbeskrivelsen i bilag 1.
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Born med komplekse fglger af cerebral parese har brug
for indsatser, som er forankret i sundheds-, service-
og folkeskolelovgivningen. Det betyder, at der indgar
en raekke forskellige fagpersoner i det forlgb, bgrnene
kan blive tilbudt. Fagpersonerne kan levere indsatser
pa tveers af sektorer og forvaltningsomrader i kom-
munen, fx kan en autoriseret sundhedsperson levere
sundhedsfaglige indsatser i et socialfagligt tilbud eller
som en del af et specialundervisningstilbud.

Nedenstdende figurer over det gode forlgb for hen-
holdsvis smabarn og skolebgrn sgger at synliggere de
indsatser, som bgrn med komplekse fglger af cerebral
parese kan have brug for. Figurerne sgger pa simpli-
ficeret vis at synliggere, hvilket omrade indsatserne
oftest er forankret i. Indsatserne skal ses som vaerende

Bgrn og unge med komplekse fglger af cerebral parese

afhangige af hinanden og dermed kraeve en vis grad
af koordination internt i kommunen samt mellem kom-
mune og sygehus. Nogle af de naevnte indsatser i det
gode forlgb kan imidlertid enten bevilges efter servi-
celoven, lov om specialundervisning eller sundheds-
loven, hvilket betyder, at de omrader, indsatserne er
placeret under i figuren, ikke ngdvendigvis refererer til,
hvilken lovgivning de til hver en tid bevilges efter.

| igurerne er der ikke medtaget de almene indsatser,
som alle danske bgrn og unge bliver tilbudt gennem
deres opvaekst. De almene indsatser er fx tandpleje,
sundhedspleje, bgrneundersggelser i almen praksis.
Figurerne medtager alene indsatser malrettet barn og
unge med komplekse felger af cerebral parese.

13
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Figur 1 Det gode forlgb for smabgrn
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Figur 2 Det gode forlgb for skolebgrn
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4. MALGRUPPEN FOR
FORL@BSBESKRIVELSEN




Cerebral parese er en tilstand, som skyldes en medfadt
eller tidligt opstaet hjerneskade. Diagnosen stilles af
en neuropaediater? ud fra kliniske fund eventuelt un-
derstottet af billediagnostik, hvor der kan pavises for-
andringer svarende til hjerneskaden. Gruppen af bgrn
med diagnosen cerebral parese er kendetegnet ved at
have et meget varieret fysisk, kognitivt og kommuni-
kativt funktionsniveau (1).

Malgruppen for forlgbsbeskrivelsen ud-
goer den del af gruppen af barn og unge
under 18 ar med cerebral parese, som har
behov for hgjt specialiserede indsatser
for at kunne udvikle deres funktionsevne
samt anvende deres potentielle kapacitet
i hverdagens aktiviteter eller for at blive
kompenseret for deres funktionsnedsaet-
telse.

Malgruppen er kendetegnet ved, at deres
fysiske, kognitive og/eller kommunikative
funktionsnedsattelser hver for sig er sa
omfattende, og/eller at samspillet mellem
funktionsnedsaettelserne skaber en kom-
pleksitet, sa de ikke kan udfgre og delta-
ge i alderssvarende hverdagsaktiviteter
uden betydelig stotte og assistance.

Barn med cerebral parese kan vedvarende eller i pe-
rioder have behov for hgjt specialiserede indsatser.
Det er derfor vaesentligt at betragte malgruppen for
forlgbsbeskrivelsen som en gruppe af bgrn, der enten
gennem hele barndommen eller i perioder af deres
barndom og ungdom har brug for hejt specialiserede
indsatser. Dette betyder derfor ogsa, at bernene i
lgbet af opvaeksten har behov for malrettet og syste-

a Enneuropadiater er en bgrnelaege med seerlig interesse
for og uddannelse i berns sygdomme i hjerne og
nervesystem.
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matisk opfelgning med henblik pa lgbende vurdering
af, om de har/fortsat har behov for hejt specialiserede
indsatser, eller om sammensatningen af indsatser skal
justeres.

4.1 Cerebral parese

Cerebral parese er den hyppigste arsag til fysisk han-
dicap blandt bern i Danmark, og jeevnfer Socialstyrel-
sens deskriptive registeranalyse er der ca. 3.400 bgrn
og unge med diagnosen cerebral parese i Danmark
(bilag 4). | Danmark er praevalensen faldet i perioden
1999 til 2007 fra 2,1 pr. 1.000 levendefedte til 1,8
pr. 1.000 levendefadte. Et fald, der til dels tilskrives
bedre neonatal genoplivning af nyfedte efter fads-

len (2). Cerebral parese er en paraplydiagnose, som
beskriver en gruppe af lidelser, der alle skyldes en
permanent skade opstaet i den umodne hjerne far,
under eller indtil 2 ar efter fedslen (3). Den fulde &r-
sagssammenhaeng til udvikling af cerebral parese er
for hovedparten af bgrnene ikke kendt (4). Der er en
raekke velkendte risikofaktorer som fx for tidlig fadsel,
lav fedselsvaegt, infektioner, flerfoldsgraviditet, ilt-
mangel under fadslen med flere. Der er ny forskning,
der peger p3, at 14 pct. af tilfeeldene har en genetisk
komponent. Cerebral parese kan ogsa vaere erhvervet
som felge af ulykker eller sygdom i hjernen i forbindel-
se med fx infektioner eller blgdning i de to farste le-
veadr (5; 1). Det gaelder, at for omkring 90 pct. af bern
med cerebral parese vil hjerneskaden vaere synlig pa en
MR skanning af hjernen.

Den senest alment accepterede definition af cerebral
parese er:

“Cerebral parese bestdr af en gruppe af permanente
forstyrrelser med hensyn til bevaegelse og stillin-

ger medfgrende aktivitetsbegraensning, som skyldes
en ikke fremadskridende forstyrrelse opstdet i den
umodne hjerne hos foster eller barn. De motoriske
vanskeligheder er ofte ledsaget af pdvirkning af sanser,
perception, kognition, kommunikation og adfaerd samt
af epilepsi og sekundzere muskuloskeletale problemer”

(3).



Cerebral parese inddeles i tre subtyper ud fra de mo-
toriske folger: spastisk® (ca. 88 %), dyskinetiske (ca.
10 %) eller ataktisk? (ca. 2 %). Herudover underind-
deles den spastiske type i unilateral (den ene side) og
bilateral (begge sider).

Graden af barnets motoriske funktionsnedsaettelse
svarende til grov- og finmotorik klassificeres ud fra to
klassifikationssystemer:

Grovmotoriske funktionsnedsaettelser klassificeres ud
fra Gross Motor Function Classification System (GM-
FCS). Klassifikationen er inddelt i fem niveauer, hvor
bern og unge, der kan ga selvstaendigt i fx hjemmet,

i skolen, udenders og i naermiljget klassificeres pa ni-
veau |, og barn og unge, der bliver transporteret i en
manuel kgrestol i alle omgivelser klassificeres pa niveau
V (6).

Finmotoriske funktionsnedsaettelser klassificeres

ud fra Manual Ability Classification System (MACS).
MACS beskriver, hvordan barnet med CP selvstaendigt
0g pa eget initiativ handterer genstande med begge
haender. Systemet inddeler handfunktionen hos fire til
18-4rige i fem niveauer, hvor niveau | er mindst pavir-
ket funktion og V er mest pavirket funktion (7).

4.2 Malgruppens demografi

Ikke alle barn med cerebral parese har s& omfattende
funktionsnedsaettelser, at de vedvarende eller perio-
devis har behov for hgjt specialiserede indsatser for
at deltage i hverdagens aktiviteter. Dette betyder, at
malgruppen for forlgbsbeskrivelsen kun udger en vis
andel af de ca. 3.400 danske bgrn og unge, som har
cerebral parese (bilag 4).

b Spastisk cerebral parese er praeget iszr af @get spaen-
ding i musklerne pa leddenes bgjesider. Bevaegelserne er
stive, kroppen indtager aparte stillinger, og der er gget
modstand mod bevagelse af leddene. Laes mere om
spastisk cerebral parese pd cpdanmark.dk

¢ Ved dyskinetisk cerebral parese er barnets bevaegelser
ufrivillige, vridende og langsomme eller foregar med
pludselige ryk i forskellige muskelgrupper. Laes mere om
dyskinetisk cerebral parese pa cpdanmark.dk

d Ved ataktisk cerebral parese har barnet problemer med
at samordne sine bevagelser. Laes mere om atakisk
cerebral parese pa cpdanmark.dk
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Socialstyrelsen har lavet en deskriptiv analyse af den
brede malgruppe af bgrn med cerebral parese ift. de
motoriske, kognitive og kommunikative funktions-
nedsattelser, som cerebral parese kan medfgre, samt
sammenhangen imellem disse funktionsnedsaettelser.
Det er muligt at laese mere om analysen i bilag 4.

Analysen paviser sammenhang mellem motorisk,
kognitiv og kommunikativ funktionsnedsaettelse.
Saledes er en stgrre andel af personer med svaer mo-
torisk funktionsnedsaettelse ogsa i hgjere grad svaert
funkionsnedsat hvad angar kognitiv og kommunikativ
funktionsevne. Blandt bgrn og unge med mellemsvaer
motorisk funktionsnedsaettelse er der en spredning
af kognitiv og kommunikativ funktionsnedsaettelse,
hvorfor nogle vil vaere kognitivt og kommunikativt
naesten velfungerende, mens andre vil vaere kognitivt
og kommunikativt funktionsnedsat. Kun en lille del af
barn og unge med mild motorisk funktionsnedsaettelse
er kognitivt og kommunikativt funktionsnedsat (bilag
4).

Det bar bemaerkes, at langt fra alle barn med cerebral
parese er registeret med bade motorisk, kognitivt og
kommunikativt funktionsniveau i de danske registre.
Fordelingen af den fulde population af bgrn med ce-
rebral parese pa de forskellige typer af funktionsned-
saettelser og sammensaetninger heraf kan sdledes se
anderledes ud, end det gor sig gaeldende for gruppen
af personer registreret med forskellige funktionsni-
veauer i de danske registre.

4.3 Malgruppens funktionsevne

ICF-CY er en ramme til beskrivelse af funktionsevnen,
og ifglge ICF-CY kan barnets funktionsevne beskrives
ud fra det dynamiske samspil, der er mellem kompo-
nenterne: kroppens funktioner og anatomi, aktivitet og
deltagelse. Hertil kommer omgivelsesfaktorerne, som
kan have en fremmende eller hammende indflydelse
pa barnets funktionsevne, samt de personlige faktorer,
som kan vaere vaesentlige og betydningsfulde (8; 9).

Som nzaevnt beskriver ICF-CY det dynamiske samspil
mellem barnets helbredstilstand og den fysiske og
sociale sammenhaeng, det lever i. Funktionsevnens
kompleksitet vil vaere forskellig for hvert enkelt individ
og kan aendre sig op gennem barndom og ungdom
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(10). Den individuelle kompleksitet og tidsmaessige
foranderlighed er vigtig at have for gje.

| dette afsnit opridses de funktionsnedszettelser, som
indsatserne pa det mest specialiserede social- og spe-
cialundervisningsomrade primaert er rettet mod. Be-
skrivelsen er primaert baseret pa forskning, men da det
ikke er muligt at afgraense s@gning specifikt til mal-
gruppen for forlgbsbeskrivelsen, er beskrivelsen som
udgangspunkt baseret pa forskning pa den brede mal-
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gruppe af bgrn med cerebral parese. Beskrivelsen er
endvidere baseret pa ICF's core set om cerebral parese
(11). Derudover har arbejds- og referencegruppens
indsigt i bern med komplekse fglger af cerebral parese
bidraget til en mere specifik og erfaringsbaseret be-
skrivelse af malgruppen for forlgbsbeskrivelsen.

De beskrevne funktionsnedsaettelser skal ses som et
udsnit og repraesenterer ikke et samlet og ensartet
billede af malgruppens funktionsnedszttelser.

Figur 3 ICF-figur over samspillet mellem komponenterne
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Case

Henrik er 4 % dar. Han er pd mange mader en
kvik lille dreng, som godt kan give udtryk for,
hvad han gerne vil. Han taler langsomt og har
brug for god tid til at svare. Henrik kan holde
sit hoved og kigge til begge sider, ndr han er
oprejst. Nar han fx skal spise, kan han ikke selv
holde kroppen oprejst, og har derfor brug for
kropsstatter og korset til at hjeelpe med at
holde en oprejst stilling. Henrik har sveert ved
at gd, han gar fem til seks skridt og stopper sa
op. Henrik bruger briller og har nogle visuelle
perceptionsproblematikker.

4.3.1. Helbredsforhold

| tillaeg til de motoriske funktionsnedsaettelser, som
cerebral parese medfgrer, er der ofte en reekke van-
skeligheder (komorbiditet), som er en direkte folge af
selve hjerneskaden, eller som er sekundaere kompli-
kationer. De motoriske vanskeligheder er derfor ofte
ledsaget af pavirkning af sanser, perception, kognition,
kommunikation og adfaerd samt af epilepsi og sekun-
daere muskuloskeletale problemer. Herudover vil en
raekke barn og unge med cerebral parese have pro-
blemer med spisning og ernaering, sgvn, respiratoriske
problemer, lungeinfektioner, problemer med blaere-
funktionen, problemer med tandstilling mm. (12; 1).

4.3.2 Kroppens funktioner
Mentale funktioner

Kognitive funktioner

Kognitive funktionsnedsaettelser kan omhandle for-
skellige omrader og kan medfare intellektuelle funkti-
onsnedszttelser i forskellig grad. De kognitive funkti-
onsnedseettelser kan vaere en medvirkende forklaring
pa, hvorfor nogle bern har svaert ved faglige og sociale
feerdigheder i skolen (13). Bgrn med svaere motoriske
funktionsnedsaettelser kan have en alderssvarende
kognitiv udvikling, og omvendt er der ogsa barn med
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Bertha er naesten et ar. Kort tid efter fedslen
viser det sig, at Berta er motorisk hardt ramt,
da hun ikke kan bruge arme og ben bevidst.
Bertas muskelsignaler er som en volumen-
knap, enten er der stille, eller ogsa er der fuld
rockkoncert. Hun kan ikke holde sit hoved, har
ufrivillige og smertefulde opspaendinger, som
vrider hendes krop. Bertha er kognitivt alders-
svarende udviklet.

let motorisk funktionsnedsaettelse, som kan have en
svaer kognitiv funktionsnedsaettelse (1). Hos barn
med dyskinetisk cerebral parese ses, at svaerhedsgra-
den af de motoriske og kognitive funktionsnedsaettel-
ser som regel felges ad (14).

Barn med cerebral parese kan have visuo-spatiale og
visuo-konstruktive forstyrrelser, opmaerksomhedsfor-
styrrelser i form af fx afledelighed, nedsat arbejdshu-
kommelse samt eksekutive funktionsnedsaettelser fx i
form af nedsat impulskontrol (15).

De kan ligeledes have cerebrale synsvanskeligheder,
som skyldes, at hjernen ikke kan sortere, genkende,
analysere og tolke den information, de far gennem gj-
nene. Denne tilstand kaldes Cerebral Visuel Impairment
(CVI) og er altsa en hjernebetinget synsnedszettelse.
CVI findes hos barn, der ofte har normale gjenforhold,
men som alligevel har et dérligt funktionelt syn, da
bearbejdningen og forstaelsen af det sete er proble-
matisk. Det kan virke som om, at barnet ser, men sa
alligevel ikke rigtig opfatter og reagerer pa, hvad der
foregar (16).

Udtraetning

Bgrn med cerebral parese kan opleve mental traethed,
som kan ggre det sveert at fastholde opmaerksom-
heden og koncentrere sig. Traetheden kan komme



pludseligt og medfere, at det bliver svaert og naesten
umuligt at fortsaette med en igangvaerende aktivitet.
Graden af traethed kan variere meget (17).

Psykisk stabilitet

Bern med cerebral parese har starre risiko for at udvik-
le psykiske lidelser som resultat af selve hjerneskaden,
kognitive funktionsnedsaettelser og/eller komorbiditet
(18; 19). Blandt danske bgrn med cerebral parese i
alderen otte til 15 &r ses, at naesten halvdelen af dem
kan have emotionelle og adfaerdsmaessige problemer

i en sadan grad, at de kan have behov for en psykolo-
gisk og/eller psykiatrisk undersggelse (19).

Sanser

Barn med cerebral parese har ofte syns- og hgre-
vanskeligheder og taktile vanskeligheder eller andre
sensoriske problematikker, enten som direkte fglge af
cerebral parese eller som tillaegsdiagnose (20).

Syn

Synsproblematikker kan vise sig i form af fx problemer
med at se skarpt, indskraenket synsfelt, gjenmotoriske
vanskeligheder, vanskeligheder med at koordinere be-
vaegelser pa baggrund af synet (visuomotorisk) samt
vanskeligheder med genkendelse af former og figurer
(21).

Harelse

Barn med cerebral parese har ofte hgrenedsaettelse,
og fire pct. har sveer hgrenedszettelse eller er deve
(12; 22; 23). Nogle bgrn har samtidigt sa nedsat syn,
at de herer til i gruppen af dgvblindfedte.

Andre sansefunktioner

Barn med cerebral parese kan have begraansede mu-
ligheder for at ops@ge sansestimulerende aktiviteter
og dermed fa sanseoplevelser naturligt integreret i
nervesystemet. Begraenset sanseinput kan give for-
styrrelser i sansebearbejdningen, hvilket kan komme
til udtryk pa forskellig vis. Forstyrrelserne kan vise

sig ved, at barnet har vanskeligt ved at planlagge en
bevaegelse, har svaert ved at tilpasse og justere be-
vaegelserne, svaert ved at holde balancen eller svaert
ved at placere sig hensigtsmaessigt i omgivelserne. De
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kan ligeledes have svaert ved at omsaette sanseindtryk
til et meningsgivende indtryk (24). Forstyrrelserne
kan ogsa vise sig ved, at de kan have sveert ved at
kapere flere forskellige stimuli samtidigt og svaert ved
at fokusere pa de situationsnaere sanseindtryk uden

at reagere pa sanseindtryk fra uvedkommende bag-
grundsstgj. Det er ikke kun indtryk fra omgivelserne,
der stresser. Det kan ogsa veaere sanseindtryk i egen
krop uden for viljens kontrol, der stresser og/eller gi-
ver ubehag (25).

Smerte

Smerte er hyppigt forekommende hos bgrn med cere-
bral parese. Der er en tendens til, at bgrn med sveere
motoriske funktionsnedsaettelser hyppigere har smer-
ter (26; 27; 28; 1). Smerterne er ofte lokaliseret til
knae, fadder, hofte, ryg og mave, og ofte oplever piger
mere smerte end drenge (29; 30). | gruppen af bgrn

i alderen tre til ti ar med GMFCS pa IV og V opleves
smerterne oftest i fedder og hofter, og i denne gruppe
ses umiddelbart ikke forskel pa drenge og pigers op-
levelse af smerte (31). Der ses en tendens til, at op-
levelsen af smerte stiger i takt med, at barnene bliver
&ldre (30).

Stemme og tale

Udtale

For barn med cerebral parese kan deres evne til mo-
torisk at kunne frembringe tale i form af ord og lyde
vaere pavirket fra let til svaer grad. Det kan vise sig
ved, at barnet fx har en let utydelig udtale af ord, til
at barnet har sveert ved at planlaagge satninger og
frembringe forstaelige ord og differentierede lyde (32;
33). Blandt bern i alderen fem til seks ar ses, at op til
90 pct. i varierende grad kan have udtalevanskelighe-
der (34).

Bevaegeapparatet

Bevzgelse

Cerebral parese vil altid omfatte neurologiske sympto-
mer, der i forskellig grad pavirker barnets muskulzere
kropsfunktioner, sansemotoriske funktioner og mulig-
hed for at bevaege sig. Det vil typisk komme til udtryk
ved, at den del af kroppen, som er pavirket af hjer-



neskaden, har nedsat funktion. Barnet vil i mere eller
mindre grad have begranset eller ingen viljemaessig
kontrol over fod/ben og/eller hand/arm i den ene eller
i begge sider af kroppen - afhaengigt af, hvor hjerne-
skaden er lokaliseret. Barnet vil typisk helt naturligt
kompensere for den nedsatte funktion ved at finde

pa alternative strategier. Hjerneskadens pavirkning

af barnets kropsfunktioner og muligheder for aktivi-
tetsudferelse betyder, at de er i risiko for at udvikle
alvorlige og komplekse sekundaere fglger som led- og
knogledeformiteter, nedsat ledbevaegelighed, ledskred
(primaert hofteluksation), rygskaevhed (skoliose) og
respiratoriske problemer (35; 36; 37).

4.3.3 Aktivitet og deltagelse
Kommunikation

ForstG og fremstille meddelelser

De kommunikative feerdigheder hos bgrn med cerebral
parese spiller en afggrende rolle i deres sociale udvik-
ling (38). 1 gruppen af barn fra et r og op til 11 ar
med omfattende motoriske funktionsnedszettelser og
uden verbalt sprog ses, at deres satningsforstaelse er
forsinket, men at den udvikles med alderen (39; 40).
Hos bern i alderen fire til ni ar med moderat til svaer
kommunikativ funktionsnedsaettelse ses ofte ogsa
svaere motoriske samt intellektuelle funktionsnedsaet-
telser (41;42;1).

Bevaegelse og faerden

Gang og bevagelse

Barnets evne til at styre og koordinere muskler og
bevaegelser er pavirket, hvilket medferer, at deres
muligheder for selvstaendigt at opretholde eller aendre
kroppens stilling, bevaege sig omkring og handtere
genstande er pavirket. Der ses stor variation i de mo-
toriske funktionsnedszettelser. Forskellene i funkti-
onsnedszettelser spaender fra, at et barn selvstaendigt
bevaeger sig rundt i omgivelserne til et barn, der ikke
selvstaendigt kan holde en oprejst stilling. | den samle-

de gruppe af barn med cerebral parese op til 15 ar ses,

at mere end 60 pct. gar uden hjeelpemidler (43). Bern
med cerebral parese nar de motoriske milepzle som
fx at sidde, kravle, sta og ga senere end deres jevn-
aldrende eller slet ikke (44). Generelt sker den stegrste
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udvikling pa det grovmotoriske omrade inden for de
forste seks til syv levedr, men for det enkelte barn kan
udviklingen fortsaette laengere op i alderen (43; 44).

Omsorg for sig selv

Funktionsnedsaettelserne hos bern med cerebral pa-
rese medfarer et behov for ekstra hjaelp og hjaelpe-
midler, for at de kan fungere bedst muligt i hjemmet
(1). Der kan vaere behov for hjzelp til helt basale og
nedvendige aktiviteter som fx spisning, at komme ud
og ind af sengen, personlig hygiejne, toiletbeseg samt
af- og paklaedning (1). Blandt bgrn i alderen nul til 19
ar ses, at jo svaerere motoriske funktionsnedszettelser
de har, jo sterre er behovet for hjzelp til personlig pleje
og forflytning i forbindelse med dagligdags situationer
(45; 46; 47).

Samspil og kontakt

Samspil og relationer

For bern med cerebral parese ses, at kognitive funkti-
onsnedsaettelser har en stgrre betydning for graden af
social deltagelse end de motoriske funktionsnedsaet-
telser. Det betyder, at barn med kognitive funktions-
nedsaettelser er laengere tid om at udvikle sociale rela-
tioner sammenlignet med bgrn, der ikke har kognitive
funktionsnedsaettelser. Det ses dog 0gsd, at graden af
motoriske funktionsnedsaettelser har en betydning, da
bern med svaere motoriske funktionsnedsaettelser er
laengere tid om at udvikle sociale relationer og er med
i faerre aktiviteter sammen med venner sammenlignet
med bgrn med lettere motoriske funktionsnedsaettel-
ser (48; 49). Blandt bgrn i alderen halvandet til seks
ar ses, at deres evne til at kunne tilpasse sig de sociale
relationer er afggrende for oplevelsen af deltagelse.
Dernaest er familiens relationer, familiens involvering

i lokalsamfundets aktiviteter, familiens forventnin-

ger til barnet og barnets adgang til fritidsaktiviteter
0gsa afgarende for barnets deltagelse i familie- og
fritidsaktiviteter (50). De naere personers evne til at
forsta barnets udtryk og tillegge det en kommunikativ
betydning har en naturlig indvirkning pa barnets mu-
lighed for at udvikle sociale relationer. Unge i alderen
13 til 17 ar med cerebral parese har lavere livskvalitet
i forhold til social kontakt med venner sammenlignet
med unge uden cerebral parese (51).
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Socialt liv

Deltage i rekreative aktiviteter og fritidsaktiviteter

Bern i alderen otte til 12 ar med cerebral parese delta-
ger ogsa i de daglige aktiviteter som bgrn, der ikke har
cerebral parese, deltager i fx at spise ude, bruge com-
puter, cykle, ggre indkgb mm. (52). Blandt de 13- til
17-arige med cerebral parese ses, at de bruger mindre
tid sammen med venner, de fgrer et mere stillesidden-
de liv og feler sig mindre selvstaendige i hverdagslivet.
Seerligt unge med nedsat intellektuel funktionsevne

er i risiko for at opleve mindre social kontakt og selv-
steendighed (53). Blandt 13- til 21-arige med cere-
bral parese ses, at variationen i deres aktiviteter med
venner blandt andet er betinget af deres deltagelse i
fritidsaktiviteter og sport samt deres kommunikative
feerdigheder (54). De unge er sjeldent sammen med
venner, uden at der er en voksen til stede, og de bru-
ger mindre tid sammen med en kareste, derimod spil-
ler de elektroniske spil lige s& meget som andre unge
(53). Der ses en tendens til, at jo mere nedsat barnets
motoriske, kommunikative og kognitive funktionsevne
er, og jo oftere de oplever smerte, jo faerre aktiviteter
deltager barnet i (53; 55; 56). Der ses en tendens til,
at bgrn i alderen 10 til 13 &r med svaere motoriske
funktionsnedsaettelser oplever, at de ikke deltager i

en stor del af de aktiviteter, som de ville foretraekke at
deltage i, sammenlignet med bgrn med mindre grad af
motoriske funktionsnedsattelser (57).

4.3.4 Omgivelsesfaktorer

Naturlige omgivelser og menneskeskabte
a&ndringer i omgivelserne

De fysiske omgivelser er én blandt flere afggrende
faktorer for, i hvor hgj grad bgrn med cerebral parese
kan deltage i hverdagsaktiviteter (1). Blandt otte- til
12-arige bern med sammenlignelig funktionsevne ses,
at graden af deres deltagelse er betinget af mulighe-
den for tilgaengelige omgivelser. Ligeledes ses, at de
otte- til 12-arige med nedsat gangfunktion gennem-
snitlig har en langt mere begraenset adgang til de fysi-
ske omgivelser end bgrn og unge med let nedsat funk-
tionsevne (58). Der ses dog en tendens til, at danske
barn med cerebral parese ikke oplever begraensningen
i s udtalt grad som bgrn med cerebral parese i andre
europziske lande (59).
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Statte og kontakt

Opveakstfamilie

Barn med cerebral parese har typisk behov for mere
hjzelp fra deres forzeldre end andre bgrn. Dette krae-
ver ressourcestaerke foraeldre, som kan imgdekomme
og handtere praktisk arbejde, forstyrret nattesgvn,
koordination af hjaelp udefra og psykisk belastning

pa grund af blandt andet tanker om familiens fremtid
(1). Foreeldre til bgrn i alderen halvandet til fem &r har
generelt hgje forventninger til deres barn og stetter
op om deres barns udvikling uafhangigt af graden af
barnets funktionsnedsaettelse (60). De fleste foraeldre
til bern med cerebral parese giver udtryk for, at deres
familieliv er godt (1; 60). De afgerende faktorer for, at
foraeldrene til 13- til 17-arige tilpasser sig situationen
bedre end andre, handler blandt andet om, hvor godt
foraeldrene er i stand til at hdndtere livssituationen,
hvordan kvaliteten i familielivet er, foraeldrenes positi-
ve holdning og muligheden for ind imellem at "holde fri’
fra omsorgsopgaverne (61).

Holdninger

De holdninger, som barn med cerebral parese kan
mede i deres omgivelser, er ogsa en afggrende fak-
tor for, i hvor hgj grad bern med cerebral parese kan
deltage i alderssvarende hverdagsaktiviteter (1). Hos
otte- til 12-3rige bgrn ses, at positive holdninger i
form af fx opmuntring, felelsesmaessig statte, hjzelp,
positive forventninger fra familie, venner, klassekam-
merater og fagprofessionelle har en vaesentlig betyd-
ning for bgrnenes sociale deltagelse (58; 59; 62).

4.4 Born og unges livskvalitet og
perspektiver pa livet med cerebral
parese

For barn i alderen otte til 17 ar ses, at svaerhedsgra-
den af deres funktionsevne og i seerdeleshed smerte
op gennem barndommen har en negativ indflydelse pa
deres livskvalitet i ungdommen inden for omrader som
falelser, autonomi og venskaber. Sammenlignet med
jeevnaldrende, der ikke har cerebral parese, oplever
unge med cerebral parese en lavere livskvalitet, nar
det handler om venskaber (51). En af de afggrende



faktorer for at opleve god livskvalitet i ungdommen er
ifolge foraeldrene, at man ogsa har oplevet livskvalitet
i barndommen (63). Oplevelsen af smerte, psykolo-
giske problemer, foraeldrenes bekymring op gennem
barne- og ungdomsarene har en negativ indflydelse pa
den unges livskvalitet (51; 63; 64). Blandt de otte- til
18-arige, med alle svaerhedsgrader af cerebral parese,
ses en tendens til, at en alsidighed i samt glaede ved
fritidsaktiviteter har en positiv indflydelse pa deres
livskvalitet (65).

Baernene og deres foraldre giver udtryk for, at selv-
om fx smerte, funktionsnedsaettelse og traethed kan
vaere begraensende, sa udvikler bgrnene langt hen ad
vejen kompensatoriske strategier. Bgrnene oplever, at
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smerte ofte medferer frustration og social isolation, og
de understreger vigtigheden af at have gode venner
og fole sig inkluderet. | skolen kan nogle bgrn opleve
diskrimination og mobning samt manglende forstaelse
for, hvad det betyder at have cerebral parese, og sa-
danne oplevelser kan skabe angst og bekymring. For-
ldres stgtte beskrives som uvurderlig i forhold til at
opbygge ens selvtillid og mod til at vaere en del af feel-
lesskabet. | modsaetning til dette giver barnene ogsa
udtryk for, at deres foraeldre kan veere for overbeskyt-
tende, hvilket kan vaere en begraensning for at kunne
deltage i aktiviteter uden for hjemmet. Mange giver
udtryk for, at deltagelse i fritidsaktiviteter er med til at
opretholde en fglelse af social normalitet (66).
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5. FAGLIGE INDSATSER




En faglig indsats pa social- og specialundervisnings-
omradet har til hensigt at forebygge, tilgodese, af-
hjzelpe eller begraense fglger af en nedsat funktions-
evne samt fremme udvikling af funktionsevnen. | dette
afsnit beskrives indsatser til barn med komplekse
folger af cerebral parese, som kan veere relevante pa
det mest specialiserede social- og specialundervis-
ningsomrade. Indsatserne star sjaeldent alene og skal
derfor ses i sammenhang med andre tiltag pa fx
sundhedsomradet.

Kendetegnende for indsatserne til bern med komplek-
se falger af cerebral parese er, at de ber tilrettelaegges
og udfares af fagpersoner med hgijt specialiseret viden
om, indgdende kendskab til og erfaring med barn med
komplekse fglger af cerebral parese. Alternativt under
supervision/vejledning af fagpersoner med de kompe-
tencer og den viden, som er beskrevet ovenfor.

Alle indsatser tilrettelaegges med udgangspunkt i en
individuel, konkret udredning og afdaekning af barnets
funktionsnedsaettelser og behov. Der ber ligeledes i
samarbejde med barnet og foraldrene saettes mal for
indsatserne, sa effekten af dem kan fglges, og der kan
tilbydes andre indsatser, hvis den forventede effekt ikke
opnas. Det er vigtigt, at indsatserne afpasses og priori-
teres i forhold til andre behov i barnets hverdag (5).

| Socialstyrelsens metodebog Vaerk-

tajer til udredning og handleplan pé
barnehandicapomrddet er beskrevet, hvor-
dan man kan formulere konkrete, individu-
elle og mélbare mal for en indsats (69).

| sundhedsstyrelsens National klinisk ret-
ningslinje for fysioterapi og ergoterapi til
barn og unge med nedsat funktionsevne
som folge af cerebral parese — 9 udvalgte
indsatser er systematisk anvendt malsaet-
ning i traeningen beskrevet (5).
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For bgrn med komplekse fglger af cerebral parese er
det ogsa vigtigt, at der er adgang til det barne- og
ungdomsliv, som anses for almindeligt. Mestring af

og deltagelse i de daglige aktiviteter i hverdagen er
medvirkende til at give en folelse af autonomi og selv-
staendighed, som har betydning for barnenes selvfg-
lelse. Ligeledes giver deltagelse i de daglige aktiviteter
mulighed for lering og personlig udvikling.

5.1 Indsatser pa socialomradet
Nar cerebral parese konstateres

Nar kommunen har fdet kendskab til, at et barn har

en betydelig og varig nedsat fysisk eller psykisk funk-
tionsevne, skal kommunen senest tre maneder efter
tilbyde familievejledning. Familievejlederen skal forteel-
le foraeldrene om de relevante fagpersoner, foraldrene
kan fa radgivning og vejledning fra. Familievejlederen
har ikke kompetence til at traeffe afgerelse om hjzelpen
til familien (67; 68).

Familievejledning
Laes om familievejlederordningen i lov om

social service § 11.

Find bekendtgerelse af lov om social
service pa Retsinformation.dk
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Case

Da Bertha seks uger gammel bliver udskrevet,
sender hospitalet en underretning til hjem-
kommunen for at gere opmaerksom pa Bert-
has szerlige behov. To maneder efter udskriv-
ningen far foraeldrene kontakt til kommunen
med henblik pa at fa stgtte og vejledning om,
hvilke muligheder de har som forzeldrene til
Bertha.

Behov for szerlig stette

For at kunne tilrettelaegge den bedst mulige stgtte til
barnet med komplekse fglger af cerebral parese har
sagsbehandleren brug for viden om familien. Hvis det
ma antages, at barnet eller den unge traenger til saerlig
stette, pa baggrund af de komplekse folger af cerebral
parese, sa skal sagsbehandleren foretage en bgrnefag-
lig undersggelse for at afdaekke barnets behov samt
ressourcer og handlemuligheder i familien.

Bernefaglig undersggelse
Laes om den bgrnefaglige undersggelse i
lov om social service § 50

Find bekendtgerelse af lov om social
service pa Retsinformation.dk

Hvis kommunen ud fra den bgrnefaglige undersggelse
vurderer, at der er behov for saerlig stette, udarbejdes
en handleplan med mal for den indsats, der bevilliges.
Handleplanen skal justeres labende, og for unge, som
er fyldt 16 ar, skal handleplanen ogsa opstille konkrete
mal for overgangen til voksenlivet (68).
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Efter Sofus blev udskrevet fra sygehuset fik
forzeldrene kontakt til en familiekonsulent fra
kommunen. Familiekonsulenten satte forael-
drene i kontakt med andre foraeldre, der ogsa
havde bgrn med hjerneskade, og de fik opret-
tet en foraeldregruppe. Foraldrene giver ud-
tryk for, at foraeldregruppen har vaeret meget
givende og hjulpet familien rigtig meget; "Det
har veeret det bedste, som kommunen har
gjort for os indtil videre”.

Handleplan

Laes om udarbejdelse af handleplan i lov om
social service § 140 og 140a.

Find bekendtgerelse af lov om social
service pd Retsinformation.dk

Socialstyrelsen har i samarbejde med otte kommuner
udviklet metodehdndbogen Veerktajer til udredning og
handleplan pé bernehandicapomrddet. Metodehdnd-
bogens vaerktgjer er blevet til i taet samarbejde med
sagsbehandlere og ledere i kommunerne og er afprg-
vet i praksis (69).

Dagtilbud

| god tid bgr kommunen sammen med foraeldrene tage
stilling til, om barnet skal i et almindeligt dagtilbud,
eller om der er behov for et saerligt dagtilbud. Vur-
deringen, af hvilket tilbud der er behov for, skal tage
udgangspunkt i en konkret, individuel vurdering af
barnets samlede situation.


https://www.retsinformation.dk/forms/R0710.aspx?id=202239
https://www.retsinformation.dk/forms/R0710.aspx?id=202239

Saerligt dagtilbud eller
hjemmetraening

Laes om hjeelp til bgrn og unge, der pa
grund af betydelig og varigt nedsat fysisk
eller psykisk funktionsevne har behov for
hjeelp eller szrlig stotte i medfer af § 32,
stk. 2, 0g § 32 a, stk. 7, i lov om social
service.

Find bekendtgerelse af lov om social
service pa Retsinformation.dk

Case

Sofus gar i en bernehave med en specialaf-
deling for bern med fysiske funktionsned-
saettelser. | specialafdelingen er der tilknyt-
tet paedagoger og fysioterapeuter. Gennem
bernehaven er der ogsa kontakt til et sprog-
center, hvor der samarbejdes om afprgvning
af kommunikationshjeelpemidler.

Hjemmetraening

@nsker forzaeldrene ikke at benytte sig af det anviste
saerlige dagtilbud, kan forzeldrene s@ge om hel eller
delvis hjemmetraening som et alternativ. Hvis foreel-
drene s@ger om hjemmetraening, er det et lovkrav, at
udredningen sker med udgangspunkt i en bgrnefaglig
§ 50-undersggelse (68; 70).

Socialstyrelsen har udgivet Hdndbog om hjemmetrae-
ning, hvor man kan lase mere om udredning, betin-
gelser, stgttemuligheder og tilsyn og fa inspiration til
kommunens arbejde med hjemmetraening (70).
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Case

Almas foraeldre har valgt hjemmetraening, og
de oplever, at det har givet dem mulighed
for at fordybe sig i de enkelte udfordringer,
som Alma har som felge af cerebral parese.
Hjemmetraeningen har rykket Alma bade
fysisk og psykisk. Hiemmetraeningen er
kombineret med, at Alma to dage om ugen
gar i et almindeligt dagtilbud, hvor hun har
sine egne hjzelpere, der hjaelper i forbindelse
med spisning, forflytninger og lignende. Alma
laerer rigtig meget af at vaere sammen med
de andre barn.

Radgivning, undersggelse og behandling

Bern med komplekse folger af cerebral parese kan
tilbydes radgivning, udredning og behandling. Den be-
handling, der kan vaere tale om, kan fx vaere psykolog-
samtaler, fysio- eller ergoterapi, herunder genoptrae-
ning, hvis genoptraningen ikke kan ydes efter anden
lovgivning. Formalet med radgivning, undersggelse og
behandling er dels at afhjzlpe de problemer og behov,
der allerede eksisterer, og som i nogle tilfaelde kan
have forbigdende karakter, dels at forebygge, at pro-
blemer vokser sig starre (71).

Radgivning, undersggelse og
behandling

Laes om radgivning, undersggelse og be-
handling i lov om social service § 11 stk. 7

Find bekendtgerelse af lov om social ser-
vice pd Retsinformation.dk

Samt

Vejledning om genoptraening og vedlige-
holdelsestraening i kommuner og regioner
Find vejledning om genoptraening og vedli-

geholdelsestraening i kommuner og regio-
ner pd Retsinformation.dk



https://www.retsinformation.dk/forms/R0710.aspx?id=202239
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Hjeelpemidler og fysiske omgivelser

Hjeelpemidler

Formadlet med hjaelpemidler er at kompensere for
funktionsnedsaettelser og give barnet bedre mulighe-
der for at deltage sa selvstaendigt som muligt i hver-
dagslivets aktiviteter. Det er derfor vaesentligt, at der
foretages en grundig udredning, s& der kompenseres
for funktionsnedsaettelsen med det rette hjaelpemid-
del. Hjeelpemidler kan bade kompensere for motoriske,
kommunikative og kognitive funktionsnedsaettelser.
Der kan ogsa veaere tale om kropsbarne hjalpemidler,
som via direkte pavirkning af barnets fysiske funkti-
onsniveau virker forbedrende pa dette. Det er centralt,
at barnet og foraeldrene far den rette stgtte til at kun-
ne anvende hjaelpemidlet korrekt og optimalt, og at
hjeelpemidlet herefter lgbende tilpasses og evalueres.

Hjaelpemidler

Laes mere om hjaelpemidler i lov om social
service § 112

Boligaendring

Laes om boligaendring i lov om social
service § 116

Merudgifter

Laes om merudagifter i lov om social service
§ 42

Stotte til keb af bil og individuel
befordring

Laes om stette til kab af bil og individuel
befordring i lov om social service § 14

Find bekendtggrelse af lov om social
service pa Retsinformation.dk
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Boligendring

Tilpasning af bolig kan vaere n@dvendig for at sikre, at
barnet kan deltage s& meget som muligt i familiens
daglige aktiviteter, udfolde sig sa selvstaendigt som
muligt og endvidere fa det fulde udbytte af hjaelpe-
midlerne. Ved vurdering af behov for indretning af den
eksisterende bolig eller eventuelt behov for skift af
bolig skal der blandt andet laegges vaegt p3, at barnet
i videst muligt omfang og med sterst mulig selv-
steendighed kan udfare aktiviteter som andre barn pa
samme alder. For bgrn med nedsat fysisk eller psykisk
funktionsevne bgr der samtidig i den samlede vur-
dering tages hgjde for barnets forventede fremtidige
udvikling og dermed fremtidige behov.

Ved boligindretning forstas: Nagelfaste installationer
dvs. installationer, der ikke kan afmonteres uden at
efterlade synlige og usadvanlige spor, der ikke er
sammenlignelige med saedvanligvis forekommende
reparationer i en bolig. Andet tilbeher til boligen skal
vurderes efter reglerne om hjaelpemidler eller merud-
gifter. Eksempler pa boligtilpasning kan vaere installa-
tion af skylle-terretoilet, trappelift, udvidelse af deres
vidde, flernelse af dertrin og installation af ramper
(72).

Bil eller szerlig indretning af bil

Stette til indkeb og eventuel szerlig indretning af bil
kan vaere ngdvendig, hvis barnets funktionsnedsaet-
telse vanskeligger befordring uden brug af egen bil.
Stetten bevilliges til barnet, som derfor skal vaere an-
sggeren, 0gsa selvom det er foraeldre eller andre, der
kerer bilen. | tildelingen af stette til indkgb af bil bliver
der lagt vaegt pa barnets gangfunktion, aktivitetsni-
veau og sociale forhold omkring barnet (73).

Aktiviteter uden for hjemmet

Born i alderen 12-18 ar kan, hvis de opfylder betin-
gelserne, bevilges ledsagelse, nar de pa grund af deres
funktionsnedsaettelse ikke kan faerdes alene uden as-
sistance. Ledsagelsen bevilges med henblik pa, at den
unge kan deltage i aktiviteter uden for hjemmet og
derigennem etablere og vedligeholde sociale kontakter
og venskaber. Kommunen har ligeledes mulighed for at
bevilge deltagelse i seerlige klubtilbud (68).


https://www.retsinformation.dk/forms/R0710.aspx?id=202239

Sarlige klubtilbud

Laes om tilskud til ophold i seerlige dag- og
klubtilbud for bern og unge med betydelig
og varigt nedsat fysisk eller psykisk funkti-
onsevne i lov om social service § 32, stk. 5,
og § 36, stk. 2

Personlig hjeelp og ledsagelse
Laes om personlig hjzelp og ledsagelse i lov
om social service § 45

Find bekendtgerelse af lov om social
service pa Retsinformation.dk

Overgang til voksenlivet

| den unges overgang til voksenlivet sker der aendrin-
ger, og der vil i mindre grad vaere fokus pa den samlede
familiesituation, men mere pa den unges egne forhold
og behov. | god tid fer den unge bliver 18 ar, skal kom-
munen radgive foraeldre og den unge om de muligheder,
der findes, nar den unge bliver 18 ar (68). Hjeelpen skal
bidrage til en god overgang til voksenlivet, s& den unge
opndr en sa selvstaendig tilvaerelse som muligt.

Op gennem ungdommen og i forbindelse med over-
gang til voksenlivet kan det vaere en hjelp at tale med
andre unge, som ogsa har erfaringer med at leve med
cerebral parese.

Eftervaern

Laes om eftervaern i lov om social service
§ 760976 a

Find bekendtgerelse af lov om social
service pa Retsinformation.dk
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5.2 Indsatser pa
specialundervisningsomradet

Forskolebgrn

Barn med saerlige behov kan tilbydes specialpaedago-
gisk bistand, inden de pabegynder folkeskolen. Formalet
er at fremme udviklingen, sd de kan pabegynde skole-
gangen pa lige fod med andre. Der er ikke tale om en
generel stgtte, men om en specialpaedagogisk bistand,
der sigter mod skolegangen. Tildeling af dette sker pa
baggrund af en paedagogisk-psykologisk vurdering af
barnet. Vurderingen bgr have fokus pa bade de kogni-
tive, motoriske og kommunikative faerdigheder (74).
Vurderingen skal indeholde forslag til den naermere
ordning af den specialpaedagogiske bistand, og der skal
mindst hvert halve ar tages stilling til, om den special-
paadagogiske bistand skal fortsaette eller ophgre.

CP Danmark har etableret “Ung til ung med
CP”. Her kan unge i alderen 13 - 25 &r tale,
chatte og skrive med andre unge med CP,
se videoer med unge med CP, f& gode rad
og tips til bolig, sex, uddannelse og meget
andet.

Find Ung til ung med CP pa cpdanmark.dk

Specialpadagogisk bistand til
forskolebgrn

Laes om specialpaedagogisk bistand til
farskolebgrn i Lov om folkeskole § 4

Find bekendtggrelse af lov om folkeskole pd
Retsinformation.dk

samt

Bekendtgarelse om folkeskolens special-
paadagogiske bistand til bgrn, der endnu ikke
har pabegyndt skolegangen

Find Bekendtggrelse om folkeskolens
specialpaedagogiske bistand til bern, der

endnu ikke har pdbegyndt skolegangen pa
Retsinformation.dk



https://www.retsinformation.dk/forms/R0710.aspx?id=202239
https://www.retsinformation.dk/forms/R0710.aspx?id=202239
https://www.ungtilungmedcp.dk/
https://www.retsinformation.dk/Forms/r0710.aspx?id=196651
https://www.retsinformation.dk/forms/r0710.aspx?id=164616

Den specialpaedagogiske bistand omfatter fglgende:

* Specialpaedagogisk radgivning til foraeldre, pada-
goger, leerere eller andre fagpersoner, der udgver
daglig omsorg for barnet.

* Szerlige paedagogiske hjeelpemidler, som er ngd-
vendige i forbindelse med den specialpaadagogiske
bistand til barnet.

* Undervisning og traening af barnet, der er tilrette-
lagt efter dets saerlige forudsaetninger og behov.

Den specialpaedagogiske bistand tilrettelaegges, sa den
har stgrst mulig sammenhang med barnets daglige
tilveerelse. | god tid, inden barnet begynder i berne-
haveklasse, skal paadagogisk-psykologisk radgivning
stille forslag om eventuel specialpaedagogisk bistand
til barnet i barnehaveklassen. Forslaget stilles pa bag-
grund af en dreftelse med barnets forzeldre, de fag-
personer, som har forestdet den specialpaadagogiske
bistand til barnet, barnets kommende bgrnehaveklas-
seleder og eventuelt andre med kendskab til barnets
behov.

Skolebgrn

Barn, hvis udvikling kraever en saerlig hensyntagen el-
ler stgtte, skal tilbydes specialpaedagogisk bistand. Der
gives desuden specialundervisning og anden special-
paadagogisk bistand til bern, hvor inklusion i undervis-
ningen i den almindelige klasse kun kan gennemfares
med stgtte i mindst ni undervisningstimer ugentligt.
Den specialpaedagogiske bistand gives fortrinsvis som
stgtte i den almindelige undervisning i barnets klasse,
men kan ogsa gives i specialklasser og specialskoler.
Elever, der har brug for stgtte i mindre end ni timer
ugentligt, er ikke omfattet af reglerne om special-
padagogisk bistand, men skal have stgtte indenfor
rammerne af den almindelige undervisning. Formalet
med den specialpaedagogiske bistand er at fremme
udviklingen hos begrn, hvis udvikling kraever en saerlig
hensyntagen. Tildelingen sker, som for smabgrn, ogsa
pa baggrund af en padagogisk-psykologisk vurdering
af barnet. Stgtten til skolebarnet omfatter foran-
staltninger, som er ngdvendige for barnets deltagelse
i undervisningen, eller som medvirker til at fremme
formadlet med undervisningen af eleven:
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Specialpadagogisk radgivning til forzldre, leerere
eller andre, hvis indsats har vaesentlig betydning for
elevens udvikling.

Seerlige undervisningsmaterialer og tekniske hjaelpe-
midler, som er ngdvendige i forbindelse med under-
visningen af eleven.

Undervisning i folkeskolens fag og fagomrader, der
tilrettelaegges under szerlig hensyntagen til elevens
indlaeringsforudsaetninger. For elever i bgrnehave-
klassen omfatter specialpaedagogisk bistand under-
visning og traening, der tilrettelaegges efter elevens
saerlige behov.

Undervisning og traening i funktionsmader og ar-
bejdsmetoder, der tager sigte pa at afhjaelpe eller
begraense virkningerne af psykiske, fysiske, sprogli-
ge eller sensoriske funktionsvanskeligheder.
Personlig assistance, der kan hjzlpe eleven til at
overvinde praktiske vanskeligheder i forbindelse
med skolegangen.

Seerligt tilrettelagte aktiviteter, der kan gives i til-
slutning til elevens specialundervisning.

Specialundervisning og anden
specialpadagogisk bistand
Laes om specialundervisning og anden spe-

cialpaedagogisk bistand i Lov om folkeskole
§ 3a.

Find bekendtgegrelse af lov om folkeskole pd
Retsinformation.dk

samt

Bekendtggrelse om folkeskolens special-
undervisning og anden specialpaedagogisk
bistand, | medfer af § 3, stk. 3, § 191, stk.
1,8 21,stk.4,830a0g § 51 b, stk. 3, i
lov om folkeskolen.

Find bekendtggrelse om folkeskolens spe-

cialundervisning og anden specialpadago-
qgisk bistand pa Retsinformation.dk
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Sygeundervisning

Ved fravaer pa grund af sygdom eller lignende, der ma
skennes at blive af laengere varighed, skal skolens le-
der rette henvendelse til foraeldrene med henblik pa en
vurdering af behovet for sygeundervisning i hjiemmet
eller pa den institution, hvor barnet opholder sig. Sko-
lens leder skal tidligst muligt og senest 15 skoledage
efter, at eleven sidst deltog i undervisningen, rette
henvendelse til foreldrene. Omfanget af sygeunder-
visning skal til enhver tid afpasses efter den enkelte
elevs alder, helbredstilstand og @vrige forudsaetninger.
Formadlet med sygeundervisning er at give eleverne de
bedste betingelser for at kunne vende tilbage til un-
dervisningen pa de klassetrin, de tilhgrer.

Sygeundervisning
Laes om sygeundervisning i Lov om
folkeskole § 23

Find bekendtggrelse af lov om folkeskole pé
Retsinformation.dk

Unge
Ungdomsuddannelse

Unge med komplekse folger af cerebral parese, som
inkluderes pa en ungdomsuddannelse, kan tildeles
specialpaedagogisk stgtte, hvis der foreligger en fagligt
velbegrundet vurdering af, at den specialpaedagogiske
stotte kan kompensere for funktionsnedsaettelsen
(75).

For unge under 25 ar, som ikke kan gennemfgre en
ungdomsuddannelse pa normale vilkar, er der i stedet
mulighed for at tage en Seerligt Tilrettelagt Ungdoms-
uddannelse (STU). STU har til formal, at unge med
saerlige behov opndr personlige, sociale og faglige
kompetencer til en sa selvstaendig og aktiv deltagelse
i voksenlivet som muligt og eventuelt til videreuddan-
nelse og beskaftigelse. STU kan tilbyde indsatser ret-
tet mod fx kommunikation og alternativ, supplerende
kommunikation, fysisk traening, traening af selvstaen-
dighed, forberedelse til ungdomslivet mm. STU har en
varighed pa tre &r og indledes med et afklaringsforlgb,
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hvor der laves en uddannelsesplan for forlabet. Ud-
gangspunktet for denne plan er den unges @nsker og
muligheder for fremtidig udvikling og beskaeftigelse.

Specialpadagogisk bistand ved
ungdomsuddannelse

Laes om specialpaedagogisk bistand ved
ungdomsuddannelse i bekendtgarelse om
saerlige tilskud til specialpaadagogisk bi-
stand ved ungdomsuddannelser m.v.

Find bekendtggrelse om seerlige tilskud til

specialpaedagogisk bistand ved ungdoms-
uddannelser m.v. pa Retsinformation.dk

Saerlig tilrettelagt
ungdomsuddannelse

Laes om seerligt tilrettelagt ungdomsud-
dannelse i bekendtggrelse af lov om ung-
domsuddannelse for unge med szerlige
behov.

Find bekendtaerelse af lov om ungdoms-
uddannelse for unge med saerlige behov pa
Retsinformation.dk

Den forberedende grunduddannelse

Ikke alle unge med komplekse folger af cerebral parese
er klar til en ungdomsuddannelse eller til at komme

ud pa arbejdsmarkedet, nar de har afsluttet folkesko-
len. Derfor er der fra den 1. august 2019 mulighed
for, at den unge kan pabegynde den forberedende
grunduddannelse (FGU). FGU skal give den unge viden,
kundskaber, feerdigheder, afklaring og motivation til
primaert at gennemfgre en ungdomsuddannelse eller
alternativt opna ufaglaert beskaeftigelse. FGU har en
samlet varighed pa to ar, men med kommunalbesty-
relsens godkendelse kan elever, som pa grund af deres
funktionsnedsaettelse ikke har mulighed for at gen-
nemfgre undervisningen inden for de to ar, deltage i
FGU pa nedsat tid, herunder med eventuel forlaengelse
af uddannelsestiden.
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Forberedende grunduddannelse

Laes om forberedende grunduddannelse i
lov om forberedende grunduddannelse

Find lov om forberedende grunduddannelse
pa Retsinformation.dk

For unge med behov for saerlig hensyntagen eller
stette, fx pa grund af cerebral parese, planlaagges
undervisningen sa vidt muligt inden uddannelsesstart
pa baggrund af en beskrivelse af den unges kendte
stgttebehov fra hidtidige skole- og uddannelsesforlab.
Hertil er der ogsd mulighed for, at den unge far tilbud
om specialundervisning og anden specialpadagogisk
bistand fx hjalpemidler og personlig assistance.

Kommunal ungeindsats

Fra den 1. august 2019 indferes den kommunale un-
geindsats, som arbejder pa tvaers af uddannelses-,
beskaeftigelses- og socialomradet. Ungeindsatsen har
ansvaret for, at 15-17-4rige, som ikke er omfattet
af uddannelsespligten i henhold til folkeskoleloven, og
som ikke er i uddannelse, beskaeftigelse eller anden
aktivitet, malgruppevurderes med henblik pa at tilby-
de den unge det mest relevante tilbud. De unge, som
har behov for en saerlig forberedende ungeindsats for
at gennemfgre en ungdomsuddannelse eller komme i
beskaeftigelse, kan anmode om at blive malgruppevur-
deret med henblik pa forberedende grunduddannelse.

Kommunal ungeindsats

Laes om den kommunale ungeindsats i lov
om @ndring af lov om vejledning om ud-
dannelse og erhverv samt pligt til uddan-
nelse, beskaeftigelse m.v. § 2 a, stk. 5,
§2kog8§ 2]

Find lov om andring af lov om vejledning
om uddannelse og erhverv samt pligt

til uddannelse, beskaeftigelse mv. pa
Retsinformation.dk
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5.3 Indsatser pa sundhedsomradet
Ved mistanke om cerebral parese

Diagnosticering

Det er af stor betydning, at barnet diagnosticeres sa
tidligt som muligt, sa det kan tilbydes relevante in-
terventioner, der bedst muligt understgtter motorisk,
kommunikativ og kognitiv udvikling, forebygger se-
kundaere komplikationer og bedrer foraldrenes trivsel.
Tidlige indsatser malrettet barnet, foraeldre og andre
omsorgspersoner resulterer i bedre funktionsniveau
(76; 77, 78; 79; 80). Det betyder, at bgrn, hvor der er
formodning om cerebral parese, men hvor diagnosen
ikke har kunnet stilles sikkert, ber tilbydes de samme
indsatser som de bgrn, hvor der er en mere sikker
diagnose.

Det er ofte muligt at diagnosticere barn med cerebral
parese for seks-maneders alderen. Tidlig diagnose for-
udsaetter, at bern henvises til en bgrneafdeling. Barn
fodt for tidligt eller med tegn pa tidlig hjerneskade ne-
onatalt ber fglges systematisk for at sikre tidlig diag-
nose. Born fadt til tiden uden saerlige risikofaktorer bar
af sundhedsplejersker og alment praktiserende lzeger
henvises til yderligere udredning pa bgrneafdeling ved
mistanke om neurologisk sygdom og/eller forsinket
motorisk udvikling.

Tveerfaglig udredning

Bern med cerebral parese bgr gennemga en relevant
tvaerfaglig udredning med henblik pa at vurdere, hvil-
ken indsats der ber ivaerksaettes. En tvaerfaglig ud-
redning kan fx ske ved neuropaediater, ortopaadkirurg,
neuropsykolog, fysioterapeut, ergoterapeut, logopaed,
dizetist og bandagist. Derudover kan der ogsa vaere
behov for indsatser fra specialtandlaege. Indsatser

skal tilrettelaegges og koordineres i overensstemmelse
hermed (5).

Lebende opfelgning og komorbiditet

Barn med cerebral parese fglges i landets bgrneafde-
linger af neuropaediater med szerlig viden pa omradet.
Der er dog en raekke bgrn med cerebral parese, hvor
der er behov for sarlige kompetencer og indsatser. |
forbindelse med den laegefaglige udredning og lgbende
opfelgning er det afggrende, at der sikres sidelgbende
udredning i forhold til komorbiditet. Alle barn med ce-
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rebral parese henvises til gjenlaegeunderseggelse, hare-
undersggelse og bgrneortopadkirurgisk opfglgning.

Der ses en overhyppighed af epilepsi hos bgrn og unge
med cerebral parese, da 36 pct. af bgrn med cerebral
parese har eller har haft epilepsi (12; 81). Neermere
beskrivelse af sociale indsatser til barn med epilepsi
kan findes pa Socialstyrelsens Vidensportal om bgrn
med epilepsi (82).

Ved tegn pa samtidig psykisk lidelse vil udredning

og behandling kraeve henvisning til bgrne- og ung-
domspsykiatrisk afdeling, ligesom der kan vaere behov
for paedagogiske, psykologiske og socialfaglige kom-
petencer (83).

Specifikke sundhedsfaglige indsatser malrettet
funktionsnedseettelser

Spise og drikke
Omkring halvdelen af alle bern med cerebral parese er
under- eller overvagtige.

22 pct. af bgrn med cerebral parese har problemer
med savl (12). Evnen til at indtage fede kan veaere pa-
virket og kan derfor, af badde bgrn og foraeldre, opleves
som problematisk og udmattende (21). Udredning
og ivaerksaettelse af indsatser rettet mod spisevan-
skeligheder skal tage afsaet i en relevant tvaerfaglig
udredning af barnets og den unges funktionsnedsaet-
telse vedrerende spise og drikke samt tage stilling til
eventuelle behov for sondeernzering. Klassificering

af barnets funktionsniveau kan ske ud fra Eating and
Drinking Ability Classification System for Individuals
with Cerebral Palsy (EDACS) (84; 85).

| sundhedsstyrelsens National klinisk ret-
ningslinje for fysioterapi og ergoterapi til
bern og unge med nedsat funktionsevne
som felge af cerebral parese — 9 udvalgte
indsatser er indsatser malrettet at spise og
drikke beskrevet (5).
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Smerter

Bern med cerebral parese kan opleve smerte forskel-
ligt, og der kan veere forskellige arsager til smerten.
Det er derfor vigtigt at undersage, i hvilken grad de er
smertepavirket (21). Der findes redskaber, som kan
anvendes til kortlaegning af smerte hos bgrn med og
uden talesprog (21; 86; 87).

Savn

Born med cerebral parese har en overhyppighed af
sevnvanskeligheder. Det kan vaere bade i form af ster-
re sgvnbehov, problemer med indsovning, opvagninger
eller forkortet sgvnperiode. Der er behov for specifik
udredning og behandling med s@vnhygiejniske tiltag og
andre tiltag herunder medicinsk behandling (88). Der
kan veere behov for radgivning i forhold til lejringspro-
blematikker og eventuelt hjeelpemidler malrettet en
bedre lejring under sgvnen.

Specialtandpleje

Barn med komplekse folger af cerebral parese kan
have behov for szerlig behandlingsmaessig stette, som
fx generel anaestesi, for at en behandling kan gen-
nemfgres. Endvidere kan der vaere behov for et mere
specialiseret behandlingstilbud. Specialtandplejen har
til formal at bevare taender, mund og kaeber i funkti-
onsdygtig tilstand, og medvirke til, at barnet i videst
muligt omfang bevarer sin fysiske, psykiske og sociale
trivsel livet igennem (89).

Palliation

En mindre gruppe af bgrn med cerebral parese har
udover palliative indsatser pa basalt niveau ogsa behov
for palliative indsatser pa specialiseret niveau (90).
Den palliative indsats har til formal at fremme livskva-
liteten hos barn med cerebral parese, gennem tidlig
diagnosticering og umiddelbar vurdering og behandling
af smerter og andre problemer af bade fysisk, psykisk,
psykosocial og andelig art (91).

Respiratorbehandling

En del bgrn med cerebral parese vil have problemer
med tilbagevendende lungebetaendelser, sekretmobili-
sering, og en mindre del far behov for egentlig respira-
tionsstette i form af non-invasiv respiratorbehandling

i hjemmet.



5.4 Indsatser pa tveers af
social-, specialundervisnings- og
sundhedsomradet

Flere typer af indsatser kan ga pa tveers af social-,
specialundervisnings- og sundhedsomradet og er der-
med ikke udelukkende organisatorisk forankret pa ét
omrade. | nedenstaende beskrives et udsnit af disse
typer af indsatser.

Indsats rettet mod bevaegelse og feerden
Udredning

Den fysio- og ergoterapeutiske udredning ber foreta-
ges efter, at den kliniske diagnose er stillet, og bidrage
til planlaegning af malrettet traening af grundlaeggende
fin- og grovmotoriske faerdigheder. Udredning og la-
bende revurderinger skal sikre, at indsatsen hele tiden
er rettet mod at fremme barnets selvstaendighed og
selvfglelse (21).

| sundhedsstyrelsens National klinisk ret-
ningslinje for fysioterapi og ergoterapi til
barn og unge med nedsat funktionsevne
som fglge af cerebral parese — 9 udvalgte
indsatser er indsatser rettet mod hand-
funktion, positionering i stdende stilling,
aktiv og passiv udspanding, ridning som
sundhedsfaglig indsats, styrketraening og
traeningsindsatser i vand beskrevet (5).

En fysio- og ergoterapeutisk udredning fokuserer p3,
hvilke forudsaetninger barnet har for bevaegelse og
kropskontrol, og pa hvordan der kan tilretteleegges
indsatser, hvor der dels kompenseres for de motori-
ske funktionsnedsaettelser, dels traenes malrettet og
specifikt mod gget fin og grovmotorisk funktionsev-
neniveau (92; 21). | forbindelse med CPOP-under-
s@gelserne® vil barnets motoriske udvikling blive fulgt

e CPOP (Cerebral Parese opfglgningsprogram) er oprinde-
ligt et svensk opfelgningsprogram for bgrn med cerebral
parese og cerebral parese lignende symptomer. Det
anvendes nu i Danmark som en National Klinisk Kvali-
tetsdatabase og klinisk opfglgningsprogram. Laes mere
om CPOP i afsnit 6.7 Koordinering af indsatser samt pa

cpop.dk
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lgbende op til det 15. ar. | den forbindelse anvendes
standardiseret fysio- og ergoterapeutisk underse-
gelsesprotokol for bl.a. ledbevagelighed, og barnets
fysio- og ergoterapeut vil i forbindelse med arlige
CPOP-kontroller pa sygehuset indga i et samarbejde
med bernelaege, ortopaadkirurg og barnets foraeldre i
forbindelse med bl.a. planleegning af indsatser.

Ergo- og fysioterapeutisk indsats

Traeningsindsatser skal tilrettelaegges i taet samarbej-
de med foraeldre og netvaerket omkring barnet, idet
der vil vaere behov for en integrering af tilgange og
aktiviteter i hverdagslivet i hjem og dagtilbud/skole.
Traening vil ofte baere praeg af aendrede rutiner og krav
til barnet, sa man i det daglige tilpasser aktiviteter, sa
de har en passende udfordring i forhold til at fremme
barnets videre udvikling eller bevare funktionsniveau.
For mindre bgrn vil traening oftest tilrettelaagges som
legeaktiviteter og tilpasning af kontekst, hvorimod
man ved de lidt stgrre bern og unge kan arbejde med
deciderede gvelser og mere specifikke og fokuserede
indsatser.

| forbindelse med fysio- og ergoterapeutisk indsats
bgr man medtaenke, at indsatsen skal medvirke til, at
barnet far en positiv oplevelse af egen formden trods
de ofte store udfordringer med dagligdags aktiviteter,
og trods at barnet ofte vil opleve, at det ikke mestrer
de samme opgaver som andre barn. Det kan eksem-
pelvis dreje sig om, at barnet ikke kan ga lige sa langt,
som de andre i klassen, nar de er pa tur, eller at det
ikke kan fglge med, nar der spilles fodbold i frikvar-
teret. Barnet skal understgttes i at opnd en positiv og
realistisk selvopfattelse af egen krop. Man skal pa den
ene side arbejde motiverende med vanskelige opga-
ver i forhold til at opna forbedringer i funktionsevnen,
0g pa den anden side skal man fremme, at barnet far
succesoplevelser med egen formaen. Det kan vaere
en sarlig udfordring, at barnets forzldre har gnsker/
ambitioner pa barnets vegne med hensyn til at opna
bedret kropskontrol og mere normaliseret motorisk
niveau, som ikke vurderes fagligt realistiske eller gn-
skede af barnet selv. Dette ma man i sa fald tale med
foreeldre og bern om, eksempelvis nar man malsaetter
og evaluerer indsatser (20; 93).


http://cpop.dk
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Child-focused Therapy og Context-focused Therapy formal at understette funktion, f.eks. vil en fodskin-
Den motoriske udvikling hos bern med cerebral parese ne virke forbedrende pa gangfunktionen. Idet barnet
afviger fra den normale motoriske udvikling afhaen- vokser, og idet der typisk ses en udvikling i form af
gig af graden af motoriske funktionsnedsaettelser, og tiltagende stramning over leddene, vil skinnerne lg-
de har derfor behov for forskellige former for hjaelp bende skulle tilpasses og udskiftes. De kan ofte ogsa
og tilrettelaeggelse af aktiviteter for at kunne udvikle have behov for ganghjeelpemiddel og stastativ for at
sig (21). Nar det handler om at understgtte og ud- understgtte en s& normal grovmotorisk udvikling som
vikle barnets aktivitet og deltagelse, er tilgangene muligt og for at fremme deres mulighed for deltagelse
Child-focused Therapy og Context-focused Therapy i dagliglivet og de sociale aktiviteter i hjem og i dagtil-
relevante. Child-focused Therapy er kendetegnet ved, bud/skole.

at interventionen retter sig mod kropsniveau og der-
med udvikling af barnets motoriske funktioner i for-
hold til at kunne mestre aktiviteter. Context-focused

Therapy er kendetegnet ved at rette sig mod aendring Pa Socialstyrelsens Hjaelperniddeldatabasen
og tilpasning af omgivelserne eller opgaven, sa barnet kan man sgge inspiration til valg af hjselpe-
kan udfgre aktiviteten (94). Begge tilgange har vist midler.

effekt i forhold til forbedring af barnets mestring af

aktiviteter. Da begge tilgange viser effekt pa barnets

aktivitet og deltagelse, er det afggrende, at man vael-

ger den tilgang, som passer bedst til barnets situation

(95; 96; 97; 98). | praksis vil der ogsa veere situatio-

ner, hvor tilgangene kombineres. Case

Henrik har et ganghjaelpemiddel. Det er
sveert for Henrik at komme frem, han kan
ikke styre den, og kan kun lige ga fem til seks
skridt ad gangen, fer han stopper op. Det gar
alt for langsomt for Henrik at komme hen

til sine legekammerater, og nar han ende-

lig nar derhen, har legen flyttet sig, og han
star atter alene. Henrik bliver mere og mere
indadvendt og stille. Det bliver besluttet at
afprove en el-kgrestol. | starten er det svaert
for Henrik at lzere at styre el-kgrestolen,
men efter mange maneders traening lykkes
det. Foraldrene og det tveaerfaglige team ser,
at Henrik nu pa alle mulige mader er blevet
mere aktiv og tilfreds.

Hjselpemidler

Udforskning af omverdenen er af betydning for bgrns
udvikling. Man begr overveje fx manuel eller elektrisk
karestol tidligt og ikke kun til bgrn med meget be-
graenset eller ingen gangfunktion for at understotte,
at de uafhaengigt kan bevaege sig rundt og vaere aktivt
deltagende hjemme, i skolen og i fritiden. Forskning
viser, at nogle bgrn allerede kan begynde at bruge en
elektrisk kgrestol i 14-maneders alderen, men at det

i denne alder kan tage lidt laengere tid at blive fortro-
lig med den (99; 100). For nogle bgrn kan der ogsa
vare behov for specialstol/karestol lige fra starten for
at kunne fa den ngdvendige stette i siddende stilling.
Tidlig kompensation i form af manuel eller elektrisk
karestol har blandt andet vist, at den @gede mobilitet
er associeret med en storre udvikling i sprogforstaelse,
sterre selvstaendighed i forhold til egenomsorg samt

@get deltagelseilege (99; 101; 102).
Relevante fagpersoner

Born med komplekse fglger af cerebral parese kan ofte
0gsa have behov for smahjaelpemidler i form af of -
test fabriksfremstillet stgttende specialfodtej og/eller
ortoser/skinner til fod/ben og hand. Skinnerne har til

Udredning og indsatser inden for dette omrade vare-
tages primaert af henholdsvis ergo- og fysioterapeut.


https://hmi-basen.dk/

Indsats rettet mod kognition

Udredning

En neuropsykologisk udredning ber igangsaettes efter
den kliniske diagnose er stillet og inden fem-arsalde-
ren, hvor barnet naermer sig skolestart. Der ber fore-
tages en revurdering, nar barnet er 12 ar, og igen nar
barnet er 15 dr og na&rmer sig overgang til ungdoms-
uddannelse. Den neuropsykologiske udredning ved 12
ar er specielt med fokus pa, om det stadig er den rette
skoleplacering, og ved 15 ar er det specielt med fokus
pa overgang til ungdomsuddannelse. Det er vaesent-
ligt, at udredningen ikke udelukkende foretages ved de
naevnte aldre, men at der ogsa foretages en neuropsy-
kologisk udredning ved behov. En udredning i de tidlige
levedr kan synliggere de kognitive funktionsnedsaet-
telser og veere et vaesentligt bidrag til forstaelse af
barnets funktionsevne. Den bgrneneuropsykologiske
undersagelse belyser det generelle funktionsniveau/
intelligens, opmaerksomhedsfunktionen, hukommel-
sesfunktionen, sprogfunktionen, visuelle/spatiale
funktioner, eksekutive funktioner og socialkognitive
funktioner. Det er vigtigt, at den neuropsykologiske
udredning gennemgas med foraeldre og de fagperso-
ner, som barnet har kontakt med. Den neuropsyko-
logiske udredning ber ligeledes fglges op af et tilbud
om psykoedukation. Der ber fremadrettet foretages
revurderinger, sa indsatsen kan justeres lgbende (21).

| National klinisk retningslinje for fysioterapi
og ergoterapi til barn og unge med nedsat
funktionsevne som felge af cerebral parese
— 9 udvalgte indsatser er indsatser rettet
mod visuel perception beskrevet (5)
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Psykoedukation

Mange bern med komplekse folger af cerebral parese
dgjer med svaere udtraetningsproblemer og angst,
der ofte skyldes overbelastning i hverdagen. Pa den
baggrund kan barnet samt foraeldrene have behov for
indsigt i, hvordan barnet bedst mestrer hverdagens
opgaver. Her kan psykoedukation vaere en vaesentlig
indsats. Psykoedukation tager udgangspunkt i den
neuropsykologiske udredning og er en metode og
undervisningsform, hvor barnet blandt andet lzerer
strategier, sa det kan forstd og mestre funktionsned-
saettelsen med henblik pd at opna stgrst mulig selv-
steendighed.

| starten af et barns liv lerer barnet iszer via dets
foreeldre, og det er derfor afgerende, at forzeldrene
tilbydes psykoedukation sa tidligt som muligt. Gennem
psykoedukation kan forzeldrene fa viden om deres
barns funktionsnedsaettelse samt fa vaerktogjer til,
hvordan de bedst muligt kan afhjalpe og begraense
barnets funktionsnedsaettelse.

Det er ligesd vigtigt, at de unge med cerebral pa-

rese tilbydes psykoedukation, fx i forbindelse med
overgangen fra grundskole til ungdomsuddannelse.
Gennem psykoedukation kan den unge fa indsigt i sine
staerke og svage sider og i sin saerlige made at lzere p3,
og pa den baggrund indarbejde strategier til, hvad der
kan vaere en hjaelp i en given situation (103).



Case

En mor fortzeller psykologen, at hun er meget
ked af, at hendes seks-arige dreng med ce-
rebral parese isolerer sig fra andre bgrn. Fx vil
han ikke lege med andre bgrn pa en legeplads.
Moderen sender den kognitive udredning

fra PPR til psykologen, og af testrapporten
fremgar det, at sennen har store udfordringer
i at omsaette visuel information samt store
overbliksproblemer. Moderen havde brug for
at fa viden om, hvad testresultaterne betgd
for hendes s@n i hverdagen. Psykologen an-

Relevante fagpersoner

Udredning og indsats ber foretages af en specialist i
barneneuropsykologi (104).

Indsats rettet mod kommunikation

Kommunikativ stgtte til bern og unge med komplekse
kommunikationsbehov handler blandt andet om etab-
lering af en anerkendende social interaktion, som tager
udgangspunkt i de mulige udtryksmader, som barn
med svaere kommunikative funktionsnedsaettelser har

Case

| bgrnehaven blev Jens praesenteret for
Bliss-symbol kommunikation. Hver morgen
underviste hans mor ham i Bliss, og han lzaer-
te at bruge Bliss sammen med sin familie og

i bernehaven. Da Jens startede i skole, blev
Bliss fravalgt, da skolen ikke kendte til dette
kommunikationssystem. Dette fravalg betad,
at Jens’ kommunikation i skolen i hgj grad blev
reduceret til kun at kunne besvare spgrgsmal
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befalede, at moderen fremover ved besag pa
fx en ny legeplads fortzeller sgnnen alt, hvad
hun ser, ved at sige: “"Her er gyngen, og der er
ingenting i naerhed af gyngen, som kan vaere
farligt; Her er vippen, og det er kun i midten af
vippen, at du skal vaere forsigtig. ”

Efter at moderen sprogligt havde formidlet,
hvad hun sa pa legepladsen, valgte sennen for
forste gang selv at ga ud og lege med de an-
dre bgrn. Han kompenserede for sit manglen-
de overblik via sin gode sproglige begavelse.

(105). Kommunikationen handler dermed om en fal-
les skabelse af mening, hvor begge parter byder ind og
har betydning for den faelles dialog.

Uanset hvilke kommunikationsmader barnet bruger, vil
disse vaere deres modersmal og det sprog, som bru-
ges og udvikles i alle sammenhasnge ogsa i overgang
fra fx daginstitution til skole, i hjemmet og i sociale
sammenhange. Kommunikationsmader skal bade be-
tragtes som de kropsbaserede samt de alternative og
supplerende mader.

med ‘Ja’ og ‘Nej'. | familien fortsatte de med
at anvende Bliss. | dag er Jens 23 ar, og efter
at have veeret isoleret kommunikativt i mange
ar, er han i dag selvstaendigt kommunikerende
via kommunikationsbog og gjenstyret com-
puter. Jens understreger vigtigheden af, at
andre skal se kommunikationsudstyret som
ens sprog.



Udredning

Kommunikativ udredning ber pabegyndes, sa snart
man ser, at barnet ikke udvikler alderssvarende kom-
munikative funktioner, kommunikativ adfaerd eller er
i risiko for ikke at udvikle et verbalt sprog. Tilegnelse
af sprog, som starter allerede hos spaedbarnet, giver
bern mulighed for at traede ind i et feellesskab med
andre mennesker. Hos todrige med cerebral parese
ses, at ekspressive kommunikative faerdigheder spiller
en stor rolle i barnets sociale udvikling (106). Svaere
kommunikative funktionsnedsaettelser kan vanske-
liggere barnets kognitive, sociale og emotionelle ud-
vikling, og man bgr derfor ikke vaere afventende og
se tiden an i forhold til, om barnet pa sigt vil udvikle
feerdighederne (21). Det betyder, at identificering af
behov for stimulering af kommunikation samt alter-
nativ og supplerende kommunikation (ASK) allerede
skal ske i nul- til tre-arsalderen. | forlaengelse af en
intervention er det vigtigt, at der er lgbende opfglg-
ning pa barnets kommunikative, sproglige og sociale
udvikling. | forbindelse med identificering, stimulering
og opfelgning er det vigtigt at sikre, at den fornadne
specialviden om kommunikative funktionsnedsaettel-
ser og muligheder for intervention og implementering
af ASK er til stede.

Alternativ og supplerende kommunikation

ASK er en samlet betegnelse for de mange alternati-
ve og supplerende mader, man kan kommunikere p3,
og tilgang kan maksimere en persons kommunikative
faerdigheder med henblik pa en funktionel og effektiv
kommunikation (105). ASK spiller en afgerende rolle
for bern i forhold til at kunne deltage i leg med venner,
undervisning, fritidsaktiviteter, og for nogle bgrn er
det den eneste made at optimere uafhaengig kom-
munikation og deltagelse i hverdagens aktiviteter pa
(107; 108). Den kommunikationsunderstgttende ind-
sats skal tilrettelaegges pa baggrund af en udredning
af barnets kommunikative forudsaetninger. Udrednin-
gen skal ligeledes omfatte en vurdering af omgivelser-
nes forudsaetninger, da det stiller store krav til omgi-
velserne, ndr en ASK-lgsning skal implementeres. Der
kan vaere behov for flere former for ASK-lgsninger, og
de vil typisk vaere en delkomponent i en samlet kom-
munikationsunderstgttende indsats (105).
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Videoanalyse i tveerfaglige teams

For bern med komplekse fglger cerebral parese, kan fx
arbejdsformen Videoanalyse i team og metoden Marte
Meo veere relevante. Begge er baseret pa en aner-
kendende tilgang og har fokus pd, hvad der lykkes i
det kommunikative samspil. Forstaelsen af barnet kan
give idéer og inspiration til, hvordan samvaer, omsorg,
padagogiske aktiviteter og undervisning kan tilrette-
laegges, sa det stotter op om barnets mulighed for at
indga i positivt og udviklende samspil med omgivelser-
ne. Videoanalyse i team og Marte Meo understgtter,
at foraeldre, familie og alle fagpersoner omkring barnet
medinddrages og har medansvar i processen (109;
110;111; 112).

Musikterapi

Musikterapeutisk udredning af barnets kommunikative
samspil kan supplere den kommunikative udredning.
Udredningen supplerer med viden om barnets evne til
at indga i samspil og kontakt, evne til faelles opmaerk-
somhed, turtagning og tur-samspil samt evne til af-
fektiv afstemning og felelsesmaessig regulering.

Et musikterapeutisk forlgb kan evt. tilbydes ved behov
for stimulering og udvikling af (113):

* Nonverbal kommunikation samt stimulering af op-
merksomhed og kommunikation (114; 115). Det
er hensigtsmaessigt, hvis forlgbet har sigte p3, at
foraeldre og fagprofessionelle gradvist overtager
samspillet og anvender de musikalske og nonverbale
teknikker (116; 117).

Folelsesmaessige og relationelle udfordringer. Bern
og unge med cerebral parese har behov for en op-
marksomhed pa stimulering af felelsesregulering og
relationserfaringer (118; 119; 120).

Sociale egenskaber. Musikterapi kan gge barnets so-
ciale opmaerksomhed og selvforstaelse (121; 122).

Sprogundervisning

De bgrn med cerebral parese, som har sveert ved at
frembringe tale i form af ord og lyde (ekspressive
vanskeligheder), kan have fordel af korte, intensive
perioder med sprogundervisning, hvor der er fokus
pa vejrtraekning, taletempo, saetningsleengde, sprog-
lyde og udtale. Sprogundervisningen kan understat-
te, at barnet far en tydeligere udtale af ord og en



sammenhangende tale. Selvom nogle med svaere
funktionsnedsaettelser kan forbedre deres udtale, sa
kan sprogundervisningen ikke std alene. Disse bgrn
kan ogsa have behov for ASK, sa de kan udvikle deres
kommunikative muligheder og potentialer fuldt ud og
kommunikere pa den bedste made (123; 124).

Mundmotorik

De @ndrede tonusforhold (muskelspaending) i kroppen
og i ansigtsmuskulaturen omkring kinder, laeber og
tunge kan pavirke sproglydsdannelsen. Det er derfor
vigtigt, at barnet har en optimal positionering i sidden-
de og staende stilling, sa respiration og mundmotorisk
funktion far de bedste betingelser. Derudover skal

der foretages en vurdering af, hvilke mundmotoriske
funktioner der er behov for at traene. Mundmotorisk
udredning ber varetages af en ergoterapeut som ogsa
kan supervisere gvrigt personale og forzldre. Indsat-
sen kan tilrettelaegges som fx aktiviteter til understot-
telse af traening eller med fokus pa kompensation for
funktionsnedsaettelser. Udredning og indsats vil ofte
foregd i et samarbejde med de fagpersoner, der vare-
tager indsatsen rettet mod kommunikation.

Hjeelpemidler

ASK omhandler alle former for kommunikationshjeelpe-
midler og metoder, som udvikler, stgtter og erstatter
almindelig tale. ASK-lgsninger kan ikke begraenses til én
type af kommunikationshjaelpemidler. ASK-lgsninger
kan veaere fx tegnstattet kommunikation, visuel, audi-
tiv og taktilt stettet kommunikation, partnerstettet
kommunikation og forskellige symbolsystemer pa tryk
(enkeltsymboler, udpegningstavler, kommunikationsbg-
ger). Der kan ogsa veere tale om forskellige teknologiske
kommunikationsl@sninger (baseret pa symboler og/eller
skrift) som fx talemaskiner, tablets og computere. Dertil
kommer szerlige I@sninger til kommunikation over af-
stand via sms, e-mail, Skype og forskellige sociale net-
vaerk. Der kan veere brug for saerligt betjeningsudstyr
afhaengig af barnets motoriske, sensoriske og kognitive
forudsaetninger (105; 21).

Relevante fagpersoner

Udredning og indsats ber foretages af fx audiologo-
paed, specialundervisningslarer, specialpaedagog, er-
goterapeut samt musikterapeut.
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Indsats rettet mod sanserne

Udredning af sansebearbejdning

Barn med komplekse fglger af cerebral parese kan
have behov for udredning i forhold til deres sansebe-
arbejdning med henblik pa at blive vidende om barnets
reaktioner og behov for tilpasninger. Der kan veere tale
om problemer med sensorisk modulation, som kan vise
sig ved, at barnet fx let afledes af sanseindtryk eller

er szrligt opsegende i forhold til sanseindtryk. Der
kan ligeledes veere tale om problemer med sensorisk
diskrimination, som kan vise sig ved, at barnet fx har
svaert ved at skelne former med haenderne uden sy-
nets hjaelp. Begge former for sansebearbejdningspro-
blemer kan pavirke barnet i dets dagligliv, og barnet
kan vaere afhaengig af, at omsorgspersoner laegger
maerke til og forstar at aflaese barnets personlige re-
aktions- og bearbejdningsmanstre (125; 126).

Tilpasning af aktiviteter og omgivelser

Det er vaesentligt, at fagpersoner og foraeldre sgrger
for, at barnet far mindst mulig overstimulering og mest
mulig passende stimulering. Evaluering af omgivelsernes
pavirkning bar ske jeevnligt, s& graduering kan foreta-
ges, nar barnet modnes og opnar en stgrre robusthed
(125). For at barnet kan deltage i aktiviteter, er det
vigtigt, at aktiviteterne planlaegges inden for barnets
naermeste udviklingszone. | planlaagningen kan der ta-
ges afsaet i tydelig og afgraenset, visuel og/eller taktil
stgtte, hyppige pauser, bedst mulige rammer og hjzel-
pemidler, sa barnet bruger mindst mulig energi (125).

Sanseintegration

Behandling af barnets sansebearbejdning kan inte-
greres i lege og i de daglige aktiviteter, sa barnet i
naturlige sammenhange stimulerer integrationen af
vestibulaere, taktile og proprioceptive sanseindtryk
samt syns- og lydindtryk. Behandlingen kan bidrage til,
at opfattelsen af omverdenen og kropsbevidstheden
@ges. Det er vigtigt, at tilrettelaeggelsen af behand-
lingen sker i et samarbejde med de naermeste voksne
i barnets dagligdag (125; 126). Det ber vare en del
af indsatsen, malrettet de lidt aldre bgrn, at de far

en forstaelse for egne reaktioner i forhold til sanse-
indtryk. De bern, der kan, skal inddrages i refleksioner
over egne handlemuligheder, sa deres selvstaendighed
og selvopfattelse styrkes.
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Synsnedsattelse

Udredning af barnets funktionelle syn bgr foretages af
en synskonsulent, som kan radgive omkring, hvordan
fx ting skal placeres i forhold til barnet, hvilke kontra-
ster og farver, der er hensigtsmaessige at anvende,

og hvordan barnet opfatter det sete. Socialstyrelsen
har udgivet en forlgbsbeskrivelse for bgrn med syns-
nedsaettelse. Der henvises til denne for inspiration til
forlgb og indsatser, der er relevante, nar der er tale om
synsnedszttelse (127).

Haretab

Socialstyrelsen har udgivet en forlgbsbeskrivelse for
bern og unge med tidligt konstateret hgretab. Der
henvises til denne for inspiration til forlgb og indsatser,
der er relevante, nar der er tale om hgretab (128).

Relevante fagpersoner

Udredning og indsats i forhold til sansebearbejdning og
-integration begr foretages af ergo- og/eller fysiote-
rapeut. Udredning og indsats i forhold til synsnedsaet-
telse og heretab ber foretages af henholdsvis syns- og
harekonsulent. Det kan veere relevant, at synskonsu-
lenten ogsa har saerlig viden om CVI, hvis dette er en
del af barnets funktionsnedsaettelse.

Psykologhjeelp/krisehjalp
Laes om psykolog/krisehjeelp i sundheds-
lovens § 69

Find bekendtgerelse af sundhedsloven pa
Retsinformation.dk

Saerlig stette til barn og unge
Laes om stgtte til barn og unge i lov om
social service § 46.
Familieorienteret radgivning
Laes om familieorienteret radgivning i lov
om social service § 11, stk. 2

Find bekendtgerelse af lov om social
service pa Retsinformation.dk
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Indsats rettet mod familien

Statte til familien

Det er vigtigt, at familien far den rette stotte og hjzlp,
0gsa imens udredningen star pa.

Stette til familien, som umiddelbart kan ivaerksaettes,
er:

* Oplysning og vejledning om de former for hjzelp
og stottetilbud, der kan veere relevante, herunder
oplysning om rettigheder, henvisning til mere viden
og hjzelp til at fa kontakt til andre familier med bgrn
med cerebral parese.

Stette til handtering af folelsesmasssig belastning fx
tilbud om psykologstgtte eller krisehjeelp. Som ud-
gangspunkt er det den alment praktiserende laege,
der radgiver og vejleder om mulighed for psykolog-
stgtte og henviser hertil efter sundhedsloven.

Nar et barn har cerebral parese, pavirker det hele fa-
miliens liv. Der kan derfor vaere behov for statte til
hele familien for at skabe en kontinuitet i opvaeksten
og et trygt omsorgsmiljg fx ved at stotte barnets fa-
miliemaessige relationer og @vrige netvaerk. Stgtten
skal bygge pa barnets egne ressourcer, og barnets
synspunkter skal altid inddrages i overensstemmelse
med alder og modenhed. Barnets vanskeligheder skal
0gsa sa vidt muligt lgses i samarbejde med familien.

Hjeelp i hverdagen

Forzldrene kan have behov for stgtte i form af per-
sonlig praktisk hjaelp til pasning af barnet eller aflgs-
ning i hjemmet for at lette dagligdagen for foraeldrene.
Aflgsning eller aflastning kan vaere forudsaetningen
for, at foraeldrene har ressourcer nok til et arbejdsliv
og kan give tid til eventuelle sgskende og til hinanden.
Aflgsning foregar i hjemmet. Aflastning foregar uden
for hjemmet, fx i form af tilbud om dag-, nat- eller
degnophold.


https://www.retsinformation.dk/forms/R0710.aspx?id=203757
https://www.retsinformation.dk/forms/R0710.aspx?id=202239

Personlig hjeelp og stotte

Laes om hjzelp og stette til ngdvendige
praktiske opgaver i hjemmet i lov om social
service §§ 83 stk.1 og 44. Bestemmelsen
i § 83, stk. 1 finder tilsvarende anvendelse
vedrgrende bgrn der har behov herfor.

Aflgsning/aflastning

Laes om aflesning/aflastning til foraeldre der
passer en person med nedsat fysisk eller
psykisk funktionsevne i lov om social ser-
vice § 84, stk. 1.

Find bekendtgerelse af lov om social
service pa Retsinformation.dk

Hjeelp til mestring

Nogle forzeldre har behov for at fa hjzelp til et positivt
samvar med deres barn og redskaber til at tackle de
seerlige udfordringer i familien, der kan falge med, nar
et barn i familien har cerebral parese. Det kan fx vaere

i form af familiemestringskurser, deltagelse i netvaerk
med familier i samme situation og kurser, der formidler
viden om cerebral parese. Ligeledes kan sgskende have
behov for hjzelp til handtering af sgskenderollen fx i
form af seskendekurser.

Case

"Det er en stor omveltning at fd et barn med

cerebral parese, hele ens verden bliver &ndret,
og det pdvirker alle relationer i familien”. Der-

for valgte Sofus’ foraeldre og storesgster at ga
til psykolog.

“Grunden til, at vi som foreeldre stadig haenger
sammen, skyldes vores psykolog, som gennem
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Socialstyrelsen har samlet en raekke initiativer, som
alle har til formal at stette og styrke familier med bern
og unge i alderen 0-18 ar med fysiske eller psykiske
funktionsnedsaettelser, s& de kan mestre hverdagen
bedre. Det har resulteret i fem delprojekter med titlen
En hel familie. Projekterne omhandler (129):

* Inspirationsmateriale til kommunerne om tidlige og
forbyggende indsatser til familier med barn med
handicap

* Stepping Stones, et evidensbaseret program, som
treener foraeldrene i positivt forzeldreskab.

* Foreeldrekurser og -netveerk

* Terapeutisk stgtte til familier med bgrn med handi-
cap inden for tre maneder fra barnets fgdsels- eller
diagnosetidspunkt.

Saskende

Pa Socialstyrelsens Vidensportal beskrives to udvalgte
indsatser til seskende til bern med funktionsnedsaet-
telse. Falles for indsatserne er, at de begge har til for-
mal at give s@skende @get viden og information samt
stgtte med henblik pd at hjeelpe dem med at opbygge
modstandskraft og styrke deres evner til at hand-
tere og imgdega deres omgivelser. De to indsatser,
det svenske program Att ge syskon utrymma og det
australske program Sibworks, er begge sgskendepro-
grammer, der er gruppebaseret og med udgangspunkt
i en manual (130).

parterapi gav os redskaber til at tackle samspil
i familien, sorgbearbejdelse og den exceptio-
nelle arbejdsbyrde”.

For Sofus’ foraeldre var det vigtigt, at det er
hele familien, der skal leve med den &ndrede
situation, og det handler om at leve - ikke kun
overleve.


https://www.retsinformation.dk/forms/R0710.aspx?id=202239

6. ORGANISERING OG
SAMARBEJDE
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Det gode forlgb for bern med komplekse falger af
cerebral parese har til formal at understette et kvali-
ficeret forlgb. Det gode forlgb laegger vaegt pa tidlig
diagnosticering og tvaerfaglig udredning af barnets
funktionsevne, samt hvilke indsatser den enkelte bgr
tilbydes i forhold til behov, alder og funktionsevne-
nedsaettelse. Derudover har barnets alder, personlige
praeferencer, motivation, nzere relationer, som familie
o0g venner, samt gvrige livssituation central betydning
for, hvordan indsatsen tilrettelaegges.

En forudsaetning for det gode forlgb er et hgjt videns-
niveau blandt aktgrerne, der vedligeholdes gennem
kontinuerlig erfaring med malgruppen og lgbende re-
levant efter- og videreuddannelse. Ligeledes er det en
forudsaetning, at der er en tydelig organisatorisk for-
ankring af ekspertisen, en klar rolle- og ansvarsforde-
ling, koordinering af indsatserne i alle faser af forlgbet
samt en god kommunikation mellem aktgrerne.

Da det gode forlgb spaender fra nul til og med det 17.
ar, vil der, inden for de forskellige aldre vaere saerlige
fokusomrader, som det ogsa er vaesentligt, at indsat-
serne i det gode forlgb kan understatte. Det betyder,
at det er vigtigt:

* | barnealderen at have sarlig opmaerksomhed pa
inddragelse af foraldrene og etablering af den rette
stgtte og hjeelp, sé barnet og familien har sa optima-
le betingelser for at mestre den nye situation som
muligt.

¢ | skolealderen at have saerlig opmarksomhed pa at
understgtte, at barnet far etableret gode sociale
relationer, udviklet sin identitet samt laering af sko-
lefeerdigheder.
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* | ungdomsarene at have szerlig opmaerksomhed p3,
at den unge udvikler selvstaendighed og bliver klar til
voksenlivet. (Se figur 4 Fokusomrader for indsatser i
det godt forlgb).

Det gode forlgb for smabgrn og skolebgrn

Barn med komplekse fglger af cerebral parese har brug
for indsatser, som er forankret i sundhedsloven, ser-
viceloven og lov om specialundervisning. Det betyder,
at der indgar en raekke forskellige fagpersoner i det
forlgb, bern med komplekse falger af cerebral parese
kan blive tilbudt. Fagpersonerne kan levere indsatser
pa tveers af sektorer og forvaltningsomrader i kom-
munen, fx kan en autoriseret sundhedsperson levere
sundhedsfaglige indsatser i et socialfagligt tilbud eller
som en del af et specialundervisningstilbud.

Nedenstaende figurer over det gode forlgb for hen-
holdsvis smabern og skolebgrn seger at synliggere de
indsatser, som bgrnene kan have brug for. lllustratio-
nerne sgger pa simplificeret vis at synliggere, hvilket
omrade indsatserne oftest er forankret i. Nogle af

de navnte indsatser i det gode forlgb kan imidlertid
enten bevilges efter serviceloven, lov om specialun-
dervisning eller sundhedsloven, hvilket betyder, at de
omrader, indsatserne er placeret under i figuren, ikke
nedvendigvis refererer til, hvilken lovgivning de til hver
en tid bevilges efter.

| figurerne er der ikke medtaget de almene indsatser,
alle danske bgrn bliver tilbudt gennem deres opvaekst.
De almene indsatser er fx tandplejen, sundhedsplejen,
barneundersggelser i almen praksis. Figurerne med-
tager alene indsatser malrettet bgrn med komplekse
folger af cerebral parese.

Figur 4 Fokusomrader for indsatser i det gode forlgb
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Figur 1 Det gode forlgb for smabgrn (se ogsa side 14)
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6.1 Koordinering af indsatser

Case

"Kommunen har siden Alma var seks méa-
neder varet en fast del af vores liv”. Aimas
forzeldre har medt ca. 23 kommunale med-
arbejdere, og de har mellem to til syv mgder
om maneden. Dertil kommer rigtig mange
mails og telefonsamtaler. | alt bruger forael-
drene to til tre timer om ugen pa kontakt til
kommunen.

Som det ses af ovenstdende case, er det ngdvendigt,
at der foregar systematisk koordinering og samarbejde
mellem de involverede aktgrer og instanser for at kun-
ne give den rette faglige indsats pa det rette tidspunkt
samt for at sikre sammenhang mellem de indsatser,
som forskellige tilbud og fagpersoner leverer til bgrn
med komplekse falger af cerebral parese.

| forbindelse med koordinering af indsatser er der en
afgraensningsproblematik i forhold til, hvilken myndig-
hed der er ansvarlig for betalingen af et nedvendigt
behandlingsredskab eller hjaelpemiddel til barnet. |
denne situation, hvor der opstar tvivl om, hvilken
myndighed der er ansvarlig for betaling af et nedven-
digt behandlingsredskab eller hjeelpemiddel, er det
vigtigt, at tvivlen ikke kommer barnet til skade. Den
myndighed, der har taettest kontakt med barnets for-
ldre, skal i givet fald umiddelbart levere det n@dven-
dige behandlingsredskab eller hjaelpemiddel til barnet.
Herefter ma betalingsspgrgsmalet afklares mellem de
involverede myndigheder.

Afgraensning af
behandlingsredskaber

Laes om afgraensning af behandlingsred-
skaber i cirkulzere om afgraensning af be-
handlingsredskaber, hvortil udgiften skal
afholdes af sygehusvaesenet

Find cirkulzere om afgraensning af behand-

lingsredskaber, hvortil udgiften skal afholdes
af sygehusvaesenet pa Retsinformation.dk
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Koordinering internt i kommunen

Nar kommunen tilrettelaegger hjaelpen og stetten til
bern med komplekse falger af cerebral parese og deres
foreeldre, skal kommunen sikre, at dette sker i over-
ensstemmelse med de eksisterende regler pa alle rele-
vante lovgivningsomrader. | de tilfelde, hvor reglerne
for tilrettelaeggelsen af hjeelpen er fastlagt i forskellige
lovbestemmelser, har kommunen et ansvar for at sik-
re, at tildeling af hjzelp og stette er baseret pa en hel-
hedsvurdering af barnets samt foraeldrenes ressourcer,
og at hjaelpen er sammenhangende og koordineret.

Koordinering af indsatsen

For at im@dekomme behovet for koordinering kan ind-
satsen i kommunalt regi hensigtsmaessigt tilrettelaeg-
ges og koordineres af en koordinerende sagsbehandler
eller et team med koordinationsfunktion. Den koordi-
nerende sagsbehandler/koordinerende funktion skal
have et indgdende kendskab til kommunen pa tvaers af
forvaltningerne, eksterne akterer og de indsatser, der
kan tilbydes barnet samt dennes familie. Det er des-
uden afggrende for tilrettelaeggelsen af det samlede
forlgb, at der sker en lgbende opfelgning og koordine-
ring af indsatserne.

Socialstyrelsen har udviklet en handlevejledning for
koordinatorfunktionen pa bgrneomradet. Formalet

er at sikre en tidlig tildeling af en koordinator ved nye
henvendelser fra familier med et barn med handicap.
Koordinationsredskabet skal sikre en bedre koordine-
ring i forbindelse med den indledende kontakt samt
koordineringen internt i den kommunale forvaltning og
med eksterne parter (131).

Relationel koordinering

Relationel koordinering handler om, at hver enkelt
fagperson kommunikerer og handler med henblik pa
at integrere egen opgavelgsning ind i den store opga-
velgsning. Den er szerlig relevant for arbejdsprocesser,
der er praeget af en hgj grad af uforudsigelighed, tids-
pres samt gensidig afhaengighed mellem fagprofessi-
onelle med staerk identitet og specialviden. Erfaringen
fra Elsass Instituttets afprevning i 11 danske kommu-
ner viste, at relationel koordinering @ger kvaliteten og
arbejdsglaeden i den tvaerfaglige og tvaersektorielle
habilitering af barn med cerebral parese, uden at det
koster ekstra tid (132).


https://www.retsinformation.dk/Forms/R0710.aspx?id=145611

Inddragelse

Det er vigtigt, at barnet samt forzldrene er inddra-
get i planleegning og koordinering af indsatserne, sa
deres hverdagsliv og gnsker kan imgdekommes. Kom-
munen vurderer sammen med forzeldrene, i hvilken
udstraekning inddragelse af barnet kan lade sig gare.
Vurderingen sker ud fra alder og modenhed, og hvad
der skgnnes at veere bedst for barnet eller den unge.
Funktionsnedsaettelsen kan ikke i sig selv begrunde, at
barnet eller den unge ikke skal inddrages eller hgres.
Inddragelse af barnet samt foraeldrene betyder ogs3,
at der skal vaere en opmaerksomhed pa, at mgder
planlaegges, sa det kan haange sammen med familiens
hverdag.

Koordinering mellem kommune og sygehus

Samarbejdet mellem kommune og sygehus fortsaet-
ter gennem barndom og ungdom, og der vil vaere en
kontinuerlig og gensidig overlevering og koordinering
af indsatserne. Der kan lokalt vaere indgaet aftaler om,
hvordan kommunikationen skal forega i forbindelse
med indlaeggelse og udskrivning samt andre snitflader
mellem sygehus og kommune.

Kommunen og regionens opgaver i forbindelse med
sundhedsfaglige indsatser

Det er bade kommunen og regionens opgave at sik-
re, at samtlige indsatser til barnet samt forzldrene
understgtter barnets udvikling og foraeldrenes mulig-
heder for at stgtte barnet bedst muligt. Det kan i den
forbindelse vaere relevant at tilbyde familien sociale
indsatser, der understatter fx foraeldres deltagelse i
meder og opfalgning pa sygehuset samt tilstedevae-
relse under indlaeggelse og traening.

CPOP

| Danmark anvendes CPOP, et oprindeligt svensk op-
falgningsprogram for bgrn med cerebral parese og
cerebral parese-lignende symptomer. CPOP er nu en
National Klinisk Kvalitetsdatabase i Danmark.

Nar et barn far diagnosen cerebral parese, eller hvis
der er mistanke om cerebral parese, skal barnet op-
rettes i CPOP. Det er neuropaediaterens ansvar at
oprette barnet i CPOP. | barnets femte levedr udfyldes
den neuropadiatriske protokol, og der skal pa det
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tidspunkt blandt andet tages stilling til, om barnet
opfylder de diagnostiske kriterier for cerebral parese
og fortsat skal felges i CPOP. Bgrneortopaadkirurg
udfylder rgntgenprotokoller for bgrn inkluderet i CPOP.
Barn med GMFCS niveau llI-V far lavet den forste
protokol ved inklusion i CPOP, mens de gvrige bgrn

far lavet den farste protokol i to ars alderen. Protokol-
len skal udfyldes afhaengig af barnets grovmotoriske
funktionsniveau bestemt ved GMFCS. | forbindelse
med opfelgningsprogrammet skal bgrn og unge under-
s@ges og testes systematisk af ergo- og fysioterapeut
hvert ar, indtil barnet fylder 15 &r, med undtagelse af
bern og unge med hgjt grov- og finmotorisk funkti-
onsniveau, som undersgges hvert andet ar. De ergote-
rapeutiske fund registreres af en ergoterapeut i CPOP
protokollen og de fysioterapeutiske fund registreres af
en fysioterapeut i CPOP protokollen.

Opfolgningen har til formal at sikre, at barnets be-
handlere tidligt opdager, hvis der sker a&ndringer i
tilstanden.

| forlaengelse af opfelgningen er der tvaerfaglige laege-
konsultationer, hvor foraldre og barnets behandlere,

i region og kommune, har mulighed for i fellesskab at
planlaagge barnets behandling. | en raekke regionale
sundhedsaftaler, er der aftaler vedrgrende samarbejdet
omkring CPOP.

Organisering og snitflader i forhold til ergo- og fysio-
terapi

Der er store forskelle med hensyn til organisering og
tilretteleeggelse af barnets fysio- og ergoterapeutiske
tilbud i kommunalt regi, hvilket afspejler, at lovgrund-
laget pd omradet er kompleks og gar pa tveers af flere
lovgivninger.

Barn med komplekse fglger af cerebral parese vil have
behov for en kontinuerlig kontakt til fysio- og ergote-
rapeut i forbindelse med lgbende revurderinger, trae-
ningstilpasninger, hjzlpemiddelopgaver. Denne indsats
vil typisk blive bevilliget efter serviceloven, evt. som
del af den gvrige tvaerfaglige indsats i dagtilbud eller
skole.

| forbindelse med behandling i sygehusregi, operatio-
ner eller botulinum toxin A-injektionerf, vil barnet blive

f Botulinum toxin A er et muskelafslappende middel, som
gives til behandling af spasticitet



udskrevet med en genoptraeningsplan og vil derfor
henvises til periodevis kommunal genoptraening efter
sundhedsloven.

Barn med komplekse fglger af cerebral parese vil
oftest vaere berettiget til vederlagsfri fysioterapi ef -
ter sundhedsloven. | vejledningen til denne ordning
naevnes dog specifikt, at det med hensyn til bgrn med
sveere fysiske handicap, hvor der er et stort behov for
tveaerfaglig koordinering af indsatser og samarbejder
pa tvaers, generelt anbefales at tilrettelaegge det fysi-
oterapeutiske tilbud, sa det er en del af barnets hver-
dagsliv fx i form af, at fysioterapeuten er en del af den
tvaerfaglige indsats i bernehaven eller i skolen (133).

6.2 Koordinering ved overgange

Ved koordinering, i forbindelse med overgange under-
vejs i barnets forlgb, er det vigtigt, at forberedelse af
overgangen starter i god tid. Rettidig forberedelse af
overgangen kan bidrage til, at barnet og foraeldrene
ikke oplever ungdige brud i indsatsen, nar de i forlgbet
passerer en overgang fra et tilbud til et andet. | forbin-
delse med forberedelse af overgangen kan det vaere
relevant at indhente specialrddgivning igennem Den
nationale videns- og specialrddgivningsorganisation
(VISO).

Videregivelse af personoplysninger

| barnets og den unges overgang fra fx dagtilbud el-
ler skole er der ngdvendig viden om barnet, som skal
videregives for at sikre en sammenhangende og gnid-
ningsfri overgang. Denne viden kan karakteriseres som
personoplysninger om blandt andet barnets helbreds-
maessige forhold. Dette gor, at foraeldrene har en lov-
bestemt ret til, at myndigheder videregiver personop-
lysninger efter databeskyttelsesforordningens artikel
20. Det betyder i praksis, at foraeldrene ikke skal Igfte
opgaven med videregivelse af oplysninger om deres
barn fra en myndighed til en anden.
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Databeskyttelsesforordningen

Laes om persondatabeskyttelse i Databe-
skyttelsesforordningens artikel 20

Find Europa-Parlamentets og Radets
forordning (EU) 2016/679 af 27. april
2016 om beskyttelse af fysiske personer
i forbindelse med behandling af personop-
lysninger og om fri udveksling af sddanne
oplysninger og om ophaevelse af direktiv
95/46/EF pa eur-lex.europa.eu

Start i dagtilbud

| forbindelse med valg af dagtilbud er det hensigts-
maessigt, at sagsbehandleren i kommunen sammen
med relevant fagpersonale og forzeldre starter pa at
finde den bedste lgsning for barnet og familien i sa god
tid, at det er muligt at inddrage de specialister, der er
involveret i barnets forlgb. Det kan vaere relevant at
inddrage leger, fysioterapeut, ergoterapeut, psykolog,
talepaedagog m.fl.

Case

For forzeldrene var en af de ferste prioriteter
at finde et passende dagtilbud til Bertha efter
endt barselsorlov. Processen tog ca. seks ma-
neder og involverede et netvaerksmade, hvor
hospitalets barnelaege eller neuropaediater
socialradgiver, psykolog, fysioterapeut og er-
goterapeut deltog samt PPR, psykolog, sags-
behandlende ergoterapeut, socialradgiver og
sundhedsplejerske fra kommunen. Mgdet blev
arrangeret af hospitalet efter gnske fra for-
Zldrene. Frem til start i dagtilbud far Bertha
ergo- og fysioterapeutisk traning pa hospi-
talet, og PPR og sundhedsplejerske kommer
hver 14. dag hos familien. Bertha starter i et
behandlingstilbud med fysio- og ergoterapeu-
ter, specialpaadagoger og talepaedagoger, og
her modtager Bertha daglig traening, hvilket
har en positiv indflydelse pa Berthas udvikling.


https://eur-lex.europa.eu/legal-content/DA/TXT/?uri=celex%3A32016R0679

Fra dagtilbud til grundskole

Tilsvarende er det vigtigt at forberede overgangen

til skole i god tid. Inden barnet begynder i skole skal
padagogisk-psykologisk radgivning (PPR) stille for-
slag om eventuel specialpadagogisk bistand til barnet
i bernehaveklassen. Forslaget skal stilles i s& god tid,
at der kan traeffes beslutning, inden barnet begynder

i bernehaveklassen. Forslaget stilles pa baggrund af

en drgftelse med barnets forzeldre, de fagpersoner,
der har forestdet den specialpaedagogiske bistand

og eventuelt kommende Izrere i skolen samt pa
baggrund af en paadagogisk-psykologisk vurdering.
Forslaget kan blandt andet indeholde de kommunikati-
onslgsninger, som barnet har behov for med henblik pa
aktiv deltagelse i undervisningen. Valget af skole sker

i samrad med foraeldrene, og foraeldrenes gnsker skal
fremga tydeligt af indstillingen til skole.

Case

| forbindelse med den kommende start i
skole bliver Henrik testet af bgrnehavens
ergoterapeut og psykolog. Det viser sig, at
Henrik l@ser opgaverne inden for normalom-
radet. P den baggrund gnsker foraeldrene
en specialklasse, som er i tilknytning til en
almen folkeskole, da det giver mulighed for
et samlet tilbud med bade undervisning og
ergo- og fysioterapi.

Fra grundskole til ungdomsuddannelse

Med behgrig hensyntagen til reglerne om behandling
af persondata er det i forbindelse med overgangen fra
grundskole til ungdomsuddannelse relevant, at skolen
i god tid serger for at fa overbragt al relevant viden

og dokumentation om elevens behov for stette til den
nye uddannelsesinstitution. Ungdommens Uddannel-
sesvejledning har mulighed for at sende relevant do-
kumentation om elevens funktionsnedsaettelse til brug
for ansggning om specialpadagogisk stette (SPS).
Det anbefales, at der er en dialog mellem grundskolen,
ungdomsuddannelsen, eleven og forzldre forud for
uddannelsesstart, hvor behovet for statte til eleven
under uddannelse kan gennemgas.
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Videregivelse af relevante oplysninger

Oplysninger, som er vigtige at kende for den unges
naeste uddannelsessted, kan endvidere fremga af
elevens uddannelsesplan, der skal sendes til den nye
uddannelsesinstitution i forbindelse med ans@gningen
om optagelse.

Parathedsvurdering, planer
og procedurer ved valg af
ungdomsuddannelse

Laes om uddannelsesparathedsvurdering
m.m. i bekendtgegrelse om uddannelsespa-
rathedsvurdering, uddannelsesplaner og
procedurer ved valg af ungdomsuddannelse

Find bekendtggrelse om uddannelsespa-
rathedsvurdering, uddannelsesplaner og
procedurer ved valg af ungdomsuddannelse
pa Retsinformation.dk

Ansggning om specialpaeedagogisk statte

Den nye uddannelsesinstitution kan ans@ge om spe-
cialpeedagogisk stgtte. Den specialpaedagogiske stat-
teordning administreres af Styrelsen for Undervisning
og Kvalitet, der er en styrelse under Undervisningsmi-
nisteriet. Ansggning om specialpaedagogisk stette kan
med fordel forberedes, sa ansegningen kan indsendes
umiddelbart efter optagelse af eleven og forud for
studiestart.

Overgang til voksenlivet

Overgangen til voksenlivet startes senest, nar den
unge er fyldt 16 ar. Det kan vaere relevant op til det
18. ar, at sagsbehandler, den unge, foraeldrene og an-
dre involverede samles til felles mader, hvor forlgbet
bliver afstemt og koordineret (68). Det kan ogsa her
vaere hensigtsmaessigt med en koordinator eller en
koordinerende funktion, som tager initiativ til og sikrer,
at forberedelserne sammen med den unge, foraeldrene
og de relevante fagpersoner starter i god tid.

Det er vigtigt, at overgangen fra bernebestemmel-


https://www.retsinformation.dk/Forms/R0710.aspx?id=205605

serne til voksenbestemmelserne gares sa smidig som
muligt for den unge, da behovet for indsatser og
stette for manges vedkommende fortsaetter ind i vok-
senlivet. Det er sdledes vigtigt at sikre, at den unge i
perioder ikke star uden hjzelp, stette og hjaelpemidler.
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Voksensagsbehandler og jobcenter har behov for kon-
krete oplysninger, sa de kan vurdere den unges stotte-
behov efter det fyldte 18. ar. Hvis der er brug for lee-
gelige oplysninger, er det vigtigt at vaere opmaerksom
pa, at den unge efter det 18. ar ikke leengere vil vaere
tilknyttet bgrneafdelingen.
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7. DKONOMISK
SCENARIEANALYSE
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Socialstyrelsen har i samarbejde med arbejdsgrup-
pen og socialfaglige medarbejdere i VISO udarbejdet
en gkonomisk scenarieanalyse for to personer med
komplekse fglger af cerebral parese. Formalet med
den gkonomiske scenarieanalyse er at pavise, om det
kan betale sig at saette tidligt og forebyggende ind

ift. udredning af, og indsatser til, bern og unge med
komplekse folger af cerebral parese — ogsa gkono-
misk. Udover at belyse, om det kan betale sig at seette
tidligt og forebyggende ind overfor bern og unge med
komplekse folger af cerebral parese, siger den gko-
nomiske scenarieanalyse ogsa indirekte noget om de
livskvalitetsmaessige konsekvenser af at tilrettelaegge
en individ- og ressourceorienteret indsats overfor

det enkelte barn/unge i malgruppen. Den gkonomiske
scenarieanalyse er et forsgg pa at imgedekomme kom-
munale lederes vidensbehov i forbindelse med beslut-
ningsprocesser.

Den gkonomiske scenarieanalyse er en analyse af de
identificerede omkostninger forbundet med en given
malgruppe i forskellige scenarier. Scenarierne er defi-
neret ud fra, hvilken udredning og indsats barnene far,
og hvilken betydning det forventes at have for bgrne-
nes videre stgttebehov. Omkostningerne er i analysen
afgraenset til at omfatte udvalgte offentlige omkost-
ninger, der er i relation til bgrn og unge med komplek-
se folger af cerebral parese fra personen er tre til 24
ar. Idet bgrn og unge med komplekse felger af cerebral
parese er en heterogen malgruppe, afspejler scena-
rieanalysen kun et udsnit af den samlede malgruppe.
Scenarieanalysen er saledes ikke reprassentativ for den
fulde malgruppe, men beskriver to unikke cases som
er indeholdt i malgruppedefinitionen for forlgbsbeskri-
velsen.

7.1 Analysens kilder

Scenarierne tager udgangspunkt i livsforlgbet i to re-
elle cases. Oplysninger om omkostningselementer og
livskvalitet stammer primaert fra foraeldrenes/barnets
egne beretninger, men ogsa fagpersoner omkring per-
sonerne har bidraget med oplysninger.
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Scenarie 1 tager udgangspunkt i en person, der er i
voksenalderen og saledes har levet et livsforlgb fra tre
til 24 3r. Idet analysen i scenarie 1 tager udgangspunkt
i et levet livsforlgb kan viden og praksis have a&ndret
sig, siden barnet/den unge har modtaget de pageel-
dende indsatser. Scenarie 1 vurderes dog at kunne
udspille sig for et barn/en ung i dag. Casen, som sce-
narie 1 bygger pa, og som er udarbejdet af barnet/den
unge selv med input fra foraeldre og fagpersoner, er
vedlagt i bilag 3. Casen er blevet suppleret med input
fra socialfaglige medarbejdere i Socialstyrelsen med
saerlig viden om malgruppen.

Scenarie 2 tager udgangspunkt i en person, der i dag
er i fgrskolealderen. Personen har saledes ikke endnu
gennemlevet et fuldt livsforlgb fra tre til 24 ar. En
reekke af omkostningerne er saledes "fremskrevet” i
forhold til hvilke indsatser barnet forventes at mod-
tage. Fremskrivningen er sket delvist pa baggrund af
foraeldrenes oplysninger og delvist pa baggrund af in-
put fra medarbejdere i Socialstyrelsen med socialfaglig
viden om malgruppen. Casen, som scenarie 2 bygger
pa og som er udarbejdet af foraeldrene til barnet, er
vedlagt i bilag 3.

Begge scenarier er beskrevet med udgangspunkt i
bern med de sveereste grader af motorisk funkti-
onsnedszttelse, dvs. GMFCS V og MACS V, som er
kognitivt normalfungerende, dvs. som har en 1Q pa 70
eller derover.

Da det isaer er den kommunikative indsats, og tids-
punktet for ivaerksaettelsen af denne, der adskiller de
to scenarier fra hinanden, er det szerligt denne, der har
betydning for analysens resultater. Dette er et tilfael-
de, da der tages udgangspunkt i reelle cases. Forskel-
len kunne sdledes ligesa godt veere i forhold til fx den
motoriske eller den kognitive indsats.

Det er endnu engang vigtigt at pointere, at der er tale
om unikke cases, og at disse ikke er repraesentative for
den fulde malgruppe af begrn og unge med komplekse
folger af cerebral parese. Analysens resultater er sa-
ledes afhaengig af den kontekst barnets liv er forlgbet
under, herunder fx familieforhold, bopaelskommune,
osv. Hvis disse forhold var anderledes, ville analysens
resultater ogsa se anderledes ud.
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7.2 Analysens forudsatninger og
antagelser

Grundantagelsen i analysen er, at malrettet statte pa
forskellige tidspunkter i barnets liv reducerer behovet
for stette senere hen og sikrer optimal livskvalitet for
barnet. Det endrede stgttebehov kaldes her for "ef-
fekten”.

Effekten veerdisaettes ud fra udvalgte offentlige om-
kostninger forbundet med den statte, der ydes til
barnet. Det betyder, at scenarierne udelukkende er
sken for gevinsten ved at yde malrettet stgtte til bern
og unge med komplekse felger af cerebral parese — i
form af sparede omkostninger pa udvalgte offentlige
omrader senere i livet. Udover de kvantificerede om-
kostninger kan der ogsa vaere forbedret livskvalitet for
barnet/den unge og dennes familie, som er forbundet
med den indsats, der ydes.

| og med, at de samlede gkonomiske konsekvenser af
malrettet stgtte til bern og unge med komplekse fgl-
ger af cerebral parese vedrgrer andet end de udvalgte
offentlige omkostninger — herunder fx sagsbehand-
lertid, hjeelpemidler, sundhedsydelser mv. - er det ikke
muligt at sige noget om de samlede gkonomiske kon-
sekvenser pa baggrund af denne analyse.

Effekterne males, som tidligere naevnt, som andret
behov i stette. Der medregnes stgtte indenfor felgen-
de omrader:

Mobilitet

* Fysioterapi, herunder almen fysioterapi og
ride-fysioterapi

* Ergoterapi

* Hjemmetraening

Kognition og padagogisk indsats
* Neuropsykologisk udredning

* Daginstitution, herunder almen bgrnehave og
specialbgrnehave

* Grundskole, herunder almen folkeskole og
specialskole

* Ungdomsuddannelse, herunder gymnasiale
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uddannelser, erhvervsuddannelser og saerlig
tilrettelagt ungdomsuddannelse (STU)

* Praktisk og paedagogisk stette i forbindelse med
almen daginstitution/uddannelse

Kommunikation

* Kommunikativ udredning

* ASK-lgsning, fx talecomputer og/eller kommunikati-
onsbog med tilbeher

* Talepaedagogisk stette(/stotte ved logopaed)
* Andet

* Musikterapi

Tabt arbejdsfortjeneste (TAF)

Omkostninger for sundhedsvasnet, sagsbehandlertid,
aflastning, forsergelsesgrundlag, boligsituation samt
omkostninger til mobilitetshjzelpemidler, herunder
elektrisk karestol, handicapbus, mv., er ikke medregnet
i denne scenarieanalyse. Delvist pga. manglende op-
lysninger om forbruget af disse, og delvist fordi per-
soner i analysen forventes at have nogenlunde samme
forbrug indenfor disse omrader. De samlede offentlige
omkostninger ma saledes forventes at vaere hgjere
end det, der er beregnet i denne analyse.

Antagelserne om forbrug og priser pa forskellige typer
af stette i de to cases er beskrevet i bilag 5.

Omkostninger, der direkte vedregrer aflgnning af
medarbejdere, er beregnet ud fra gennemsnitlige
timelgnninger for forskellige medarbejdertyper. De
gennemsnitlige timelgnninger er beregnet ud fra gen-
nemsnitlige arslgnninger for kommunalt ansatte, delt
med en ars-timenorm pa 1.418 timer. Hertil er lagt en
overhead pa 20 pct., der illustrerer de omkostninger,
der er forbundet med at have en medarbejder udover
selve lgnnen, herunder omkostninger til anszettelse,
administration af lgnudbetalinger, IT-udstyr, mv.. Af
bilag 5 fremgar timelgnninger til de forskellige medar-
bejdertyper.

Generelt er Socialstyrelsens principper for udarbej-
delse af omkostningsvurdering anvendt i forbindelse
med udarbejdelse af den gkonomiske scenarieanalyse
(134).



7.3 Beskrivelse af analysens
scenarier

Nedenfor fremgar en beskrivelse af de to scenarier for
den gkonomiske scenarieanalyse.

Scenarie 1: Scenarie, hvor den
kommunikative indsats ivaerksaettes sent

Barnet praesenteres i farskolealderen for Bliss symbol
kommunikations, da barnet ikke udvikler verbal tale.
Foraeldrene veelger at barnet skal ga i en specialbgr-
nehave, hvor fysioterapi og ergoterapi er inkluderet

i tilbuddet. Barnet undervises i at bruge Bliss symbol
kommunikation 20 minutter dagligt i bernehaven, og
hjemme anvendes Bliss sammen med familien. | bgrne-
havealderen modtager den ene foraelder tabt arbejds-
fortjeneste 10 timer ugentligt.

Da barnet nar skolealderen, vaelger foraldrene at
barnet skal ga i en specialskole, hvor undervisnings-
relateret ergo- og fysioterapi er inkluderet. Igennem
skolealderen modtager barnet derudover en times
fysioterapi og en times ride-fysioterapi. | skolen bliver
Bliss fravalgt, da skolen ikke kender til dette kommu-
nikationssystem. Barnets kommunikation bliver derfor
i skolen reduceret til kun at kunne besvare spargsmal
med "Ja” og "Nej”. Skolen tester barnet uden anven-
delse af et kommunikationsredskab, og vurderer pa
dette grundlag at barnet er udviklingshaemmet, pa
trods af at barnet viser sig senere at have en 1Q der
ligger i normalomradet. Barnet leerer dermed ikke at
udnytte sit kommunikative og gvrige potentiale i sko-
len. Hiemme anvender familien stadig Bliss sammen
med barnet, da de kan se, at barnet kan mere end
hvad skolen vurderer. Igennem skolealderen modtager
den ene foraelder tabt arbejdsfortjeneste syv en halv
timer ugentligt.

Efter afslutning af grundskoleforlgbet tilbydes den nu
unge en VISO-udredning. VISO-udredningen viser, at
nar de rette kommunikationsredskaber anvendes, de-
monstrerer den unge normal begavelse. | forlaengelse
af denne udredning tilbydes den unge en gjenstyret
computer samt udarbejdelse af en kommunikations-

g Bliss er et visuelt system af symboler, hvor ord og
begreber repraesenteres af logiske tegn i stedet
for bogstaver. Find Bliss Kommunikation DK pa
blisscommunication.dk
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bog. En kommunikationsvejleder tilknyttes pa konsu-
lentbasis til afprevning af den gjenstyrede computer
og udarbejdelse af kommunikationsbogen.

Den unge indskrives pa et neurocenter, hvor den unge
undervises i brugen af kommunikationsbogen, og der
arbejdes videre med opsaetning af den gjenstyrede
computer. For at understgtte den kommunikative
udvikling afsaettes en paedagogisk indsats pa 20 timer
ekstra om ugen i fem ar. Derudover anvendes musik-
terapi til bearbejdning af de mange ar med kommuni-
kativ isolation. Under opholdet lzerer den unge at laese
og skrive i en alder af 20 ar.

Den kommunikative indsats har bevirket at den unge i
hgjere grad kan leve et selvstaendigt liv med tilhgrende
reduceret behov for stotte.

Scenarie 2: Scenarie, hvor kommunikativ
indsats ivaerksaettes tidligt

Barnet modtager i en rettidig alder (ca. to et halvt til
tre dr) en kommunikativ udredning og oplaeres i bru-
gen af talecomputer.

Forzeldrene veelger at barnet skal ga i almen bgrnehave
et par gange om ugen med fuld stette fra en hjelper.
Hjzelperen hjaelper med fx spisning, forflytninger og
lignende. Barnet leerer meget af de andre barn og har
venner i barnehaven. Paedagogerne ser det som en
gave at have barnet i den almene bgrnehave og synes,
at de andre bgrn laerer meget ved at kende et saddant
barn. Barnet viser i bgrnehaven, hvor aktivt man kan
deltage trods omfattende fysisk funktionsnedsaettel-
se.

Barnet har ressourcestaerke forzaldre og modtager
ved siden af barnehaven hjemmetraning. Det forste
ar varetages hjemmetraeningen af en privat udbyder.
De efterfglgende ar hjemmetraenes barnet af den ene
foraelder, som selv har taget kurser i de metoder, der
anvendes i hjemmetraeningen. Foraeldrene tilkendegi-
ver, at hjemmetraeningen giver bade barnet og forzel-
drene en masse.

Hjemmetraeningen har givet familien mulighed for

at fordybe sig i barnets specifikke udfordringer, som
folger af cerebral parese. Foraldrene tilkendegiver, at
hjemmetraeningen har rykket barnet bade fysisk og
psykisk, men saerligt ogsa socialt. Barnet kan sdledes
deltage aktivt bade ift. selv at kunne sidde pa gulvet
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og spise rugbred, ga pa toilet, styre sin egen el-kagre-
stol med kontakter i nakkestgtten og have venner og
legeaftale. Den ene foraelder modtager fuld tabt ar-

bejdsfortjeneste imens barnet er i bgrnehavealderen.

Inden skolealderen udredes barnet neuropsykologisk
og det pdvises, at barnet er kognitivt velfungerende
og normalt begavet. Foraldrene valger, at barnet
skal ga fuld tid i en almindelig friskole med fuld stgtte i
skoletiden.

Ved siden af skolen forsaetter hjemmetraeningen del-
vist, hvorfor den ene foralder modtager tabt arbejds-
fortjeneste for ca. 15 timer pr. uge.

Igennem bgrnehave- og skolealderen modtager barnet
i snit to timers fysioterapi, en times ride-fysioterapi

og en times ergoterapi ugentligt. Derudover modtager
barnet talepaedagogisk stgtte og teknisk assistance i
talecomputer en time ugentligt. Talecomputersyste-
met udskiftes to gange i lgbet af barnehave- og sko-
lealderen.
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Den nu unge pabegynder efter endt grundskole en
gymnasial ungdomsuddannelse ogsa med fuld stgtte.
Den gymnasiale ungdomsuddannelse tages over fem
ar, da den unge skal anvende mere tid pa at laese og
skrive i forbindelse med uddannelse.

Den ene forzelder fortsaetter med hjemmetraening,
imens den unge gar pa ungdomsuddannelse og mod-
tager syv en halv times tabt arbejdsfortjeneste, indtil
den unge fylder 18 ar.

Som felger af, at den unge modtager en ungdomsud-
dannelse, er der starre chance for, at den unge enten

fortsaetter pa en videregdende uddannelse eller kom-
mer i beskaeftigelse med dertilhgrende hgjnet livskva-
litet og gkonomisk bidrag til samfundet (135).

7.4 Analysens resultater

Tabel 1 nedenfor illustrerer de samlede udvalgte of-
fentlige omkostninger i hvert af de to scenarier.

Tabel 1 Udvalgte offentlige omkostninger ved scenarierne

fordelt pa aldersintervaller ogii alt
Angivet i kr., 2018-priser

16 mio.

14 mio.

12 mio.

10 mio.

8 mio.

6 mio.

4 mio.

2 mio.

3-5ar 6-15 ar

Kilde: Egne beregninger pba. cases for de to scenarier.

16-24 ar

Total (3-24) ar
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Scenarie 1 skitserer et forlgb, hvor barnet fgrst sent
far en kommunikativ indsats. Det fremgar, at omkost-
ningerne ved forlgbet er stigende med alder. Saledes
er omkostningerne mindst i farskolealderen (tre til fem
ar), mens de er hgjest i ungdomsalderen (16 til 24 ar).
Den stigende omkostningsprofil skyldes til dels den
manglende tidlige kommunikative indsats, der kom-
penseres for i ungdomsarene.

De samlede omkostninger i scenarie 1 udger ca. kr.
12,2 mio. i perioden fra tre til 24 ar.

Scenarie 2 illustrerer et forlgb, hvor barnet far en tidlig
kommunikativ udredning og modtager kommunikativ
indsats lgbende i forskole- og skolealderen. Omkost-
ningsprofilen er saledes stigende frem til og med sko-
lealderen, hvorefter omkostningerne aftager.
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De samlede omkostninger i scenarie 2 udger ca. kr.
14,2 mio. i perioden fra tre til 24 ar.

Af resultaterne ses, at omkostningerne forbundet med
scenarie 2, hvor den kommunikative indsats ivaerk-
saettes tidligt, er stgrre end omkostningerne forbun-
det med scenarie 1. | scenarie 2 vurderes det dog at
barnet har haft optimale vilkdr for god livskvalitet i
bdde barne- og ungdomsar og barnet vil evt. kunne
bidrage skonomisk til samfundet ved beskaeftigelse
senere i livet. Endelig ma man forvente bedre fami-
liemaessig trivsel og dermed feerre gkonomiske og
trivselsmaessige omkostninger i scenarie 2, eftersom
familien i det gode forlgb understgttes i at kunne me-
stre deres livssituation.
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8. ANVENDELSE AF OG OPFALGNING
PA FORLOBSBESKRIVELSEN




For at forlgbsbeskrivelsen far en positiv effekt pa den
samlede indsats over for bgrn med komplekse fglger
af cerebral parese, er det afgerende, at den fglges op
med en aktiv og systematisk implementering.

Den maksimale anvendelsesgrad opnas ved implemen-
tering pa bade nationalt og lokalt niveau. Det nationale
niveau varetages af Socialstyrelsen, som vil have fokus
pa formidling af forlgbsbeskrivelsen. P& det lokale ni-
veau ma kommunerne have fokus pa at konkretisere
og omszette forlgbsbeskrivelsen i lokal praksis.

Det forventes ikke, at hver enkelt kommune rader
over hegjt specialiserede tilbud og vidensmiljger til mal-
gruppen. Den enkelte kommune har ansvar for at ind-
drage hgijt specialiserede tilbud og vidensmiljger med
henblik pa at kunne sammensaette helhedsorienterede
og sammenhangende forlgb pa tvaers af fagligheder,
specialiseringsniveauer og organisatoriske skel. Der
kan i den forbindelse vaere behov for tvaerkommunalt
samarbejde.

Socialstyrelsen anbefaler, at kommunerne tager afsaet
i forlebsbeskrivelsens anbefalinger og anvender for-
lgbsbeskrivelsen.

8.1 Implementering af
forlgbsbeskrivelsen

P& nationalt plan har Socialstyrelsen udviklet en im-
plementeringsplan med inddragelse af forlabsbeskri-
velsens arbejdsgruppe og referencegruppe. Social-
styrelsen vil formidle forlgbsbeskrivelsen til relevante
akterer og i relevante fora. Der nedsaettes en faglig
folgegruppe, der lgber frem til revidering af forlgbs-
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beskrivelsen, og som har til opgave at planlaagge og
afholde implementeringsmader og evt. temadage.

Forlgbsbeskrivelsen forudsaetter, at den anvendes i et
tvaerkommunalt og tvaersektorielt samarbejde. For at
kunne opretholde en tilbudsstruktur, der kan levere
indsatser pa et hgjt specialiseret niveau, anbefales det,
at kommuner, sygehuse og relevante fagfolk samar-
bejder om at anvende forlgbsbeskrivelsen, idet et barn
eller en ung med komplekse fglger af cerebral parese
og dets foraeldre medes og interagerer med fagpro-
fessionelle pa tvaers af sektorer og ressortomrader.

Anvendelsen af forlgbsbeskrivelsen tvaerkommunalt
og tvaersektorielt kan ske via strategiske alliancer,
samarbejdsaftaler og organisatoriske strukturer, som
understgtter samarbejdet pa tveers af stat, regioner
og kommuner. Herunder de regionale ramme- og
sundhedsaftaler samt lokale aftaler om koordinerings-
procedurer, videndelings- og kommunikationssyste-
mer.

8.2 Opfelgning pa
forlgbsbeskrivelsens anvendelse

Socialstyrelsen fglger op pa forlgbsbeskrivelsens an-
vendelse ca. seks maneder efter udgivelsen. Opfelg-
ningen, i form af en spgrgeskemaundersagelse, kan
bidrage til at styrke brugen af forlgbsbeskrivelsen pa
det mest specialiserede social- og specialundervis-
ningsomrade og understgtte forsat praksisudvikling til
gavn for bgrn og unge med komplekse fglger af cere-
bral parese.

Forlgbsbeskrivelsen revideres tre ar efter udgivelsen.
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BILAG




Bilag 1: Om forlgbsbeskrivelsen

Formalet med forlgbsbeskrivelsen er at formidle aktu-
elt bedste viden om b@rn og unge med cerebral parese
med behov for hgjt specialiserede indsatser pa soci-
al- og specialundervisningsomradet. Hermed bidrager
forlgbsbeskrivelsen til den fremadrettede udvikling af
det mest specialiserede social- og specialundervis-
ningsomrade i forhold til barn og unge med cerebral
parese. Der tages udgangspunkt i hgjt specialiserede
indsatser og tilbud, der har hjemmel i serviceloven og
lov om specialundervisning. Disse indsatser skal ofte
koordineres med andre indsatser, der ydes i henhold til
anden lovgivning som fx sundhedsloven.

Forlgbsbeskrivelsen har anbefalende karakter og kan
ikke forpligte den enkelte kommune i forhold til visita-
tion og fastsaettelse af serviceniveauer eller organise-
ring af opgaven mellem kommuner og regioner. Dette
afklares lokalt.

Samarbejdspartnere og interessenter

Forlgbsbeskrivelsen er et af de produkter, som ud-
springer af Socialstyrelsens varetagelse af den natio-
nale koordinationsstuktur, jf. servicelovens § 13b.

Det fremgar af lovgrundlaget, at en forlgbsbeskrivelse
skal udarbejdes af en faglig arbejdsgruppe, som be-
star af medlemmer fra Socialstyrelsen, Kommunernes
Landsforening og med deltagelse fra Undervisnings-
ministeriet, nar forlgbsbeskrivelsen har betydning for
omradet for den mest specialiserede specialundervis-
ning. Sundhedsstyrelsen og Danske Regioner kan ind-
drages, hvis forlgbet for borgerne indeholder indsatser,
som gar pa tveers af social- og sundhedsomradet.

Arbejdsgruppen har saledes vaeret med til at afgraense
malgruppen, beskrive et godt forlgb og indsatser med
afsaet i aktuelt bedste viden samt praktiske erfaringer
med malgruppen.

Felgende personer / organisationer har indgaet i ar-
bejdsgruppen

* Rinze van der Goot, Undervisningsministeriet

* Rigmor Lond, Kommunernes Landsforening

* Linea Ohm, Danske Regioner

* Line Riddersholm, Sundhedsstyrelsen
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* Patricia de Lipthay Berend, Elsass Fonden
e Jakob Lorenzen, Elsass Centret

* Louise Bgttcher, Danmarks institut for Paedagogik
og Uddannelse, Aarhus Universitet

* Marianne Verdel, Center for Hjerneskade

* Hanne Ytting, Center for Hjerneskade

* QOle Christensen, Neurocenter @sterskoven

* Ulla Johanna Setterberg, Neurocenter @sterskoven
* Henrik Okbgl, Geelsgardsskolen

* Helle Kristensen, Centerbgrnehaven, Kbh. @

* Helle Matzke Rasmussen, Syddansk Universitet

 Charlotte Reinhardt Pedersen, Dansk
Neuropaediatrisk Selskab

* Kathrine Fuglsang, Bernespecialcenter
* Ole Dixen, Solbakkens Radgivningscenter

* Annette Aurelius, Center for Kommunikation og
Velfaerdsteknologi

* Birthe Rusike, Bgrneneuropsykologisk Selskab

Herudover blev der nedsat en referencegruppe med
henblik pa at inddrage viden og erfaringer fra relevante
organisationer, herunder bruger- og interessegrupper.
Referencegruppen har fungeret som dialogforum i for-
hold til arbejdet i arbejdsgruppen og har suppleret med
faglige input i udarbejdelsen af forlgbsbeskrivelsen.

Folgende personer/organisationer har indgdet i refe-
rencegruppen:

* Susan Ishgy Michelsen, Statens Institut for
Folkesundhed, Syddansk Universitet

* Mogens Wiederholt, CP Danmark (tidl.
Spastikerforeningen)

* Bjarne Nielsen, Paedagogisk Psykologisk Forening
* Birgitte Brandt, ISAAC-Danmark

* Anne Andersen / Mirjam Gismervik, VISO,
Socialstyrelsen

* Kirsten Grunnet, PPR Fredericia kommune
* Mia Bredsdorff, PPR Greve kommune
* Derek Curtis, Region Hovestaden

* Pernille Skovbo, Solbakkens Radgivningscenter



Forlgbsbeskrivelsen er udarbejdet af:

* Mette Lund Maller, Socialstyrelsen

* Karen Koch Rasmussen, Socialstyrelsen
* Sarah Kjeer, Socialstyrelsen

* Mirjam Gismervik, Socialstyrelsen

* Sara Valsted Wegllekaer, Socialstyrelsen

* Dea Skaarup Andersen, Socialstyrelsen

Forlgbsbeskrivelsen har inden udgivelsen veeret til

kommentering hos arbejds- og referencegruppe, Un-
dervisningsministeriet, Kommunernes Landsforening,
Danske Regioner og Sundheds- og Zldreministeriet.

Forlgbsbeskrivelsen er endvidere draftet i Det Faglige
Rad for den nationale koordinationsstruktur. Det Fag-
lige R&d radgiver Socialstyrelsen i forhold til aktiviteter
forbundet med den nationale koordinationsstruktur og
bestar af repraesentanter fra:
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Socialstyrelsen

* Undervisningsministeriet

* Beskaeftigelsesministeriet

* Sundheds- og &ldreministeriet
* Kommunernes Landsforening

* Danske Regioner

* VIVE - Det Nationale Forsknings- og Analysecenter
for Velfeerd.

* Eksperter pa det specialiserede socialomrade
(udpeget af Socialstyrelsen efter indstilling fra
Det Frie Forskningsrad)

* Eksperter pd det specialiserede
specialundervisningsomrade (udpeget af
Socialstyrelsen og Undervisningsministeriet efter
indstilling fra Det Frie Forskningsrad)

Forlgbsbeskrivelsen er udarbejdet i perioden december
2017 —juni 2019.



Bilag 2: Definitioner

Indsats: En indsats er en handling, der er koncentre-
ret og rettet mod et resultat. En indsats indebaerer,
at der over et afgrenset tidsrum anvendes (ekstra)
ressourcer med henblik pd at opna et resultat. En so-
cial indsats bestdr af en eller flere ydelser, som leveres
til en eller flere borgere af et eller flere tilbud, og som
skal forebygge eller tilgodese behov, som fglger af
en nedsat funktionsevne, og som gives med henblik
pa at fremme den enkeltes mulighed for at klare sig
selv eller at lette den daglige tilvaerelse eller forbedre
livskvaliteten (Sociale begreber, socialebegreber.dk,
Socialstyrelsen).

Inklusion: Inklusion er, ndr en person eller en gruppe
af personer deltager aktivt og ligevaerdigt i gensidigt
udviklende faellesskaber uanset forskelle i forudsaet-
ninger og funktionsevne, herunder kontekstuelle
faktorer. Med ligevaerdigt menes gensidig accept af
forskellighed. Med faellesskaber forstas de alminde-
lige samfundsmaessige institutioner, hvor mennesker
interagerer og pavirker hinanden, som fx arbejde,
uddannelse og foreningsliv og lokalsamfundet.(Sociale
begreber, socialebegreber.dk, Socialstyrelsen).

Hgjt specialiserede indsatser: Indsatserne vil typisk
veere specialtilrettelagte og besta af en kombination
af flere specialiserede ydelser, hvor det forudseettes,
at personalet har hgjt specialiseret viden og indgadende
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kendskab til og erfaring med den konkrete malgruppe.
Den hgjt specialiserede indsats er typisk ikke udbredt
til mange lokale indsatser, men er kun tilgaengelig
relativt fa steder i landet. Det mest specialiserede so-
cial- og specialundervisningsomrade bestar derfor af
indsatser, som meget fa borgere vil fa behov for i lgbet
af deres liv. Der er tale om malgrupper, der er meget
sma, eller hvor der er tale om en malgruppekompleksi-
tet, der skaber behov for en faglig specialviden (Nati-
onal koordination, socialstyrelsen.dk, Socialstyrelsen).

Tilbud: Et tilbud er en organisation, der leverer ydel-
ser. Der kan ogsa bruges begrebet ‘leverander’. Hgjt
specialiserede tilbud er tilbud, der leverer hgjt speciali-
serede indsatser (Sociale begreber, socialebegreber.dk,
Socialstyrelsen).

Vidensmiljg: Vidensmiljg er et fagligt miljg, hvis fag-
personer er forankret i en organisation eller instituti-
onel ramme, der med udgangspunkt i praksis arbejder
med vidensudvikling og vidensdeling i forhold til en el-
ler flere konkrete malgrupper pa det mest specialisere-
de social- og specialundervisningsomrade. Med fagligt
milje forstds mindst tre personer, der har samme eller
beslaegtet faglighed. Med udgangspunkt i praksis for-
stas, at vidensudviklingen, der finder sted i det faglige
miljg, tager udgangspunkt i gentagne praksiserfaringer
med en konkret malgruppe og indsatser i relation hertil
(Sociale begreber, socialebegreber.dk, Socialstyrelsen).



http://socialebegreber.dk
http://socialebegreber.dk
http://socialstyrelsen.dk
http://socialebegreber.dk
http://socialebegreber.dk

Bilag 3: Cases

De gkonomiske scenarieanalyser er alene baseret pa to
cases, som Socialstyrelsen har modtaget i forbindelse
med udarbejdelsen af forlgbsbeskrivelsen.

De to cases er beskrevet af personen selv med hjzelp
fra forzeldre og/eller fagprofessionelle og forzeldre til
det barn, som casen omhandler. Det er séledes ikke
konstruerede cases, hvorfor sprogbruget og formule-
ringerne ikke n@dvendigvis anvender fagterminologier,
men er forfatternes egne vurderinger og sprogbrug.
Personerne bag cases’ne har givet tilladelse til, at vi
anvender deres historier i forlgbsbeskrivelsen, og de
er blevet anonymiseret sa meget som muligt uden at
andre i deres beskrivelser.

Jens

Jeg taler med mine gjne — lyt til mig
- en ung dreng med spastisk lammelse

Jens udtrykker sig via gjestyret computer og har en
(naesten) flydende "tale”. Han byder ind med kommen-
tarer og kan desuden kommunikere pa afstand - via
mail, sms og Facebook. Men rejsen hertil har vaeret
lang. Jens er en ung mand pa 28 ar og har cerebral
parese. De eneste muskler, Jens selv kan styre i sin
krop, er gjnene. Han kan ikke tale. Jens har med andre
ord brug for hgjt specialiserede indsatser for at kunne
udvikle sin funktionsevne og potentielle kapacitet i
hans hverdagsliv.

Barnehave og grundskoleforlgb

| grundskolen blev han vurderet som vaerende retar-
deret. Men via en VISO-udredning og en tvaerfaglig
indsats, og senere et hgjskoleophold, er han nu i stand
til at kommunikere og dermed i stand til at udvikle sin
personlighed og deltage aktivt i sociale relationer.

Efter afslutning af grundskoleforlgbet tilbydes Jens

en VISO-udredning. VISO-udredningen viste, at Jens
kunne en masse, nar de rigtige kommunikationsred-
skaber blev anvendt. Han fik blandt andet mulighed
for at afprgve en gjestyret computer. | en alder af 20
ar lerte han at laese og skrive. Gradvist laerte han ogsa
at anvende mail og sms.

| forlaengelse af VISO-udredningen blev en kommuni-
kationsvejleder tilknyttet pa konsulentbasis, og Jens fik
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udarbejdet en kommunikationsbog. Kommunikations-
vejlederen varetog afprgvning af gjenstyret computer
i samarbejde med et dagtilbud. Til afprevning af den
gjenstyrede computer har kommunikationsvejleder
haft fire til fem besgg a ca. tre timer, og brugt ca. 75
timer pa at udarbejde kommunikationsbog og compu-
teropsaetningen.

Kommunikation

Jens blev tidligt praesenteret for bliss-symbol-kom-
munikation. Det er et af de fgrste symbolsystemer,
der blev opfundet — helt tilbage i 60 erne. Han lzerte
at bruge det sammen med sin familie og i bernehaven.

| grundskolen blev Bliss fravalgt, idet skolen ikke kend-
te til kommunikationssystemet. Da Jens ikke laengere
anvendte Bliss, blev hans kommunikation i hgj grad
reduceret til kun at besvare andres spgrgsmal med "Ja”
0g "Nej”. Han blev testet uden anvendelse af et kom-
munikationsredskab og blev vurderet som vaerende
udviklingshaammet.

Jens var indskrevet pa et socialt botilbud i perioden
januar 2009 til august 2015.

Pa tilbuddet blev der arbejdet videre med kommuni-
kationsbogen og computeropsastningen samtidig med,
at der blev arbejdet med undervisning i brugen af
kommunikationsbog og gjenstyret computer.

| forlgbet pa det sociale tilbud har kommunikations-
vejlederen haft ansigt-til-ansigt tid med Jens i ca. fire
timer. om ugen, hvoraf noget af tiden var gruppeakti-
viteter.

Der er lgbende blevet brugt en del tid pd computer-
opsetningerne. Dette tal er sveert at ansld, da der

var tale om helt nye systemer, som blev opbygget

fra bunden, og som siden ogsa har veeret til gavn for
andre borgere, som har brug for samme type kommu-
nikationshjalpemiddel. Der har vaeret anvendt mange
timer med tekniske vanskeligheder i forhold til den
gjenstyrede computer. Det vurderes, at der har vaeret
anvendt op mod tre timer om ugen i gennemsnit gen-
nem hele Jens’ ophold pa botilbuddet.

Derudover er der leveret teknisk assistance til kolle-
gaer i forbindelse med gjenstyret kommunikation. Det
vurderes, at der er anvendt en-to timer i gennemsnit
pr. uge gennem hele forlgbet.



Leering og personlig udvikling

Jens’ store gnske var at skrive en bog. Det viste sig at
vaere svart "bare” at skrive, selv om han nu havde faet
et ordforrad. Jens har veaeret isoleret kommunikativt
igennem mange ar, og man valgte at anvende musik-
terapi med henblik pd at fa bearbejdet det. Der blev
givet musikterapeutisk indsats en time pr uge i ca. 48
uger pr. ar i fem ar. Det vurderes, at der er anvendt
omkring 50 timer pd kompetenceudvikling/vedlige-
holdelse af kompetencer af musikterapeuten via del-
tagelse pa konferencer, leveret oplaeg og indspilning af
sange.

@vrige indsatser

| forlgbet pa tilbuddet modtog Jens ogsa skoleunder-
visning. Skoleundervisningen anslas til tre-fire timer
ugentligt — inkl. forberedelse i hele perioden.

Den padagogiske indsats har veeret vigtig for Jens’
udvikling. Der var afsat et ugentligt antal ekstratimer
(20 timer) til stgtte for Jens i kommunikation. Timer,
som kommunen betalte for. Derudover modtog han sin
andel af den samlede normering pa afdelingen.

Der var tilknyttet fysio- og ergoterapeut ca. to timer
pr. uge pr. faggruppe. Isaer den fysioterapeutiske del
har veeret tidskraevende - i forhold til at f& Bachlofen-
pumpe" og ny kerestol.

I dag

| dag bor Jens i egen lejlighed med en personlig hjael-
perordning. Han er aktiv — bl.a. med at skrive og holde
foredrag. Hans store interesse er landbrugsmaskiner.

Jens er i dag meget kommunikerende, og han har vae-
ret til inspiration og delt sin historie med mange. Han
har holdt et stort antal foredrag i Danmark og i udlan-
det. Han fik skrevet en bog om sit liv - om at slippe ud
af den isolation, det er ikke at blive forstaet - og ikke
at kunne udtrykke sig.

Jens er pa baggrund af hans historie og forlgb blevet
en rollemodel. Han er et godt eksempel p4, hvordan
man kan udvikle sig fra at udtrykke ting med et be-
graenset ordforrad til at blive og styre en langt mere
selvstaendig og selvstyrende kommunikation, hvor

h  Pumpe som automatisk giver medicin som reducerer
muskelspasmer og muskelspandthed (tonus)
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man kan sige hvad man vil, til den man vil, nar man vil.
“Man skal se kommunikationsudstyret som sin mund”,
siger Jens.

Alma

Alma er fire ar og har komplekse fglger af cerebral
parese grundet iltmangel ved fedslen. Hun er vurderet
til at vaere pd GMFCS niveau 5.

Almas foraeldre har igennem de sidste fire ar vaeret i
kontakt med en del laeger, sygeplejersker og diaetister
ved forskellige indlaeggelser (kglebehandling, diverse
indlaeggelser pa grund af fx viral meningitis, sonde
operation, RS-virus og lignende). Alma bliver i regions-
regi fulgt af gjenlaege og til CPOP af neurolog, orto-
paed, bandagist og fysioterapeut.

Kommunen har, siden Alma var seks maneder og fik
diagnosen, veeret en fast del af familiens liv. Foraeldre-
ne har madt ca. 23 kommunale medarbejdere foruden
konsulenter og aflastningspersoner, og de har mellem
to til syv meder/md. Dertil kommer rigtig mange
mails og telefonopkald. Sarligt den sagsbehandlen-
de ergoterapeut har foraeldrene meget kontakt med,
idet Alma har brug for mange hjzelpemidler fx hajtek-
nologisk kommunikationslgsning, elkgrestol, walker,
toiletstol og handicapbus. Alene igennem de sidste
halvandet ar er der sendt over 150 mails imellem den
sagsbehandlende terapeut og hjemmet.

Alma vokser og udvikler sig, og derfor er der behov
for kontinuerlig kontakt. Den sagsbehandlende tera-
peut er den kommunale medarbejder, foraldrene har
mest kontakt til. Ud over hende har de fast kontakt

til socialradgiver og det opfelgende team pé hjemme-
traeningen (talepaedagog, psykolog, fysioterapeut og
ergoterapeut). Foraeldrene skyder pg, at dei alt bruger
to til tre timer/uge pa kontakt til kommunen. Nogle
gange er det vaesentligt mere fx under VISO-udred-
ninger eller lignende. Derudover kommer timer til
ride-fysioterapi og vederlagsfri fysioterapi samt timer
med aflastningspersoner i hjemmet.

Indsatser i hiemmet

Forzeldrene giver udtryk for, at hjemmetraening er den
indsats, der har givet dem rigtig meget. De begynd-
te allerede at sege om hjemmetraening i september
2014. Den kommunale fysioterapeut og ergoterapeut



stgttede op om ansggningen, idet de ikke havde mu-
lighed for at tilbyde mere traening til Aima end én gang
om ugen, og det var tydeligt, at hun havde brug for
mere. Alma havde svaert ved at spise, og den kommu-
nale ergoterapeut havde en generel viden om mund-
motorisk traning fra studiet, men kunne ikke specifikt
vejlede. Foraeldrene blev bevilliget et forlgb hos pri-
vatpraktiserende ergoterapeuter med specialviden om
cerebral parese. De sidste to ar har foraldrene traenet
uden udbyder, idet de selv tager de relevante kurser fx
OPT og dermed far forudsaetning for selv at planlaegge
treeningen. Hjemmetraening har givet familien og Alma
mulighed for at fordybe sig i de enkelte udfordringer
Alma har, som falge af cerebral parese. Et eksempel pa
det er kommunikation, hvor Alma har udviklet sig me-
get, idet de har haft mulighed for en tidlig og intensiv
indsats med hgjteknologiske kommunikationsl@sninger.
Det har i dag betydet, at Alma er begyndt i en almin-
delig bgrnehave et par dage om ugen, hun har venner
og deltager i snakken pa stuen. Hjemmetraeningen

har rykket Alma bade fysisk og psykisk men sarligt
0gsa socialt. Hun er nu en aktiv pige, der bl.a. gar til
racerunning, kan sidde selv pa gulvet, kan spise rug-
brad, ga pa toilet og styre sin egen el- kgrestol med
kontakter i nakkestgtten og har venner og legeaftaler.
Alt sammen noget, forzeldrene ikke turde habe p4, da
hun var spaed.

Familien har haft to VISO-forlgb. Et om kommunikati-
on og et om elkgrestol, og de skal snart i gang med et
tredje om kognitiv udvikling/fremtidig kommunikation.
VISO forlgbene har alle haft afgerende betydning for
Almas udvikling bade i forhold til vejledning af familien,
men o0gsa til vejledning af kommunen.

Aflastning har ogsa betydet meget, bade godt og
skidt. Alma sov de ferste ar rigtig darligt med op-
vagninger 22-24 gange hver nat. Forzldrene blev
bevilliget nattevagt fire gange ugentligt, da hun var
halvandet ar. Det var ngdvendigt, da de var taet pa

at brande helt sammen. Det var en stor opgave at
koordinere vagtplaner og vaere “leder”, samt den der
oplarer hjzlperne. De ansatte aflastningspersoner
oplevede darligt samarbejde med kommunen fx med
mange fejl i deres lgn. Det beted mange meder. Sam-
tidig felte foraeldrene et konstant pres over, at timerne
skulle revurderes og gerne skaeres ned. Det var et
hardt pres at leve under. Det har ogsa stor betydning
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for familien og bgrnene, at der konstant er “fremme-
de” i hjemmet. Selvom de kender aflastningspersoner-
ne godt, vil foreeldrene helst vaere fri. De er lettede
over, at de ikke lzengere har behov for nattevagter,
selvom det betyder, at de ofte er traette (hun vagner
nu ca. fem gange pr nat og skal vendes).

Barnehave

Foraeldrene har sagt nej tak til specialbgrnehave. | ste-
det gar Alma et par dage om ugen i almindelig bgrne-
have. Hun har sin egen hjaelper, der hjeelper hende med
fx spisning, forflytninger og lignende. Det har forael-
drene ikke fortrudt. Alma lzerer rigtig meget af de an-
dre bgrn, og hun har venner. Bgrnehaven har et rigtig
godt milj@, og paedagogernes indstilling er, at Alma er
en gave til bgrnehaven, for som de siger: “Teenk pa alt
det, de andre barn laerer ved at have hende i berneha-
ven”. Her mener de, at barnene fx sidder tdlmodigt og
venter, mens hun finder ordene frem pa talemaskine.
Hun viser ogsa bgrnehaven, hvor meget man egentlig
kan deltage pa trods af fysisk funktionsnedsaettelse.
Forzeldrene synes, at de lige nu er et rigtig fornuftigt
sted. Noget af det, der virkelig fungerer for familien
er, at de har mulighed for fuld tabt arbejdsfortjeneste,
idet der bare er ubeskrivelig mange opgaver forbun-
det med at have Alma. Alle dagligdags aktiviteter som
spisning, toilet og gere klar til barnehave tager ofte
den dobbelte tid, som det ville ggre med et andet fi-
redrigt barn, da hun har brug for fysisk hjaelp til stort
set alt. Hiemmetraeningen giver ogsa meget ro, idet
traeningen foregdr gennem leg, sa seskende ogsa kan
deltage. Det samler familien, nar de fx svgmmetraener
sammen.

Mors refleksioner

Hvis foraeldrene kunne ga tilbage i tiden, ville de gnske,
at de havde faet mere hjalp de forste et til to ar. Aima
var meget sart og blev let indlagt, hun sov meget
uroligt (vagen 22-25 gange pr. nat), og samtidig var
foraeldrene i krise over den nye situation, de befandt
sig i. Af tidlige indsatser, som de ikke fik, men som de
ville @nske, de havde faet, var:

* Psykologhjaelp til hjaelp i krisesituationen, saerligt
med fokus pa at fa talt sammen, handtering af ny
situation, hjeelp til sgskende osv.

* Aflastning - i starten fik de at vide af sagsbehandler,



at de ikke kunne fa aflastning med den begrundelse,
at det altid er hardt at fa en baby. Alma er barn nr.
fire, og der er ikke nogen andre (trods at storebror
er grebarn), der kommer i naerheden af at veere va-
gen 22-25 gange pr. nat hver nat i to et halvt ar, at
ryge ud og ind af sygehus, have reflux, forstoppelse
mm.

Sa kunne de godt taenke sig at der havde veeret
mere fokus pa mundmotorik. Alma blev ammet, men
kun i kraft af, at hun var barn nr. fire, og at mor hav-
de erfaring. Det tog enormt lang tid og var svaert.

| dag ved forzeldrene fra OPT-kurser, at der findes
amme-stillinger og simple mundmotoriske gvelser,
man kan starte med, allerede nar barnet er spaedt,
og som blandt andet hjeelper til, at barnet ikke far
en ekstra dyb gane, der gor spisning/tale mere be-
sveerligt senere.

* Forzeldrene ville ogsa gnske, at der var en form for
indsats, der kunne ruste dem til et liv i systemet. |
starten troede de, hjalpen automatisk ville komme.
Det var en overraskelse for dem at opdage, at de
ikke bliver informeret om indsatser fra kommunen,
men at de selv skal sgge viden fx i foraeldregrupper.
Det er igennem andre forzeldre, de har hgrt, at man
kan sgge hjemmetraening, aflastning og talecompu-
ter.

Besag i hiemmet

En oversigt over besgg i hjemmet i vilkarlig maned:

* Tre besgg af ergoterapeut og konsulenter vedr.
tilpasning af stolesaede, ca. fem timer.

* Et bes@g af tekniker til at tilpasse toiletstolen, ca. 20
min.

* Et besgg af konsulent fra ganghjaelpemiddel -
udskiftning og indstilling af ganghjaelpemiddel, da
Alma er vokset fra den gamle, ca. en til to timer.
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* Et besgg af Aabentoft, der skal rydde op i ledninger
pa elkgrestol, lave computerstativ til ny walker og
lave nyt bord til kerestolen - da hun har faet nyt
sade, og bordet ikke passer laengere, ca. fire timer.

Samarbejdspartnere

Siden Alma kom til, har foraeldrene alene i kommunalt
regi haft kontakt til felgende personale:
* En sundhedsplejerske.

* Tre (snart fire) socialradgivere.

* En psykolog.

* Tre fysioterapeuter.

* To ergoterapeuter.

* En talepaedagog.

* En psykoterapeut.

* En leder af familieafdelingen.

* Fem sagsbehandlende ergoterapeuter pa bade
kropsbarne, kommunikative og andre hjzlpemidler,
inkl. boligaendringer.

* En leder af aflastningsafdelingen.

* Tre paadagoger der skulle vejlede
aflastningspersonale.

* En forflytningsvejleder.
* En arkitekt.
* En entreprengr og diverse handvaerkere.

* En sagsbehandler pa bil, en fysioterapeut pa bilsager
og diverse forhandlere.

* Konsulenter fra diverse firmaer.

* Fem forskellige aflastningspersoner (familien har tre
ansat ad gangen).
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Bilag 4: Registeranalyse

Socialstyrelsen har udarbejdet en deskriptiv regi-
steranalyse af bgrn og unge med cerebral parese.
Formalet med analysen er at vise sammenhange i de
forskellige typer af funktionsnedseettelser, som cere-
bral parese kan medfgre, samt at belyse behovet for
specialundervisning ved forskellige niveauer af funkti-
onsnedsaettelser.

Analysen omfatter alle bgrn og unge i alderen 0-17 ar
pr. 1. januar 2018, dvs. barn og unge fedt i perioden
2000 til 2017, der mindst én gang pa et tidspunkt

i deres liv er blevet registeret med cerebral parese i
forbindelse med et sygehusbesgg. Malgruppen for
analysen er saledes bredere end malgruppen for for-
lgbsbeskrivelsen.

Afgraensning, input og antagelser

Nedenfor fremgar analysens malgruppeafgraensning
samt en beskrivelse af karakteristika, som analysen er
udarbejdet pa baggrund af.

Malgruppeafgraensning

Malgruppen for analysen omfatter personer, der en-
ten:

* Er diagnosticeret med cerebral parese (DG80*,
DM414B og DM414D), enten som aktions- eller
bi-diagnose, i Landspatientregisteret (enten i Lands-
patientregisteret somatiske og/eller psykiatriske del)
i perioden 2000-2017.

* Erregisteret i Det Nationale Cerebral Parese Register
i perioden 2000-2007.

* Og/eller er registeret i Cerebral Parese Opfglgnings-
program i perioden 2003-2016.

Kun personer, der fremgar af Befolkningsregisteret pr.
1. januar 2017 og som er i alderen 0-17 dr, dvs. fedt i
perioden 1999-2016, indgar i malgruppen.

Svaerhedsgrader af funktionsnedszettelser

Ikke alle registre indeholder registreringen af svaer-
hedsgraden af de funktionsnedszettelser, som cerebral
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parese kan medfarer. Nedenfor fremgar de oplysnin-
ger, registrene indeholder og som har vaeret anvendt i
forbindelse med udarbejdelsen af denne analyse.

Det Nationale Cerebral Parese indeholder oplysninger
om:

* Gross Motor Function Classification System
(GMFCS-niveau)

* |Q-niveau (vurderet)

Cerebral Parese Opfelgningsprogram indeholder oplys-
ninger om:

* Gross Motor Function Classification System
(GMFCS-niveau)

* Manual Ability Classification System (MACS-niveau)
* 1Q-niveau (vurderet og testet)

* Communication Function Classification System
(CFCS-niveau)

Der ma i resultatet tages visse forbehold for det be-
graensede datagrundlag for undersggelsen: For perso-
ner, der bade er blevet vurderet og testet i forhold til
IQ, er det testede IQ-niveau blevet anvendt i analysen.
Det bgr dog bemaerkes, at kun meget fa personer er
testet i forhold til IQ, hvorfor hovedparten af perso-
nerne i analysen er registeret med vurderet 1Q.

Det bgr desuden bemaerkes, at der er en generel usik-
kerhed forbundet med anvendelse af vurderet 1Q-ni-
veau, idet IQ-niveau i udgangspunktet fastsaettes ud
fra en 1Q-test, hvilket ikke ger sig geeldende i forhold
til IQ-niveauet for personer med vurderet 1Q-niveau.

Specialundervisning

Oplysninger om specialundervisning stammer fra Spe-
cialundervisningsregisteret. | Specialundervisningsre-
gisteret modtager en elev specialundervisning safremt
eleven modtager mere end 9 klokketimers special-
undervisning om ugen. | denne analyse er specialun-
dervisning afgraenset til at omfatte personer, der har
modtaget specialundervisning i skoledret 2016/2017.



Resultater

Nedenfor beskrives analysens resultater herunder i
forhold til svaerhedsgrader af funktionsnedsaettelser
forbundet med cerebral parese samt brug af special-
undervisning.

Svaerhedsgrader af funktionsnedsaettelser
forbundet med cerebral parese

Fordeling af barn og unge med cerebral parese pd GM-
FCS-niveau

* Personer med cerebral parese kan blive registreret
efter deres grovmotoriske funktion pd GMFCS-
skalaen. GMFCS-skalaen indeholder 5 niveauer,
hvor:

Niveau | angiver, at personen kan ga uden
begraensninger

Niveau Il angiver, at personen kan ga med
begraensninger

Niveau Ill angiver, at personen kan ga ved hjaelp af
handholdt gangredskab

Niveau IV angiver, at personen kommer selvstandigt
omkring med begraensninger, evt. i el-kgrestol

Niveau V angiver, at personen transporteres i
manuel kgrestol

Figur 1 illustrerer fordelingen af bgrn og unge (0-17
ar) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 fordelt pa
GMFCS-niveau. Det fremgar, at den sterste andel

af bgrn og unge med cerebral parese og registreret
GMFCS-niveau, ca. 45 pct., er registeret med GMFCS
Niveau I. Andelene med GMFCS Niveau Il og V udger
en naesten lige stor andel af bgrn og unge med cere-
bral parese og registreret GMFCS-niveau og udger
hhv. ca. 18 og ca. 17 pct. Andelen med GMFCS Niveau
IV udger ca. 13 pct., mens den mindste sterste andel
af bgrn og unge med cerebral parese og registreret
GMFCS-niveau, ca. 7 pct., er registeret med GMFCS
Niveau llI.
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Figur 1 Fordeling af bern og unge
(0-17 ar) med cerebral parese pr.
1. januar 2018 pa GMFCS-niveau

Andel i pct. (Antal)

I GMFCS Niveau |

B GMFCS Niveau Il
Il GMFCS Niveau Ill
7% GMFCS Niveau IV

(368) I GMFCS Niveau IV

Anm.: Fordelingen af barn og unge med cerebral parese pa
GMFCS-niveau baserer sig pa de 2.031 bgrn og unge med
cerebral parese, der er registeret med GMFCS-niveau. 1.388
bern og unge med cerebral parese er ikke registeret med
GMFCS-niveau.

Kilde: Egne beregninger pa baggrund af Det
Nationale Cerebral Parese Register, Cerebral Parese
Opfelgningsprogram og Befolkningsregisteret.

Fordeling af barn og unge med cerebral parese pé
MACS-niveau

Personer med cerebral parese kan blive registreret ef-
ter deres praestationer i det daglige liv pd MACS-ska-
laen. MACS-skalaen indeholder 5 niveauer, hvor:

* Niveau | angiver, at personen nemt og succesfuldt
kan handtere objekter

* Niveau Il angiver, at personen kan handtere de
fleste objekter men med reduceret kvalitet og/eller
hurtighed.

* Niveau lll angiver, at personen kan handtere objekter
med vanskeligheder — barnet er ngdt til at forberede
sig og/eller modificere aktiviteter.

* Niveau IV angiver, at personen kan handtere et
begranset omfang af nemt handterbare objekter og
altid har behov for hjzlp fra andre.

* Niveau V angiver, at personen ikke er i stand til at
handtere objekter eller til at feerdiggere simple be-
vagelser med personens hander.



Figur 2 illustrerer fordelingen af barn og unge (0-17
ar) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 fordelt pa
MACS-niveau. Det fremgar, at den sterste andel af
barn og unge med cerebral parese og registreret MA-
CS-niveau, ca. 29 pct., er registeret med MACS Ni-
veau Il. Andelen med MACS Niveau | udger ca. 26 pct.,
mens andelene med MACS Niveau Ill, V og IV udger
hhv. ca. 18, ca. 15 og ca. 12 pct..

Figur 2 Fordeling af bern og unge
(0-17 ar) med cerebral parese pr.
1. januar 2018 pa MACS-niveau

Andel i pct. (Antal)

[ MACS Niveau |

B MACS Niveau Il

B MACS Niveau Ill
MACS Niveau IV

I MACS Niveau IV

Anm.: Fordelingen af bern og unge med cerebral parese pa
MACS-niveau baserer sig pa de 1.098 bgrn og unge med
cerebral parese, der er registeret med MACS-niveau. 2.321
bern og unge med cerebral parese er ikke registeret med
MACS-niveau.

Kilde: Egne beregninger pa baggrund af Cerebral Parese
Opfelgningsprogram og Befolkningsregisteret.

Fordeling af bern og unge med cerebral parese pé
1Q-niveau

Personer med cerebral parese kan blive registeret i
forhold til deres kognitive funktionsniveau pa 1Q-ska-
laen. Hvis en person testes for 1Q fremgar personens
eksakt IQ-niveau af testens resultater. Hvis en person
vurderes i forhold til 1Q, vurderes dette ud fra 3 ni-
veauer, hvor:

Born og unge med komplekse folger af cerebral parese

* |Q>=70 angiver, at personen er normalt begavet.

* 50<=1Q<70 angiver, at personen er lettere udvik-
lingshaammet

* 1Q<50 angiver, at personen er svaert udviklings-
hammet

|Q-niveauet for personer med testet IQ er i denne

analyse blevet kategoriseret i de tre intervaller for

vurderet 1Q-niveau.

Figur 3 illustrerer fordelingen af barn og unge (0-17
ar) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 fordelt pa
|Q-niveau. Det fremgar, at den stgrste andel af barn
og unge med cerebral parese, ca. 55 pct., har en 1Q pa
70 eller derover. Andelene af personer med cerebral
parese med 1Q under 50 og 50-69 udger hhv. ca. 22
og ca. 23 pct.

Figur 3 Fordeling af bgrn og unge
(0-17 ar) med cerebral parese pr.
1. januar 2018 pa IQ-niveau

Andel i pct. (Antal)

. >=70
B 50-69

B <50

Anm.: Fordelingen af barn og unge med cerebral parese

pa 1Q-niveau baserer sig pa de 1.462 bgrn og unge med
cerebral parese, der er registeret med et IQ-niveau. 1.957
bern og unge med cerebral parese er ikke registeret med et
IQ-niveau.

Kilde: Egne beregninger pa baggrund af Det Nationale Cere-
bral Parese Register, Cerebral Parese Opfelgningsprogram og
Befolkningsregisteret.
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Fordeling af bern og unge med cerebral parese pd
CFCS-niveau

Personer med cerebral parese kan blive registreret
efter effektiviteten af kommunikation i forhold til at
afsende og modtage information pa CFCS-skalaen.
CFCS-skalaen indeholder 5 niveauer, hvor:

* Niveau | angiver, at personen selvstaendigt og
effektivt kan afsende og modtage informationer
med de fleste mennesker i de fleste miljger.

* Niveau Il angiver, at personen selvstandigt kan
afsende og modtage informationer med de fleste
mennesker i de fleste miljger, men at samtale kan
veere langsommere.

* Niveau lll angiver, at personen kommunikerer
effektivt med kendte kommunikationspartnere, men
ikke med uvante partenere i de fleste miljger.

* Niveau IV angiver, at personen ikke altid er
konsekvent i kommunikationen med kendte
kommunikationspartnere.

* Niveau V angiver, at personen kun sjeeldent
kan kommunikere effektivt med kendte
kommunikationspartnere.

Figur 4 illustrerer fordelingen af barn og unge (0-17
ar) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 fordelt

pa CFCS-niveau. Det fremgar, at den sterste andel

af bern og unge med cerebral parese og registreret
CFCS-niveau, ca. 42 pct., er registeret med CFCS Ni-
veau |. Andelene med CFCS Niveau IV, V, lll og Il udger
hhv. ca. 18, ca. 15, ca. 14 og ca. 11 pct.
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Figur 4 Fordeling af bern og unge
(0-17 ar) med cerebral parese pr.
1. januar 2018 pa CFCS-niveau

Andel i pct. (Antal)

B CFCS Niveaull
I CFCS Niveau Il
B CFCS Niveau lll

CFCS Niveau IV

14%
(135) | 11%
(113)

[ CFCS Niveau IV

Anm.: Fordelingen af barn og unge med cerebral parese

pad CFCS-niveau baserer sig pa de 979 bgrn og unge med
cerebral parese, der er registeret med CFCS-niveau. 2.440
bern og unge med cerebral parese er ikke registeret med
CFCS-niveau.

Kilde: Egne beregninger pa baggrund af Cerebral Parese
Opfelgningsprogram og Befolkningsregisteret.

Fordeling af barn og unge med cerebral parese pé
GMFCS- og MACS-niveau

Figur 5 illustrerer fordelingen af bgrn og unge (0-17
ar) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 fordelt pa
GMFCS- og MACS-niveau. Det fremgar at, blandt
personer registreret med GMFCS Niveau | er den star-
ste andel, ca. 49 pct., registreret med MACS Niveau

I. Andelene med MACS niveau Il lll og IV udger hhv.
ca. 34, ca. 14 og ca. 3 pct. Der ses ingen personer
med MACS Niveau V blandt personer registreret med
GMFCS niveau |. Blandt personer registreret med
GMFCS Niveau Il udger den stgrste andel, ca. 40 pct.,
personer med MACS Niveau Il. Andelene med MACS
Niveau I, I, IV og V udger hhv. ca. 23, ca. 26, ca. 10
og ca. 2 pct. Blandt personer registreret med GMFCS
Niveau Il udger den sterste andel, ca. 50 pct., per-
soner registreret med MACS Niveau Il. Andelene med
MACS Niveau |, lll, IV og V udger hhv. ca. 10, ca. 24,
ca. 12 og ca. 4 pct. Blandt personer registreret med
GMFCS Niveau IV udger den sterste andel, ca. 41 pct.,
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personer registreret med MACS Niveau IV. Andelene personer registreret med MACS Niveau V. Andelene
med MACS Niveau |, II, Ill og V udger hhv. ca. 2, ca. 13, med MACS Niveau |, II, Ill og IV udger hhv. ca. 1, ca. 2,
ca. 32 og ca. 12 pct. Blandt personer registeret med ca. 6 ogca. 19 pct.

GMFCS Niveau V, udger den stgrste andel, ca. 72 pct.,

Figur 5 Fordeling af barn og unge (0-17 ar) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 pa
GMFCS- og MACS-niveau

Andel med det angivne MACS-niveau i pct. ud af det totale GMFCS-niveau

100%
90% B MACS Niveaul
0,
60% B MACS Niveau ll
70%
MACS Niveau llI
60%
y B MACS Niveau IV
50%
40% B MACS Niveau V
0
30%
20%
10%
0%
GMEFCS GMFCS GMFCS GMEFCS GMFCS
Niveau | Niveau Il Niveau Ill Niveau IV Niveau V
(N =443) (N=230) (N=94) (N=127) (N=195)

Anm.: Fordelingen af bern og unge med cerebral parese pd GMFCS og MACS-niveau baserer sig pa de 1.089 bgrn og unge med
cerebral parese, der er registeret med bade GMFCS og MACS-niveau. 2.330 bgrn og unge med cerebral parese er ikke registeret
med bade GMFCS- og MACS-niveau.

Kilde: Egne beregninger péd baggrund af Det Nationale Cerebral Parese Register, Cerebral Parese Opfglgningsprogram og Befolk-
ningsregisteret.
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Fordeling af bern og unge med cerebral parese pd
GMFCS- og 1Q-niveau

Figur 6 illustrerer fordelingen af barn og unge (0-17
ar) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 fordelt pa
GMFCS- og IQ-niveau. Det fremgdr, at blandt perso-
ner med registreret GMFCS Niveau | har den sterste
andel, ca. 79 pct., en registreret 1Q pa 70 eller der-
over. Andelene af personer registreret med en 1Q pa
50-69 og under 50 udggr hhv. ca. 18 og ca. 3 pct.
Blandt personer med registreret GMFCS Niveau Il har
den starste andel, ca. 64 pct., en registreret IQ pa 70
eller derover. Andelene af personer med en registreret
IQ pad 50-69 og under 50 udger hhv. ca. 30 og ca. 6
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pct. Blandt personer med registreret GMFCS Niveau
Il har den starste andel, ca. 49 pct., en registreret

IQ pa 70 eller derover. Andelene af personer med en
registreret 1Q pa 50-69 og under 50 udger hhv. ca.
37 og ca. 15 pct. Blandt personer med registreret
GMFCS Niveau IV har den sterste andel, ca. 40 pct.,
en registreret 1Q pa 50-69. Andelene af personer
med en registreret 1Q pa 70 eller derover og under 50
udger hhv. ca. 25 og ca. 35 pct. Blandt personer med
registreret GMFCS Niveau V har den stgrste andel, ca.
79 pct., en registreret |Q pad under 50. Andelene af
personer med en registreret IQ pa 70 eller derover og
50-69 udger hhv. ca. 7 og ca. 14 pct.

Figur 6 Fordeling af barn og unge (0-17 ar) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 pa

GMFCS- og IQ-niveau

Andel med det angivne IQ-niveau i pct. ud af det totale GMFCS-niveau
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Niveau | Niveau Il Niveau lll Niveau IV Niveau V
(N=669) (N=239) (N=101) (N=182) (N =255)

Anm.: Fordelingen af bern og unge med cerebral parese pd GMFCS og 1Q-niveau baserer sig pa de 1.446 bern og unge med
cerebral parese, der er registeret med bade GMFCS og IQ-niveau. 1.973 begrn og unge med cerebral parese er ikke registeret med
bade GMFCS- og IQ-niveau.

Kilde: Egne beregninger pa baggrund af Det Nationale Cerebral Parese Register, Cerebral Parese Opfglgningsprogram og Befolk-
ningsregisteret.



Fordeling af bern og unge med cerebral parese pd
GMFCS- og CFCS-niveau

Figur 7 illustrerer fordelingen af barn og unge (0-17
ar) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 fordelt

pad GMFCS- og CFCS-niveau. Den fremgar at, blandt
personer registreret med GMFCS Niveau | er den stor-
ste andel, ca. 70 pct., registreret med CFCS Niveau |.
Andelene med CFCS Niveau Il, Ill, IV og IV udggr hhv.
ca. 11, ca. 9, ca. 8 og ca. 2 pct. Blandt personer re-
gistreret med GMFCS Niveau ll, er den sterste andel,
ca. 44 pct., registreret med CFCS Niveau |. Andelene
med CFCS Niveau Il, Ill, IV og V udger hhv. ca. 18, ca.
17, ca. 16 og ca. 5 pct. Blandt personer registreret
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med GMFCS Niveau lll, udggr den stgrste andel, ca. 27
pct., personer registreret med CFCS Niveau . Andele-
ne med CFCS Niveau Il, lll, IV og V udger hhv. ca. 17,
ca. 24, ca. 23 og ca. 10 pct. Blandt personer registre-
ret med GMFCS Niveau IV, udger den starste andel,
ca. 36 pct., personer registreret med CFCS Niveau IV.
Andelene med CFCS Niveau |, Il, lll og V udger hhv. ca.
14, ca. 13, ca. 20 og ca. 17 pct. Blandt personer regi-
streret med GMFCS Niveau V, udger den sterste andel,
ca. 56 pct., personer registreret med CFCS Niveau V.
Andelene med CFCS Niveau |, Il, [l og IV udger hhv. ca.
2,ca.2,ca. 12 ogca. 28 pct.

Figur 7 Fordeling af barn og unge (0-17 ar) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 pa

GMFCS- og CFCS-niveau

Andel med det angivne CFCS-niveau i pct. ud af det totale GMFCS-niveau
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Anm.: Fordelingen af barn og unge med cerebral parese pa GMFCS og CFCS-niveau baserer sig pa de 972 bgrn og unge med
cerebral parese, der er registeret med bdde GMFCS og CFCS-niveau. 2.447 bgrn og unge med cerebral parese er ikke registeret

med badde GMFCS- og CFCS-niveau.

Kilde: Egne beregninger pad baggrund af Det Nationale Cerebral Parese Register, Cerebral Parese Opfelgningsprogram og Befolk-

ningsregisteret.



Fordeling af bern og unge med cerebral parese pd
CFCS- og 1Q-niveau

Figur 8 illustrer fordelingen af bgrn og unge (0-17
ar) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 fordelt pa
CFCS- og 1Q-niveau. Det fremgar at, blandt personer
med registreret CFCS Niveau | har den sterste andel,
ca. 89 pct., en registreret 1Q pa 70 eller derover. An-
delene af personer registreret med en IQ pa 50-69
og under 50 udger hhv. ca. 10 og ca. 2 pct. Blandt
personer med registreret CFCS Niveau Il har den stgr-
ste andel, ca. 68 pct., en registreret IQ pa 70 eller
derover. Andelene af personer registreret med en 1Q

pa 50-69 og under 50 udger hhv. ca. 26 og ca. 6 pct.
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Blandt personer med registreret CFCS Niveau Il har
den stgrste andel, ca. 45 pct., en registreret 1Q pa 50-
69. Andelene af personer registreret med en IQ pa 70
eller derover og under 50 udger hhv. ca. 41 og ca. 14
pct. Blandt personer med registreret CFCS Niveau IV
har den sterste andel, ca. 56 pct., en registreret IQ pa
under 50. Andelene af personer med en registreret 1Q
pa 70 eller derover og 50-69 udger hhv. ca. 19 og ca.
25 pct. Blandt personer med registreret CFCS Niveau
V har den sterste andel, ca. 82 pct., en registreret 1Q
pa under 50. Andelene af personer med en registreret
1Q pa 70 eller derover og 50-69 udger hhv. ca. 7 og
ca. 11 pct.

Figur 8 Fordeling af barn og unge (0-17 ar) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 pa

CFCS- og IQ-niveau

Andel med det angivne IQ-niveau i pct. ud af det totale CFCS-niveau
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Anm.: Fordelingen af bern og unge med cerebral parese pa CFCS og IQ-niveau baserer sig pa de 548 bgrn og unge med cerebral
parese, der er registeret med bade CFCS og IQ-niveau. 2.871 bgrn og unge med cerebral parese er ikke registeret med bade

CFCS- og IQ-niveau.

Kilde: Egne beregninger pa baggrund af Det Nationale Cerebral Parese Register, Cerebral Parese Opfalgningsprogram og Befolk-

ningsregisteret.



Born og unge med cerebral parese, der modtager
specialundervisning

Fordeling af bern og unge med cerebral parese pd
forskellige typer af funktionsnedsaettelser og type af
specialundervisning

Figur 9 illustrerer fordelingen af barn og unge (0-17
ar) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 fordelt pa
GMFCS-niveau og type af specialundervisning i skole-
aret 2016/2017. Det fremgar, at blandt personer re-
gistreret med GMFCS Niveau |, modtager den starste
andel, ca. 64 pct., ingen specialundervisning. Andelene
der modtager specialundervisning i almen klasse, spe-
cialklasse og specialskole udger hhv. ca. 5, ca. 21 og
ca. 10 pct. Blandt personer registreret med GMFCS
Niveau Il, udger den sterste andel, ca. 41 pct., perso-
ner der ingen specialundervisning modtager. Andelene
af personer der modtager specialundervisning i almen
klasse, specialklasse og specialskole udggr hhv. ca. 5,
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ca. 29 og ca. 25 pct. Blandt personer registreret med
GMFCS Niveau Ill, udger den stgrste andel, ca. 34 pct.,
personer, der modtager specialundervisning i special-
klasse. Andelene der ingen specialundervisning mod-
tager, modtager specialundervisning i almen klasse og
modtager specialundervisning i specialskole udggr hhv.
ca. 26, ca. 6 og ca. 33 pct. Blandt personer registreret
med GMFCS Niveau IV, udggr den stgrste andel, ca.
49 pct., personer der modtager specialundervisning i
specialskole. Andelene af personer der ingen special-
undervisning modtager, modtager specialundervisning
i almen klasse og modtager specialundervisning i spe-
cialklasse udger hhv. ca. 15, ca. 1 og ca. 35 pct. Blandt
personer registreret med GMFCS Niveau V, udger

den starste andel, ca. 78 pct., personer der modtager
specialundervisning i specialskole. Andelen der ingen
specialundervisning modtager og andelen der modta-
ger specialundervisning i specialklasse udger hhv. ca. 2
og ca. 20 pct.

Figur 9 Fordeling af bgrn og unge (0-17 ar) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 pa
GMFCS-niveau og skoletype, hvor der modtages specialundervisning i skolearet 2016/2017

Andel med den angivne type af specialundervisning i pct. ud af det totale GMFCS-niveau
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Anm.: Fordelingen af bern og unge med cerebral parese pd GMFCS-niveau og type af specialundervisning baserer sig pa de 1.417
bern og unge med cerebral parese, der er registeret med bade GMFCS-niveau og som gar i grundskolen. 1.068 barn og unge
med cerebral parese, der gar i grundskolen, er ikke registeret med GMFCS-niveau. 934 bgrn og unge med cerebral parese er ikke i

grundskolealderen.

Kilde: Egne beregninger pad baggrund af Det Nationale Cerebral Parese Register, Cerebral Parese Opfalgningsprogram,

Befolkningsregisteret og Specialundervisningsregisteret.
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Figur 10 illustrerer fordelingen af bgrn og unge (0-17
ar) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 fordelt pa
MACS-niveau og type af specialundervisning i skole-
aret 2016/2017. Det fremgdr, blandt personer regi-
streret med MACS Niveau |, at den stgrste andel, ca.
72 pct., ingen specialundervisning modtager. Andelene
af personer der modtager specialundervisning i almen
klasse, specialklasse og specialskole udggr hhv. ca. 7,
ca. 14 og ca. 7 pct. Blandt personer registreret med
MACS Niveau Il, udger den stgrste andel, ca. 49 pct.,
personer der ingen specialundervisning modtager. An-
delene af personer der modtager specialundervisning i
almen klasse, specialklasse og specialskole udger hhv.
ca. 5, ca. 30 og ca. 16 pct. Blandt personer registre-
ret med MACS Niveau lll, udger den stgrste andel, ca.
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34 pct., personer der modtager specialundervisning i
specialklasse. Andelene af personer der ingen special-
undervisning modtager, modtager specialundervisning
i almen klasse og modtager specialundervisning i spe-
cialskole udger hhv. ca. 31, ca. 3 og ca. 31 pct. Blandt
personer registreret med MACS Niveau IV, udger den
stegrste andel, ca. 69 pct., personer der modtager
specialundervisning i specialskole. Andelen af personer
der ingen specialundervisning modtager og andelen af
personer der modtager specialundervisning i special-
klasse udger hhv. ca. 8 og ca. 23 pct. Blandt personer
registreret med MACS Niveau V, udger den stgrste
andel, ca. 73 pct., personer der modtager specialun-
dervisning i specialskole. De resterende 27 pct. mod-
tager specialundervisning i specialklasse.

Figur 10 Fordeling af barn og unge (0-17 ar) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 pa
MACS-niveau og skoletype, hvor der modtages specialundervisning i skolearet 2016/2017

Andel med den angivne type af specialundervisning i pct. ud af det totale MACS-niveau
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Anm.: Fordelingen af bern og unge med cerebral parese pd MACS-niveau og type af specialundervisning baserer sig pa de 657
bern og unge med cerebral parese, der er registeret med bade CFCS-niveau og som gar i grundskolen. 1.828 bgrn og unge med
cerebral parese, der gar i grundskolen, er ikke registeret med MACS-niveau. 934 bgrn og unge med cerebral parese er ikke i

grundskolealderen.

Kilde: Egne beregninger pa baggrund af Cerebral Parese Opfglgningsprogram, Befolkningsregisteret og

Specialundervisningsregisteret.



Figur 11 illustrerer fordeling af bern og unge (0-17 ar)
med cerebral parese pr. 1. januar 2018 pa |Q-niveau
og skoletype, hvor der modtages specialundervisning

i skoledret 2016/2017. Det fremgar, blandt perso-
ner registreret med en IQ pa 70 eller derover, at den
sterste andel, ca. 68 pct., ingen specialundervisning
modtager. Andelene af personer der modtager spe-
cialundervisning i almen klasse, specialklasse og spe-
cialskole udggr hhv. ca. 6, ca. 18 og ca. 8 pct. Blandt
personer med en registreret IQ pa 50-69, modtager
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den starste andel, ca. 43 pct., specialundervisning i
specialklasse. Andelene af personer der ingen special-
undervisning modtager, modtager specialundervisning
i almen klasse og i specialskole udger hhv. ca. 16, ca. 2
og ca. 38 pct. Blandt personer med en registreret IQ
pa 70 eller derover, modtager den sterste andel, ca.
78 pct., specialundervisning i specialskole. Andelene
af personer der ingen specialundervisning modtager
og modtager specialundervisning i specialklasse udgar
hhv. ca. 2 og ca. 20 pct.

Figur 11 Fordeling af bgrn og unge (0-17 ar) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 pa
IQ-niveau og skoletype, hvor der modtages specialundervisning i skoledret 2016/2017

Andel med den angivne type af specialundervisning i pct. ud af det totale 1Q-niveau
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>=70 50-69 <=50
(N=632) (N=284) (N =245)

Anm.: Fordelingen af bgrn og unge med cerebral parese pé |Q-niveau og type af specialundervisning baserer sig pa de 1.161 bgrn
og unge med cerebral parese, der er registeret med bade 1Q-niveau og som gar i grundskolen. 1.324 bgrn og unge med cerebral
parese, der gdr i grundskolen, er ikke registeret med 1Q-niveau. 934 bgrn og unge med cerebral parese er ikke i grundskolealderen.

Kilde: Egne beregninger pa baggrund af Det Nationale Cerebral Parese Register, Cerebral Parese Opfelgningsprogram,

Befolkningsregisteret og Specialundervisningsregisteret.
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Figur 12 illustrerer fordelingen af bern og unge (0-17 der modtager specialundervisning i specialklasse. Ande-
ar) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 fordelt pa lene af personer der ingen specialundervisning modtager
CFCS-niveau og type af specialundervisning i skoledret og modtager specialundervisning i specialskole udger
2016/2017. Det fremgar, blandt personer registreret hhv. ca. 13 og ca. 39 pct. Blandt personer registreret
med CFCS Niveau |, at den stgrste andel, ca. 68 pct., med CFCS Niveau IV, udger den sterste andel, ca. 67
ingen specialundervisning modtager. Andelene af per- pct., personer der modtager specialundervisning i spe-
soner der modtager specialundervisning i almen klasse, cialskole. Andelene af personer der ingen specialunder-
specialklasse og specialskole udger hhv. ca. 6, ca. 17 og visning modtager, modtager specialundervisning i almen
ca. 8 pct. Blandt personer registreret med CFCS Niveau klasse og modtager specialundervisning i specialklasse

I, udger den stgrste andel, ca. 38 pct., personer der udger hhv. ca. 3, ca. 2 og ca. 28 pct. Blandt personer
modtager specialundervisning i specialklasse. Andelene af registreret med CFCS Niveau V, udger den stgrste andel,
personer der ingen specialundervisning modtager, mod- ca. 68 pct., personer der modtager specialundervisning i
tager specialundervisning i almen klasse og modtager specialskole. Andelen af personer der ingen specialunder-
specialundervisning i specialskole udger hhv. ca. 33, ca. visning modtager og andelen af personer der modtager
8 og ca. 22 pct. Blandt personer registreret med CFCS specialundervisning i specialklasse udger hhv. ca. 1 og ca.
Niveau lll, udger den stgrste andel, ca. 48 pct., personer 30 pct.

Figur 12 Fordeling af bgrn og unge (0-17 ar) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 pa
CFCS-niveau og skoletype, hvor der modtages specialundervisning i skolearet 2016/2017
Andel med den angivne type af specialundervisning i pct. ud af det totale CFCS-niveau

100%
90%
80%
Ingen
70% u specialundervisning
60% B Almen klasse
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(N=1281) (N=164) (N=71) (N =90) (N=73)

Anm.: Fordelingen af bern og unge med cerebral parese pa CFCS-niveau og type af specialundervisning baserer sig pa de 579
bern og unge med cerebral parese, der er registeret med bade CFCS-niveau og som gar i grundskolen. 1.906 bgrn og unge
med cerebral parese, der gar i grundskolen, er ikke registeret med CFCS-niveau. 934 bgrn og unge med cerebral parese er ikke i
grundskolealderen.

Kilde: Egne beregninger pa baggrund af Cerebral Parese Opfelgningsprogram, Befolkningsregisteret og
Specialundervisningsregisteret.



Fordeling af barn og unge med cerebral parese pd for-
skellige typer af funktionsnedszttelser og omfang af
specialundervisning

Figur 13 illustrerer fordelingen af bgrn og unge (0-17
ar) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 fordelt pa
GMFCS-niveau og omfanget af specialundervisning i
skoledret 2016/2017. Det fremgar, blandt personer
registreret med GMFCS Niveau |, at den stgrste an-
del, ca. 64 pct., ingen specialundervisning modtager.
Andelene af personer der modtager specialundervis-
ning i 9-19 timer, i 20-29 timer og i 30 timer eller
derover udger hhv. ca. 3, ca. 5 og ca. 29 pct. Blandt
personer registreret med GMFCS Niveau Il, udger
den starste andel, ca. 50 pct., personer der modtager
specialundervisning i 30 timer eller derover. Andelen
af personer der ingen specialundervisning modtager,
modtager specialundervisning i 9-19 timer og i 20-
29 timer udger hhv. ca. 41, ca. 4 og ca. 5 pct. Blandt
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personer registreret med GMFCS Niveau I, udger
den starste andel, ca. 66 pct., personer der modtager
specialundervisning i 30 timer eller derover. Andelene
af personer der ingen specialundervisning modtager,
modtager specialundervisning i 9-19 timer og i 20-
29 timer udger hhv. ca. 26, ca. 2 og ca. 6 pct. Blandt
personer registreret med GMFCS Niveau IV, udger
den starste andel, ca. 78 pct., personer der modtager
specialundervisning i 30 timer eller derover. Andelen
af personer der ingen specialundervisning modtager,
modtager specialundervisning i 9-19 timer og i 20-
29 timer udger hhv. ca. 15, ca. 1 og ca. 6 pct. Blandt
personer registreret med GMFCS Niveau V, udger
den starste andel, ca. 83 pct., personer der modtager
specialundervisning i 30 timer eller derover. Andelen
af personer der ingen specialundervisning modtager,
modtager specialundervisning i 9-19 timer og 20-29
timer udger hhv. ca. 2, ca. 3 og ca. 12 pct.

Figur 13 Fordeling af bgrn og unge (0-17 ar) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 pa
GMFCS-niveau og omfang af specialundervisning i skolearet 2016/2017

Andel med det angivne omfang af specialundervisning i pct. ud af det totale GMFCS-niveau
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Anm.: Fordelingen af bern og unge med cerebral parese pd GMFCS-niveau og omfang af specialundervisning baserer sig pa de
1.417 bern og unge med cerebral parese, der er registeret med bade GMFCS-niveau og som gar i grundskolen. 1.068 bgrn og
unge med cerebral parese, der gar i grundskolen, er ikke registeret med GMFCS-niveau. 934 bgrn og unge med cerebral parese er
ikke i grundskolealderen.

Kilde: Egne beregninger pa baggrund af Det Nationale Cerebral Parese Register, Cerebral Parese Opfalgningsprogram,
Befolkningsregisteret og Specialundervisningsregisteret.



Figur 14 illustrerer fordelingen af bgrn og unge (0-17
ar) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 fordelt pa
MACS-niveau og omfanget af specialundervisning i
skoledret 2016/2017. Det fremgar, blandt personer
registreret med MACS Niveau |, at den sterste andel,
ca. 72 pct., ingen specialundervisning modtager. An-
delene af personer der modtager specialundervisning i
9-19 timer, i 20-29 timer og i 30 timer eller derover
udger hhv. ca. 3, ca. 2 og ca. 24 pct. Blandt personer
registreret med MACS Niveau Il, udger den sterste
andel, ca. 49 pct., personer der ingen specialunder-
visning modtager. Andelene af personer der modtager
specialundervisning i 9-19 timer, i 20-29 timer og i
30 timer eller derover udger hhv. ca. 1, ca. 5 og ca.
44 pct. Blandt personer registreret med MACS Niveau
I, udger den sterste andel, ca. 58 pct., personer der
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modtager specialundervisning i 30 timer eller derover.
Andelene af personer der ingen specialundervisning
modtager, modtager specialundervisning i 9-19 ti-
mer og i 20-29 timer udger hhv. ca. 31, ca. 6 og ca.
5 pct. Blandt personer registreret med MACS Niveau
IV, udger den sterste andel, ca. 79 pct., personer der
modtager specialundervisning i 30 timer eller derover.
Andelene af personer der ingen specialundervisning
modtager, modtager specialundervisning i 9-19 timer
0g i 20-29 timer udger hhv. ca. 8, ca. 3 og ca. 10
pct. Blandt personer registreret med MACS Niveau

V, udger den sterste andel, ca. 79 pct., personer der
modtager specialundervisning i 30 timer eller derover.
Andelene af personer der modtager specialundervis-
ning i 9-19 timer og i 20-29 timer udger hhv. ca. 9
ogca. 12 pct.

Figur 14 Fordeling af bgrn og unge (0-17 ar) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 pa
MACS-niveau og omfang af specialundervisning i skolearet 2016/2017

Andel med det angivne omfang af specialundervisning i pct. ud af det totale MACS-niveau
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Anm.: Fordelingen af bern og unge med cerebral parese pd MACS-niveau og omfang af specialundervisning baserer sig pa de
657 bern og unge med cerebral parese, der er registeret med bade MACS-niveau og som gar i grundskolen. 1.828 barn og unge
med cerebral parese, der gar i grundskolen, er ikke registeret med MACS-niveau. 934 bgrn og unge med cerebral parese er ikke i
grundskolealderen.

Kilde: Egne beregninger pa baggrund af Cerebral Parese Opfglgningsprogram, Befolkningsregisteret og
Specialundervisningsregisteret.



Figur 15 illustrerer fordelingen af bgrn og unge (0-17
ar) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 fordelt pa
|Q-niveau og omfanget af specialundervisning i sko-
ledret 2016/2017. Det fremgar, blandt personer re-
gistreret med en 1Q pa 70 eller derover, at den starste
andel, ca. 68 pct., ingen specialundervisning modta-
ger. Andelene af personer der modtager specialunder-
visning i 9-19 timer, i 20-29 timer og i 30 timer eller
derover udger hhv. ca. 3, ca. 4 og ca. 25 pct. Blandt
personer registreret med en IQ pa 50-69, modtager
den starste andel, ca. 72 pct., specialundervisning i
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30 timer eller derover. Andelene af personer der ingen
specialundervisning modtager, modtager specialun-
dervisning i 9-19 timer og i 20-29 timer udger hhv.
ca. 16, ca. 2 og ca. 10 pct. Blandt personer registreret
med en 1Q pa under 50, modtager den stgrste andel,
ca. 87 pct., specialundervisning i 30 timer eller der-
over. Andelene af personer der ingen specialundervis-
ning modtager, modtager specialundervisning i 9-19
timer og i 20-29 timer udger hhv. ca. 1, ca. 2 og ca.

9 pct.

Figur 15 Fordeling af bgrn og unge (0-17 ar) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 pa IQ-
niveau og omfang af specialundervisning i skolearet 2016/2017

Andel med det angivne omfang af specialundervisning i pct. ud af det totale IQ-niveau

100%
90%
80%
Ingen
70% u specialundervisning
60% B 9-19timer
50% 20-29 timer
40% ,
B 30 timer eller derover
30%
20%
10%
0%
>=70 50-69 <50
(N=632) (N=284) (N =245)

Anm.: Fordelingen af barn og unge med cerebral parese pa IQ-niveau og type af specialundervisning baserer sig pa de 1.161 begrn
og unge med cerebral parese, der er registeret med bade IQ-niveau og som gar i grundskolen. 1.324 bgrn og unge med cerebral
parese, der gar i grundskolen, er ikke registeret med 1Q-niveau. 934 bgrn og unge med cerebral parese er ikke i grundskolealderen.

Kilde: Egne beregninger pad baggrund af Det Nationale Cerebral Parese Register, Cerebral Parese Opfalgningsprogram,

Befolkningsregisteret og Specialundervisningsregisteret.



Figur 16 illustrerer fordelingen af bgrn og unge (0-17
ar) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 fordelt pa
CFCS-niveau og omfanget af specialundervisning i
skoledret 2016/2017. Det fremgar, blandt personer
registreret med CFCS Niveau |, at den stgrste andel,
ca. 68 pct., ingen specialundervisning modtager.
Andelene af personer der modtager specialundervis-
ning i 9-19 timer, i 20-29 timer og i 30 timer eller
derover udger hhv. ca. 2, ca. 3 og ca. 27 pct. Blandt
personer registreret med CFCS Niveau Il, udger den
storste andel, ca. 59 pct., personer der modtager
specialundervisning i 30 timer eller derover. Andelene
af personer der ingen specialundervisning modtager,
modtager specialundervisning i 9-19 timer og i 20-
29 timer udger hhv. ca. 33, ca. 3 og ca. 5 pct. Blandt
personer registreret med CFCS Niveau lll, udger den
storste andel, ca. 73 pct., personer der modtager
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specialundervisning i 30 timer eller derover. Andelene
af personer der ingen specialundervisning modtager,
modtager specialundervisning i 9-19 timer og i 20-
29 timer udger hhv. ca. 13, ca. 6 og ca. 8 pct. Blandt
personer registreret med CFCS Niveau IV, udger den
sterste andel, ca. 81 pct., personer der modtager
specialundervisning i 30 timer eller derover. Andelene
af personer der ingen specialundervisning modtager,
modtager specialundervisning i 9-19 timer og i 20-
29 timer udger hhv. ca. 3, ca. 7 og ca. 9 pct. Blandt
personer registreret med CFCS Niveau V, udger den
sterste andel, ca. 82 pct., personer der modtager
specialundervisning i 30 timer eller derover. Andelene
af personer der ingen specialundervisning modtager,
modtager specialundervisning i 9-19 timer og i 20-
29 timer udger hhv. ca. 1, ca. 4 og ca. 12 pct.

Figur 16 Fordeling af bgrn og unge (0-17 ar) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 pa
CFCS-niveau og omfang af specialundervisning i skolearet 2016/2017

Andel med det angivne omfang af specialundervisning i pct. ud af det totale CFCS-niveau
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Anm.: Fordelingen af bgrn og unge med cerebral parese pd CFCS-niveau og omfang af specialundervisning baserer sig pa de
579 bern og unge med cerebral parese, der er registeret med bade CFCS-niveau og som gar i grundskolen. 1.906 barn og unge
med cerebral parese, der gar i grundskolen, er ikke registeret med CFCS-niveau. 934 bgrn og unge med cerebral parese er ikke i
grundskolealderen.

Kilde: Egne beregninger pa baggrund af Cerebral Parese Opfglgningsprogram, Befolkningsregisteret og
Specialundervisningsregisteret.
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Bilag 5: Antagelser om forbrug af offentlige ydelser og priser i den
skonomiske scenarieanalyse

Nedenfor fremgar antagelser forbundet med forbrug af forskellige offentlige ydelser i de to scenarier og efterfglgende
de anvendte priser pa forbruget

Forbrug af offentlige ydelser

Scenarie 1
Antagelse - Antagelser 6-15 ar Antagelser 16-24 ar

Stottetyper:

Ergoterapeut 2 timer ugentligt

Fysioterapeut 1 time ugentligt 2 timer ugentligt

Ride-fysioterapeut 1 time ugentligt 1 time ugentligt

Musikterapeut 1 time ugentligt i 5 ar

Stettepaedagog 14 timer ugentligt i 5,5 ar
Ekstra 20 timer ugentligt
i55ar

Talepaedagog/ 75 timer til udarbejdelse

Kommunikationsvejleder af kommunikationsbog
12 timers afprgvning af
gjenstyret computer
Talepaedagog individuelt 2
timer ugentligt i 5,5 ar
Talepaedagog i grupper 2
timer ugentligt i 5,5 ar
Teknisk assistance til den
gjenstyrede computer 4,5
timer ugentligt i 5,5 ar

Specialleerer Specialundervisning 3,5
timer ugentligt i 5,5 ar




Dagtilbud:
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Antagelser 6-15 ar Antagelser 16-24 ar

Specialbgrnehave

Indskrevet i
specialbgrnehave

med fysioterapeut og
ergoterapeut inkluderet

Specialskole

Indskrevet i
specialskole inklusiv
undervisningsrelateret
ergo- og fysioterapi

Kompensation for foraeldres
tabte arbejdsfortjeneste
(TAF)

Den ene forzelder
modtager TAF for 10
timer ugentligt

Den ene foraelder
modtager TAF for 7,5
timer ugentligt

Udredningsforlgb:

Neuropsykologisk
udredning

1 gang i perioden

Kommunikationsudredning

1 gang i perioden

Hjaelpemidler:

@jenstyret computer

Tildeles gjenstyret
computer
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Scenarie 2
Antagelser 3-5 ar Antagelser 6-15 ar Antagelser 16-24 ar
Stettetyper:
Ergoterapeut 1 time ugentligt 1 time ugentligt

Fysioterapeut

2 timer ugentligt

2 timer ugentligt

1 time ugentligt

Ride-fysioterapeut

1 time ugentligt

1 time ugentligt

Omsorgs- og

10 timer ugentlig

30 timer ugentligt

30 timer ugentligt

padagogmedhjzelper praktisk og padagogisk praktisk stgtte i
stette i skolen gymnasiet
Talepaedagog/ 1 time ugentligt 1 time ugentligt 1 time ugentligt i 5 ar

Kommunikationsvejleder

10 timers undervisning
af forzeldre i redigerings-
muligheder

2 gange udskiftning af
talecomputersystem af
50 timer pr. gang

Dagtilbud:

Bgrnehave

Bgrnehave 2 dage
ugentligt

Grundskole, almen

Indskrevet i almen
grundskole

Ungdomsuddannelse

Indskrevet pa gymnasium

Kompensation for foraeldres

Den ene foraelder

Den ene foraelder

Den ene foraelder

tabte arbejdsfortjeneste modtager fuld TAF modtager deltid TAF15 modtager TAF 7,5 timer
(TAF) timer ugentligt ugentligti 2 ar
Hjemmetraening Der anvendes 430.000 Der bruges 80.000 kr. pa

kr. af rammen for
hjemmetraening' det
forste ar, hvor traening
foregar med specialister.
De efterfelgende ar
varetages hjemmetraening
af den ene foraelder, og
her bruges 130.000 kr.
om dret.

hjemmetraening om aret.

i Nar betingelserne for hjemmetraening er opfyldt har foraeldre ret til godtgerelse af ngdvendige udgifter, der er forbundet
med hjemmetraening pa op til 620.787 kr. i alt om aret (Socialstyrelsen (2018): Hindbog om hjemmetraening). Find den pa

socialstyrelsen.dk


https://socialstyrelsen.dk/nyheder/2018/ny-udgave-af-handbogen-om-hjemmetraening
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Udredningsforlgb:

Neuropsykologisk 1 gang i perioden
udredning

Kommunikationsudredning | 1 gang i perioden

Hjeelpemidler:

@jenstyret computer Tildeles gjenstyret
computer

Anvendte priser
Gennemshnitlig timelgn for kommunalt ansatte

Den gennemsnitlige timelgn er beregnet ud fra arslgnnen angivet i de kommunale overens-
komstaftaler, delt med en ars-timenorm pa 1418 timer. Hertil er lagt et overhead pa 20
pct., der illustrerer udgifterne forbundet med at have en medarbejder udover selve lgnnen.

Medarbejdertype Gennemsnitlig timelgn 2018-priser i kr.
Ergoterapeut 381
Fysioterapeut 376
Musikterapeut 415
Stettepaedagog 382
Omsorgs- og paedagogmedhjaelper 307
Talepaedagog 433
Speciallaerer 469

Kilde: KRL, Overenskomst statistikken 201 7. Find statistikken pa krl.dk

Note: Timelgnnen er omregnet til 2018-priser ved brug af udviklingen i nettoprisindekset
(Finansministeriet, 2016). Find publikationen pa fm.dk



https://krl.dk/#/sirka/ovk
https://www.fm.dk/publikationer/2016/dk2025
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Priser dagtilbud og skole

Dagtilbud Arlige omkostninger i kr.

Almen bgrnehave 58.600
Grundskole, almen 74.048
Ungdomsuddannelse, gymnasium 80.704
Specialbgrnehave 544.100
Specialskole 400.504

Kilde: Omkostninger forbundet med grundskole, specialskole og ungdomsuddannelse er fra
den socialokonomiske investeringsmodel (S@M). Find dokumentationen pa vive.dk

Omkostningerne til almen bgrnehave er udregnet med udgangspunkt i de kommunale
driftsomkostninger til almen bernehave (KORA, 2015) fratrukket foraeldrebetaling
(Danmarks Statistik). Find publikationen pa vive.dk. Find statistikken pd Danmarks Statistik

Omkostninger til specialbgrnehave stammer fra “Livstidsomkostninger ved Cerebral Parese”
(Kruse, Michelsen, Flachs, 2007).

Note: Omkostninger estimeret fgr 2018 er omregnet til 2018-priser ved brug af
udviklingen i nettoprisindekset (Finansministeriet, 2016). Find publikationen pa fm.dk

Priser forbundet med udredningsforlgb

Udredning Omkostninger i kr.

Kommunikativ udredning 26.000

Neuropsykologisk udredning 52.500

Kilde: Diverse fagpersoner
Pris pa gjenstyret computer inkl. Kgrestolsarm til montering og Compass og Podd:
ca. kr. 100.000. Find priser pa ask-ikt.dk

Tabt arbejdsfortjeneste: Ved beregning af tabt arbejdsfortjeneste tages udgangspunkt i den
maksimale sats pa 30.576 (2018) for fuld tabt arbejdsfortjeneste (37 timer).

Laes mere pa dukh.dk


https://www.vive.dk/da/udgivelser/saa-meget-koster-et-barn-i-dagtilbud-9005/
https://www.vive.dk/da/udgivelser/saa-meget-koster-et-barn-i-dagtilbud-9005/
https://www.statbank.dk/statbank5a/SelectVarVal/Define.asp?Maintable=RES88&PLanguage=0
https://www.fm.dk/publikationer/2016/dk2025
https://www.ask-ikt.dk/tobii-iserien/
https://www.dukh.dk/viden-selvhjaelp/borneomradet/tabt-arbejdsfortjeneste

Born og unge med komplekse felger af cerebral parese 8 8

REFERENCER




10.

11.
12.

13.

14.

15.

Michelsen, Susan I., et al. Barn med cerebral
parese i Danmark. Kgbenhavn : Statens Institut for
Folkesundhed, 2010.

Hoei-Hansen, Christina Engel. Decline in severe
spastic cerebral palsy at term in Denmark 1999-
2007. European journal of paediatric neurology. 2018.

Rosenbaum, Peter, et al. A report: The definition
and classification of cerebral palsy April 2006.
Developmental Medicine and Child Neurology.
Supplement. 2007, s. 8-14.

Novak, lona, et al. Early, accurate diagnosis and early
intervention in cerebral palsy: advances in diagnosis
and treatment. JAMA Pediatrics. 2017, Arg. 171, 9, s.
897-907.

Sundhedsstyrelsen. National klinisk retningslinje

for fysioterapi og ergoterapi til bern og unge med
nedsat funktionsevne som fglge af cerebral parese - 9
udvalgte indsatser. www.sst.dk

Can Child. Gross Motor Function Classification System
- Expanded & Revised. www.canchild.ca

Manual Ability Classification System for children with
cerebral palsy 4-18 years. www.macs.nu

Dahl, Thora og Schigler, Gunnar. International
klassifikation af funktionsevne, og funktions-
nedsettelse og helbredstilstand. Kgbenhavn :
Munksgaard, 2009.

World Health Organization. International
classification of functioning, disability and health:
children and youth version. 2007.

Schigler, G og Dahl, T. International klassifikation
af funktionsevne, funktionsevnenedseattelse og
helbredstilstand. Kgbenhavn : Munksgaard, 2003.

ICF Research Branch. www.icf-research-branch.org.

Novak, I, et al. Clinical prognostic messages from a
systematic review on cerebral palsy. Pediatrics. 2012,
Arg. 130, 5,5.1285-1312.

Bottcher, Louise. Attentional and executive
impairments in children with spastic cerebral palsy.
Developmental medicine & child neurology. 2010, Arg.
52,s.42-47.

Ballester-Plané, Jilia, et al. Cognitive functioning in
dyskinetic cerebral palsy: its relation to motor function,
communication and epilepsy. European journal of
paediatric neurology. 2018, Arg. 22,5.102-112.

Bottcher, Louise. Children with spastic cerebral palsy,
their cognitive functioning, and social participation: a
review. Child neuropsychology. 2010, s. 1-20.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

Born og unge med komplekse felger af cerebral parese

CKV Syn - CVI - Cerebral Visual Impairment -
hjernebetinget synsnedszttelse
www.regionsyddanmark.dk

Wilkinson, Jake, et al. Fatique following paediatric
acquired brain injury and its impact on functional
outcomes: a systematic review. Neuropsychology
review. 2018, Arg. 28, 5. 73-87.

Battcher, Louise og Jesper Dammeyer, Jesper.
Disability as a risk factor? Development of
psychopathology in children with disabilities. Research
in Developmental Disabilities. 2013, Arg. 34, s. 3607 -
3617.

Rackauskaite, Gija, et al. Screening for
psychopathology in a national cohort of 8- to 15-
year old children with cerebral palsy. Research in
developmental disabilities. 2016, Arg. 49-50,s.171-
180.

Aldstedst, Lillian. Ergoterapi for barn med cerebral
parese. Trondheim : Communicatio forlaget, 2006.

Andersen, Guro L, et al. Referanseprogram for
cerebral parese. Tensberg : Habiliteringssenteret i
Vestfjord, 2007.

Poulsen, Helle S. Evaluering af de tvaerfaglige
CPOP konsultationer i Region Syddanmark. En
pilotundersggelse 2016

0dding, EM og Hendrik, R. The epidemiology of
cerebral palsy, incidence, impairment and risk factors.
Disability rehabilitation. 2006, Arg. 28, s. 183-191.

Morales, Angulo C, et al. Sensorineural hearing loss
in cerebral palsy patients. Acta Otorrinolaringologica
Espafola. 2006, Arg. 57,

s.300-302.

Wingert, Jason R, et al. Tactile sensory abilities
in cerebral palsy: deficits in roughness and object
discrimination. Developmental medicine & child
neurology. 2008, Arg. 50, s. 832-838.

Pavao, SL og Rocha, NACF. Sensory processing
disorders in children with cerebral palsy. Infant
Behavior and Development. 2017, Arg. 46, s. 1-6.

Parkinson, K N, et al. Pain in children with cerebral
palsy: A cross-sectional multicenter European study.
Acta Padiatrica. 2010, Arg. 99, s. 446-451.

Parkinson, Kathryn N, et al. Pain in young aged

13 to 17 years with cerebral palsy: Cross-sectional,
multicentre european study. Archives of disease in
childhood. 2013, Arg. 0,5. 1-7.

89


http://www.sst.dk
http://www.macs.nu
http://www.icf-research-branch.org
http://www.regionsyddanmark.dk
http://www.canchild.ca

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

McDowell, Brona C, Dyffy, Catherine og Lundy,
Claire. Pain report and musculoskeletal impairment in
young people with severe forms of cerebral palsy: A
populations-based series. Research in developmental
disabilities. 2017, Arg. 60, s. 277-284.

Westbom, Lena, Rimstedt, Amanda og Nordmark,
Eva. Assessments of pain in childrenand adolescents
with cerebral palsy: a retrospective population-based
registry study. Developmental medicine & child
neurology. 2017, Arg. 59, s. 858-863.

Alriksson-Schmidt, Ann og Hagglund, Gunnar.
Pain in children and adolescents with cerebral palsy: a

population-based registry study. Acta Padiatrica. 105,

2016, s. 665-670.

Poirot, I, et al. Prevalence of pain in 240 non-
ambulatory children with severe cerabral palsy. Annals
of physical and rehabilitation medicine. 2017, Arg. 60,
s.371-375.

Pennington, Lindsay. Cerebral palsy and communica-
tion. Paediatric and child health. 2008, Arg. 18,9, s.
405-4009.

Dammeyer, Jesper og Begttcher, Louise.

Barn, unge og voksne med vedvarende nedsat
artikulationsevne/vanskeligheder med at udtrykke
sig. Kommunikationshandicap. Frederiksberg :
Samfundslitteratur, 2015.

Mei, Cristina, et al. Motor speech impairment,
activity, and participation in children with cerebral
palsy. Internation journal of speech-language
pathology. 2014, Arg. 16, 4, 5. 427-435.

Persson-Bunke, Mans, Hagglund, Gunnar og
Lauge-Pedersen, Henrik. Windswept hip deformity
in children with cerebral palsy. Journal of pediatric
orthopaedics. 2006, Arg. 15, s. 335-338.

Loeters, Marianne J, Maathuis, Carel G B og
Hadders-Algra, Mijna. Risk factors for emergence and
progression of scoliosis in children with severe cerebral
palsy: a systematic review. Developmental medicine &
child neurology. 52, 2010, s. 605-611.

Nordmark, Eva, et al. Development of lower limb
range og motion from early childhoos to adelescence
in cerebral palsy: a population-based study. BMC
Medicine. 7, 2009, Arg. 65, 1-11.

Lipscombe, Belinda, et al. Does early communication
mediate the relationship between motor ability

and social function in children with cerebral palsy?
Research in developmental disabilities. 2016, Arg. 53-
54,s.279-286.

39.

40.

41.

42.

43.

44,

45.

46.

47.

48.

49.

Born og unge med komplekse felger af cerebral parese

Geytenbeek, Joke J.M., et al. Spoken language
comprehension of phrases, simple and compound-
active sentences in non-speaking children with severe
cerebral palsy. Internation journal of language &
communication disorders. 2015, Arg. 50, 4, s. 499-
515.

Geytenbeek, Joke J.M., et al. Comprehension of
spoken language in non-speaking children with severe
cerebral palsy: an exploraive study on associations with
motor type and disabilities. Delelopmental medicine &
child neurology. 2015, Arg. 57, s. 294-300.

Parkes, Jackie, et al. Oromotor dysfunction and
communication impairments in chikdren with cerebral
palsy: a register study. Developmental medicine & child
neurology. 2010, Arg. 52,5.1113-1119.

Sigurdardottir, Solveig og Vik, Thorstein. Speech,
expressive language, and verbal cognition of preschool
children with cerebral palsy in Iceland. Developmental
medicine & child neurology. 2010, Arg. 53, s. 74-80.

Beckung, E, Carlsson, G og Carlsdotter, S. The
natural history of gross motor development in children
with cerebral palsy aged 1 to 15 years. Developmental
Medicine & Child Neurology. 49, 2007, s. 751-756.

Rosenbaum, Peter L, Walter, Stephen D og Hanna,
Steven E. Prognosis for Gross Motor Function in
Cerebral Palsy: Creation of Motor Development
Curves. The Journal of the American Medical
Association. 2002, Arg. 288,11,s5.1357-1363.

Ohrvall, Ann-Marie, et al. Self-care and mobility
skills in children with cerebral palsy, related to their
manual ability and gross motor function classification.
2010, Arg. 52, 5. 1048-1055.

Phipps, Shawn og Roberts, Pamela. Predicting

the effects of cerebral palsy severity on self-care,
mobility, and social function. The Americal journal of
occupational therapy. 2012, Arg. 66, 4,'s. 422-429.

Smits, Dirk-Wouter, et al. Relationship between
gross motor capacity and daily-life mobility in children
with cerebral palsy. Developmental medicine & child
neurology. 2009, Arg. 52, s. 60-66.

Tan, Siok Swan, et al. Developmental trajectories of
social participation in individuals with cerebral palsy:
a multicentre longitudinal study. Developmental
medicine & child neurology. 2013, Arg. 56, s. 370-
377.

Palisano, Robert J, et al., Social and community
participation of children and youth with cerebral
palsy is associated with age and gross motor function
classification. Physical Therapy. 2009, Arg. 89, 12, s.
1304-1314.

90



50.

51.

52.

53.

54.

55.

56.

57.

58.

50.

60.

61.

Chiarello, Lisa A, et al. Determinations of
participation in family and recreational activities of
young children with cerebral palsy. Disability and
rehabilitation. 2016, Arg. 38, 25.

Colver, Allan, et al. Self-reported quality of life of
adolescents with cerebral palsy: a crosse-sectional and
longitudinal analysis. The Lancet. 2014, s. 1-13.

Michelsen, Susan |, et al. Frequency of participation
of 8-12-year-old children with cerebral palsy: a multi-
centre cross-sectional European study. European
journal of paediatric neurology. 2009, Arg. 13,'s. 165-
177.

Michelsen, Susan |, et al. European study of
frequency of participation of adolescents with and
without cerebral palsy. European journal of paediatric
neurology. 2014, Arg. 18, 5. 282-294.

Kang, Lin-Ju, et al. Determinants of social
participation with friends and others who are not
family members - for youths witn cerebral palsy.
Physical Therapy. 2010, Arg. 90, 12,'s. 1743-1757.

Alghamdi, Mohammed S, et al. Understanding
participation of children with cerebral palsy in family
and recreational activities. 2017, Arg. 69, s.96-104.

Fauconnier, Jéréme, et al. Participation in life
situations of 8-12 year old children with cerebral
palsy: cross sectional European study. British Medical
Journal. 2009, s. 1-12.

Imms, Christine, et al. Leisure participation-
preference congruens of children with cerebral

palsy: a children’s assessment of participation and
enjoyment international network descriptive study.
Developmental medicine & child neurology. 2016, Arg.
59, s.380-387.

Colver, Allan, et al. Association between participation
in life situations of children with cerebral palsy and
their physical, social, and attitudinal environment: a
cross-sectional multicenter European study. Archives
of physical medicine and rehabilitation. 2012, Arg. 93,
s.2154-2164.

Colver, Allan F, et al. Access of children with
cerebral palsy to the physical, social and attitudinal
environment they need: a cross-sectional European
study. Disability and rehabilitation. 2010, s. 1-8.

Fiss, A LaForme, et al. Family ecology of young
children with cerebral palsy. Child: care, health and
development. 2013, Arg. 40,4,s.562-571.

Guyard, Audrey, et al. Family adaptation to cerebral
palsy in adolescents: a european multicenter study.
Research in developmental disabilities. 2017, Arg. 61,
s. 138-150.

62.

63.

64.

65.

66.

67.

68.

69.

70.

71.

72.

73.

74.

75.

Born og unge med komplekse felger af cerebral parese

Badia, Marta, et al. Do environmental barriers

affect the parent-reported quality of life of children
and adoloscents with cerebral palsy? Research in
developmental disabilities. 2016, Arg. 49-50, s. 312-
321.

Rapp, Marion, et al. Predictors of parent-reported
quality of life of adolescents with cerebral palsy.

a longitudinal study. Research in developmental
disabilities. 2017, s. 1-12.

Davis, E, Mackinnin, A og Waters, E. Parent proxy-
reported quality of life for children with cerebral palsy:
is it related to parental psychosocial distress? Child:
care, health and development. 2011, Arg. 38, 4, s.
553-560.

Badia, Marta, et al. The influence of participation in
leisuere activities on quality of life in Spanish children
and adolescents with cerebral palsy. Research in
developmental disabilities. 2013, Arg. 34, s. 2864-
2871.

Lindsay, S. Child and youth experiences and
perspectives of cerebral palsy: a qualitative systematic
review. Child: care, health and development. 2016,
Arg. 42,2,5.153-175

Bgrne- og Socialministeriet. Bekendtggrelse nr. 583
af 23/06/2009 om familievejlederordningen efter lov
om social service § 11. www.retsinformation.dk

Socialstyrelsen. Forzldre til et barn med fysisk eller
psykisk handicap. Guide til hjzelp og stette.
www.socialstyrelsen.dk

Socialstyrelsen. Metodehdndbog - vaerktgjer til
udredning og handleplan pa bgrnehandicapomradet,
2013. www.socialstyrelsen.dk

Socialstyrelsen. Handbog om hjemmetraening, 2018.
www.socialstyrelsen.dk

Sundhedsstyrelsen. Vejledning om genoptraening
og vedligeholdelsestraening i kommuner og regioner.
www.sst.dk

Bgrne- og Socialministeriet. Vejledning nr. 10328 af
19/12/2017 om hjzelp til boligindretning og boligskift.
www.retsinformation.dk

Borne- og Socialministeriet. Vejledning nr. 10326
af 18/12/2017 om stette til kab af bil og individuel
befordring. www.retsinformation.dk

CP Danmark. God skolegang med cerebral parese
[Online] 17. November 2017. [Citeret: 3. Juli 2018.]
www.cpdanmark.dk

Undervisningsministeriet. SPS - Specialpadagogisk
Stette. [Online] 21. April 2017. [Citeret: 2. November
2018.] www.uvm.dk

91


http://www.socialstyrelsen.dk
http://www.socialstyrelsen.dk
http://www.socialstyrelsen.dk
http://www.sst.dk
http://www.retsinformation.dk
http://www.retsinformation.dk
http://www.cpdanmark.dk
http://www.uvm.dk
http://www.retsinformation.dk

76.

77.

78.

79.

80.

81.

82.

83.

84.

85.

86.

87.

Eyre, J. Corticospinal tract development and activity
dependent plasticity. [forfatter] R Shepherd og ed.
Cerebral Palsy in Infancy. Oxford : Elsevier, 2014, s.
53-66.

Shepherd, RB. Targeted Activity to Optimize early
Growth and Development . [forfatter] Shepherd R og
ed. Cerebral Palsy in Infancy. Oxford : Elsevier, 2014.

Eliasson AC, Holmefur M. The influence of early
modified constraint-induced movement therapy
training on the longitudinal development of hand
function in children with unilateral cerebral palsy.
1, s.I.: Developmental Medicine & Child Neurology,
2015, Arg. 57, s. 88-94.

Elkamil, Areej |, et al. Prevalence of hip dislocation
among children with cerebral palsy in regions with and
without a suveillance programme: a cross sectional
study in Sweden and Norway. s.l. : British medical
journal Musculoskeletal Disorders, 2011, Arg. 12, s.
284.

Morgan, C, et al. Single blind randomised controlled
trial of GAME (Goals - Activity - Motor Enrichment)
in infants at high risk of cerebral palsy. s.|. : Research
in Developmental Disabilities, 2016 , Arg. 55, s. 256-
267.

Sundhedsstyrelsen. National klinisk retningslinje
udredning og behandling af epilepsi hos bern og unge.
2015.

Socialstyrelsen. Bgrn med epilepsi. [Online] 18. Juni
2018. [Citeret: 13. August 2018.]
www.vidensportalen.dk

Sundhedsstyrelsen. Visitationsretningslinje for barn
og unge med erhvervet hjerneskade og samtidig
psykisk lidelse [Online] 2015. www.sst.dk

Sussex Community NHS Foundation Trust.
Eating and Drinking Ability Classification System for
Individuals with Cerebral Palsy (EDACS). [Online]
[Citeret: 25. Marts 2019.]
WWW.sussexcommunity.nhs.uk

Sellers, Diane, et al. Development and reliability of
a system to classify the eating and. Developmental
medicine & neurology. 2013, s. 245-251.

Socialstyrelsen. Smertemaling. [Online] 25. Februar
2016. [Citeret: 14. Maj 2018.]
www.socialstyrelsen.dk

Rastoden, Emma, Brown, Annemette og Pedersen,
Charlotte Reinhardt. Smerter hos bgrn og unge med

cerebral parese. Ugeskrift for leger. 2015, Arg. 177, s.

2-5.

88.

89.

90.

91.

92.

93.

94.

95.

96.

97.

98.

99.

100.

Born og unge med komplekse felger af cerebral parese 9 2

Newman, Christopher J, O’Regan, Myra og Hensey,
Owen. Sleep disorders in children with cerebral palsy.
Developmental Medicine and Child Neurology. 2006,
Arg. 48, 7,s. 564-568.

Sundhedsstyrelsen. Den kommunale tandpleje.
Vejledning om omfanget af og kravene til den
kommunale tandpleje. 2018.

Sundhedsstyrelsen, COWI. Evalueringer af palliativ
indsats til bern og familier. [Online] 2018. www.sst.dk

Sundhedsstyrelsen. Anbefalinger for palliative
indsatser til barn, unge og deres familier. 2018.
[Online] 11. Oktober 2018. [Citeret: 20. Februar
2019.] www.sst.dk

Brogran, Eva og Lowing, Kristina. Does goal

setting in activity-focused intervnetions for children
with cerebral palsy influence treatment outcome?
Developmental medicine & child neurology. 2013, Arg.
55.

Stegger, Helle og Harboe, Hannah. Pzdiatrisk
fysioterapi. Kebenhavn : Munksgaard, 2018.

Socialstyrelsen. Context-focused Therapy. [Online]
12.Juni 2018. [Citeret: 26. Juni 2018.]
www.vidensportalen.dk

Kruijsen-Terpstra, Anne J A, et al. Efficacy of

three therapy approaches in preeschool children

with cerebral palsy: a randomized controlled trial.
Developmental medicine & child neurology. 2015, Arg.
58,s.758-766.

Law, Mary C, et al. Focus on function: a cluster,
randomized controlled trial comparing child- versus
context-focused intervention for ypung children
with cerebral palsy. Developmental medicine & child
neurology. 2011, Arg. 53, 7, s. 621-629.

Novak, lona, et al. A systematic review of
interventions for children with cerebral palsy: state
of the evidence. Developmental medicine & child
neurology. 2014, Arg. 55, 5. 885-910.

Socialstyrelsen. Context-focused Therapy. [Online]
12.Juni 2018. [Citeret: 26. Juni 2018.]
www.vidensportalen.dk.

Guerette, Paula, Furumasu, Jan og Tefft, Donita.
The positive effects of early powered mobility on
children’s psychological and play skills. Assistive
technology. 2013, Arg. 25, s. 39-48.

Rodby-Bousquet, Elisabet, et al. Physical risk factors
influencing whelled mobility in children with cerebral
palsy: a cross-sectional study. BioMed Central. 2016,
Arg. 16,165, s. 1-8.


http://www.vidensportalen.dk
http://www.sussexcommunity.nhs.uk
http://www.socialstyrelsen.dk
http://www.sst.dk
http://www.sst.dk
http://www.vidensportalen.dk
http://www.vidensportalen.dk.
http://www.sst.dk

101.

102.

103.

104.

105.

106.

107.

108.

109.

110.

112.

113.

114.

Jones, Maria A, McEwen, Irene R og Neas, Barbara
R. Effects of power wheelchairs on the development
and function of young children with severe motor
impairments. Pediatric physical therapy. 2012,s.131-
140.

Livingstone, Roslyn og Field, Debra. The child and
family experience of power mobility: a qualitative
synthesis. Developmental medicine & child neurology.
2015, Arg. 57, 5. 317-327.

CP Danmark. Hvad er kognitive vanskeligheder?
[Online] 22. Februar 2018. [Citeret: 2. Juli 2018.]
www.cpdanmark.dk

Selskab, Bgrneneuropsykologisk. Den
berneneurologiske undersagelse, vejledning til
psykologer. [Online] 2002. www.dp.dk

Socialstyrelsen. Mennesker med komplekse
kommunikationsbehov. [Online] 12. Juni 2018.
[Citeret: 29. Juni 2018.] www.vidensportalen.dk

Lipscombe, Belinda, et al., Does early communication
mediate the relationsship between motor ability

and social function in children with cerebral palsy?
Research in developmental disabilities. 2016, Arg. 53-
54,s.279-286.

Karlsson, Petra, et al. Eye-gaze control technology
for children, adolescents and adults with cerebral palsy
with significant physical disability: findings from a
systematic review. Developmental neurorehabilitation.
2017,s.1-9.

Borgestig, Maria og Rytterstréom, Patrik,
Hemmingsson, Helena. Gaze-based assistive
technology used in daily life by children with

severe physical impairments - parets’ experiences.
Developmental neurorehabilitation. 2017, Arg. 20, 5,
s.301-308.

Socialstyrelsen. Videoanalyse i team. [Online] 5. Maj
2017. [Citeret: 2. Juli 2018.] www.socialstyrelsen.dk

Sollied, Sissel, Kirkebaek, Birgit og Christensen,
Mette. Videoanalyse i teams -at skabe og dele viden
i udviklingsstattende netvaerk. Kgbenhavn : Dansk
psykologisk forlag, 2016.

. Sgrensen, Jytte Birk. Marte Meo metodens teori og

praksis. Kebenhavn : Hans Reitzel, 2003.

Roug, Pernille. Marte meo i praksis - bedre samspil
ved egen kraft. Kgbenhavn : Hans Reitzels, 2004.

Holck, Ulla. Barn og unge med fysiske og psykiske
funktionsnedsaettelser. Tidsskriftet Dansk Musikterapi.
2013, Arg. 10,1,5.3-12.

Gold, C. An analysis of long-term Music Therapy
intervention with mentally ill Children and Adolscents in
Austria. Aalborg Universitet. 2003. Ph.d. afhandling .

115.

116.

117.

118.

119.

120.

121.

122.

123.

124.

125.

126.

Born og unge med komplekse felger af cerebral parese 9 3

Bringas, M. L., Zaldivar, M. Rojas, P. et al.
Effectiveness of music therapy as an aid to
neurorestoration af children with severe neurological
disorders. Frontiers Neuroscience. 2015, Arg. 9, s.
Article 427.

Gilboa, Avi og Roginsky, Efrat. Examining the dyadic
music therapy treatment (DUET): the case of a CP
child and his mother. Nordic Journal of Music Therapy.
2010, Arg. 19, 2,5.103-132.

Oldfield, Amelia. Interactive in child and family
psychiatry. Clinical practice, research and teaching.
London : Jessica Kingsley Publishers, 2016.

Tensberg, GEH. Improvisation i et dialogisk
kommunikasjonsperspektiv. [forfatter] K Stenszeth,
AT Eggen og RS (red.) Frisk. Musikk, helse,
multifunksjonshemming. s.l. : Skriftserie fra Senter for
musikk og helse, NMH-publikationer, 2010, s. 41-53.

Irgens-Mgller, | og Berg, M. Positiv relationserfaring
for bern i musikterapi. Relationsorienteret musikterapi
med bgrn med udviklingsforstyrrelser i sammenhaeng
med tilknytningsforstyrrelser. Dansk Musikterapi.
2004, Arg. 1, 2, 5. 4-14.

Setterberg, Ulla Johhana. At miste sig selv | stramme
af bevaegelser — at finde sig selv i en dans med folelser.
[forfatter] C Lindvang og BD (red.). Beck. Musik, krop
og felelser. Neuroaffektive processer i musikterapi.
Kgbenhavn : Frydenlund Academic, 2017.

Gold, C, Voracek, M og Wigram, T. Effects of

music therapy for children and adolescents with
psychopathology: a metaanalysis. Journal of Child
Psychology and Psychiatry. 2004, Arg. 45, 6, 5. 1054-
1063.

Robb, SL. Music interventions and group
participations skills of preschoolers with visual
impairments: raising questions about music, arousal
and attention. Journal of music therapy. 2003, Arg.
40, 4,s.266-282.

Pennington, L, Goldbart, J og Marshall, J. Speech
and language therapy to improve the communication
skills of children with cerebral palsy. Cochrane
databases of systematic reviews. 2016, Arg. 3.

Lennington, Lindsay, et al. Intensive speech and
language therapy for older children with cerebral palsy:
a systemtiv approach. Developmental medicine & child
neurology. 2010, Arg. 52, 5. 337-344.

Alstedst, Lillian. Ergoterapi for barn med cerebral
parese. Trondheim : Communicatio forlaget, 2006.

Bonke, Rita og Hass, Ina. Sanseintegration. [forfatter]
Ingrid Vej Andersen, Gertrud quist Lauritzen og Gitte
Stokholm. Ergoterapi og bern. Udvikling, aktivitetet og
deltagelse. Kgbenhavn : Minksgaard, 2010.


http://www.cpdanmark.dk
http://www.dp.dk
http://www.vidensportalen.dk
http://www.socialstyrelsen.dk

127.

128.

129.

130.

131.

Socialstyrelsen. Rehabilitering og undervisning af
bern og unge med alvorlig synsnedsaettelse. [Online]
2016. www.socialstyrelsen.dk

Socialstyrelsen. Rehabilitering og undervisning af
barn og unge med tidligt konstateret hgretab. [Online]
2015. www.socialstyrelsen.dk

Socialstyrelsen. Indsatser i En hel familie. [Online] 29.

August 2018. [Citeret: 2. November 2018.]
www.socialstyrelsen.dk

Socialstyrelsen. Sgskende til bgrn og unge med
funktionsnedsaettelse. [Online] 6. september 2018.
[Citeret: 1. November 2018.] www.vidensportalen.dk

Socialstyrelsen. Koordination pa bgrneomradet.
[Online] 8. September 2015. [Citeret: 7. Januar
2019.] www.socialstyrelsen.dk

132.

133.

134.

135.

Bgrn og unge med komplekse fglger af cerebral parese 9 4

Helene Elsass Center. Barnet i Centrum - Familien
i Fokus Et kvalitets- og udviklingsprojekt. [Online]
2015. www.elsassfonden.dk

Sundhedsstyrelsen. Vejledning om adgang til
vederlagsfri fysioterapi. [Online] 23. Januar 2019.
[Citeret: 25. Marts 2019.] www.sst.dk

Socialstyrelsen. Socialstyrelsens omkostningsmodel.
[Online] 2018. www.socialstyrelsen.dk

Funch, Maja. Astrid pa 18 ar med spastisk lammelse:
”Jeg skal vise, at jeg er glad, ellers antager folk det
modsatte”. [Online] 11. Januar 2019. [Citeret: 11.
Januar 2019.] www kristeligt-dagblad.dk



http://www.socialstyrelsen.dk
http://www.socialstyrelsen.dk
http://www.socialstyrelsen.dk
http://www.vidensportalen.dk
http://www.socialstyrelsen.dk
http://www.elsassfonden.dk
http://www.sst.dk
http://www.socialstyrelsen.dk
http://www.kristeligt-dagblad.dk

Socialstyrelsen

Socialstyrelsen

Edisonsvej 1

5000 Odense C

TIf: 72 42 37 00

E-mail: info@socialstyrelsen.dk

www.socialstyrelsen.dk

Juni 2019



mailto:info@socialstyrelsen.dk
http://www.socialstyrelsen.dk

	Forløbsbeskrivelse: BØRN OG UNGE MED KOMPLEKSE FØLGER AF CEREBRAL PARESE - Aldersgruppe 0-18 år
	INDHOLDSFORTEGNELSE
	1. ANBEFALINGER
	1.1 Rettidig tværfaglig udredning
	1.2 Tidlig helhedsorienteret indsats
	1.3 Løbende opfølgning på barnets progression
	1.4 Indsatser rettet mod træning af færdigheder og kompensation
	1.5 Familiecentreret indsats
	1.6 Koordinering
	1.7 Vidensbaseret praksis

	2. INDLEDNING
	2.1 Forløbsbeskrivelsens formål og opbygning

	3. DET GODE FORLØB FOR SMÅBØRN OG SKOLEBØRN
	4. MÅLGRUPPEN FOR FORLØBSBESKRIVELSEN
	4.1 Cerebral parese
	4.2 Målgruppens demografi
	4.3 Målgruppens funktionsevne
	4.3.1. Helbredsforhold 
	4.3.2 Kroppens funktioner 
	4.3.3 Aktivitet og deltagelse
	4.3.4 Omgivelsesfaktorer

	4.4 Børn og unges livskvalitet og perspektiver på livet med cerebral parese 

	5. FAGLIGE INDSATSER
	5.1 Indsatser på socialområdet 
	Når cerebral parese konstateres
	Behov for særlig støtte
	Dagtilbud 
	Rådgivning, undersøgelse og behandling
	Hjælpemidler og fysiske omgivelser
	Aktiviteter uden for hjemmet
	Overgang til voksenlivet

	5.2 Indsatser på specialundervisningsområdet
	Førskolebørn
	Skolebørn
	Unge

	5.3 Indsatser på sundhedsområdet
	Ved mistanke om cerebral parese
	Specifikke sundhedsfaglige indsatser målrettet funktionsnedsættelser

	5.4 Indsatser på tværs af social-, specialundervisnings- og sundhedsområdet
	Indsats rettet mod bevægelse og færden 
	Indsats rettet mod kognition
	Indsats rettet mod kommunikation
	Indsats rettet mod sanserne
	Indsats rettet mod familien


	6. ORGANISERING OG SAMARBEJDE
	6.1 Koordinering af indsatser 
	Koordinering internt i kommunen
	Koordinering mellem kommune og sygehus

	Organisering og snitflader i forhold til ergo- og fysioterapi
	6.2 Koordinering ved overgange
	Start i dagtilbud
	Fra dagtilbud til grundskole
	Fra grundskole til ungdomsuddannelse
	Overgang til voksenlivet


	7. ØKONOMISK SCENARIEANALYSE
	7.1 Analysens kilder 
	7.2 Analysens forudsætninger og antagelser 
	Mobilitet
	Kognition og pædagogisk indsats
	Kommunikation

	7.3 Beskrivelse af analysens scenarier
	Scenarie 1: Scenarie, hvor den kommunikative indsats iværksættes sent
	Scenarie 2: Scenarie, hvor kommunikativ indsats iværksættes tidligt

	7.4 Analysens resultater

	8. ANVENDELSE AF OG OPFØLGNING PÅ FORLØBSBESKRIVELSEN
	8.1 Implementering af forløbsbeskrivelsen
	8.2 Opfølgning på forløbsbeskrivelsens anvendelse

	BILAG
	Bilag 1: Om forløbsbeskrivelsen 
	Samarbejdspartnere og interessenter 

	Bilag 2: Definitioner
	Bilag 3: Cases 
	Jens
	Alma

	Bilag 4: Registeranalyse 
	Afgrænsning, input og antagelser
	Målgruppeafgrænsning
	Sværhedsgrader af funktionsnedsættelser
	Specialundervisning
	Resultater
	Sværhedsgrader af funktionsnedsættelser forbundet med cerebral parese
	Børn og unge med cerebral parese, der modtager specialundervisning

	Bilag 5: Antagelser om forbrug af offentlige ydelser og priser i den økonomiske scenarieanalyse
	Forbrug af offentlige ydelser
	Anvendte priser


	REFERENCER




