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Denne forløbsbeskrivelse præsenterer Socialstyrelsens 
faglige anbefalinger i forhold til de højt specialiserede 
indsatser til børn og unge med komplekse følger af 
cerebral parese. Forløbsbeskrivelsen bygger på aktuelt 
bedste viden og beskriver, hvilke indsatser målgruppen 
har behov for. 

Forløbsbeskrivelsen har fokus på det gode forløb og 
omfatter både sociale, sundhedsmæssige og undervis
ningsmæssige indsatser.

Mere om forløbsbeskrivelsens formål findes i bilag 1. 

Forløbsbeskrivelsens anbefalinger understøtter, at 
barnet og den unge ud fra egne behov og forudsæt
ninger udvikler og bibeholder bedst mulige funktions
evne og gode vilkår for et selvstændigt liv og delta
gelse i samfundet. 

Forløbsbeskrivelsens syv anbefalinger må ses som en 
del af og i sammenhæng med andre tiltag rettet mod 
børn og unge med komplekse følger af cerebral parese.

Nedenfor opsummeres forløbsbeskrivelsens centrale 
anbefalinger. De efterfølgende kapitler uddyber og 
supplerer anbefalingerne.

1.1 Rettidig tværfaglig udredning
Det er af afgørende betydning, at et barn, der får 
stillet diagnosen cerebral parese, eller hvor der opstår 
mistanke om cerebral parese, hurtigst muligt gennem
går en grundig tværfaglig udredning af funktionsev
nen. Den tidlige og grundige udredning er forudsæt
ningen for, at fagpersoner i rette tid kan identificere 
graden af de komplekse følger og sætte ind med de 
bedst mulige indsatser. Det anbefales derfor, at tidlig 
og grundig udredning af barnets funktionsevne priori
teres højt.

• Socialstyrelsen anbefaler, at alle børn, der får stillet 
diagnosen cerebral parese, eller hvor der opstår mis
tanke om cerebral parese, umiddelbart herefter gen
nemgår en fysio- og ergoterapeutisk udredning. 

• Socialstyrelsen anbefaler, at alle børn, der får stillet 
diagnosen cerebral parese, eller hvor der opstår mis
tanke om cerebral parese, gennemgår en børneneu
ropsykologisk undersøgelse så tidligt som muligt, og 
senest ved det 5. år inden barnet starter i skole. 

• Socialstyrelsen anbefaler, at alle børn, der får stillet 

diagnosen cerebral parese, eller hvor der opstår mis
tanke om cerebral parese, udredes for kommunika
tive og sproglige vanskeligheder, så snart der opstår 
mistanke om, at barnet ikke udvikler alderssvarende 
kommunikative færdigheder. 

1.2 Tidlig helhedsorienteret indsats
Det er vigtigt, at den rette indsats iværksættes i 
umiddelbar forlængelse af udredningen. Det er des
uden vigtigt, at der sættes klare mål for progression 
i forbindelse med både hver enkelt - og den samlede 
indsats, samt at de opsatte mål motiverer og giver 
mening for barnet og familien. For børn med komplek
se følger af cerebral parese vil der ofte være behov for 
flere forskellige indsatser rettet mod forskellige funk
tionsnedsættelser. Det er i den forbindelse vigtigt, at 
der sker en grundig planlægning af, hvornår og hvor
dan der arbejdes med de forskellige områder.

Socialstyrelsen anbefaler, at der i forlængelse af en 
tidlig tværfaglig udredning af barnet sættes ind med 
målrettede indsatser rettet mod motoriske, kognitive 
og kommunikative funktionsnedsættelser enten med 
henblik på udvikling af/kompensation for nedsatte/
manglende færdigheder. 

1.3 Løbende opfølgning på barnets 
progression
Gennem kontinuerlig tværfaglig udredning bør der 
følges op på barnets udvikling, og på om de konkre
te indsatser har den tilsigtede effekt. For børn med 
komplekse følger af cerebral parese vil der gennem 
barndommen være behov for, at der løbende justeres 
i indsatser, defineres nye mål, eller at der vælges nye 
indsatser. Samtidigt er det vigtigt, at barnet og famili
en oplever kontinuitet og genkendelighed i forløbet.

Socialstyrelsen anbefaler, at der løbende følges op 
på barnets progression, og at alle indsatser løbende 
justeres, så barnet hele tiden mødes med den bedst 
mulige sammensætning af indsatser.

Socialstyrelsen anbefaler, at der til enhver tid tages 
hensyn til barnets historik, når der ved overgange skal 
sammensættes indsatser til barnet. Det er fx vigtigt, 
at barnet ikke mødes med ændrede indsatsmetoder 
ved skift på grund af mangel på viden hos nye fagper
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soner, men at man bibeholder velfungerende tilgange, 
så længe de giver mening for barnet og viser effekt. 

1.4 Indsatser rettet mod træning af 
færdigheder og kompensation
Børn med komplekse følger af cerebral parese vil 
typisk have behov for en lang række forskellige ind
satser, der retter sig mod udvikling og vedligeholdelse 
af funktionsevnen. Det er vigtigt, at der i forbindelse 
med udarbejdelse af målsætning og planlægning af 
indsatser også tages stilling til, hvilke færdigheder der 
skal udvikles gennem træning, og hvilke der skal un
derstøttes og udvikles gennem kompensation.  Det er 
i denne sammenhæng vigtigt, at forældrene og barnet 
er meget tæt involveret i planlægningen for at sikre, at 
de udviklingsmål, der sættes, giver mening for barnet. 
I nogle situationer kan det være vigtigere at kompen
sere barnet for en nedsat funktionsevne end at træne 
denne.

• Socialstyrelsen anbefaler, at der både tænkes i 
trænende og kompenserende indsatser, så barnet 
tidligt i forløbet kompenseres for nedsatte/mang
lende færdigheder og på den måde får mulighed for 
at udvikle sig gennem deltagelse i de aktiviteter, et 
almindeligt børneliv også repræsenterer. 

• Socialstyrelsen anbefaler, at indsatser, der retter sig 
mod træning af barnets færdigheder, tilrettelægges, 
så der tages højde for, at barnet samtidigt kan leve 
så almindeligt et børneliv som muligt. 

1.5 Familiecentreret indsats
Familien omkring barnet med komplekse følger af 
cerebral parese spiller en afgørende rolle i det daglige 
i forhold til at støtte op omkring barnets træning af 
færdigheder, barnets mestring af egen funktionsned
sættelse samt barnets trivsel og livskvalitet. Diagno
sen cerebral parese kommer oftest som en overra
skelse for forældrene, og de har forventeligt brug for 
forskellige former for støtte, vejledning og indsatser 
for at kunne mestre den uforudsete situation og nye 
forældrerolle bedst muligt.

• Socialstyrelsen anbefaler, at der i videst muligt om
fang støttes op om forældrenes hverdag, så familien 
kan få optimale betingelser for et godt familieliv.

• Socialstyrelsen anbefaler, at forældre støttes i at 
søge inspiration hos og erfaringsudveksling med 
forældre i samme situation fx gennem deltagelse i 
netværk.

• Socialstyrelsen anbefaler, at forældre tilbydes støtte 
til at mestre den uforudsete opgave det er at støtte, 
udvikle og opdrage et barn med betydelig funkti
onsnedsættelse.

1.6 Koordinering
De fleste børn, der har komplekse følger af cerebral 
parese, har behov for indsatser på tværs af social- 
sundheds- og undervisningsområdet.

• Socialstyrelsen anbefaler, at kommunen påtager sig 
en proaktivt koordinerende funktion med jævnlig 
opfølgning og koordinering af indsatserne omkring 
barnet og familien.

• Socialstyrelsen anbefaler, at de ansvarlige fagperso
ner på de respektive områder er i løbende kontakt 
med hinanden og koordinerer den samlede indsats til 
barnet.

• Socialstyrelsen anbefaler, at kommuner overvejer 
fordelen af at indgå i samarbejder med andre kom
muner eller med regionale tilbud, så de højt specia
liserede indsatser til børn med komplekse følger af 
cerebral parese er forankret i et kompetent videns
miljø. 

1.7 Vidensbaseret praksis
Børn med komplekse følger af cerebral parese har brug 
for en højt specialiseret indsats på flere områder. Ud
redning og sammensætning af indsatser til disse børn 
kræver derfor adgang til nyeste viden på de pågæl
dende områder.

• Socialstyrelsen anbefaler, at kommuner, når de mø
der børn med komplekse følger af cerebral parese, 
sikrer sig, at de har adgang til aktuel højt speciali
seret viden og om nødvendigt inddrager viden uden 
for kommunen for at løfte opgaven.

• Socialstyrelsen anbefaler, at fagpersoner tilbydes 
løbende kompetenceudvikling, så de har ajourført 
viden om indsatser til børn med komplekse følger af 
cerebral parese.
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• Socialstyrelsen anbefaler, at kommunen inddrager 
Den nationale videns- og specialrådgivningsorga
nisation (VISO), når kommunen har behov for sup
plerende viden om, hvordan indsatsen til barnet kan 
tilrettelægges. 
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2. INDLEDNING
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Cerebral parese er en tilstand, som skyldes en medfødt 
eller tidligt opstået hjerneskade. Gruppen af børn og 
unge med diagnosen cerebral parese er kendetegnet 
ved at have et meget varieret fysisk, kognitivt og 
kommunikativt funktionsniveau.

Børn med komplekse følger af cerebral parese kan 
således vedvarende eller i perioder have behov for højt 
specialiserede indsatser. Det er derfor væsentligt at 
betragte målgruppen for forløbsbeskrivelsen som en 
dynamisk målgruppe.

Cerebral parese er den hyppigste årsag til fysisk han
dicap blandt børn og unge i Danmark, og jævnfør 
Socialstyrelsens deskriptive registeranalyse er der ca. 
3.400 børn og unge med diagnosen cerebral parese i 
Danmark. 

Børn med komplekse følger 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. Forløbsbeskrivelsen skitserer et godt forløb for 
henholdsvis småbørn og skolebørn, vel vidende, at ikke 
alle relevante undersøgelser eller indsatser er foldet 
ud eller præsenteret. De præsenterede forløb søger 
på simplificeret vis at illustrere indsatserne inden for 
socialområdet, specialundervisningsområdet og sund
hedsområdet. 

Da gruppen af børn med komplekse følger af cerebral 
parese er relativt lille, møder fagligt personale i kom
munerne sjældent disse børn og unge. Der er derfor 
et begrænset grundlag i de enkelte kommuner for at 
opbygge og vedligeholde viden om de højt specialise
rede indsatser til denne gruppe. 

På den baggrund har Socialstyrelsen i samarbejde med 
Undervisningsministeriet, Kommunernes Landsfor
ening (KL), Danske Regioner, Sundhedsstyrelsen og 
faglige eksperter fra sundheds-, undervisnings- og 
socialområdet udarbejdet denne forløbsbeskrivelse om 
børn og unge med komplekse følger af cerebral parese. 

Af hensyn til læsevenlighed er der gennemgående i 
forløbsbeskrivelsen anvendt termen ”barnet” i stedet 
for ”barnet og den unge”.  

2.1 Forløbsbeskrivelsens formål og 
opbygning
Forløbsbeskrivelsen er en overordnet faglig beskri
velse og en samlet anbefaling af et koordineret forløb 
for børn med komplekse følger af cerebral parese. 
Forløbsbeskrivelsen er primært målrettet kommuna
le ledere med ansvar for planlægning af indsatserne. 
Forløbsbeskrivelsen vil også være relevant for fagper
soner, som arbejder med målgruppen. Formålet med 
forløbsbeskrivelsen er at sikre, at børn med komplekse 
følger af cerebral parese får rettidig udredning og ind
satser, så det enkelte barn udvikler sine potentialer og 
deltager i sociale relationer og aktiviteter, som barnet 
ønsker. Dermed er formålet med forløbsbeskrivelsen 
at højne barnets livskvalitet. 

Forløbsbeskrivelsen anvender WHO’s internationale 
klassifikation af funktionsevne, funktionsevnened
sættelse og helbredstilstand målrettet børn og unge: 
”International Classification of Functioning, Disability 
and Health for Children and Youth” (ICF-CY). Denne 
forløbsbeskrivelse er således designet med afsæt i 
en helhedsorienteret tilgang og vil belyse væsentlige 
faktorer inden for barnets helbredstilstand, kroppens 
funktion og anatomi, aktiviteter, deltagelse, omgivel
sesfaktorer – alle elementer, som har betydning for 
barnets udredning, trænings- og behandlingsforløb. 

Forløbsbeskrivelsen indeholder en beskrivelse af mål
gruppen og deres livskvalitet og perspektiver på livet, 
faglige indsatser, som er centrale i relation til målgrup
pen, samt forslag til organisering af et godt forløb. 
Forløbsbeskrivelsen er opbygget som følger:

• Beskrivelse af målgruppen. Afgrænsning og definiti
on af børn med komplekse følger af cerebral parese, 
forekomst og en beskrivelse af deres funktionsevne 
med udgangspunkt i ICF-CY.

• Beskrivelse af det gode forløb til henholdsvis små
børn og skolebørn med komplekse følger af cerebral 
parese.

• Faglige indsatser til børn med komplekse følger af 
cerebral parese, herunder opsporing, udredning, 
intervention og træning i dagligdagen. Kapitlet in
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deholder desuden caseeksempler og henvisninger til 
relevant lovgivning.

• Organisering af indsatserne til børn med komplekse 
følger af cerebral parese, herunder illustrationer af 
et godt forløb for henholdsvis småbørn og skole
børn, cases og henvisninger til relevant lovgivning.

• Økonomisk scenarieanalyse.

• Anvendelse og opfølgning på forløbsbeskrivelsen, 
bilag og referencer.

Forløbsbeskrivelsen præsenterer også cases, som er 
beskrevet af personen selv med hjælp fra forældre og/
eller fagprofessionelle og af forældre til det barn, som 
casen omhandler. Det er således ikke konstruerede 
cases, hvorfor sprogbruget og formuleringerne ikke 
nødvendigvis anvender fagterminologier, men er for
fatternes egne vurderinger og sprogbrug. 

Læs mere om, hvem der har bidraget til udarbejdelse 
af forløbsbeskrivelsen i bilag 1.
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3. DET GODE FORLØB FOR  
SMÅBØRN OG SKOLEBØRN
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Børn med komplekse følger af cerebral parese har brug 
for indsatser, som er forankret i sundheds-, service- 
og folkeskolelovgivningen. Det betyder, at der indgår 
en række forskellige fagpersoner i det forløb, børnene 
kan blive tilbudt. Fagpersonerne kan levere indsatser 
på tværs af sektorer og forvaltningsområder i kom
munen, fx kan en autoriseret sundhedsperson levere 
sundhedsfaglige indsatser i et socialfagligt tilbud eller 
som en del af et specialundervisningstilbud. 

Nedenstående figurer over det gode forløb for hen
holdsvis småbørn og skolebørn søger at synliggøre de 
indsatser, som børn med komplekse følger af cerebral 
parese kan have brug for. Figurerne søger på simpli
ficeret vis at synliggøre, hvilket område indsatserne 
oftest er forankret i. Indsatserne skal ses som værende 

afhængige af hinanden og dermed kræve en vis grad 
af koordination internt i kommunen samt mellem kom
mune og sygehus. Nogle af de nævnte indsatser i det 
gode forløb kan imidlertid enten bevilges efter servi
celoven, lov om specialundervisning eller sundheds
loven, hvilket betyder, at de områder, indsatserne er 
placeret under i figuren, ikke nødvendigvis refererer til, 
hvilken lovgivning de til hver en tid bevilges efter.  

I figurerne er der ikke medtaget de almene indsatser, 
som alle danske børn og unge bliver tilbudt gennem 
deres opvækst. De almene indsatser er fx tandpleje, 
sundhedspleje, børneundersøgelser i almen praksis. 
Figurerne medtager alene indsatser målrettet børn og 
unge med komplekse følger af cerebral parese. 



Figur 1 Det gode forløb for småbørn
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Figur 2 Det gode forløb for skolebørn
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4. MÅLGRUPPEN FOR  
FORLØBSBESKRIVELSEN
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Cerebral parese er en tilstand, som skyldes en medfødt 
eller tidligt opstået hjerneskade. Diagnosen stilles af 
en neuropædiatera ud fra kliniske fund eventuelt un
derstøttet af billediagnostik, hvor der kan påvises for
andringer svarende til hjerneskaden. Gruppen af børn 
med diagnosen cerebral parese er kendetegnet ved at 
have et meget varieret fysisk, kognitivt og kommuni
kativt funktionsniveau (1).

Målgruppen for forløbsbeskrivelsen ud
gør den del af gruppen af børn og unge 
under 18 år med cerebral parese, som har 
behov for højt specialiserede indsatser 
for at kunne udvikle deres funktionsevne 
samt anvende deres potentielle kapacitet 
i hverdagens aktiviteter eller for at blive 
kompenseret for deres funktionsnedsæt
telse. 

Målgruppen er kendetegnet ved, at deres 
fysiske, kognitive og/eller kommunikative 
funktionsnedsættelser hver for sig er så 
omfattende, og/eller at samspillet mellem 
funktionsnedsættelserne skaber en kom
pleksitet, så de ikke kan udføre og delta
ge i alderssvarende hverdagsaktiviteter 
uden betydelig støtte og assistance.

Børn med cerebral parese kan vedvarende eller i pe
rioder have behov for højt specialiserede indsatser. 
Det er derfor væsentligt at betragte målgruppen for 
forløbsbeskrivelsen som en gruppe af børn, der enten 
gennem hele barndommen eller i perioder af deres 
barndom og ungdom har brug for højt specialiserede 
indsatser. Dette betyder derfor også, at børnene i 
løbet af opvæksten har behov for målrettet og syste

matisk opfølgning med henblik på løbende vurdering 
af, om de har/fortsat har behov for højt specialiserede 
indsatser, eller om sammensætningen af indsatser skal 
justeres. 

4.1 Cerebral parese
Cerebral parese er den hyppigste årsag til fysisk han
dicap blandt børn i Danmark, og jævnfør Socialstyrel
sens deskriptive registeranalyse er der ca. 3.400 børn 
og unge med diagnosen cerebral parese i Danmark 
(bilag 4). I Danmark er prævalensen faldet i perioden 
1999 til 2007 fra 2,1 pr. 1.000 levendefødte til 1,8 
pr. 1.000 levendefødte. Et fald, der til dels tilskrives 
bedre neonatal genoplivning af nyfødte efter føds
len (2). Cerebral parese er en paraplydiagnose, som 
beskriver en gruppe af lidelser, der alle skyldes en 
permanent skade opstået i den umodne hjerne før, 
under eller indtil 2 år efter fødslen (3). Den fulde år
sagssammenhæng til udvikling af cerebral parese er 
for hovedparten af børnene ikke kendt (4). Der er en 
række velkendte risikofaktorer som fx for tidlig fødsel, 
lav fødselsvægt, infektioner, flerfoldsgraviditet, ilt
mangel under fødslen med flere. Der er ny forskning, 
der peger på, at 14 pct. af tilfældene har en genetisk 
komponent. Cerebral parese kan også være erhvervet 
som følge af ulykker eller sygdom i hjernen i forbindel
se med fx infektioner eller blødning i de to første le
veår (5; 1). Det gælder, at for omkring 90 pct. af børn 
med cerebral parese vil hjerneskaden være synlig på en 
MR skanning af hjernen.

Den senest alment accepterede definition af cerebral 
parese er: 

”Cerebral parese består af en gruppe af permanente 
forstyrrelser med hensyn til bevægelse og stillin
ger medførende aktivitetsbegrænsning, som skyldes 
en ikke fremadskridende forstyrrelse opstået i den 
umodne hjerne hos foster eller barn. De motoriske 
vanskeligheder er ofte ledsaget af påvirkning af sanser, 
perception, kognition, kommunikation og adfærd samt 
af epilepsi og sekundære muskuloskeletale problemer” 
(3).a En neuropædiater er en børnelæge med særlig interesse 

for og uddannelse i børns sygdomme i hjerne og 
nervesystem.
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Cerebral parese inddeles i tre subtyper ud fra de mo
toriske følger: spastiskb (ca. 88 %), dyskinetiskc (ca. 
10 %) eller ataktiskd (ca. 2 %). Herudover underind
deles den spastiske type i unilateral (den ene side) og 
bilateral (begge sider). 

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

Grovmotoriske funktionsnedsættelser klassificeres ud 
fra Gross Motor Function Classification System (GM
FCS). Klassifikationen er inddelt i fem niveauer, hvor 
børn og unge, der kan gå selvstændigt i fx hjemmet, 
i skolen, udendørs og i nærmiljøet klassificeres på ni
veau I, og børn og unge, der bliver transporteret i en 
manuel kørestol i alle omgivelser klassificeres på niveau 
V (6).

Finmotoriske funktionsnedsættelser klassificeres 
ud fra Manual Ability Classification System (MACS). 
MACS beskriver, hvordan barnet med CP selvstændigt 
og på eget initiativ håndterer genstande med begge 
hænder. Systemet inddeler håndfunktionen hos fire til 
18-årige i fem niveauer, hvor niveau I er mindst påvir
ket funktion og V er mest påvirket funktion (7). 

4.2 Målgruppens demografi
Ikke alle børn med cerebral parese har så omfattende 
funktionsnedsættelser, at de vedvarende eller perio
devis har behov for højt specialiserede indsatser for 
at deltage i hverdagens aktiviteter. Dette betyder, at 
målgruppen for forløbsbeskrivelsen kun udgør en vis 
andel af de ca. 3.400 danske børn og unge, som har 
cerebral parese (bilag 4). 

Socialstyrelsen har lavet en deskriptiv analyse af den 
brede målgruppe af børn med cerebral parese ift. de 
motoriske, kognitive og kommunikative funktions
nedsættelser, som cerebral parese kan medføre, samt 
sammenhængen imellem disse funktionsnedsættelser. 
Det er muligt at læse mere om analysen i bilag 4. 

Analysen påviser sammenhæng mellem motorisk, 
kognitiv og kommunikativ funktionsnedsættelse. 
Således er en større andel af personer med svær mo
torisk funktionsnedsættelse også i højere grad svært 
funkionsnedsat hvad angår kognitiv og kommunikativ 
funktionsevne. Blandt børn og unge med mellemsvær 
motorisk funktionsnedsættelse er der en spredning 
af kognitiv og kommunikativ funktionsnedsættelse, 
hvorfor nogle vil være kognitivt og kommunikativt 
næsten velfungerende, mens andre vil være kognitivt 
og kommunikativt funktionsnedsat. Kun en lille del af 
børn og unge med mild motorisk funktionsnedsættelse 
er kognitivt og kommunikativt funktionsnedsat (bilag 
4).

Det bør bemærkes, at langt fra alle børn med cerebral 
parese er registeret med både motorisk, kognitivt og 
kommunikativt funktionsniveau i de danske registre. 
Fordelingen af den fulde population af børn med ce
rebral parese på de forskellige typer af funktionsned
sættelser og sammensætninger heraf kan således se 
anderledes ud, end det gør sig gældende for gruppen 
af personer registreret med forskellige funktionsni
veauer i de danske registre.

4.3 Målgruppens funktionsevne
ICF-CY er en ramme til beskrivelse af funktionsevnen, 
og ifølge 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 hæmmende indflydelse 
på barnets funktionsevne, samt de personlige faktorer, 
som kan være væsentlige og betydningsfulde (8; 9). 

Som nævnt beskriver ICF-CY det dynamiske samspil 
mellem barnets helbredstilstand og den fysiske og 
sociale sammenhæng, det lever i. Funktionsevnens 
kompleksitet vil være forskellig for hvert enkelt individ 
og kan ændre sig op gennem barndom og ungdom 

b Spastisk cerebral parese er præget især af øget spæn
ding i musklerne på leddenes bøjesider. Bevægelserne er 
stive, kroppen indtager aparte stillinger, og der er øget 
modstand mod bevægelse af leddene. Læs mere om 
spastisk cerebral parese på cpdanmark.dk

c Ved dyskinetisk cerebral parese er barnets bevægelser 
ufrivillige, vridende og langsomme eller foregår med 
pludselige ryk i forskellige muskelgrupper. Læs mere om 
dyskinetisk cerebral parese på cpdanmark.dk

d Ved ataktisk cerebral parese har barnet problemer med 
at samordne sine bevægelser. Læs mere om atakisk 
cerebral parese på cpdanmark.dk

https://www.cpdanmark.dk/viden-om-cerebral-parese/typer-af-cerebral-parese/spastisk/
https://www.cpdanmark.dk/viden-om-cerebral-parese/typer-af-cerebral-parese/spastisk/
https://www.cpdanmark.dk/viden-om-cerebral-parese/typer-af-cerebral-parese/spastisk/
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(10). Den individuelle kompleksitet og tidsmæssige 
foranderlighed er vigtig at have for øje.

I dette afsnit opridses de funktionsnedsættelser, som 
indsatserne på det mest specialiserede social- og spe
cialundervisningsområde primært er rettet mod. Be
skrivelsen er primært baseret på forskning, men da det 
ikke er muligt at afgrænse søgning specifikt til mål
gruppen for forløbsbeskrivelsen, er beskrivelsen som 
udgangspunkt baseret på forskning på den brede mål

gruppe af børn med cerebral parese. Beskrivelsen er 
endvidere baseret på ICF’s core set om cerebral parese 
(11). Derudover har arbejds- og referencegruppens 
indsigt i børn med komplekse følger af cerebral parese 
bidraget til en mere specifik og erfaringsbaseret be
skrivelse af målgruppen for forløbsbeskrivelsen.  

De beskrevne funktionsnedsættelser skal ses som et 
udsnit og repræsenterer ikke et samlet og ensartet 
billede af målgruppens funktionsnedsættelser. 

Figur 3 ICF-figur over samspillet mellem komponenterne

Helbredstilstand 
eller sygdom

Kroppens funktioner 
og anatomi

Aktiviteter Deltagelse

Omgivelsesfaktorer Personlige faktorer
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Case
Henrik er 4 ½ år. Han er på mange måder 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, når han er 
oprejst. Når han fx skal spise, kan han ikke selv 
holde kroppen oprejst, og har derfor brug for 
kropsstøtter og korset til at hjælpe med at 
holde en oprejst stilling. Henrik har svært ved 
at gå, han går fem til seks skridt og stopper så 
op. Henrik bruger briller og har nogle visuelle 
perceptionsproblematikker. 

Bertha er næsten et år. Kort tid efter fødslen 
viser det sig, at Berta er motorisk hårdt ramt, 
da hun ikke kan bruge arme og ben bevidst. 
Bertas muskelsignaler er som en volumen
knap, enten er der stille, eller også er der fuld 
rockkoncert. Hun kan ikke holde sit hoved, har 
ufrivillige og smertefulde opspændinger, som 
vrider hendes krop. Bertha er kognitivt alders
svarende udviklet.

4.3.1. Helbredsforhold 
I tillæg til de motoriske funktionsnedsættelser, som 
cerebral parese medfører, er der ofte en række van
skeligheder (komorbiditet), som er en direkte følge af 
selve hjerneskaden, eller som er sekundære kompli
kationer. De motoriske vanskeligheder er derfor ofte 
ledsaget af påvirkning af sanser, perception, kognition, 
kommunikation og adfærd samt af epilepsi og sekun
dære muskuloskeletale problemer. Herudover vil en 
række børn og unge med cerebral parese have pro
blemer med spisning og ernæring, søvn, respiratoriske 
problemer, lungeinfektioner, problemer med blære
funktionen, problemer med tandstilling mm. (12; 1). 

4.3.2 Kroppens funktioner 

Mentale funktioner

Kognitive funktioner

Kognitive funktionsnedsættelser kan omhandle for
skellige områder og kan medføre intellektuelle funkti
onsnedsættelser i forskellig grad. De kognitive funkti
onsnedsættelser kan være en medvirkende forklaring 
på, hvorfor nogle børn har svært ved faglige og sociale 
færdigheder i skolen (13). Børn med svære motoriske 
funktionsnedsættelser kan have en alderssvarende 
kognitiv udvikling, og omvendt er der også børn med 

let motorisk funktionsnedsættelse, som kan have en 
svær kognitiv funktionsnedsættelse (1). Hos børn 
med dyskinetisk cerebral parese ses, at sværhedsgra
den af de motoriske og kognitive funktionsnedsættel
ser som regel følges ad (14). 

Børn med cerebral parese kan have visuo-spatiale og 
visuo-konstruktive forstyrrelser, opmærksomhedsfor
styrrelser i form af fx afledelighed, nedsat arbejdshu
kommelse samt eksekutive funktionsnedsættelser 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 får gennem øj
nene. Denne tilstand kaldes Cerebral Visuel Impairment 
(CVI) og er altså en hjernebetinget synsnedsættelse. 
CVI findes hos børn, der ofte har normale øjenforhold, 
men som alligevel har et dårligt funktionelt syn, da 
bearbejdningen og forståelsen af det sete er proble
matisk. Det kan virke som om, at barnet ser, men så 
alligevel ikke rigtig opfatter og reagerer på, hvad der 
foregår (16). 

Udtrætning

Børn med cerebral parese kan opleve mental træthed, 
som kan gøre det svært at fastholde opmærksom
heden og koncentrere sig. Trætheden kan komme 
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pludseligt og medføre, at det bliver svært og næsten 
umuligt at fortsætte med en igangværende aktivitet. 
Graden af træthed kan variere meget (17).

Psykisk stabilitet

Børn med cerebral parese har større risiko for at udvik
le psykiske lidelser som resultat af selve hjerneskaden, 
kognitive funktionsnedsættelser og/eller komorbiditet 
(18; 19). Blandt danske børn med cerebral parese i 
alderen otte til 15 år ses, at næsten halvdelen af dem 
kan have emotionelle og adfærdsmæssige problemer 
i en sådan grad, at de kan have behov for en psykolo
gisk og/eller psykiatrisk undersøgelse (19). 

Sanser

Børn med cerebral parese har ofte syns- og høre
vanskeligheder og taktile vanskeligheder eller andre 
sensoriske problematikker, enten som direkte følge af 
cerebral parese eller som tillægsdiagnose (20). 

Syn 

Synsproblematikker kan vise sig i form af fx problemer 
med at se skarpt, indskrænket synsfelt, øjenmotoriske 
vanskeligheder, vanskeligheder med at koordinere be
vægelser på baggrund af synet (visuomotorisk) samt 
vanskeligheder med genkendelse af former og figurer 
(21). 

Hørelse

Børn med cerebral parese har ofte hørenedsættelse, 
og fire pct. har svær hørenedsættelse eller er døve 
(12; 22; 23). Nogle børn har samtidigt så nedsat syn, 
at de hører til i gruppen af døvblindfødte.

Andre sansefunktioner

Børn med cerebral parese kan have begrænsede mu
ligheder for at opsøge sansestimulerende aktiviteter 
og dermed få sanseoplevelser naturligt integreret i 
nervesystemet. Begrænset sanseinput kan give for
styrrelser i sansebearbejdningen, hvilket kan komme 
til udtryk på forskellig vis. Forstyrrelserne kan vise 
sig ved, at barnet har vanskeligt ved at planlægge en 
bevægelse, har svært ved at tilpasse og justere be
vægelserne, svært ved at holde balancen eller svært 
ved at placere sig hensigtsmæssigt i omgivelserne. De 

kan ligeledes have svært ved at omsætte sanseindtryk 
til et meningsgivende indtryk (24). Forstyrrelserne 
kan også vise sig ved, at de kan have svært ved at 
kapere flere forskellige stimuli samtidigt og svært ved 
at fokusere på de situationsnære sanseindtryk uden 
at reagere på sanseindtryk fra uvedkommende bag
grundsstøj. Det er ikke kun indtryk fra omgivelserne, 
der stresser. Det kan også være sanseindtryk i egen 
krop uden for viljens kontrol, der stresser og/eller gi
ver ubehag (25).

Smerte

Smerte er hyppigt forekommende hos børn med cere
bral parese. Der er en tendens til, at børn med svære 
motoriske funktionsnedsættelser hyppigere har smer
ter (26; 27; 28; 1). Smerterne er ofte lokaliseret til 
knæ, fødder, hofte, ryg og mave, og ofte oplever piger 
mere smerte end drenge (29; 30). I gruppen af børn 
i alderen tre til ti år med GMFCS på IV og V opleves 
smerterne oftest i fødder og hofter, og i denne gruppe 
ses umiddelbart ikke forskel på drenge og pigers op
levelse af smerte (31). Der ses en tendens til, at op
levelsen af smerte stiger i takt med, at børnene bliver 
ældre (30). 

Stemme og tale

Udtale 

For børn med cerebral parese kan deres evne til mo
torisk at kunne frembringe tale i form af ord og lyde 
være påvirket fra let til svær grad. Det kan vise sig 
ved, at barnet fx har en let utydelig udtale af ord, til 
at barnet har svært ved at planlægge sætninger og 
frembringe forståelige ord og differentierede lyde (32; 
33). Blandt børn i alderen fem til seks år ses, at op til 
90 pct. i varierende grad kan have udtalevanskelighe
der (34). 

Bevægeapparatet

Bevægelse

Cerebral parese vil altid omfatte neurologiske sympto
mer, der i forskellig grad påvirker barnets muskulære 
kropsfunktioner, sansemotoriske funktioner og mulig
hed for at bevæge sig. Det vil typisk komme til udtryk 
ved, at den del af kroppen, som er påvirket af hjer
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neskaden, har nedsat funktion. Barnet vil i mere eller 
mindre grad have begrænset eller ingen viljemæssig 
kontrol over fod/ben og/eller hånd/arm i den ene eller 
i begge sider af kroppen – afhængigt af, hvor hjerne
skaden er lokaliseret. Barnet vil typisk helt naturligt 
kompensere for den nedsatte funktion ved at finde 
på alternative strategier. Hjerneskadens påvirkning 
af barnets kropsfunktioner og muligheder for aktivi
tetsudførelse betyder, at de er i risiko for at udvikle 
alvorlige og komplekse sekundære følger som led- og 
knogledeformiteter, nedsat ledbevægelighed, ledskred 
(primært hofteluksation), rygskævhed (skoliose) og 
respiratoriske problemer (35; 36; 37).

4.3.3 Aktivitet og deltagelse

Kommunikation

Forstå og fremstille meddelelser

De kommunikative færdigheder hos børn med cerebral 
parese spiller en afgørende rolle i deres sociale udvik
ling (38). I gruppen af børn fra et år og op til 11 år 
med omfattende motoriske funktionsnedsættelser og 
uden verbalt sprog ses, at deres sætningsforståelse er 
forsinket, men at den udvikles med alderen (39; 40). 
Hos børn i alderen fire til ni år med moderat til svær 
kommunikativ funktionsnedsættelse ses ofte også 
svære motoriske samt intellektuelle funktionsnedsæt
telser (41; 42; 1). 

Bevægelse og færden

Gang og bevægelse

Barnets evne til at styre og koordinere muskler og 
bevægelser er påvirket, hvilket medfører, at deres 
muligheder for selvstændigt at opretholde eller ændre 
kroppens stilling, bevæge sig omkring og håndtere 
genstande er påvirket. Der ses stor variation i de mo
toriske funktionsnedsættelser. Forskellene i funkti
onsnedsættelser spænder fra, at et barn selvstændigt 
bevæger sig rundt i omgivelserne til et barn, der ikke 
selvstændigt kan holde en oprejst stilling. I den samle
de gruppe af børn med cerebral parese op til 15 år ses, 
at mere end 60 pct. går uden hjælpemidler (43). Børn 
med cerebral parese når de motoriske milepæle som 
fx at sidde, kravle, stå og gå senere end deres jævn
aldrende eller slet ikke (44). Generelt sker den største 

udvikling på det grovmotoriske område inden for de 
første seks til syv leveår, men for det enkelte barn kan 
udviklingen fortsætte længere op i alderen (43; 44). 

Omsorg for sig selv

Funktionsnedsættelserne hos børn med cerebral pa
rese medfører et behov for ekstra hjælp og hjælpe
midler, for at de kan fungere bedst muligt i hjemmet 
(1). Der kan være behov for hjælp til helt basale og 
nødvendige aktiviteter som fx spisning, at komme ud 
og ind af sengen, personlig hygiejne, toiletbesøg samt 
af- og påklædning (1). Blandt børn i alderen nul til 19 
år ses, at jo sværere motoriske funktionsnedsættelser 
de har, jo større er behovet for hjælp til personlig pleje 
og forflytning i forbindelse med dagligdags situationer 
(45; 46; 47). 

Samspil og kontakt

Samspil og relationer

For børn med cerebral parese ses, at kognitive funkti
onsnedsættelser har en større betydning for graden af 
social deltagelse end de motoriske funktionsnedsæt
telser. Det betyder, at børn med kognitive funktions
nedsættelser er længere tid om at udvikle sociale rela
tioner sammenlignet med børn, der ikke har kognitive 
funktionsnedsættelser. Det ses dog også, at graden af 
motoriske funktionsnedsættelser har en betydning, da 
børn med svære motoriske funktionsnedsættelser er 
længere tid om at udvikle sociale relationer og er med 
i færre aktiviteter sammen med venner sammenlignet 
med børn med lettere motoriske funktionsnedsættel
ser (48; 49). Blandt børn i alderen halvandet til seks 
år ses, at deres evne til at kunne tilpasse sig de sociale 
relationer er afgørende for oplevelsen af deltagelse. 
Dernæst er familiens relationer, familiens involvering 
i lokalsamfundets aktiviteter, familiens forventnin
ger til barnet og barnets adgang til fritidsaktiviteter 
også afgørende for barnets deltagelse i familie- og 
fritidsaktiviteter (50). De nære personers evne til at 
forstå barnets udtryk og tillægge det en kommunikativ 
betydning har en naturlig indvirkning på barnets mu
lighed for at udvikle sociale relationer. Unge i alderen 
13 til 17 år 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

Børn i alderen otte til 12 år med cerebral parese delta
ger også i de daglige aktiviteter som børn, der ikke har 
cerebral parese, deltager i fx at spise ude, bruge com
puter, cykle, gøre indkøb mm. (52). Blandt de 13- til 
17-årige med cerebral parese ses, at de bruger mindre 
tid sammen med venner, de fører et mere stillesidden
de liv og føler sig mindre selvstændige i hverdagslivet. 
Særligt unge med nedsat intellektuel funktionsevne 
er i risiko for at opleve mindre social kontakt og selv
stændighed (53). Blandt 13- til 21-årige 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 
færdigheder (54). De unge er sjældent sammen med 
venner, uden at der er en voksen til stede, og de bru
ger mindre tid sammen med en kæreste, derimod spil
ler de elektroniske spil lige så 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 færre aktiviteter 
deltager barnet i (53; 55; 56). Der ses en tendens til, 
at børn i alderen 10 til 13 år med svære motoriske 
funktionsnedsættelser oplever, at de ikke deltager i 
en stor del af de aktiviteter, som de ville foretrække at 
deltage i, sammenlignet med børn med mindre grad af 
motoriske funktionsnedsættelser (57).

4.3.4 Omgivelsesfaktorer

Naturlige omgivelser og menneskeskabte 
ændringer i omgivelserne

De fysiske omgivelser er én blandt flere afgørende 
faktorer for, i hvor høj grad børn med cerebral parese 
kan deltage i hverdagsaktiviteter (1). Blandt otte- til 
12-årige børn med sammenlignelig funktionsevne ses, 
at graden af deres deltagelse er betinget af mulighe
den for tilgængelige omgivelser. Ligeledes ses, at de 
otte- til 12-årige med nedsat gangfunktion gennem
snitlig har en langt mere begrænset adgang til de fysi
ske omgivelser end børn og unge med let nedsat funk
tionsevne (58). Der ses dog en tendens til, at danske 
børn med cerebral parese ikke oplever begrænsningen 
i så udtalt grad som børn med cerebral parese i andre 
europæiske lande (59). 

Støtte og kontakt

Opvækstfamilie 

Børn med cerebral parese har typisk behov for mere 
hjælp fra deres forældre end andre børn. Dette kræ
ver ressourcestærke forældre, som kan imødekomme 
og håndtere praktisk arbejde, forstyrret nattesøvn, 
koordination af hjælp udefra og psykisk belastning 
på grund af blandt andet tanker om familiens fremtid 
(1). Forældre til børn i alderen halvandet til fem år har 
generelt høje forventninger til deres barn og støtter 
op om deres barns udvikling uafhængigt af graden af 
barnets funktionsnedsættelse (60). De fleste forældre 
til børn med cerebral parese giver udtryk for, at deres 
familieliv er godt (1; 60). De afgørende faktorer for, at 
forældrene til 13- til 17-årige tilpasser sig situationen 
bedre end andre, handler blandt andet om, hvor godt 
forældrene er i stand til at håndtere livssituationen, 
hvordan kvaliteten i familielivet er, forældrenes positi
ve holdning og muligheden for ind imellem at ’holde fri’ 
fra omsorgsopgaverne (61). 

Holdninger

De holdninger, som børn med cerebral parese kan 
møde i deres omgivelser, er også en afgørende fak
tor for, i hvor høj grad børn med cerebral parese kan 
deltage i alderssvarende hverdagsaktiviteter (1). Hos 
otte- til 12-årige børn ses, at positive holdninger i 
form af fx opmuntring, følelsesmæssig støtte, hjælp, 
positive forventninger fra familie, venner, klassekam
merater og fagprofessionelle har en væsentlig betyd
ning for børnenes sociale deltagelse (58; 59; 62). 

4.4 Børn og unges livskvalitet og 
perspektiver på livet med cerebral 
parese 
For børn i alderen otte til 17 år ses, at sværhedsgra
den af deres funktionsevne og i særdeleshed smerte 
op gennem barndommen har en negativ indflydelse på 
deres livskvalitet i ungdommen inden for områder som 
følelser, autonomi og venskaber. Sammenlignet med 
jævnaldrende, der ikke har cerebral parese, oplever 
unge med cerebral parese en lavere livskvalitet, når 
det handler om venskaber (51). En af de afgørende 
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faktorer for at opleve god livskvalitet i ungdommen er 
ifølge forældrene, at man også har oplevet livskvalitet 
i barndommen (63). Oplevelsen af smerte, psykolo
giske problemer, forældrenes bekymring op gennem 
barne- og ungdomsårene har en negativ indflydelse på 
den unges livskvalitet (51; 63; 64). Blandt de otte- til 
18-årige, med alle sværhedsgrader af cerebral parese, 
ses en tendens til, at en alsidighed i samt glæde ved 
fritidsaktiviteter har en positiv indflydelse på deres 
livskvalitet (65). 

Børnene og deres forældre giver udtryk for, at selv
om fx smerte, funktionsnedsættelse og træthed kan 
være begrænsende, så udvikler børnene langt hen ad 
vejen kompensatoriske strategier. Børnene oplever, at 

smerte ofte medfører frustration og social isolation, og 
de understreger vigtigheden af at have gode venner 
og føle sig inkluderet. I skolen kan nogle børn opleve 
diskrimination og mobning samt manglende forståelse 
for, hvad det betyder at have cerebral parese, og så
danne oplevelser kan skabe angst og bekymring. For
ældres støtte beskrives som uvurderlig i forhold til at 
opbygge ens selvtillid og mod til at være en del af fæl
lesskabet. I modsætning til dette giver børnene også 
udtryk for, at deres forældre kan være for overbeskyt
tende, hvilket kan være en begrænsning for at kunne 
deltage i aktiviteter uden for hjemmet. Mange giver 
udtryk for, at deltagelse i fritidsaktiviteter er med til at 
opretholde en følelse af social normalitet (66). 
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En faglig indsats på social- og specialundervisnings
området har til hensigt at forebygge, tilgodese, af
hjælpe eller begrænse følger af en nedsat funktions
evne samt fremme udvikling af funktionsevnen. I dette 
afsnit beskrives indsatser til børn med komplekse 
følger af cerebral parese, som kan være relevante på 
det mest specialiserede social- og specialundervis
ningsområde. Indsatserne står sjældent alene og skal 
derfor ses i sammenhæng med andre tiltag på fx 
sundhedsområdet. 

Kendetegnende for indsatserne til børn med komplek
se følger af cerebral parese er, at de bør tilrettelægges 
og udføres af fagpersoner med højt specialiseret viden 
om, indgående kendskab til og erfaring med børn med 
komplekse følger af cerebral parese. Alternativt under 
supervision/vejledning af fagpersoner med de kompe
tencer og den viden, som er beskrevet ovenfor. 

Alle indsatser tilrettelægges med udgangspunkt i en 
individuel, konkret udredning og afdækning af barnets 
funktionsnedsættelser og behov. Der bør ligeledes i 
samarbejde med barnet og forældrene sættes mål for 
indsatserne, så effekten af dem kan følges, og der kan 
tilbydes andre indsatser, hvis den forventede effekt ikke 
opnås. Det er vigtigt, at indsatserne afpasses og priori
teres i forhold til andre behov i barnets hverdag (5).

I Socialstyrelsens metodebog Værk
tøjer til udredning og handleplan på 
børnehandicap området er beskrevet, hvor
dan man kan formulere konkrete, individu
elle og målbare mål for en indsats (69).

I sundhedsstyrelsens National klinisk ret
ningslinje for fysioterapi og ergoterapi til 
børn og unge med nedsat funktionsevne 
som følge af cerebral parese – 9 udvalgte 
indsatser er systematisk anvendt målsæt
ning i træningen beskrevet (5).

For børn med komplekse følger af cerebral parese er 
det også 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 følelse af autonomi og selv
stændighed, som har betydning for børnenes selvfø
lelse. Ligeledes giver deltagelse i de daglige aktiviteter 
mulighed for læring og personlig udvikling. 

5.1 Indsatser på socialområdet 
Når cerebral parese konstateres

Når kommunen har fået kendskab til, at et barn har 
en betydelig og varig nedsat fysisk eller psykisk funk
tionsevne, skal kommunen senest tre måneder efter 
tilbyde familievejledning. Familievejlederen skal fortæl
le forældrene om de relevante fagpersoner, forældrene 
kan få rådgivning og vejledning fra. Familievejlederen 
har ikke kompetence til at træffe afgørelse om hjælpen 
til familien (67; 68). 

Familievejledning
Læs om familievejlederordningen i lov om 
social service § 11. 

Find bekendtgørelse af lov om social 
service på Retsinformation.dk

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


Børn og unge med komplekse følger af cerebral parese 27

-
- -
-

-
-

-

-

-

-

Case
Da Bertha seks uger gammel bliver udskrevet, 
sender hospitalet en underretning til hjem
kommunen for at gøre opmærksom på Bert
has særlige behov. To måneder efter udskriv
ningen får forældrene kontakt til kommunen 
med henblik på at få støtte og vejledning om, 
hvilke muligheder de har som forældrene til 
Bertha.  

Efter Sofus blev udskrevet fra sygehuset fik 
forældrene kontakt til en familiekonsulent fra 
kommunen. Familiekonsulenten satte foræl
drene i kontakt med andre forældre, der også 
havde børn med hjerneskade, og de fik opret
tet en forældregruppe. Forældrene giver ud
tryk for, at forældregruppen har været meget 
givende og hjulpet familien rigtig meget; ”Det 
har været det bedste, som kommunen har 
gjort for os indtil videre”. 

Behov for særlig støtte

For at kunne tilrettelægge den bedst mulige støtte til 
barnet med komplekse følger af cerebral parese har 
sagsbehandleren brug for viden om familien. Hvis det 
må antages, at barnet eller den unge trænger til særlig 
støtte, på baggrund af de komplekse følger af cerebral 
parese, så skal sagsbehandleren foretage en børnefag
lig undersøgelse for at afdække barnets behov samt 
ressourcer og handlemuligheder i familien.  

Børnefaglig undersøgelse
Læs om den børnefaglige undersøgelse i 
lov om social service § 50

Find bekendtgørelse af lov om social 
service på Retsinformation.dk

Hvis kommunen ud fra den børnefaglige undersøgelse 
vurderer, at der er behov for særlig støtte, udarbejdes 
en handleplan med mål for den indsats, der bevilliges. 
Handleplanen skal justeres løbende, og for unge, som 
er fyldt 16 år, skal handleplanen også opstille konkrete 
mål for overgangen til voksenlivet (68). 

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

Find bekendtgørelse af lov om social 
service på Retsinformation.dk

Socialstyrelsen har i samarbejde med otte kommuner 
udviklet metodehåndbogen Værktøjer til udredning og 
handleplan på børnehandicapområdet. Metodehånd
bogens værktøjer er blevet til i tæt samarbejde med 
sagsbehandlere og ledere i kommunerne og er afprø
vet i praksis (69).

Dagtilbud 

I god tid bør kommunen sammen med forældrene tage 
stilling til, om barnet skal i et almindeligt dagtilbud, 
eller om der er behov for et særligt 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
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Særligt dagtilbud eller 
hjemmetræning
Læs om hjælp til børn og unge, der på 
grund af betydelig og varigt nedsat fysisk 
eller psykisk funktionsevne har behov for 
hjælp eller særlig støtte i medfør af § 32, 
stk. 2, og § 32 a, stk. 7, i lov om social 
service. 

Find bekendtgørelse af lov om social 
service på Retsinformation.dk

Case
Sofus går i en børnehave med en specialaf
deling for børn med fysiske funktionsned
sættelser. I specialafdelingen er der tilknyt
tet pædagoger og fysioterapeuter. Gennem 
børnehaven er der også kontakt til et sprog
center, hvor der samarbejdes om afprøvning 
af kommunikationshjælpemidler. 

Hjemmetræning 

Ønsker forældrene ikke at benytte sig af det anviste 
særlige dagtilbud, kan forældrene søge om hel eller 
delvis hjemmetræning som et alternativ. Hvis foræl
drene søger om hjemmetræning, er det et lovkrav, at 
udredningen sker med udgangspunkt i en børnefaglig 
§ 50-undersøgelse (68; 70). 

Socialstyrelsen har udgivet Håndbog om hjemmetræ
ning, hvor man kan læse mere om udredning, betin
gelser, støttemuligheder og tilsyn og få inspiration til 
kommunens arbejde med hjemmetræning (70).

Case
Almas forældre har valgt hjemmetræning, og 
de oplever, at det har givet dem mulighed 
for at fordybe sig i de enkelte udfordringer, 
som Alma har som følge af cerebral parese. 
Hjemmetræningen har rykket Alma både 
fysisk og psykisk. Hjemmetræningen er 
kombineret med, at Alma to dage om ugen 
går i et almindeligt dagtilbud, hvor hun har 
sine egne hjælpere, der hjælper i forbindelse 
med spisning, forflytninger og lignende. Alma 
lærer rigtig meget af at være sammen med 
de andre børn. 

Rådgivning, undersøgelse og behandling

Børn med komplekse følger af cerebral parese kan 
tilbydes rådgivning, udredning og behandling. Den be
handling, der kan være tale om, kan fx være psykolog
samtaler, fysio- eller ergoterapi, herunder genoptræ
ning, hvis genoptræningen ikke kan ydes efter anden 
lovgivning. Formålet med rådgivning, undersøgelse og 
behandling er dels at afhjælpe de problemer og behov, 
der allerede eksisterer, og som i nogle tilfælde kan 
have forbigående karakter, dels at forebygge, at pro
blemer vokser sig større (71).

Rådgivning, undersøgelse og 
behandling
Læs om rådgivning, undersøgelse og be
handling i lov om social service § 11 stk. 7

Find bekendtgørelse af lov om social ser
vice på Retsinformation.dk

Samt 

Vejledning om genoptræning og vedlige
holdelsestræning i kommuner og regioner

Find vejledning om genoptræning og vedli
geholdelsestræning i kommuner og regio
ner på Retsinformation.dk

https://www.retsinformation.dk/forms/R0710.aspx?id=202239
https://www.retsinformation.dk/forms/R0710.aspx?id=202239
https://www.retsinformation.dk/Forms/R0710.aspx?id=202373
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Hjælpemidler og fysiske omgivelser

Hjælpemidler

Formålet med hjælpemidler er at kompensere for 
funktionsnedsættelser og give barnet bedre mulighe
der for at deltage så selvstændigt som muligt i hver
dagslivets aktiviteter. Det er derfor væsentligt, at der 
foretages en grundig udredning, så der kompenseres 
for funktionsnedsættelsen med det rette hjælpemid
del. Hjælpemidler kan både kompensere for motoriske, 
kommunikative og kognitive funktionsnedsættelser. 
Der kan også være tale om kropsbårne hjælpemidler, 
som via direkte påvirkning af barnets fysiske funkti
onsniveau virker forbedrende på dette. Det er centralt, 
at barnet og forældrene får den rette støtte til at kun
ne anvende hjælpemidlet korrekt og optimalt, og at 
hjælpemidlet herefter løbende tilpasses og evalueres.

Hjælpemidler
Læs mere om hjælpemidler i lov om social 
service § 112

Boligændring
Læs om boligændring i lov om social 
service § 116

Merudgifter 
Læs om merudgifter i lov om social service 
§ 42

Støtte til køb af bil og individuel 
befordring
Læs om støtte til køb af bil og individuel 
befordring i lov om social service § 14

Find bekendtgørelse af lov om social 
service på Retsinformation.dk

Boligændring

Tilpasning af bolig kan være nødvendig for at sikre, at 
barnet kan deltage så meget som muligt i familiens 
daglige aktiviteter, udfolde sig så selvstændigt som 
muligt og endvidere få det fulde udbytte af hjælpe
midlerne. Ved vurdering af behov for indretning af den 
eksisterende bolig eller eventuelt behov for skift af 
bolig skal der blandt andet lægges vægt på, at barnet 
i videst muligt omfang og med størst mulig selv
stændighed kan udføre aktiviteter som andre børn på 
samme alder. For børn med nedsat fysisk eller psykisk 
funktionsevne bør der samtidig i den samlede vur
dering tages højde for barnets forventede fremtidige 
udvikling og dermed fremtidige behov.

Ved boligindretning forstås: Nagelfaste installationer 
dvs. installationer, der ikke kan afmonteres uden at 
efterlade synlige og usædvanlige spor, der ikke er 
sammenlignelige med sædvanligvis forekommende 
reparationer i en bolig.  Andet tilbehør til boligen skal 
vurderes efter reglerne om hjælpemidler eller merud
gifter. Eksempler på boligtilpasning kan være installa
tion af skylle-tørretoilet, trappelift, udvidelse af døres 
vidde, fjernelse af dørtrin og installation af ramper 
(72).

Bil eller særlig indretning af bil

Støtte til indkøb og eventuel særlig indretning af bil 
kan være nødvendig, hvis barnets funktionsnedsæt
telse vanskeliggør befordring uden brug af egen bil. 
Støtten bevilliges til barnet, som derfor skal være an
søgeren, også selvom det er forældre eller andre, der 
kører bilen. I tildelingen af støtte til indkøb af bil bliver 
der lagt vægt på barnets gangfunktion, aktivitetsni
veau og sociale forhold omkring barnet (73).

Aktiviteter uden for hjemmet

Børn i alderen 12-18 år kan, hvis de opfylder betin
gelserne, bevilges ledsagelse, når de på grund af deres 
funktionsnedsættelse ikke kan færdes alene uden as
sistance. Ledsagelsen bevilges med henblik på, 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 særlige klubtilbud (68).

https://www.retsinformation.dk/forms/R0710.aspx?id=202239
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Særlige klubtilbud
Læs om tilskud til ophold i særlige dag- og 
klubtilbud for børn 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 hjælp og ledsagelse
Læs om personlig hjælp og ledsagelse i lov 
om social service § 45

Find bekendtgørelse af lov om social 
service på Retsinformation.dk

Overgang til voksenlivet

I den unges overgang til voksenlivet sker der ændrin
ger, og der vil i mindre grad være fokus på den samlede 
familiesituation, men mere på den unges egne forhold 
og behov. I god tid før den unge bliver 18 år, skal kom
munen rådgive forældre og den unge om de muligheder, 
der findes, når den unge bliver 18 år (68). Hjælpen skal 
bidrage til en god overgang til voksenlivet, så den unge 
opnår en så selvstændig tilværelse som muligt. 

Op gennem ungdommen og i forbindelse med over
gang til voksenlivet kan det være en hjælp at tale med 
andre unge, som også har erfaringer med at leve med 
cerebral parese. 

Efterværn
Læs om efterværn i lov om social service  
§ 76 og 76 a 

Find bekendtgørelse af lov om social 
service på Retsinformation.dk

5.2 Indsatser på 
specialundervisningsområdet
Førskolebørn

Børn med særlige behov kan tilbydes specialpædago
gisk bistand, inden de påbegynder folkeskolen. Formålet 
er at fremme udviklingen, så de kan påbegynde skole
gangen på lige fod med andre. Der er ikke tale om en 
generel støtte, men om en specialpædagogisk bistand, 
der sigter mod skolegangen. Tildeling af dette sker på 
baggrund af en pædagogisk-psykologisk vurdering af 
barnet. Vurderingen bør have fokus på både de kogni
tive, motoriske og kommunikative færdigheder (74). 
Vurderingen skal indeholde forslag til den nærmere 
ordning af den specialpædagogiske bistand, og der skal 
mindst hvert halve år tages stilling til, om den special
pædagogiske bistand skal fortsætte eller ophøre.

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

Find Ung til ung med CP på cpdanmark.dk

Specialpædagogisk bistand til 
førskolebørn
Læs om specialpædagogisk bistand til 
førskolebørn i Lov om folkeskole § 4

Find bekendtgørelse af lov om folkeskole på 
Retsinformation.dk

samt 
Bekendtgørelse om folkeskolens special
pædagogiske bistand til børn, der endnu ikke 
har påbegyndt skolegangen

Find Bekendtgørelse om folkeskolens 
specialpædagogiske bistand til børn, der 
endnu ikke har påbegyndt skolegangen på 
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
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Den specialpædagogiske bistand omfatter følgende: 

• Specialpædagogisk rådgivning til forældre, pæda
goger, lærere eller andre fagpersoner, der udøver 
daglig omsorg for barnet.

• Særlige pædagogiske hjælpemidler, som er nød
vendige i forbindelse med den specialpædagogiske 
bistand til barnet.

• Undervisning og træning af barnet, der er tilrette
lagt efter dets særlige forudsætninger og behov.

Den specialpædagogiske bistand tilrettelægges, så den 
har størst mulig sammenhæng med barnets daglige 
tilværelse. I god tid, inden barnet begynder i børne
haveklasse, skal pædagogisk-psykologisk rådgivning 
stille forslag om eventuel specialpædagogisk bistand 
til barnet i børnehaveklassen. Forslaget stilles på bag
grund af en drøftelse med barnets forældre, de fag
personer, som har forestået den specialpædagogiske 
bistand til barnet, barnets kommende børnehaveklas
seleder og eventuelt andre med kendskab til barnets 
behov.

Skolebørn

Børn, hvis udvikling kræver en særlig hensyntagen el
ler støtte, skal tilbydes specialpædagogisk bistand. Der 
gives desuden specialundervisning og anden special
pædagogisk bistand til børn, hvor inklusion i undervis
ningen i den almindelige klasse kun kan gennemføres 
med støtte i mindst ni undervisningstimer ugentligt. 
Den specialpædagogiske bistand gives fortrinsvis som 
støtte i den almindelige undervisning i barnets klasse, 
men kan også gives i specialklasser og specialskoler. 
Elever, der har brug for støtte i mindre end ni timer 
ugentligt, er ikke omfattet af reglerne om special
pædagogisk bistand, men skal have støtte indenfor 
rammerne af den almindelige undervisning. Formålet 
med den specialpædagogiske bistand er at fremme 
udviklingen hos børn, hvis udvikling kræver en særlig 
hensyntagen. Tildelingen sker, som for småbørn, også 
på baggrund af en pædagogisk-psykologisk vurdering 
af barnet. Støtten til skolebarnet omfatter foran
staltninger, som er nødvendige for barnets deltagelse 
i undervisningen, eller som medvirker til at fremme 
formålet med undervisningen af eleven:

• Specialpædagogisk rådgivning til forældre, lærere 
eller andre, hvis indsats har væsentlig betydning for 
elevens udvikling.

• Særlige undervisningsmaterialer og tekniske hjælpe
midler, som er nødvendige i forbindelse med under
visningen af eleven.

• Undervisning i folkeskolens fag og fagområder, der 
tilrettelægges under særlig hensyntagen til elevens 
indlæringsforudsætninger. For elever i børnehave
klassen omfatter specialpædagogisk bistand under
visning og træning, der tilrettelægges efter elevens 
særlige behov.

• Undervisning og træning i funktionsmåder og ar
bejdsmetoder, der tager sigte på at afhjælpe eller 
begrænse virkningerne af psykiske, fysiske, sprogli
ge eller sensoriske funktionsvanskeligheder.

• Personlig assistance, der kan hjælpe eleven til at 
overvinde praktiske vanskeligheder i forbindelse 
med skolegangen.

• Særligt tilrettelagte aktiviteter, der kan gives i til
slutning til elevens specialundervisning.

Specialundervisning og anden 
specialpædagogisk bistand
Læs om specialundervisning og anden spe
cialpædagogisk bistand i Lov om folkeskole 
§ 3a.

Find bekendtgørelse af lov om folkeskole på 
Retsinformation.dk

samt 

Bekendtgørelse om folkeskolens special
undervisning og anden specialpædagogisk 
bistand, I medfør af § 3, stk. 3, § 19 i, stk. 
1, § 21, stk. 4, § 30 a og § 51 b, stk. 3, i 
lov om folkeskolen.

Find bekendtgørelse om folkeskolens spe
cialundervisning og anden specialpædago
gisk bistand på Retsinformation.dk

https://www.retsinformation.dk/Forms/r0710.aspx?id=196651
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Børn og unge med komplekse følger af cerebral parese 32

-

-

-

-

-

-

-

-
-

-

-

-

-

-
--

-

Sygeundervisning

Ved fravær på grund af sygdom eller lignende, der må 
skønnes at blive af længere varighed, skal skolens le
der rette henvendelse til forældrene med henblik på en 
vurdering af behovet for sygeundervisning i hjemmet 
eller på 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 forældrene. Omfanget af sygeunder
visning skal til enhver tid afpasses efter den enkelte 
elevs alder, helbredstilstand og øvrige forudsætninger. 
Formålet med sygeundervisning er at give eleverne de 
bedste betingelser for at kunne vende tilbage til un
dervisningen på de klassetrin, de tilhører.

Sygeundervisning
Læs om sygeundervisning i Lov om 
folkeskole § 23 

Find bekendtgørelse af lov om folkeskole på 
Retsinformation.dk

Unge

Ungdomsuddannelse

Unge med komplekse følger af cerebral parese, som 
inkluderes på en ungdomsuddannelse, kan tildeles 
specialpædagogisk støtte, hvis der foreligger en fagligt 
velbegrundet vurdering af, at den specialpædagogiske 
støtte kan kompensere for funktionsnedsættelsen 
(75). 

For unge under 25 år, som ikke kan gennemføre en 
ungdomsuddannelse på normale vilkår, er der i stedet 
mulighed for at tage en Særligt Tilrettelagt Ungdoms
uddannelse (STU). STU har til formål, at unge med 
særlige behov opnår personlige, sociale og faglige 
kompetencer til en så selvstændig og aktiv deltagelse 
i voksenlivet som muligt og eventuelt til videreuddan
nelse og beskæftigelse. STU kan tilbyde indsatser ret
tet mod fx kommunikation og alternativ, supplerende 
kommunikation, fysisk træning, træning af selvstæn
dighed, forberedelse til ungdomslivet mm. STU har en 
varighed på tre år og indledes med et afklaringsforløb, 

hvor der laves en uddannelsesplan for forløbet. Ud
gangspunktet for denne plan er den unges ønsker og 
muligheder for fremtidig udvikling og beskæftigelse.

Specialpædagogisk bistand ved 
ungdomsuddannelse
Læs om specialpædagogisk bistand ved 
ungdomsuddannelse i bekendtgørelse om 
særlige tilskud til specialpædagogisk bi
stand ved ungdomsuddannelser m.v.

Find bekendtgørelse om særlige tilskud til 
specialpædagogisk bistand ved ungdoms
uddannelser m.v. på Retsinformation.dk

Særlig tilrettelagt 
ungdomsuddannelse
Læs om særligt tilrettelagt ungdomsud
dannelse i bekendtgørelse af lov om ung
domsuddannelse for unge med særlige 
behov.

Find bekendtgørelse af lov om ungdoms
uddannelse for unge med særlige behov på 
Retsinformation.dk

Den forberedende grunduddannelse

Ikke alle unge med komplekse følger af cerebral parese 
er klar til en ungdomsuddannelse eller til at komme 
ud på arbejdsmarkedet, når de har afsluttet folkesko
len. Derfor er der fra den 1. august 2019 mulighed 
for, at den unge kan påbegynde den forberedende 
grunduddannelse (FGU). FGU skal give den unge viden, 
kundskaber, færdigheder, afklaring og motivation til 
primært at gennemføre en ungdomsuddannelse eller 
alternativt opnå ufaglært beskæftigelse. FGU har en 
samlet varighed på to år, men med kommunalbesty
relsens godkendelse kan elever, som på grund af deres 
funktionsnedsættelse ikke har mulighed for at gen
nemføre undervisningen inden for de to år, deltage i 
FGU på nedsat tid, herunder med eventuel forlængelse 
af uddannelsestiden.

https://www.retsinformation.dk/Forms/r0710.aspx?id=196651
https://www.retsinformation.dk/forms/r0710.aspx?id=160631
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Forberedende grunduddannelse
Læs om forberedende grunduddannelse i 
lov om forberedende grunduddannelse 

Find lov om forberedende grunduddannelse 
på Retsinformation.dk

For unge med behov for særlig hensyntagen eller 
støtte, fx på grund af cerebral parese, planlægges 
undervisningen så vidt muligt inden uddannelsesstart 
på baggrund af en beskrivelse af den unges kendte 
støttebehov fra hidtidige skole- og uddannelsesforløb. 
Hertil er der også mulighed for, at den unge får tilbud 
om specialundervisning og anden specialpædagogisk 
bistand fx hjælpemidler og personlig assistance.

Kommunal ungeindsats

Fra den 1. august 2019 indføres den kommunale un
geindsats, som arbejder på tværs af uddannelses-, 
beskæftigelses- og socialområdet. Ungeindsatsen har 
ansvaret for, at 15-17-årige, som ikke er omfattet 
af uddannelsespligten i henhold til folkeskoleloven, og 
som ikke er i uddannelse, beskæftigelse eller anden 
aktivitet, målgruppevurderes med henblik på at tilby
de den unge det mest relevante tilbud. De unge, som 
har behov for en særlig forberedende ungeindsats for 
at gennemføre en ungdomsuddannelse eller komme i 
beskæftigelse, kan anmode om at blive målgruppevur
deret med henblik på forberedende grunduddannelse.

Kommunal ungeindsats
Læs om den kommunale ungeindsats i lov 
om ændring af lov om vejledning om ud
dannelse og erhverv samt pligt til uddan
nelse, beskæftigelse m.v. § 2 a, stk. 5,  
§ 2 k og § 2 j

Find lov om ændring af lov om vejledning 
om uddannelse og erhverv samt pligt 
til uddannelse, beskæftigelse mv. på 
Retsinformation.dk

5.3 Indsatser på sundhedsområdet
Ved mistanke om cerebral parese

Diagnosticering

Det er af stor betydning, at barnet diagnosticeres så 
tidligt som muligt, så det kan tilbydes relevante in
terventioner, der bedst muligt understøtter motorisk, 
kommunikativ og kognitiv udvikling, forebygger se
kundære komplikationer og bedrer forældrenes trivsel. 
Tidlige indsatser målrettet barnet, forældre og andre 
omsorgspersoner resulterer i bedre funktionsniveau 
(76; 77; 78; 79; 80). Det betyder, at børn, hvor der er 
formodning om cerebral parese, men hvor diagnosen 
ikke har kunnet stilles sikkert, bør tilbydes de samme 
indsatser som de børn, hvor der er en mere sikker 
diagnose. 

Det er ofte muligt at diagnosticere børn med cerebral 
parese før seks-måneders alderen. Tidlig diagnose for
udsætter, at børn henvises til en børneafdeling. Børn 
født for tidligt eller med tegn på tidlig hjerneskade ne
onatalt bør følges systematisk for at sikre tidlig diag
nose. Børn født til tiden uden særlige risikofaktorer bør 
af sundhedsplejersker og alment praktiserende læger 
henvises til yderligere udredning på børneafdeling ved 
mistanke om neurologisk sygdom og/eller forsinket 
motorisk udvikling.

Tværfaglig udredning

Børn med cerebral parese bør gennemgå en relevant 
tværfaglig udredning med henblik på at vurdere, hvil
ken indsats der bør iværksættes. En tværfaglig ud
redning kan fx ske ved neuropædiater, ortopædkirurg, 
neuropsykolog, fysioterapeut, ergoterapeut, logopæd, 
diætist og bandagist. Derudover kan der også være 
behov for indsatser fra specialtandlæge. Indsatser 
skal tilrettelægges og koordineres i overensstemmelse 
hermed (5).

Løbende opfølgning og komorbiditet

Børn med cerebral parese følges i landets børneafde
linger af neuropædiater med særlig viden på området. 
Der er dog en række børn med cerebral parese, hvor 
der er behov for særlige kompetencer og indsatser. I 
forbindelse med den lægefaglige udredning og løbende 
opfølgning er det afgørende, at der sikres sideløbende 
udredning i forhold til komorbiditet. Alle børn med ce

https://www.retsinformation.dk/Forms/r0710.aspx?id=201718
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rebral parese henvises til øjenlægeundersøgelse, høre
undersøgelse og børneortopædkirurgisk opfølgning. 

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

Ved tegn på samtidig psykisk lidelse vil udredning 
og behandling kræve henvisning til børne- og ung
domspsykiatrisk afdeling, ligesom der kan være behov 
for pædagogiske, psykologiske og socialfaglige kom
petencer (83). 

Specifikke sundhedsfaglige indsatser målrettet 
funktionsnedsættelser

Spise og drikke 

Omkring halvdelen af alle børn med cerebral parese er 
under- eller overvægtige. 

22 pct. af børn med cerebral parese har problemer 
med savl (12). Evnen til at indtage føde kan være på
virket og kan derfor, af både børn og forældre, opleves 
som problematisk og udmattende (21). Udredning 
og iværksættelse af indsatser rettet mod spisevan
skeligheder skal tage afsæt i en relevant tværfaglig 
udredning af barnets og den unges funktionsnedsæt
telse vedrørende spise og drikke samt tage stilling til 
eventuelle behov for sondeernæring. Klassificering 
af barnets funktionsniveau kan ske ud fra Eating and 
Drinking Ability Classification System for Individuals 
with Cerebral Palsy (EDACS) (84; 85).

I sundhedsstyrelsens National klinisk ret
ningslinje for fysioterapi og ergoterapi til 
børn og unge med nedsat funktionsevne 
som følge af cerebral parese – 9 udvalgte 
indsatser er indsatser målrettet at spise og 
drikke beskrevet (5).

Smerter

Børn med cerebral parese kan opleve smerte forskel
ligt, og der kan være forskellige årsager til smerten. 
Det er derfor vigtigt at undersøge, i hvilken grad de er 
smertepåvirket (21). Der findes redskaber, som kan 
anvendes til kortlægning af smerte hos børn med og 
uden talesprog (21; 86; 87). 

Søvn

Børn med cerebral parese har en overhyppighed af 
søvnvanskeligheder. Det kan være både i form af stør
re søvnbehov, problemer med indsovning, opvågninger 
eller forkortet søvnperiode. Der er behov for specifik 
udredning og behandling med søvnhygiejniske tiltag og 
andre tiltag herunder medicinsk behandling (88). Der 
kan være behov for rådgivning i forhold til lejringspro
blematikker og eventuelt hjælpemidler målrettet en 
bedre lejring under søvnen.  

Specialtandpleje

Børn med komplekse følger af cerebral parese kan 
have behov for særlig behandlingsmæssig støtte, som 
fx generel anæstesi, for at en behandling kan gen
nemføres. Endvidere kan der være behov for et mere 
specialiseret behandlingstilbud. Specialtandplejen har 
til formål at bevare tænder, mund og kæber 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 børn med cerebral parese har 
udover palliative indsatser på basalt niveau også behov 
for palliative indsatser på specialiseret niveau (90). 
Den palliative indsats har til formål at fremme livskva
liteten hos børn med cerebral parese, gennem tidlig 
diagnosticering og umiddelbar vurdering og behandling 
af smerter og andre problemer af både fysisk, psykisk, 
psykosocial og åndelig art (91).

Respiratorbehandling

En del børn med cerebral parese vil have problemer 
med tilbagevendende lungebetændelser, sekretmobili
sering, og en mindre del får behov for egentlig respira
tionsstøtte i form af non-invasiv respiratorbehandling 
i hjemmet. 
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5.4 Indsatser på tværs af 
social-, specialundervisnings- og 
sundhedsområdet
Flere typer af indsatser kan gå på tværs af social-, 
specialundervisnings- og sundhedsområdet og er der
med ikke udelukkende organisatorisk forankret på ét 
område. I nedenstående beskrives et udsnit af disse 
typer af indsatser. 

Indsats rettet mod bevægelse og færden 

Udredning

Den fysio- og ergoterapeutiske udredning bør foreta
ges efter, at den kliniske diagnose er stillet, og bidrage 
til planlægning af målrettet træning af grundlæggende 
fin- og grovmotoriske færdigheder. Udredning og lø
bende revurderinger skal sikre, at indsatsen hele tiden 
er rettet mod at fremme barnets selvstændighed og 
selvfølelse (21).

I sundhedsstyrelsens National klinisk ret
ningslinje for fysioterapi og ergoterapi til 
børn og unge med nedsat funktionsevne 
som følge af cerebral parese – 9 udvalgte 
indsatser er indsatser rettet mod hånd
funktion, positionering i stående stilling, 
aktiv og passiv udspænding, ridning som 
sundhedsfaglig indsats, styrketræning og 
træningsindsatser i vand beskrevet (5).

En fysio- og ergoterapeutisk udredning fokuserer på, 
hvilke forudsætninger barnet har for bevægelse og 
kropskontrol, og på hvordan der kan tilrettelægges 
indsatser, hvor der dels kompenseres for de motori
ske funktionsnedsættelser, dels trænes målrettet og 
specifikt mod øget fin og grovmotorisk funktionsev
neniveau (92; 21). I forbindelse med CPOP-under
søgelsernee vil barnets motoriske udvikling blive fulgt 

løbende op til det 15. år. I den forbindelse anvendes 
standardiseret fysio- og ergoterapeutisk undersø
gelsesprotokol for bl.a. ledbevægelighed, og barnets 
fysio- og ergoterapeut vil i forbindelse med årlige 
CPOP-kontroller på sygehuset indgå i et samarbejde 
med børnelæge, ortopædkirurg og barnets forældre i 
forbindelse med bl.a. planlægning af indsatser.

Ergo- og fysioterapeutisk indsats

Træningsindsatser skal tilrettelægges i tæt samarbej
de med forældre og netværket omkring barnet, idet 
der vil være behov for en integrering af tilgange og 
aktiviteter i hverdagslivet i hjem og dagtilbud/skole. 
Træning vil ofte bære præg af ændrede rutiner og krav 
til barnet, så man i det daglige tilpasser aktiviteter, så 
de har en passende udfordring i forhold til at fremme 
barnets videre udvikling eller bevare funktionsniveau. 
For mindre børn vil træning oftest tilrettelægges som 
legeaktiviteter og tilpasning af kontekst, hvorimod 
man ved de lidt større børn og unge kan arbejde med 
deciderede øvelser og mere specifikke og fokuserede 
indsatser. 

I forbindelse med fysio- og ergoterapeutisk indsats 
bør man medtænke, at indsatsen skal medvirke til, at 
barnet får en positiv oplevelse af egen formåen trods 
de ofte store udfordringer med dagligdags aktiviteter, 
og trods at barnet ofte vil opleve, at det ikke mestrer 
de samme opgaver som andre børn. Det kan eksem
pelvis dreje sig om, at barnet ikke kan gå lige så langt, 
som de andre i klassen, når de er på tur, eller at det 
ikke kan følge med, når der spilles fodbold i frikvar
teret. Barnet skal understøttes i at opnå en positiv og 
realistisk selvopfattelse af egen krop. Man skal på den 
ene side arbejde motiverende med vanskelige opga
ver i forhold til at opnå forbedringer i funktionsevnen, 
og på den anden side skal man fremme, at barnet får 
succesoplevelser med egen formåen. Det kan være 
en særlig udfordring, at barnets forældre har ønsker/
ambitioner på barnets vegne med hensyn til at opnå 
bedret kropskontrol og mere normaliseret motorisk 
niveau, som ikke vurderes fagligt realistiske eller øn
skede af barnet selv. Dette må man i så fald tale med 
forældre og børn om, eksempelvis når man målsætter 
og evaluerer indsatser (20; 93).

e CPOP (Cerebral Parese opfølgningsprogram) er oprinde
ligt et svensk opfølgningsprogram for børn med cerebral 
parese og cerebral parese lignende symptomer. Det 
anvendes nu i Danmark som en National Klinisk Kvali
tetsdatabase og klinisk opfølgningsprogram. Læs mere 
om CPOP i afsnit 6.1 Koordinering af indsatser samt på
cpop.dk

http://cpop.dk
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Child-focused Therapy og Context-focused Therapy

Den motoriske udvikling hos børn med cerebral parese 
afviger fra den normale motoriske udvikling afhæn
gig af graden af motoriske funktionsnedsættelser, og 
de har derfor behov for forskellige former for hjælp 
og tilrettelæggelse af aktiviteter for at kunne udvikle 
sig (21). Når det handler om at understøtte og ud
vikle barnets aktivitet og deltagelse, er tilgangene 
Child-focused Therapy og Context-focused Therapy 
relevante. Child-focused Therapy er kendetegnet ved, 
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 ændring 
og tilpasning af omgivelserne eller opgaven, så barnet 
kan udføre aktiviteten (94). Begge tilgange har vist 
effekt i forhold til forbedring af barnets mestring af 
aktiviteter. Da begge tilgange viser effekt på barnets 
aktivitet og deltagelse, er det afgørende, at man væl
ger den tilgang, som passer bedst til barnets situation 
(95; 96; 97; 98). I praksis vil der også være situatio
ner, hvor tilgangene kombineres. 

Hjælpemidler

Udforskning af omverdenen er af betydning for børns 
udvikling. Man bør overveje fx manuel eller elektrisk 
kørestol tidligt og ikke kun til børn med meget be
grænset eller ingen gangfunktion for at understøtte, 
at de uafhængigt kan bevæge sig rundt og være aktivt 
deltagende hjemme, i skolen og i fritiden. Forskning 
viser, at nogle børn allerede kan begynde at bruge en 
elektrisk kørestol i 14-måneders alderen, men at det 
i denne alder kan tage lidt længere tid at blive fortro
lig med den (99; 100). For nogle børn kan der også 
være behov for specialstol/kørestol lige fra starten for 
at kunne få den nødvendige støtte i siddende stilling. 
Tidlig kompensation i form af manuel eller elektrisk 
kørestol har blandt andet vist, at den øgede mobilitet 
er associeret med en større udvikling i sprogforståelse, 
større selvstændighed i forhold til egenomsorg samt 
øget deltagelse i lege (99; 101; 102).

Børn med komplekse følger af cerebral parese kan ofte 
også have behov for småhjælpemidler i form af of
test fabriksfremstillet støttende specialfodtøj og/eller 
ortoser/skinner til fod/ben og hånd. Skinnerne har til 

formål at understøtte funktion, f.eks. vil en fodskin
ne virke forbedrende på gangfunktionen. Idet barnet 
vokser, og idet der typisk ses en udvikling i form af 
tiltagende stramning over leddene, vil skinnerne lø
bende skulle tilpasses og udskiftes. De kan ofte også 
have behov for ganghjælpemiddel og ståstativ for at 
understøtte en så normal grovmotorisk udvikling som 
muligt og for at fremme deres mulighed for deltagelse 
i dagliglivet og de sociale aktiviteter i hjem og i dagtil
bud/skole. 

På Socialstyrelsens Hjælpemiddeldatabasen 
kan man søge inspiration til valg af hjælpe
midler.

Case
Henrik har et ganghjælpemiddel. Det er 
svært for Henrik at komme frem, han kan 
ikke styre den, og kan kun lige gå fem til seks 
skridt ad gangen, før han stopper op. Det går 
alt for langsomt for Henrik at komme hen 
til sine legekammerater, og når han ende
lig når derhen, har legen flyttet sig, og han 
står atter alene. Henrik bliver mere og mere 
indadvendt og stille. Det bliver besluttet at 
afprøve en el-kørestol. I starten er det svært 
for Henrik at lære at styre el-kørestolen, 
men efter mange måneders træning lykkes 
det. Forældrene og det tværfaglige team ser, 
at Henrik nu på alle mulige måder er blevet 
mere aktiv og tilfreds. 

Relevante fagpersoner

Udredning og indsatser inden for dette område vare
tages primært af henholdsvis ergo- og fysioterapeut.

https://hmi-basen.dk/
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Indsats rettet mod kognition

Udredning

En neuropsykologisk udredning bør igangsættes efter 
den kliniske diagnose er stillet og inden fem-årsalde
ren, hvor barnet nærmer sig skolestart. Der bør fore
tages en revurdering, når barnet er 12 år, og igen når 
barnet er 15 år og nærmer sig overgang til ungdoms
uddannelse. Den neuropsykologiske udredning ved 12 
år er specielt med fokus på, om det stadig er den rette 
skoleplacering, og ved 15 år er det specielt med fokus 
på overgang til ungdomsuddannelse. Det er væsent
ligt, at udredningen ikke udelukkende foretages ved de 
nævnte aldre, men at der også foretages en neuropsy
kologisk udredning ved behov. En udredning i de tidlige 
leveår kan synliggøre de kognitive funktionsnedsæt
telser og være et væsentligt bidrag til forståelse af 
barnets funktionsevne. Den børneneuropsykologiske 
undersøgelse belyser det generelle funktionsniveau/
intelligens, opmærksomhedsfunktionen, hukommel
sesfunktionen, sprogfunktionen, visuelle/spatiale 
funktioner, eksekutive funktioner og socialkognitive 
funktioner. Det er vigtigt, at den neuropsykologiske 
udredning gennemgås med forældre og de fagperso
ner, som barnet har kontakt med. Den neuropsyko
logiske udredning bør ligeledes følges op af et tilbud 
om psykoedukation. Der bør fremadrettet foretages 
revurderinger, så indsatsen kan justeres løbende (21). 

I National klinisk retningslinje for fysioterapi 
og ergoterapi til børn og unge med nedsat 
funktionsevne som følge af cerebral parese 
– 9 udvalgte indsatser er indsatser rettet 
mod visuel perception beskrevet (5)

Psykoedukation

Mange børn med komplekse følger af cerebral parese 
døjer med svære udtrætningsproblemer og angst, 
der ofte skyldes overbelastning i hverdagen. På den 
baggrund kan barnet samt forældrene have behov for 
indsigt i, hvordan barnet bedst mestrer hverdagens 
opgaver. Her kan psykoedukation være en væsentlig 
indsats. Psykoedukation tager udgangspunkt i den 
neuropsykologiske udredning og er en metode og 
undervisningsform, hvor barnet blandt andet lærer 
strategier, så det kan forstå og mestre funktionsned
sættelsen med henblik på at opnå størst mulig selv
stændighed.

I starten af et barns liv lærer barnet især via dets 
forældre, og det er derfor afgørende, at forældrene 
tilbydes psykoedukation så tidligt som muligt. Gennem 
psykoedukation kan forældrene få viden om deres 
barns funktionsnedsættelse samt få værktøjer til, 
hvordan de bedst muligt kan afhjælpe og begrænse 
barnets funktionsnedsættelse.

Det er ligeså vigtigt, at de unge med cerebral pa
rese tilbydes psykoedukation, fx i forbindelse med 
overgangen fra grundskole til ungdomsuddannelse. 
Gennem psykoedukation kan den unge få indsigt i sine 
stærke og svage sider og i sin særlige måde at lære på, 
og på den baggrund indarbejde strategier til, hvad der 
kan være en hjælp i en given situation (103). 
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Case
En mor fortæller psykologen, at hun er meget 
ked af, at hendes seks-årige dreng med ce
rebral parese isolerer sig fra andre børn. Fx vil 
han ikke lege med andre børn på en legeplads. 
Moderen sender den kognitive udredning 
fra PPR til psykologen, og af testrapporten 
fremgår det, at sønnen har store udfordringer 
i at omsætte visuel information samt store 
overbliksproblemer. Moderen havde brug for 
at få viden om, hvad testresultaterne betød 
for hendes søn i hverdagen. Psykologen an

befalede, at moderen fremover ved besøg på 
fx en ny legeplads fortæller sønnen alt, hvad 
hun ser, ved at sige: ”Her er gyngen, og der er 
ingenting i nærhed af gyngen, som kan være 
farligt; Her er vippen, og det er kun i midten af 
vippen, at du skal være forsigtig. ”

Efter at moderen sprogligt havde formidlet, 
hvad hun så på legepladsen, valgte sønnen for 
første gang selv at gå ud og lege med de an
dre børn. Han kompenserede for sit manglen
de overblik via sin gode sproglige begavelse.

Relevante fagpersoner

Udredning og indsats bør foretages af en specialist i 
børneneuropsykologi (104). 

Indsats rettet mod kommunikation

Kommunikativ støtte til børn og unge med komplekse 
kommunikationsbehov handler blandt andet om etab
lering af en anerkendende social interaktion, som tager 
udgangspunkt i de mulige udtryksmåder, som børn 
med svære kommunikative funktionsnedsættelser har 

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

Uanset hvilke kommunikationsmåder barnet bruger, vil 
disse være deres modersmål og det sprog, som bru
ges og udvikles i alle sammenhænge også i overgang 
fra fx daginstitution til skole, i hjemmet og i sociale 
sammenhænge. Kommunikationsmåder skal både be
tragtes som de kropsbaserede samt de alternative og 
supplerende måder. 

Case
I børnehaven blev Jens præsenteret for 
Bliss-symbol kommunikation. Hver morgen 
underviste hans mor ham i Bliss, og han lær
te at bruge Bliss sammen med sin familie og 
i børnehaven. Da Jens startede i skole, blev 
Bliss fravalgt, da skolen ikke kendte til dette 
kommunikationssystem. Dette fravalg betød, 
at Jens’ kommunikation i skolen i høj grad blev 
reduceret til kun at kunne besvare spørgsmål 

med ’Ja’ og ’Nej’. I familien fortsatte de med 
at anvende Bliss. I dag er Jens 23 år, og efter 
at have været isoleret kommunikativt i mange 
år, er han i dag selvstændigt kommunikerende 
via kommunikationsbog og øjenstyret com
puter. Jens understreger vigtigheden af, at 
andre skal se kommunikationsudstyret som 
ens sprog.
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Udredning

Kommunikativ udredning bør påbegyndes, så snart 
man ser, at barnet ikke udvikler alderssvarende kom
munikative funktioner, kommunikativ adfærd eller er 
i risiko for ikke at udvikle et verbalt sprog. Tilegnelse 
af sprog, som starter allerede hos spædbarnet, giver 
børn mulighed for at træde ind i et fællesskab med 
andre mennesker. Hos toårige med cerebral parese 
ses, at ekspressive kommunikative færdigheder spiller 
en stor rolle i barnets sociale udvikling (106). Svære 
kommunikative funktionsnedsættelser kan vanske
liggøre barnets kognitive, sociale og emotionelle ud
vikling, og man bør derfor ikke være afventende og 
se tiden an i forhold til, om barnet på sigt vil udvikle 
færdighederne (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-årsalderen. I forlængelse af en 
intervention er det vigtigt, at der er løbende opfølg
ning på barnets kommunikative, sproglige og sociale 
udvikling. I forbindelse med identificering, stimulering 
og opfølgning er det vigtigt at sikre, at den fornødne 
specialviden om kommunikative funktionsnedsættel
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 måder, man kan kommunikere på, 
og tilgang kan maksimere en persons kommunikative 
færdigheder med henblik på en funktionel og effektiv 
kommunikation (105). ASK spiller en afgørende rolle 
for børn i forhold til at kunne deltage i leg med venner, 
undervisning, fritidsaktiviteter, og for nogle børn er 
det den eneste måde at optimere uafhængig kom
munikation og deltagelse i hverdagens aktiviteter på 
(107; 108). Den kommunikationsunderstøttende ind
sats skal tilrettelægges på baggrund af en udredning 
af barnets kommunikative forudsætninger. Udrednin
gen skal ligeledes omfatte en vurdering af omgivelser
nes forudsætninger, da det stiller store krav til omgi
velserne, når en ASK-løsning skal implementeres. Der 
kan være behov for flere former for ASK-løsninger, og 
de vil typisk være en delkomponent i en samlet kom
munikationsunderstøttende indsats (105).   

Videoanalyse i tværfaglige teams

For børn med komplekse følger cerebral parese, kan fx 
arbejdsformen Videoanalyse i team og metoden Marte 
Meo være relevante. Begge er baseret på en aner
kendende tilgang og har fokus på, hvad der lykkes i 
det kommunikative samspil.  Forståelsen af barnet kan 
give idéer og inspiration til, hvordan samvær, omsorg, 
pædagogiske aktiviteter og undervisning kan tilrette
lægges, så det støtter op om barnets mulighed for at 
indgå i positivt og udviklende samspil med omgivelser
ne. Videoanalyse i team og Marte Meo understøtter, 
at forældre, 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 indgå i samspil og kontakt, evne til fælles opmærk
somhed, turtagning og tur-samspil samt evne til af
fektiv afstemning og følelsesmæssig regulering. 

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

• Nonverbal kommunikation samt stimulering af op
mærksomhed og kommunikation (114; 115). Det 
er hensigtsmæssigt, hvis forløbet har sigte på, at 
forældre og fagprofessionelle gradvist overtager 
samspillet og anvender de musikalske og nonverbale 
teknikker (116; 117). 

• Følelsesmæssige og relationelle udfordringer. Børn 
og unge med cerebral parese har behov for en op
mærksomhed på stimulering af følelsesregulering og 
relationserfaringer (118; 119; 120).

• Sociale egenskaber. Musikterapi kan øge barnets so
ciale opmærksomhed og selvforståelse (121; 122).

Sprogundervisning

De børn med cerebral parese, som har svært 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 
på vejrtrækning, taletempo, sætningslængde, sprog
lyde og udtale. Sprogundervisningen kan understøt
te, at barnet får en tydeligere udtale af ord og en 
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sammenhængende tale. Selvom nogle med svære 
funktionsnedsættelser kan forbedre deres udtale, så 
kan sprogundervisningen ikke stå alene. Disse børn 
kan også have behov for ASK, så de kan udvikle deres 
kommunikative muligheder og potentialer fuldt ud og 
kommunikere på den bedste måde (123; 124). 

Mundmotorik

De ændrede tonusforhold (muskelspænding) i kroppen 
og i ansigtsmuskulaturen omkring kinder, læber og 
tunge kan påvirke sproglydsdannelsen. Det er derfor 
vigtigt, at barnet har en optimal positionering i sidden
de og stående stilling, så respiration og mundmotorisk 
funktion får de bedste betingelser. Derudover skal 
der foretages en vurdering af, hvilke mundmotoriske 
funktioner der er behov for at træne. Mundmotorisk 
udredning bør varetages af en ergoterapeut som også 
kan supervisere øvrigt personale og forældre. Indsat
sen kan tilrettelægges som fx aktiviteter til understøt
telse af træning eller med fokus på kompensation for 
funktionsnedsættelser. Udredning og indsats vil ofte 
foregå i et samarbejde med de fagpersoner, der vare
tager indsatsen rettet mod kommunikation. 

Hjælpemidler

ASK omhandler alle former for kommunikationshjælpe
midler og metoder, som udvikler, støtter og erstatter 
almindelig tale. ASK-løsninger kan ikke begrænses til én 
type af kommunikationshjælpemidler. ASK-løsninger 
kan være fx tegnstøttet kommunikation, visuel, audi
tiv og taktilt støttet kommunikation, partnerstøttet 
kommunikation og forskellige symbolsystemer på tryk 
(enkeltsymboler, udpegningstavler, kommunikationsbø
ger). Der kan også være tale om forskellige teknologiske 
kommunikationsløsninger (baseret på symboler og/eller 
skrift) som fx talemaskiner, tablets og computere. Dertil 
kommer særlige løsninger til kommunikation over af
stand via sms, e-mail, Skype og forskellige sociale net
værk. Der kan være brug for særligt betjeningsudstyr 
afhængig af barnets motoriske, sensoriske og kognitive 
forudsætninger (105; 21).

Relevante fagpersoner

Udredning og indsats bør foretages af fx audiologo
pæd, specialundervisningslærer, specialpædagog, er
goterapeut samt musikterapeut.

Indsats rettet mod sanserne

Udredning af sansebearbejdning

Børn med komplekse følger af cerebral parese kan 
have behov for udredning i forhold til deres sansebe
arbejdning med henblik på at blive vidende om barnets 
reaktioner og behov for tilpasninger. Der kan være tale 
om problemer med sensorisk modulation, som kan vise 
sig ved, at barnet fx let afledes af sanseindtryk eller 
er særligt opsøgende i forhold til sanseindtryk. Der 
kan ligeledes være tale om problemer med sensorisk 
diskrimination, som kan vise sig ved, at barnet fx har 
svært ved at skelne former med hænderne uden sy
nets hjælp. Begge former for sansebearbejdningspro
blemer kan påvirke barnet i dets dagligliv, og barnet 
kan være afhængig af, at omsorgspersoner lægger 
mærke til og forstår at aflæse barnets personlige re
aktions- og bearbejdningsmønstre (125; 126). 

Tilpasning af aktiviteter og omgivelser

Det er væsentligt, at fagpersoner og forældre sørger 
for, at barnet får mindst mulig overstimulering og mest 
mulig passende stimulering. Evaluering af omgivelsernes 
påvirkning bør ske jævnligt, så graduering kan foreta
ges, når barnet modnes og opnår en større robusthed 
(125). For at barnet kan deltage i aktiviteter, er det 
vigtigt, at aktiviteterne planlægges inden for barnets 
nærmeste udviklingszone. I planlægningen kan der ta
ges afsæt i tydelig og afgrænset, visuel og/eller taktil 
støtte, hyppige pauser, bedst mulige rammer og hjæl
pemidler, så barnet bruger mindst mulig energi (125). 

Sanseintegration

Behandling af barnets sansebearbejdning kan inte
greres i lege og i de daglige aktiviteter, så barnet i 
naturlige sammenhænge stimulerer integrationen af 
vestibulære, taktile og proprioceptive sanseindtryk 
samt syns- og lydindtryk. Behandlingen kan bidrage til, 
at opfattelsen af omverdenen og kropsbevidstheden 
øges. Det er vigtigt, at tilrettelæggelsen af behand
lingen sker i et samarbejde med de nærmeste voksne 
i barnets dagligdag (125; 126). Det bør være en del 
af indsatsen, målrettet de lidt ældre børn, at de får 
en forståelse for egne reaktioner i forhold til sanse
indtryk. De børn, der kan, skal inddrages i refleksioner 
over egne handlemuligheder, så deres selvstændighed 
og selvopfattelse styrkes. 
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Synsnedsættelse

Udredning af barnets funktionelle syn bør foretages af 
en synskonsulent, som kan rådgive omkring, hvordan 
fx ting skal placeres i forhold til barnet, hvilke kontra
ster og farver, der er hensigtsmæssige at anvende, 
og hvordan barnet opfatter det sete. Socialstyrelsen 
har udgivet en forløbsbeskrivelse for børn med syns
nedsættelse. Der henvises til denne for inspiration til 
forløb og indsatser, der er relevante, når der er tale om 
synsnedsættelse (127).

Høretab

Socialstyrelsen har udgivet en forløbsbeskrivelse for 
børn og unge med tidligt konstateret høretab. Der 
henvises til denne for inspiration til forløb og indsatser, 
der er relevante, når der er tale om høretab (128).

Relevante fagpersoner

Udredning og indsats i forhold til sansebearbejdning og 
-integration bør foretages af ergo- og/eller fysiote
rapeut. Udredning og indsats i forhold til synsnedsæt
telse og høretab bør foretages af henholdsvis syns- og 
hørekonsulent. Det kan være relevant, at synskonsu
lenten også har særlig viden om CVI, hvis dette er en 
del af barnets funktionsnedsættelse. 

Psykologhjælp/krisehjælp
Læs om psykolog/krisehjælp i sundheds
lovens § 69

Find bekendtgørelse af sundhedsloven på 
Retsinformation.dk

Særlig støtte til børn og unge
Læs om støtte til børn og unge i lov om 
social service § 46. 

Familieorienteret rådgivning
Læs om familieorienteret rådgivning i lov 
om social service § 11, stk. 2

Find bekendtgørelse af lov om social 
service på Retsinformation.dk

Indsats rettet mod familien

Støtte til familien

Det er vigtigt, at familien får den rette støtte og hjælp, 
også imens udredningen står på. 

Støtte til familien, som umiddelbart kan iværksættes, 
er:

• Oplysning og vejledning om de former for hjælp 
og støttetilbud, der kan være relevante, herunder 
oplysning om rettigheder, henvisning til mere viden 
og hjælp til at få kontakt til andre familier med børn 
med cerebral parese. 

• Støtte til håndtering af følelsesmæssig belastning fx 
tilbud om psykologstøtte eller krisehjælp.  Som ud
gangspunkt er det den alment praktiserende læge, 
der rådgiver og vejleder om mulighed for psykolog
støtte og henviser hertil efter sundhedsloven.

Når et barn har cerebral parese, påvirker det hele fa
miliens liv. Der kan derfor være behov for støtte til 
hele familien for at skabe en kontinuitet i opvæksten 
og et trygt omsorgsmiljø fx ved at støtte barnets fa
miliemæssige relationer og øvrige netværk. Støtten 
skal bygge på barnets egne ressourcer, og barnets 
synspunkter skal altid inddrages i overensstemmelse 
med alder og modenhed. Barnets vanskeligheder skal 
også så vidt muligt løses i samarbejde med familien.

Hjælp i hverdagen

Forældrene kan have behov for støtte i form af per
sonlig praktisk hjælp til pasning af barnet eller afløs
ning i hjemmet for at lette dagligdagen for forældrene. 
Afløsning eller aflastning kan være forudsætningen 
for, at forældrene har ressourcer nok til et arbejdsliv 
og kan give tid til eventuelle søskende og til hinanden. 
Afløsning foregår i hjemmet. Aflastning foregår uden 
for hjemmet, fx i form af tilbud om dag-, nat- eller 
døgnophold.

https://www.retsinformation.dk/forms/R0710.aspx?id=203757
https://www.retsinformation.dk/forms/R0710.aspx?id=202239
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Personlig hjælp og støtte
Læs om hjælp og støtte til nødvendige 
praktiske opgaver i hjemmet i lov om social 
service §§ 83 stk.1 og 44. Bestemmelsen 
i § 83, stk. 1 finder tilsvarende anvendelse 
vedrørende børn der har behov herfor. 

Afløsning/aflastning
Læs om afløsning/aflastning til forældre der 
passer en person med nedsat fysisk eller 
psykisk funktionsevne i lov om social ser
vice § 84, stk. 1. 

Find bekendtgørelse af lov om social 
service på Retsinformation.dk

Hjælp til mestring

Nogle forældre har behov for at få hjælp til et positivt 
samvær med deres barn og redskaber til at tackle de 
særlige udfordringer i familien, der kan følge med, når 
et barn i familien har cerebral parese. Det kan fx være 
i form af familiemestringskurser, deltagelse i netværk 
med familier i samme situation og kurser, der formidler 
viden om cerebral parese. Ligeledes kan søskende have 
behov for hjælp til håndtering af søskenderollen fx i 
form af søskendekurser.

Socialstyrelsen har samlet en række initiativer, som 
alle har til formål at støtte og styrke familier med børn 
og unge i alderen 0-18 år med fysiske eller psykiske 
funktionsnedsættelser, så 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 børn med 
handicap

• Stepping Stones, et evidensbaseret program, som 
træner forældrene i positivt forældreskab. 

• Forældrekurser og -netværk 

• Terapeutisk støtte til familier med børn med handi
cap inden for tre måneder fra barnets fødsels- eller 
diagnosetidspunkt.

Søskende

På Socialstyrelsens Vidensportal beskrives to udvalgte 
indsatser til søskende til børn med funktionsnedsæt
telse. Fælles for indsatserne er, at de begge har til for
mål at give søskende øget viden og information samt 
støtte med henblik på at hjælpe dem med at opbygge 
modstandskraft og styrke deres evner til at hånd
tere og imødegå deres omgivelser. De to indsatser, 
det svenske program Att ge syskon utrymma og det 
australske program SibworkS, er begge søskendepro
grammer, der er gruppebaseret og med udgangspunkt 
i en manual (130).

Case
”Det er en stor omvæltning at få et barn med 
cerebral parese, hele ens verden bliver ændret, 
og det påvirker alle relationer i familien”. Der
for valgte Sofus’ forældre og storesøster at gå 
til psykolog. 

”Grunden til, at vi som forældre stadig hænger 
sammen, skyldes vores psykolog, som gennem 

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

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

https://www.retsinformation.dk/forms/R0710.aspx?id=202239
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6. ORGANISERING OG 
SAMARBEJDE
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Det gode forløb for børn med komplekse følger af 
cerebral parese har til formål at understøtte et kvali
ficeret forløb. Det gode forløb lægger vægt på tidlig 
diagnosticering og tværfaglig udredning af barnets 
funktionsevne, samt hvilke indsatser den enkelte bør 
tilbydes i forhold til behov, alder og funktionsevne
nedsættelse. Derudover har barnets alder, personlige 
præferencer, motivation, nære relationer, som familie 
og venner, samt øvrige livssituation central betydning 
for, hvordan indsatsen tilrettelægges. 

En forudsætning for det gode forløb er et højt videns
niveau blandt aktørerne, der vedligeholdes gennem 
kontinuerlig erfaring med målgruppen og løbende re
levant efter- og videreuddannelse. Ligeledes er det en 
forudsætning, at der er en tydelig organisatorisk for
ankring af ekspertisen, en klar rolle- og ansvarsforde
ling, koordinering af indsatserne i alle faser af forløbet 
samt en god kommunikation mellem aktørerne.  

Da det gode forløb spænder fra nul til og med det 17. 
år, vil der, inden for de forskellige aldre være særlige 
fokusområder, som det også er væsentligt, at indsat
serne i det gode forløb kan understøtte. Det betyder, 
at det er vigtigt:

• I barnealderen at have særlig opmærksomhed på 
inddragelse af forældrene og etablering af den rette 
støtte og hjælp, så barnet og familien har så optima
le betingelser for at mestre den nye situation som 
muligt. 

• I skolealderen at have særlig opmærksomhed på at 
understøtte, at barnet får etableret gode sociale 
relationer, udviklet sin identitet samt læring af sko
lefærdigheder.

• I ungdomsårene at have særlig opmærksomhed på, 
at den unge udvikler selvstændighed og bliver klar til 
voksenlivet. (Se figur 4 Fokusområder for indsatser i 
det godt forløb).

Det gode forløb for småbørn og skolebørn

Børn med komplekse følger af cerebral parese har brug 
for indsatser, som er forankret i sundhedsloven, ser
viceloven og lov om specialundervisning. Det betyder, 
at der indgår en række forskellige fagpersoner i det 
forløb, børn med komplekse følger af cerebral parese 
kan blive tilbudt. Fagpersonerne kan levere indsatser 
på tværs af sektorer og forvaltningsområder i kom
munen, fx kan en autoriseret sundhedsperson levere 
sundhedsfaglige indsatser i et socialfagligt tilbud eller 
som en del af et specialundervisningstilbud. 

Nedenstående figurer over det gode forløb for hen
holdsvis småbørn og skolebørn søger at synliggøre de 
indsatser, som børnene kan have brug for. Illustratio
nerne søger på simplificeret vis at synliggøre, hvilket 
område indsatserne oftest er forankret i. Nogle af 
de nævnte indsatser i det gode forløb kan imidlertid 
enten bevilges efter serviceloven, lov om specialun
dervisning eller sundhedsloven, hvilket betyder, at de 
områder, indsatserne er placeret under i figuren, ikke 
nødvendigvis refererer til, hvilken lovgivning de til hver 
en tid bevilges efter.  

I figurerne er der ikke medtaget de almene indsatser, 
alle danske børn bliver tilbudt gennem deres opvækst. 
De almene indsatser er fx tandplejen, sundhedsplejen, 
børneundersøgelser i almen praksis.  Figurerne med
tager alene indsatser målrettet børn med komplekse 
følger af cerebral parese. 

Figur 4 Fokusområder for indsatser i det gode forløb

Barnealderen Skolealderen Ungdomsårene

Inddragelse af samt hjælp 
og støtte til forældre

Barnets/den unges identitet, 
sociale relationer og læring

Den unges selvstændighed 
og voksenliv



Figur 1 Det gode forløb for småbørn (se også side 14)

Figur 2 Det gode forløb for skolebørn (se også side 15)
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6.1 Koordinering af indsatser 

Case
”Kommunen har siden Alma var seks må
neder været en fast del af vores liv”. Almas 
forældre har mødt ca. 23 kommunale med
arbejdere, og de har mellem to til syv møder 
om måneden. Dertil kommer rigtig mange 
mails og telefonsamtaler. I alt bruger foræl
drene to til tre timer om ugen på kontakt til 
kommunen. 

Som det ses af ovenstående case, er det nødvendigt, 
at der foregår systematisk koordinering og samarbejde 
mellem de involverede aktører og instanser for at kun
ne give den rette faglige indsats på det rette tidspunkt 
samt for at sikre sammenhæng mellem de indsatser, 
som forskellige tilbud og fagpersoner leverer til børn 
med komplekse følger af cerebral parese. 

I forbindelse med koordinering af indsatser er der en 
afgrænsningsproblematik i forhold til, hvilken myndig
hed der er ansvarlig for betalingen af et nødvendigt 
behandlingsredskab eller hjælpemiddel til barnet. I 
denne situation, hvor der opstår tvivl om, hvilken 
myndighed der er ansvarlig for betaling af et nødven
digt behandlingsredskab eller hjælpemiddel, er det 
vigtigt, at tvivlen ikke kommer barnet til skade. Den 
myndighed, der har tættest kontakt med barnets for
ældre, skal i givet fald umiddelbart levere det nødven
dige behandlingsredskab eller hjælpemiddel til barnet. 
Herefter må betalingsspørgsmålet afklares mellem de 
involverede myndigheder.

Afgrænsning af 
behandlingsredskaber
Læs om afgrænsning af behandlingsred
skaber i cirkulære om afgrænsning af be
handlingsredskaber, hvortil udgiften skal 
afholdes af sygehusvæsenet 

Find cirkulære om afgrænsning af behand
lingsredskaber, hvortil udgiften skal afholdes 
af sygehusvæsenet på Retsinformation.dk

Koordinering internt i kommunen

Når kommunen tilrettelægger hjælpen og støtten til 
børn med komplekse følger af cerebral parese og deres 
forældre, skal kommunen sikre, at dette sker i over
ensstemmelse med de eksisterende regler på alle rele
vante lovgivningsområder. I de tilfælde, hvor reglerne 
for tilrettelæggelsen af hjælpen er fastlagt i forskellige 
lovbestemmelser, har kommunen et ansvar for at sik
re, at tildeling af hjælp og støtte er baseret på en hel
hedsvurdering af barnets samt forældrenes ressourcer, 
og at hjælpen er sammenhængende og koordineret. 

Koordinering af indsatsen

For at imødekomme behovet for koordinering kan ind
satsen i kommunalt regi hensigtsmæssigt tilrettelæg
ges og koordineres af en koordinerende sagsbehandler 
eller et team med koordinationsfunktion. Den koordi
nerende sagsbehandler/koordinerende funktion skal 
have et indgående kendskab til kommunen på tværs af 
forvaltningerne, eksterne aktører og de indsatser, der 
kan tilbydes barnet samt dennes familie. Det er des
uden afgørende for tilrettelæggelsen af det samlede 
forløb, at der sker en løbende opfølgning og koordine
ring af indsatserne. 

Socialstyrelsen har udviklet en handlevejledning for 
koordinatorfunktionen på børneområdet. Formålet 
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 på 
at integrere egen opgaveløsning ind i den store opga
veløsning. Den er særlig relevant for arbejdsprocesser, 
der er præget af en høj grad af uforudsigelighed, tids
pres samt gensidig afhængighed mellem fagprofessi
onelle med stærk identitet og specialviden. Erfaringen 
fra Elsass Instituttets afprøvning i 11 danske kommu
ner viste, at relationel koordinering øger kvaliteten og 
arbejdsglæden i den tværfaglige og tværsektorielle 
habilitering af børn med cerebral parese, uden at det 
koster ekstra tid (132). 

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

Det er vigtigt, at barnet samt forældrene er inddra
get i planlægning og koordinering af indsatserne, så 
deres hverdagsliv og ønsker kan imødekommes. Kom
munen vurderer sammen med forældrene, i hvilken 
udstrækning inddragelse af barnet kan lade sig gøre. 
Vurderingen sker ud fra alder og modenhed, og hvad 
der skønnes at være bedst for barnet eller den unge. 
Funktionsnedsættelsen kan ikke i sig selv begrunde, at 
barnet eller den unge ikke skal inddrages eller høres. 
Inddragelse af barnet samt forældrene betyder også, 
at der skal være en opmærksomhed på, at møder 
planlægges, så det kan hænge sammen med familiens 
hverdag.

Koordinering mellem kommune og sygehus

Samarbejdet mellem kommune og sygehus fortsæt
ter gennem barndom og ungdom, og der vil være en 
kontinuerlig og gensidig overlevering og koordinering 
af indsatserne. Der kan lokalt være indgået aftaler om, 
hvordan kommunikationen skal foregå i forbindelse 
med indlæggelse og udskrivning samt andre snitflader 
mellem sygehus og kommune. 

Kommunen og regionens opgaver i forbindelse med 
sundhedsfaglige indsatser

Det er både kommunen og regionens opgave at sik
re, at samtlige indsatser til barnet samt forældrene 
understøtter barnets udvikling og forældrenes mulig
heder for at støtte barnet bedst muligt. Det kan i den 
forbindelse være relevant at tilbyde familien sociale 
indsatser, der understøtter fx forældres deltagelse i 
møder og opfølgning på sygehuset samt tilstedevæ
relse under indlæggelse og træning.

CPOP

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

Når et barn får diagnosen cerebral parese, eller hvis 
der er mistanke om cerebral parese, skal barnet op
rettes i CPOP.  Det er neuropædiaterens ansvar at 
oprette barnet i CPOP. I barnets femte leveår udfyldes 
den neuropædiatriske protokol, og der skal på det 

tidspunkt blandt andet tages stilling til, om barnet 
opfylder de diagnostiske kriterier for cerebral parese 
og fortsat skal følges i CPOP. Børneortopædkirurg 
udfylder røntgenprotokoller for børn inkluderet i CPOP. 
Børn med GMFCS niveau III-V får lavet den første 
protokol ved inklusion i CPOP, mens de øvrige børn 
får lavet den første protokol i to års alderen. Protokol
len skal udfyldes afhængig af barnets grovmotoriske 
funktionsniveau bestemt ved GMFCS. I forbindelse 
med opfølgningsprogrammet skal børn og unge under
søges og testes systematisk af ergo- og fysioterapeut 
hvert år, indtil barnet fylder 15 år, med undtagelse af 
børn og unge med højt grov- og finmotorisk funkti
onsniveau, som undersøges hvert andet år. De ergote
rapeutiske fund registreres af en ergoterapeut i CPOP 
protokollen og de fysioterapeutiske fund registreres af 
en fysioterapeut i CPOP protokollen.

Opfølgningen har til formål at sikre, at barnets be
handlere tidligt opdager, hvis der sker ændringer i 
tilstanden. 

I forlængelse af opfølgningen er der tværfaglige læge
konsultationer, hvor forældre og barnets behandlere, 
i region og kommune, har mulighed for i fællesskab at 
planlægge barnets behandling. I en række regionale 
sundhedsaftaler, er der aftaler vedrørende samarbejdet 
omkring CPOP.

Organisering og snitflader i forhold til ergo- og fysio
terapi

Der er store forskelle med hensyn til organisering og 
tilrettelæggelse af barnets fysio- og ergoterapeutiske 
tilbud i kommunalt regi, hvilket afspejler, at lovgrund
laget på området er kompleks og går på tværs af flere 
lovgivninger. 

Børn med komplekse følger af cerebral parese vil have 
behov for en kontinuerlig kontakt til fysio- og ergote
rapeut i forbindelse med løbende revurderinger, træ
ningstilpasninger, hjælpemiddelopgaver. Denne indsats 
vil typisk blive bevilliget efter serviceloven, evt. som 
del af den øvrige tværfaglige indsats i dagtilbud eller 
skole. 

I 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
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udskrevet med en genoptræningsplan og vil derfor 
henvises til periodevis kommunal genoptræning efter 
sundhedsloven.

Børn med komplekse følger af cerebral parese vil 
oftest være berettiget til vederlagsfri fysioterapi ef
ter sundhedsloven. I vejledningen til denne ordning 
nævnes dog specifikt, at det med hensyn til børn med 
svære fysiske handicap, hvor der er et stort behov for 
tværfaglig koordinering af indsatser og samarbejder 
på tværs, generelt anbefales at tilrettelægge det fysi
oterapeutiske tilbud, så det er en del af barnets hver
dagsliv fx i form af, at fysioterapeuten er en del af den 
tværfaglige indsats i børnehaven eller i skolen (133). 

6.2 Koordinering ved overgange
Ved koordinering, i forbindelse med overgange under
vejs i barnets forløb, er det vigtigt, at forberedelse af 
overgangen starter i god tid. Rettidig forberedelse af 
overgangen kan bidrage til, at barnet og forældrene 
ikke oplever unødige brud i indsatsen, når de i forløbet 
passerer en overgang fra et tilbud til et andet. I forbin
delse med forberedelse af overgangen kan det være 
relevant at indhente specialrådgivning igennem Den 
nationale videns- og specialrådgivningsorganisation 
(VISO).

Videregivelse af personoplysninger

I barnets og den unges overgang fra fx dagtilbud el
ler skole er der nødvendig viden om barnet, som skal 
videregives for at sikre en sammenhængende og gnid
ningsfri overgang. Denne viden kan karakteriseres som 
personoplysninger om blandt andet barnets helbreds
mæssige forhold. Dette gør, at forældrene har en lov
bestemt ret til, at myndigheder videregiver personop
lysninger efter databeskyttelsesforordningens artikel 
20. Det betyder i praksis, at forældrene ikke skal løfte 
opgaven med videregivelse af oplysninger om deres 
barn fra en myndighed til en anden.

Databeskyttelsesforordningen
Læs om persondatabeskyttelse i Databe
skyttelsesforordningens artikel 20

Find Europa-Parlamentets og Rådets 
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 sådanne 
oplysninger og om ophævelse af direktiv 
95/46/EF på eur-lex.europa.eu

Start i dagtilbud

I forbindelse med valg af dagtilbud er det hensigts
mæssigt, at sagsbehandleren i kommunen sammen 
med relevant fagpersonale og forældre starter på at 
finde den bedste løsning for barnet og familien i så god 
tid, at det er muligt at inddrage de specialister, der er 
involveret i barnets forløb. Det kan være relevant at 
inddrage læger, fysioterapeut, ergoterapeut, psykolog, 
talepædagog m.fl. 

Case
For forældrene var en af de første prioriteter 
at finde et passende dagtilbud til Bertha efter 
endt barselsorlov. Processen tog ca. seks må
neder og involverede et netværksmøde, hvor 
hospitalets børnelæge eller neuropædiater 
socialrådgiver, psykolog, fysioterapeut og er
goterapeut deltog samt PPR, psykolog, sags
behandlende ergoterapeut, socialrådgiver og 
sundhedsplejerske fra kommunen. Mødet blev 
arrangeret af hospitalet efter ønske fra for
ældrene. Frem til start i dagtilbud får Bertha 
ergo- og fysioterapeutisk træning på hospi
talet, og PPR og sundhedsplejerske kommer 
hver 14. dag hos familien. Bertha starter i et 
behandlingstilbud med fysio- og ergoterapeu
ter, specialpædagoger og talepædagoger, og 
her modtager Bertha daglig træning, hvilket 
har en positiv indflydelse på Berthas udvikling. 

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

Tilsvarende er det vigtigt at forberede overgangen 
til skole i god tid. Inden barnet begynder i skole skal 
pædagogisk-psykologisk rådgivning (PPR) stille for
slag om eventuel specialpædagogisk bistand til barnet 
i børnehaveklassen. Forslaget skal stilles i så god tid, 
at der kan træffes beslutning, inden barnet begynder 
i børnehaveklassen. Forslaget stilles på baggrund af 
en drøftelse med barnets forældre, de fagpersoner, 
der har forestået den specialpædagogiske bistand 
og eventuelt kommende lærere i skolen samt på 
baggrund af en pædagogisk-psykologisk vurdering. 
Forslaget kan blandt andet indeholde de kommunikati
onsløsninger, som barnet har behov for med henblik på 
aktiv deltagelse i undervisningen. Valget af skole sker 
i samråd med forældrene, og forældrenes ønsker skal 
fremgå tydeligt af indstillingen til skole.

Case
I forbindelse med den kommende start i 
skole bliver Henrik testet af børnehavens 
ergoterapeut og psykolog. Det viser sig, at 
Henrik løser opgaverne inden for normalom
rådet. På den baggrund ønsker forældrene 
en specialklasse, som er i tilknytning til en 
almen folkeskole, da det giver mulighed for 
et samlet tilbud med både undervisning og 
ergo- og fysioterapi. 

Fra grundskole til ungdomsuddannelse

Med behørig hensyntagen til reglerne om behandling 
af persondata er det i forbindelse med overgangen fra 
grundskole til ungdomsuddannelse relevant, at skolen 
i god tid sørger for at få overbragt al relevant viden 
og dokumentation om elevens behov for støtte til den 
nye uddannelsesinstitution. Ungdommens Uddannel
sesvejledning har mulighed for at sende relevant do
kumentation om elevens funktionsnedsættelse til brug 
for ansøgning om specialpædagogisk støtte (SPS).  
Det anbefales, at der er en dialog mellem grundskolen, 
ungdomsuddannelsen, eleven og forældre forud for 
uddannelsesstart, hvor behovet for støtte til eleven 
under uddannelse kan gennemgås. 

Videregivelse af relevante oplysninger

Oplysninger, som er vigtige at kende for den unges 
næste uddannelsessted, kan endvidere fremgå af 
elevens uddannelsesplan, der skal sendes til den nye 
uddannelsesinstitution i forbindelse med ansøgningen 
om optagelse.

Parathedsvurdering, planer 
og procedurer ved valg af 
ungdomsuddannelse
Læs om uddannelsesparathedsvurdering 
m.m. i bekendtgørelse om uddannelsespa
rathedsvurdering, uddannelsesplaner og 
procedurer ved valg af ungdomsuddannelse

Find bekendtgørelse om uddannelsespa
rathedsvurdering, uddannelsesplaner og 
procedurer ved valg af ungdomsuddannelse 
på Retsinformation.dk

Ansøgning om specialpædagogisk støtte

Den nye uddannelsesinstitution kan ansøge om spe
cialpædagogisk støtte. Den specialpædagogiske støt
teordning administreres af Styrelsen for Undervisning 
og Kvalitet, der er en styrelse under Undervisningsmi
nisteriet. Ansøgning om specialpædagogisk støtte kan 
med fordel forberedes, så ansøgningen kan indsendes 
umiddelbart efter optagelse af eleven og forud for 
studiestart.

Overgang til voksenlivet

Overgangen til voksenlivet startes senest, når den 
unge er fyldt 16 år. Det kan være relevant op til det 
18. år, at sagsbehandler, den unge, forældrene og an
dre involverede samles til fælles møder, hvor forløbet 
bliver afstemt og koordineret (68). Det kan også her 
være hensigtsmæssigt med en koordinator eller en 
koordinerende funktion, som tager initiativ til og sikrer, 
at forberedelserne sammen med den unge, forældrene 
og de relevante fagpersoner starter i god tid. 

Det er vigtigt, at overgangen fra børnebestemmel

https://www.retsinformation.dk/Forms/R0710.aspx?id=205605
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serne til voksenbestemmelserne gøres så smidig som 
muligt for den unge, da behovet for indsatser og 
støtte for manges vedkommende fortsætter ind i vok
senlivet. Det er således vigtigt at sikre, at den unge i 
perioder ikke står uden hjælp, støtte og hjælpemidler.  

Voksensagsbehandler og jobcenter har behov for kon
krete oplysninger, så de kan vurdere den unges støtte
behov efter det fyldte 18. år. Hvis der er brug for læ
gelige oplysninger, er det vigtigt at være opmærksom 
på, at den unge efter det 18. år ikke længere vil være 
tilknyttet børneafdelingen. 
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7. ØKONOMISK  
SCENARIEANALYSE
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Socialstyrelsen har i samarbejde med arbejdsgrup
pen og socialfaglige medarbejdere i VISO udarbejdet 
en økonomisk scenarieanalyse for to personer med 
komplekse følger af cerebral parese. Formålet med 
den økonomiske scenarieanalyse er at påvise, om det 
kan betale sig at sætte tidligt og forebyggende ind 
ift. udredning af, og indsatser til, børn og unge med 
komplekse følger af cerebral parese – også økono
misk. Udover at belyse, om det kan betale sig at sætte 
tidligt og forebyggende ind overfor børn og unge med 
komplekse følger af cerebral parese, siger den øko
nomiske scenarieanalyse også indirekte noget om de 
livskvalitetsmæssige konsekvenser af at tilrettelægge 
en individ- og ressourceorienteret indsats overfor 
det enkelte barn/unge i målgruppen. Den økonomiske 
scenarieanalyse er et forsøg på at imødekomme kom
munale lederes vidensbehov i forbindelse med beslut
ningsprocesser.

Den økonomiske scenarieanalyse er en analyse af de 
identificerede omkostninger forbundet med en given 
målgruppe i forskellige scenarier. Scenarierne er defi
neret ud fra, hvilken udredning og indsats børnene får, 
og hvilken betydning det forventes at have for børne
nes videre støttebehov. Omkostningerne er i analysen 
afgrænset til at omfatte udvalgte offentlige omkost
ninger, der er i relation til børn og unge med komplek
se følger af cerebral parese fra personen er tre til 24 
år. Idet børn og unge med komplekse følger af cerebral 
parese er en heterogen målgruppe, afspejler scena
rieanalysen kun et udsnit af den samlede målgruppe. 
Scenarieanalysen er således ikke repræsentativ for den 
fulde målgruppe, men beskriver to unikke cases som 
er indeholdt i målgruppedefinitionen for forløbsbeskri
velsen.

7.1 Analysens kilder 
Scenarierne tager udgangspunkt i livsforløbet i to re
elle cases. Oplysninger om omkostningselementer og 
livskvalitet stammer primært fra forældrenes/barnets 
egne beretninger, men også fagpersoner omkring per
sonerne har bidraget med oplysninger.

Scenarie 1 tager udgangspunkt i en person, der er i 
voksenalderen og således har levet et livsforløb fra tre 
til 24 år. Idet analysen i scenarie 1 tager udgangspunkt 
i et levet livsforløb kan viden og praksis have ændret 
sig, siden barnet/den unge har modtaget de pågæl
dende indsatser. Scenarie 1 vurderes dog at kunne 
udspille sig for et barn/en ung i dag. Casen, som sce
narie 1 bygger på, og som er udarbejdet af barnet/den 
unge selv med input fra forældre og fagpersoner, er 
vedlagt i bilag 3. Casen er blevet suppleret med input 
fra socialfaglige medarbejdere i Socialstyrelsen med 
særlig viden om målgruppen.

Scenarie 2 tager udgangspunkt i en person, der i dag 
er i førskolealderen. Personen har således ikke endnu 
gennemlevet et fuldt livsforløb fra tre til 24 år. En 
række af omkostningerne er således ”fremskrevet” i 
forhold til hvilke indsatser barnet forventes at mod
tage. Fremskrivningen er sket delvist på baggrund af 
forældrenes oplysninger og delvist på baggrund af in
put fra medarbejdere i Socialstyrelsen med socialfaglig 
viden om målgruppen. Casen, som scenarie 2 bygger 
på og som er udarbejdet af forældrene til barnet, er 
vedlagt i bilag 3.

Begge scenarier er beskrevet med udgangspunkt i 
børn med de sværeste grader af motorisk funkti
onsnedsættelse, dvs. GMFCS V og MACS V, som er 
kognitivt normalfungerende, dvs. som har en IQ på 70 
eller derover.

Da det især er den kommunikative indsats, og tids
punktet for iværksættelsen af denne, der adskiller de 
to scenarier fra hinanden, er det særligt denne, der har 
betydning for analysens resultater. Dette er et tilfæl
de, da der tages udgangspunkt i reelle cases. Forskel
len kunne således ligeså godt være 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 repræsentative for 
den fulde målgruppe af børn og unge med komplekse 
følger af cerebral parese. Analysens resultater er så
ledes afhængig af den kontekst barnets liv er forløbet 
under, herunder fx familieforhold, bopælskommune, 
osv. Hvis disse forhold var anderledes, ville analysens 
resultater også se anderledes ud.



Børn og unge med komplekse følger af cerebral parese 53

-

- -

-

-
-

- -

-

-

-

-

-

7.2 Analysens forudsætninger og 
antagelser 
Grundantagelsen i analysen er, at målrettet støtte på 
forskellige tidspunkter i barnets liv reducerer behovet 
for støtte senere hen og sikrer optimal livskvalitet for 
barnet. Det ændrede støttebehov kaldes her for ”ef
fekten”.

Effekten værdisættes ud fra udvalgte offentlige om
kostninger forbundet med den støtte, der ydes til 
barnet. Det betyder, at scenarierne udelukkende er 
skøn for gevinsten ved at yde målrettet støtte til børn 
og unge med komplekse følger af cerebral parese – i 
form af sparede omkostninger på udvalgte offentlige 
områder senere i livet. Udover de kvantificerede om
kostninger kan der også være forbedret livskvalitet for 
barnet/den unge og dennes familie, som er forbundet 
med den indsats, der ydes.

I og med, at de samlede økonomiske konsekvenser af 
målrettet støtte til børn og unge med komplekse føl
ger af cerebral parese vedrører andet end de udvalgte 
offentlige omkostninger – herunder fx sagsbehand
lertid, hjælpemidler, sundhedsydelser mv. - er det ikke 
muligt at sige noget om de samlede økonomiske kon
sekvenser på baggrund af denne analyse.

Effekterne måles, som tidligere nævnt, som ændret 
behov i støtte. Der medregnes støtte indenfor følgen
de områder:

Mobilitet

• Fysioterapi, herunder almen fysioterapi og  
ride-fysioterapi

• Ergoterapi

• Hjemmetræning

Kognition og pædagogisk indsats

• Neuropsykologisk udredning

• Daginstitution, herunder almen børnehave og 
specialbørnehave

• Grundskole, herunder almen folkeskole og 
specialskole

• Ungdomsuddannelse, herunder gymnasiale 

uddannelser, erhvervsuddannelser og særlig 
tilrettelagt ungdomsuddannelse (STU)

• Praktisk og pædagogisk støtte i forbindelse med 
almen daginstitution/uddannelse

Kommunikation

• Kommunikativ udredning

• ASK-løsning, fx talecomputer og/eller kommunikati
onsbog med tilbehør

• Talepædagogisk støtte(/støtte ved logopæd)

• Andet

• Musikterapi

• Tabt arbejdsfortjeneste (TAF)

Omkostninger for sundhedsvæsnet, sagsbehandlertid, 
aflastning, forsørgelsesgrundlag, boligsituation samt 
omkostninger til mobilitetshjælpemidler, herunder 
elektrisk kørestol, 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 områder. De samlede offentlige 
omkostninger må således forventes at være højere 
end det, der er beregnet i denne analyse.

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

Omkostninger, der direkte vedrører aflønning af 
medarbejdere, er beregnet ud fra gennemsnitlige 
timelønninger for forskellige medarbejdertyper. De 
gennemsnitlige timelønninger er beregnet ud fra gen
nemsnitlige årslønninger for kommunalt ansatte, delt 
med en års-timenorm på 1.418 timer. Hertil er lagt en 
overhead på 20 pct., der illustrerer de omkostninger, 
der er forbundet med at have en medarbejder udover 
selve lønnen, herunder omkostninger til ansættelse, 
administration af lønudbetalinger, IT-udstyr, mv.. Af 
bilag 5 fremgår timelønninger til de forskellige medar
bejdertyper.

Generelt er Socialstyrelsens principper for udarbej
delse af omkostningsvurdering anvendt i forbindelse 
med udarbejdelse af den økonomiske scenarieanalyse 
(134).
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7.3 Beskrivelse af analysens 
scenarier
Nedenfor fremgår en beskrivelse af de to scenarier for 
den økonomiske scenarieanalyse. 

Scenarie 1: Scenarie, hvor den 
kommunikative indsats iværksættes sent
Barnet præsenteres i førskolealderen for Bliss symbol 
kommunikationg, da barnet ikke udvikler verbal tale.  
Forældrene vælger at barnet skal gå i en specialbør
nehave, hvor fysioterapi og ergoterapi er inkluderet 
i tilbuddet. Barnet undervises i at bruge Bliss symbol 
kommunikation 20 minutter dagligt i børnehaven, og 
hjemme anvendes Bliss sammen med familien. I børne
havealderen modtager den ene forælder tabt arbejds
fortjeneste 10 timer ugentligt. 

Da barnet når skolealderen, vælger forældrene at 
barnet skal gå i en specialskole, hvor undervisnings
relateret ergo- og fysioterapi er inkluderet. Igennem 
skolealderen modtager barnet derudover en times 
fysioterapi og en times ride-fysioterapi. I skolen bliver 
Bliss fravalgt, da skolen ikke kender til dette kommu
nikationssystem. Barnets kommunikation bliver derfor 
i skolen reduceret til kun at kunne besvare spørgsmål 
med ”Ja” og ”Nej”. Skolen tester barnet uden anven
delse af et kommunikationsredskab, og vurderer på 
dette grundlag at barnet er udviklingshæmmet, på 
trods af at barnet viser sig senere at have en IQ der 
ligger i normalområdet. Barnet lærer dermed ikke at 
udnytte sit kommunikative og øvrige potentiale i sko
len. Hjemme anvender familien stadig Bliss sammen 
med barnet, da de kan se, at barnet kan mere end 
hvad skolen vurderer.  Igennem skolealderen modtager 
den ene forælder tabt arbejdsfortjeneste syv en halv 
timer ugentligt. 

Efter afslutning af grundskoleforløbet tilbydes den nu 
unge en VISO-udredning. VISO-udredningen viser, at 
når de rette kommunikationsredskaber anvendes, de
monstrerer den unge normal begavelse. I forlængelse 
af denne udredning tilbydes den unge en øjenstyret 
computer samt udarbejdelse af en kommunikations

bog. En kommunikationsvejleder tilknyttes på konsu
lentbasis til afprøvning af den øjenstyrede computer 
og udarbejdelse af kommunikationsbogen.

Den unge indskrives på et neurocenter, hvor den unge 
undervises i brugen af kommunikationsbogen, og der 
arbejdes videre med opsætning af den øjenstyrede 
computer.  For at understøtte den kommunikative 
udvikling afsættes en pædagogisk indsats på 20 timer 
ekstra om ugen i fem år. Derudover anvendes musik
terapi til bearbejdning af de mange år med kommuni
kativ isolation. Under opholdet lærer den unge at læse 
og skrive i en alder af 20 år. 

Den kommunikative indsats har bevirket at den unge i 
højere grad kan leve et selvstændigt liv med tilhørende 
reduceret behov for støtte.

Scenarie 2: Scenarie, hvor kommunikativ 
indsats iværksættes tidligt
Barnet modtager i en rettidig alder (ca. to et halvt til 
tre år) en kommunikativ udredning og oplæres i bru
gen af talecomputer. 

Forældrene vælger at barnet skal gå i almen børnehave 
et par gange om ugen med fuld støtte fra en hjælper. 
Hjælperen hjælper med fx spisning, forflytninger og 
lignende. Barnet lærer meget af de andre børn og har 
venner i børnehaven. Pædagogerne ser det som en 
gave at have barnet i den almene børnehave og synes, 
at de andre børn lærer meget ved at kende et sådant 
barn. Barnet viser i børnehaven, hvor aktivt man kan 
deltage trods omfattende fysisk funktionsnedsættel
se.

Barnet har ressourcestærke forældre og modtager 
ved siden af børnehaven hjemmetræning. Det første 
år varetages hjemmetræningen af en privat udbyder. 
De efterfølgende år hjemmetrænes barnet af den ene 
forælder, som selv har taget kurser i de metoder, der 
anvendes i hjemmetræningen. Forældrene tilkendegi
ver, at hjemmetræningen giver både barnet og foræl
drene en masse.

Hjemmetræningen har givet familien mulighed for 
at fordybe sig i barnets specifikke udfordringer, som 
følger af cerebral parese. Forældrene tilkendegiver, at 
hjemmetræningen har rykket barnet både fysisk og 
psykisk, men særligt også socialt. Barnet kan således 
deltage aktivt både ift. selv at kunne sidde på gulvet 

g Bliss er et visuelt system af symboler, hvor ord og 
begreber repræsenteres af logiske tegn i stedet 
for bogstaver. Find Bliss Kommunikation DK på 
blisscommunication.dk

http://blisscommunication.dk/
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og spise rugbrød, gå på toilet, styre sin egen el-køre
stol med kontakter i nakkestøtten og have venner og 
legeaftale. Den ene forælder modtager fuld tabt ar
bejdsfortjeneste imens barnet er i børnehavealderen.

Inden skolealderen udredes barnet neuropsykologisk 
og det påvises, at barnet er kognitivt velfungerende 
og normalt begavet. Forældrene vælger, at barnet 
skal gå fuld tid i en almindelig friskole med fuld støtte i 
skoletiden.

Ved siden af skolen forsætter hjemmetræningen del
vist, hvorfor den ene forælder modtager tabt arbejds
fortjeneste for ca. 15 timer pr. uge.

Igennem børnehave- og skolealderen modtager barnet 
i snit to timers fysioterapi, en times ride-fysioterapi 
og en times ergoterapi ugentligt. Derudover modtager 
barnet talepædagogisk støtte og teknisk assistance i 
talecomputer en time ugentligt. Talecomputersyste
met udskiftes to gange i løbet af børnehave- og sko
lealderen.

Den nu unge påbegynder efter endt grundskole en 
gymnasial ungdomsuddannelse også med fuld støtte. 
Den gymnasiale ungdomsuddannelse tages over fem 
år, da den unge skal anvende mere tid på at læse og 
skrive i forbindelse med uddannelse.

Den ene forælder fortsætter med hjemmetræning, 
imens den unge går på ungdomsuddannelse og mod
tager syv en halv times tabt arbejdsfortjeneste, indtil 
den unge fylder 18 år.

Som følger af, at den unge modtager en ungdomsud
dannelse, er der større chance for, at den unge enten 
fortsætter på en videregående uddannelse eller kom
mer i beskæftigelse med dertilhørende højnet livskva
litet og økonomisk 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 på aldersintervaller og i alt
Angivet i kr., 2018-priser

0

2 mio.

4 mio.

6 mio.

8 mio.

10 mio.

12 mio.

14 mio.

16 mio.

3-5 år 6-15 år 16-24 år Total (3-24) år

Scenarie 1

Scenarie 2

Kilde: Egne beregninger pba. cases for de to scenarier.
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Scenarie 1 skitserer et forløb, hvor barnet først sent 
får en kommunikativ indsats. Det fremgår, at omkost
ningerne ved forløbet er stigende med alder. Således 
er omkostningerne mindst i førskolealderen (tre til fem 
år), mens de er højest i ungdomsalderen (16 til 24 år). 
Den stigende omkostningsprofil skyldes til dels den 
manglende tidlige kommunikative indsats, der kom
penseres for i ungdomsårene.

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

Scenarie 2 illustrerer et forløb, hvor barnet får en tidlig 
kommunikativ udredning og modtager kommunikativ 
indsats løbende i førskole- og skolealderen. Omkost
ningsprofilen er således stigende frem til og med sko
lealderen, hvorefter omkostningerne aftager.

De samlede omkostninger i scenarie 2 udgør ca. kr. 
14,2 mio. i perioden fra tre til 24 år.

Af resultaterne ses, at omkostningerne forbundet med 
scenarie 2, hvor den kommunikative indsats iværk
sættes tidligt, er større end omkostningerne forbun
det med scenarie 1. I scenarie 2 vurderes det dog at 
barnet har haft optimale vilkår for god livskvalitet i 
både barne- og ungdomsår og barnet vil evt. kunne 
bidrage økonomisk til samfundet ved beskæftigelse 
senere i livet. Endelig må man forvente bedre fami
liemæssig trivsel og dermed færre økonomiske og 
trivselsmæssige omkostninger i scenarie 2, eftersom 
familien i det gode forløb understøttes i at kunne me
stre deres livssituation.
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8. ANVENDELSE AF OG OPFØLGNING 
PÅ FORLØBSBESKRIVELSEN
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For at forløbsbeskrivelsen får en positiv effekt på den 
samlede indsats over for børn med komplekse følger 
af cerebral parese, er det afgørende, at den følges op 
med en aktiv og systematisk implementering. 

Den maksimale anvendelsesgrad opnås ved implemen
tering på både nationalt og lokalt niveau. Det nationale 
niveau varetages af Socialstyrelsen, som vil have fokus 
på formidling af forløbsbeskrivelsen. På det lokale ni
veau må kommunerne have fokus på at konkretisere 
og omsætte forløbsbeskrivelsen i lokal praksis.

Det forventes ikke, at hver enkelt kommune råder 
over højt specialiserede tilbud og vidensmiljøer til mål
gruppen. Den enkelte kommune har ansvar for at ind
drage højt specialiserede tilbud og vidensmiljøer med 
henblik på at kunne sammensætte helhedsorienterede 
og sammenhængende forløb på tværs af fagligheder, 
specialiseringsniveauer og organisatoriske skel. Der 
kan i den forbindelse være behov for tværkommunalt 
samarbejde.

Socialstyrelsen anbefaler, at kommunerne tager afsæt 
i forløbsbeskrivelsens anbefalinger og anvender for
løbsbeskrivelsen.

8.1 Implementering af 
forløbsbeskrivelsen
På nationalt plan har Socialstyrelsen udviklet en im
plementeringsplan med inddragelse af forløbsbeskri
velsens arbejdsgruppe og referencegruppe. Social
styrelsen vil formidle forløbsbeskrivelsen til relevante 
aktører og i relevante fora. Der nedsættes en faglig 
følgegruppe, der løber frem til revidering af forløbs

beskrivelsen, og som har til opgave at planlægge og 
afholde implementeringsmøder og evt. temadage.    

Forløbsbeskrivelsen forudsætter, at den anvendes i et 
tværkommunalt og tværsektorielt samarbejde. For at 
kunne opretholde en tilbudsstruktur, der kan levere 
indsatser på et højt specialiseret niveau, anbefales det, 
at kommuner, sygehuse og relevante fagfolk samar
bejder om at anvende forløbsbeskrivelsen, idet et barn 
eller en ung med komplekse følger af cerebral parese 
og dets forældre mødes og interagerer med fagpro
fessionelle på tværs af sektorer og ressortområder.

Anvendelsen af forløbsbeskrivelsen tværkommunalt 
og tværsektorielt kan ske via strategiske alliancer, 
samarbejdsaftaler og organisatoriske strukturer, som 
understøtter samarbejdet på tværs af stat, regioner 
og kommuner. Herunder de regionale ramme- og 
sundhedsaftaler samt lokale aftaler om koordinerings
procedurer, videndelings- og kommunikationssyste
mer.  

8.2 Opfølgning på 
forløbsbeskrivelsens anvendelse
Socialstyrelsen følger op på forløbsbeskrivelsens an
vendelse ca. seks måneder efter udgivelsen. Opfølg
ningen, i form af en spørgeskemaundersøgelse, kan 
bidrage til at styrke brugen af forløbsbeskrivelsen på 
det mest specialiserede social- og specialundervis
ningsområde og understøtte forsat praksisudvikling til 
gavn for børn og unge med komplekse følger af cere
bral parese. 

Forløbsbeskrivelsen revideres tre år efter udgivelsen. 
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Bilag 1: Om forløbsbeskrivelsen 
Formålet med forløbsbeskrivelsen er at formidle aktu
elt bedste viden om børn og unge med cerebral parese 
med behov for højt specialiserede indsatser på soci
al- og specialundervisningsområdet. Hermed bidrager 
forløbsbeskrivelsen til den fremadrettede udvikling af 
det mest specialiserede social- og specialundervis
ningsområde i forhold til børn og unge med cerebral 
parese. Der tages udgangspunkt i højt 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. 

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

Samarbejdspartnere og interessenter 

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

Det fremgår af lovgrundlaget, at en forløbsbeskrivelse 
skal udarbejdes af en faglig arbejdsgruppe, som be
står af medlemmer fra Socialstyrelsen, Kommunernes 
Landsforening og med deltagelse fra Undervisnings
ministeriet, når forløbsbeskrivelsen har betydning for 
området for den mest specialiserede specialundervis
ning. Sundhedsstyrelsen og Danske Regioner kan ind
drages, hvis forløbet for borgerne indeholder indsatser, 
som går på tværs af social- og sundhedsområdet.

Arbejdsgruppen har således været med til at afgrænse 
målgruppen, beskrive et godt forløb og indsatser med 
afsæt i aktuelt bedste viden samt praktiske erfaringer 
med målgruppen. 

Følgende personer / organisationer har indgået i ar
bejdsgruppen

• Rinze van der Goot, Undervisningsministeriet 

• Rigmor Lond, Kommunernes Landsforening

• Linea Ohm, Danske Regioner

• Line Riddersholm, Sundhedsstyrelsen

• Patricia de Lipthay Berend, Elsass Fonden

• Jakob Lorenzen, Elsass Centret

• Louise Bøttcher, Danmarks institut for Pædagogik 
og Uddannelse, Aarhus Universitet

• Marianne Verdel, Center for Hjerneskade

• Hanne Ytting, Center for Hjerneskade

• Ole Christensen, Neurocenter Østerskoven

• Ulla Johanna Setterberg, Neurocenter Østerskoven

• Henrik Okbøl, Geelsgårdsskolen

• Helle Kristensen, Centerbørnehaven, Kbh. Ø

• Helle Mätzke Rasmussen, Syddansk Universitet 

• Charlotte Reinhardt Pedersen, Dansk 
Neuropædiatrisk Selskab

• Kathrine Fuglsang, Børnespecialcenter 

• Ole Dixen, Solbakkens Rådgivningscenter

• Annette Aurelius, Center for Kommunikation og 
Velfærdsteknologi

• Birthe Rusike, Børneneuropsykologisk Selskab

Herudover blev der nedsat en referencegruppe med 
henblik på 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 forløbsbeskrivelsen. 

Følgende personer/organisationer har indgået i refe-
rencegruppen:

• Susan Ishøy Michelsen, Statens Institut for 
Folkesundhed, Syddansk Universitet

• Mogens Wiederholt, CP Danmark (tidl. 
Spastikerforeningen)

• Bjarne Nielsen, Pædagogisk 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 Rådgivningscenter
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Forløbsbeskrivelsen er udarbejdet af: 

• Mette Lund Møller, Socialstyrelsen

• Karen Koch Rasmussen, Socialstyrelsen 

• Sarah Kjær, Socialstyrelsen

• Mirjam Gismervik, Socialstyrelsen

• Sara Valsted Wøllekær, Socialstyrelsen

• Dea Skaarup Andersen, Socialstyrelsen 

Forløbsbeskrivelsen har inden udgivelsen været til 
kommentering hos arbejds- og referencegruppe, Un
dervisningsministeriet, Kommunernes Landsforening, 
Danske Regioner og Sundheds- og Ældreministeriet. 

Forløbsbeskrivelsen er endvidere drøftet i Det Faglige 
Råd for den nationale koordinationsstruktur. Det Fag
lige Råd rådgiver Socialstyrelsen i forhold til aktiviteter 
forbundet med den nationale koordinationsstruktur og 
består af repræsentanter fra: 

Socialstyrelsen 

• Undervisningsministeriet 

• Beskæftigelsesministeriet

• Sundheds- og Ældreministeriet 

• Kommunernes Landsforening 

• Danske Regioner 

• VIVE - Det Nationale Forsknings- og Analysecenter 
for Velfærd.

• Eksperter på det specialiserede socialområde 
(udpeget af Socialstyrelsen efter indstilling fra  
Det Frie Forskningsråd) 

• Eksperter på det specialiserede 
specialundervisningsområde (udpeget af 
Socialstyrelsen og Undervisningsministeriet efter 
indstilling fra Det Frie Forskningsråd) 

Forløbsbeskrivelsen er udarbejdet i perioden december 
2017 – juni 2019. 
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Bilag 2: Definitioner
Indsats: En indsats er en handling, der er koncentre
ret og rettet mod et resultat. En indsats indebærer, 
at der over et afgrænset tidsrum anvendes (ekstra) 
ressourcer med henblik på at opnå et resultat. En so
cial indsats består 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 følger af 
en nedsat funktionsevne, og som gives med henblik 
på at fremme den enkeltes mulighed for at klare sig 
selv eller at lette den daglige tilværelse eller forbedre 
livskvaliteten (Sociale begreber, socialebegreber.dk, 
Socialstyrelsen).

Inklusion: Inklusion er, når en person eller en gruppe 
af personer deltager aktivt og ligeværdigt i gensidigt 
udviklende fællesskaber uanset forskelle i forudsæt
ninger og funktionsevne, herunder kontekstuelle 
faktorer. Med ligeværdigt menes gensidig accept af 
forskellighed. Med fællesskaber forstås de alminde
lige samfundsmæssige institutioner, hvor mennesker 
interagerer og påvirker hinanden, som fx arbejde, 
uddannelse og foreningsliv og lokalsamfundet.(Sociale 
begreber, socialebegreber.dk, Socialstyrelsen).

Højt specialiserede indsatser: Indsatserne vil typisk 
være specialtilrettelagte og bestå af en kombination 
af flere specialiserede ydelser, hvor det forudsættes, 
at personalet har højt specialiseret viden og indgående 

kendskab til og erfaring med den konkrete målgruppe. 
Den højt specialiserede indsats er typisk ikke udbredt 
til mange lokale indsatser, men er kun tilgængelig 
relativt få steder i landet. Det mest specialiserede so
cial- og specialundervisningsområde består derfor af 
indsatser, som meget få borgere vil få behov for i løbet 
af deres liv. Der er tale om målgrupper, der er meget 
små, eller hvor der er tale om en målgruppekompleksi
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 også bruges begrebet ’leverandør’. Højt 
specialiserede tilbud er tilbud, der leverer højt speciali
serede indsatser (Sociale begreber, socialebegreber.dk, 
Socialstyrelsen).

Vidensmiljø: Vidensmiljø er et fagligt miljø, 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 målgrupper på det mest specialisere
de social- og specialundervisningsområde. Med fagligt 
miljø forstås mindst tre personer, der har samme eller 
beslægtet faglighed. Med udgangspunkt i praksis for
stås, at vidensudviklingen, der finder sted i det faglige 
miljø, tager udgangspunkt i gentagne praksiserfaringer 
med en konkret målgruppe 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
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Bilag 3: Cases 
De økonomiske scenarieanalyser er alene baseret på to 
cases, som Socialstyrelsen har modtaget i forbindelse 
med udarbejdelsen af forløbsbeskrivelsen.

De to cases er beskrevet af personen selv med hjælp 
fra forældre og/eller fagprofessionelle og forældre til 
det barn, som casen omhandler. Det er således ikke 
konstruerede cases, hvorfor sprogbruget og formule
ringerne ikke nødvendigvis anvender fagterminologier, 
men er forfatternes egne vurderinger og sprogbrug. 
Personerne bag cases’ne har givet tilladelse til, at vi 
anvender deres historier i forløbsbeskrivelsen, og de 
er blevet anonymiseret så meget som muligt uden at 
ændre i deres beskrivelser.  

Jens
Jeg taler med mine øjne – lyt til mig
- en ung dreng med spastisk lammelse

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

Børnehave og grundskoleforløb

I grundskolen blev han vurderet som værende retar
deret. Men via en VISO-udredning og en tværfaglig 
indsats, og senere et højskoleophold, 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 grundskoleforløbet tilbydes Jens 
en VISO-udredning. VISO-udredningen viste, at Jens 
kunne en masse, når de rigtige kommunikationsred
skaber blev anvendt.  Han fik blandt andet mulighed 
for at afprøve en øjestyret computer. I en alder af 20 
år lærte han at læse og skrive. Gradvist lærte han også 
at anvende mail og sms. 

I forlængelse af VISO-udredningen blev en kommuni
kationsvejleder tilknyttet på konsulentbasis, og Jens fik 

udarbejdet en kommunikationsbog. Kommunikations
vejlederen varetog afprøvning af øjenstyret computer 
i samarbejde med et dagtilbud. Til afprøvning af den 
øjenstyrede computer har kommunikationsvejleder 
haft fire til fem besøg á ca. tre timer, og brugt ca. 75 
timer på at udarbejde kommunikationsbog og compu
teropsætningen. 

Kommunikation

Jens blev tidligt præsenteret for bliss-symbol-kom-
munikation. Det er et af de første symbolsystemer, 
der blev opfundet – helt tilbage i 60´erne. Han lærte 
at bruge det sammen med sin familie og i børnehaven. 

I grundskolen blev Bliss fravalgt, idet skolen ikke kend
te til kommunikationssystemet. Da Jens ikke længere 
anvendte Bliss, blev hans kommunikation i høj grad 
reduceret til kun at besvare andres spørgsmål med ”Ja” 
og ”Nej”. Han blev testet uden anvendelse af et kom
munikationsredskab og blev vurderet som værende 
udviklingshæmmet.

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

På tilbuddet blev der arbejdet videre med kommuni
kationsbogen og computeropsætningen samtidig med, 
at der blev arbejdet med undervisning i brugen af 
kommunikationsbog og øjenstyret computer. 

I forløbet på 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 løbende blevet brugt en del tid på computer
opsætningerne. Dette tal er svært at anslå, da der 
var tale om helt nye systemer, som blev opbygget 
fra bunden, og som siden også har været til gavn for 
andre borgere, som har brug for samme type kommu
nikationshjælpemiddel. Der har været anvendt mange 
timer med tekniske vanskeligheder i forhold til den 
øjenstyrede computer. Det vurderes, at der har været 
anvendt op mod tre timer om ugen i gennemsnit gen
nem hele Jens’ ophold på botilbuddet.  

Derudover er der leveret teknisk assistance til kolle
gaer i forbindelse med øjenstyret kommunikation. Det 
vurderes, at der er anvendt en-to timer i gennemsnit 
pr. uge gennem hele forløbet. 
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Læring og personlig udvikling

Jens’ store ønske var at skrive en bog. Det viste sig at 
være svært ”bare” at skrive, selv om han nu havde fået 
et ordforråd. Jens har været isoleret kommunikativt 
igennem mange år, og man valgte at anvende musik
terapi med henblik på at få bearbejdet det. Der blev 
givet musikterapeutisk indsats en time pr uge i ca. 48 
uger pr. år i fem år. Det vurderes, at der er anvendt 
omkring 50 timer på kompetenceudvikling/vedlige
holdelse af kompetencer af musikterapeuten via del
tagelse på konferencer, leveret oplæg og indspilning af 
sange.  

Øvrige indsatser

I forløbet på tilbuddet modtog Jens også skoleunder
visning. Skoleundervisningen anslås til tre-fire timer 
ugentligt – inkl. forberedelse i hele perioden.

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

Der var tilknyttet fysio- og ergoterapeut ca. to timer 
pr. uge pr. faggruppe. Især den fysioterapeutiske del 
har været tidskrævende - i forhold til at få Bachlofen
pumpeh og ny kørestol. 

I dag

I dag bor Jens i egen lejlighed med en personlig hjæl
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 væ
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 forstået - og ikke 
at kunne udtrykke sig. 

Jens er på baggrund af hans historie og forløb blevet 
en rollemodel. Han er et godt eksempel på, hvordan 
man kan udvikle sig fra at udtrykke ting med et be
grænset ordforråd til at blive og styre en langt mere 
selvstændig og selvstyrende kommunikation, hvor 

man kan sige hvad man vil, til den man vil, når man vil. 
”Man skal se kommunikationsudstyret som sin mund”, 
siger Jens.

Alma
Alma er fire år og har komplekse følger af cerebral 
parese grundet iltmangel ved fødslen. Hun er vurderet 
til at være på GMFCS niveau 5.

Almas forældre har igennem de sidste fire år været i 
kontakt med en del læger, sygeplejersker og diætister 
ved forskellige indlæggelser (kølebehandling, diverse 
indlæggelser på grund af fx viral meningitis, sonde 
operation, RS-virus og lignende). Alma bliver i regions
regi fulgt af øjenlæge og til CPOP af neurolog, orto
pæd, bandagist og fysioterapeut.

Kommunen har, siden Alma var seks måneder og fik 
diagnosen, været en fast del af familiens liv. Forældre
ne har mødt ca. 23 kommunale medarbejdere foruden 
konsulenter og aflastningspersoner, og de har mellem 
to til syv møder/md. Dertil kommer rigtig mange 
mails og telefonopkald. Særligt den sagsbehandlen
de ergoterapeut har forældrene meget kontakt med, 
idet Alma har brug for mange hjælpemidler fx højtek
nologisk kommunikationsløsning, elkørestol, walker, 
toiletstol og handicapbus. Alene igennem de sidste 
halvandet år 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, forældrene har 
mest kontakt til. Ud over hende har de fast kontakt 
til socialrådgiver og det opfølgende team på hjemme
træningen (talepædagog, psykolog, fysioterapeut og 
ergoterapeut). Forældrene skyder på, at de i alt bruger 
to til tre timer/uge på kontakt til kommunen. Nogle 
gange er det væsentligt 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 hjemmet

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

h Pumpe som automatisk giver medicin som reducerer 
muskelspasmer og muskelspændthed (tonus)
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støttede op om ansøgningen, idet de ikke havde mu
lighed for at tilbyde mere træning til Alma end én gang 
om ugen, og det var tydeligt, at hun havde brug for 
mere. Alma havde svært ved at spise, og den kommu
nale ergoterapeut havde en generel viden om mund
motorisk træning fra studiet, men kunne ikke specifikt 
vejlede. Forældrene blev bevilliget et forløb hos pri
vatpraktiserende ergoterapeuter med specialviden om 
cerebral parese. De sidste to år har forældrene trænet 
uden udbyder, idet de selv tager de relevante kurser fx 
OPT og dermed får forudsætning for selv at planlægge 
træningen. Hjemmetræning har givet familien og Alma 
mulighed for at fordybe sig i de enkelte udfordringer 
Alma har, som følge af cerebral parese. Et eksempel på 
det er kommunikation, hvor Alma har udviklet sig me
get, idet de har haft mulighed for en tidlig og intensiv 
indsats med højteknologiske kommunikationsløsninger. 
Det har i dag betydet, at Alma er begyndt i en almin
delig børnehave et par dage om ugen, hun har venner 
og deltager i snakken på stuen. Hjemmetræningen 
har rykket Alma både fysisk og psykisk men særligt 
også socialt. Hun er nu en aktiv pige, der bl.a. går til 
racerunning, kan sidde selv på gulvet, kan spise rug
brød, gå på toilet og styre sin egen el- kørestol med 
kontakter i nakkestøtten og har venner og legeaftaler. 
Alt sammen noget, forældrene ikke turde håbe på, da 
hun var spæd.

Familien har haft to VISO-forløb. Et om kommunikati
on og et om elkørestol, og de skal snart i gang med et 
tredje om kognitiv udvikling/fremtidig kommunikation. 
VISO forløbene har alle haft afgørende betydning for 
Almas udvikling både i forhold til vejledning af familien, 
men også til vejledning af kommunen. 

Aflastning har også betydet meget, både godt og 
skidt. Alma sov de første år rigtig dårligt med op
vågninger 22-24 gange hver nat. Forældrene blev 
bevilliget nattevagt fire gange ugentligt, da hun var 
halvandet år. Det var nødvendigt, da de var tæt på 
at brænde helt sammen. Det var en stor opgave at 
koordinere vagtplaner og være “leder”, samt den der 
oplærer hjælperne. De ansatte aflastningspersoner 
oplevede dårligt samarbejde med kommunen fx med 
mange fejl i deres løn. Det betød mange møder. Sam
tidig følte forældrene et konstant pres over, at timerne 
skulle revurderes og gerne skæres ned. Det var et 
hårdt pres at leve under. Det har også stor betydning 

for familien og børnene, at der konstant er “fremme
de“ i hjemmet. Selvom de kender aflastningspersoner
ne godt, vil forældrene helst være fri. De er lettede 
over, at de ikke længere har behov for nattevagter, 
selvom det betyder, at de ofte er trætte (hun vågner 
nu ca. fem gange pr nat og skal vendes).

Børnehave

Forældrene har sagt nej tak til specialbørnehave. I ste
det går Alma et par dage om ugen i almindelig børne
have. Hun har sin egen hjælper, der hjælper hende med 
fx spisning, forflytninger og lignende. Det har foræl
drene ikke fortrudt. Alma lærer rigtig meget af de an
dre børn, og hun har venner. Børnehaven har et rigtig 
godt miljø, og pædagogernes indstilling er, at Alma er 
en gave til børnehaven, for som de siger: “Tænk på alt 
det, de andre børn lærer ved at have hende i børneha
ven”. Her mener de, at børnene fx sidder tålmodigt og 
venter, mens hun finder ordene frem på talemaskine. 
Hun viser også børnehaven, hvor meget man egentlig 
kan deltage på trods af fysisk funktionsnedsættelse. 
Forældrene 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 gøre klar til børnehave tager ofte 
den dobbelte tid, som det ville gøre med et andet fi
reårigt barn, da hun har brug for fysisk hjælp til stort 
set alt. Hjemmetræningen giver også meget ro, idet 
træningen foregår gennem leg, så søskende også kan 
deltage. Det samler familien, når de fx svømmetræner 
sammen.

Mors refleksioner

Hvis forældrene kunne gå tilbage i tiden, ville de ønske, 
at de havde fået mere hjælp de første et til to år. Alma 
var meget sart og blev let indlagt, hun sov meget 
uroligt (vågen 22-25 gange pr. nat), og samtidig var 
forældrene i krise over den nye situation, de befandt 
sig i. Af tidlige indsatser, som de ikke fik, men som de 
ville ønske, de havde fået, var:

• Psykologhjælp til hjælp i krisesituationen, særligt 
med fokus på at få talt sammen, håndtering af ny 
situation, hjælp til søskende osv. 

• Aflastning - i starten fik de at vide af sagsbehandler, 
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at de ikke kunne få aflastning med den begrundelse, 
at det altid er hårdt at få en baby. Alma er barn nr. 
fire, og der er ikke nogen andre (trods at storebror 
er ørebarn), der kommer i nærheden af at være vå
gen 22-25 gange pr. nat hver nat i to et halvt år, at 
ryge ud og ind af sygehus, have reflux, forstoppelse 
mm. 

• Så kunne de godt tænke sig at der havde været 
mere fokus på 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 svært. 
I dag ved forældrene fra OPT-kurser, at der findes 
amme-stillinger og simple mundmotoriske øvelser, 
man kan starte med, allerede når barnet er spædt, 
og som blandt andet hjælper til, at barnet ikke får 
en ekstra dyb gane, der gør spisning/tale mere be
sværligt senere. 

• Forældrene ville også ønske, at der var en form for 
indsats, der kunne ruste dem til et liv i systemet. I 
starten troede de, hjælpen 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 søge viden fx i forældregrupper. 
Det er igennem andre forældre, de har hørt, at man 
kan søge hjemmetræning, aflastning og talecompu
ter. 

Besøg i hjemmet

En oversigt over besøg i hjemmet i vilkårlig måned:

• Tre besøg af ergoterapeut og konsulenter vedr. 
tilpasning af stolesæde, ca. fem timer. 

• Et besøg af tekniker til at tilpasse toiletstolen, ca. 20 
min. 

• Et besøg af konsulent fra ganghjælpemiddel - 
udskiftning og indstilling af ganghjælpemiddel, da 
Alma er vokset fra den gamle, ca. en til to timer. 

• Et besøg af Aabentoft, der skal rydde op i ledninger 
på elkørestol, lave computerstativ til ny walker og 
lave nyt bord til kørestolen - da hun har fået nyt 
sæde, og bordet ikke passer længere, ca. fire timer.

Samarbejdspartnere

Siden Alma kom til, har forældrene alene i kommunalt 
regi haft kontakt til følgende personale:

• En sundhedsplejerske. 

• Tre (snart fire) socialrådgivere. 

• En psykolog. 

• Tre fysioterapeuter. 

• To ergoterapeuter. 

• En talepædagog.  

• En psykoterapeut.  

• En leder af familieafdelingen. 

• Fem sagsbehandlende ergoterapeuter på både 
kropsbårne, kommunikative og andre hjælpemidler, 
inkl. boligændringer. 

• En leder af aflastningsafdelingen. 

• Tre pædagoger der skulle vejlede 
aflastningspersonale. 

• En forflytningsvejleder. 

• En arkitekt. 

• En entreprenør og diverse håndværkere. 

• En sagsbehandler på bil, en fysioterapeut på 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 børn og unge med cerebral parese. 
Formålet med analysen er at vise sammenhænge i de 
forskellige typer af funktionsnedsættelser, som cere
bral parese kan medføre, samt at belyse behovet for 
specialundervisning ved forskellige niveauer af funkti
onsnedsættelser.

Analysen omfatter alle børn og unge i alderen 0-17 år 
pr. 1. januar 2018, dvs. børn og unge født i perioden 
2000 til 2017, der mindst én gang på et tidspunkt 
i deres liv er blevet registeret med cerebral parese i 
forbindelse med et sygehusbesøg. Målgruppen for 
analysen er således bredere end målgruppen for for
løbsbeskrivelsen.

Afgrænsning, input og antagelser

Nedenfor fremgår analysens målgruppeafgrænsning 
samt en beskrivelse af karakteristika, som analysen er 
udarbejdet på baggrund af.

Målgruppeafgrænsning

Målgruppen 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.

• Er registeret i Det Nationale Cerebral Parese Register 
i perioden 2000-2007.

• Og/eller er registeret i Cerebral Parese Opfølgnings
program i perioden 2003-2016.

Kun personer, der fremgår af Befolkningsregisteret pr. 
1. januar 2017 og som er i alderen 0-17 år, dvs. født i 
perioden 1999-2016, indgår i målgruppen.

Sværhedsgrader af funktionsnedsættelser

Ikke alle registre indeholder registreringen af svær
hedsgraden af de funktionsnedsættelser, som cerebral 

parese kan medfører. Nedenfor fremgår de oplysnin
ger, registrene indeholder og som har været anvendt i 
forbindelse med udarbejdelsen af denne analyse.

Det Nationale Cerebral Parese indeholder oplysninger 
om:

• Gross Motor Function Classification System 
(GMFCS-niveau)

• IQ-niveau (vurderet)

Cerebral Parese Opfølgningsprogram indeholder oplys
ninger om:

• Gross Motor Function Classification System 
(GMFCS-niveau)

• Manual Ability Classification System (MACS-niveau)

• IQ-niveau (vurderet og testet)

• Communication Function Classification System 
(CFCS-niveau)

Der må i resultatet tages visse forbehold for det be
grænsede datagrundlag for undersøgelsen: For perso
ner, der både er blevet vurderet og testet i forhold til 
IQ, er det testede IQ-niveau blevet anvendt i analysen. 
Det bør dog bemærkes, at kun meget få personer er 
testet i forhold til IQ, hvorfor hovedparten af perso
nerne i analysen er registeret med vurderet IQ. 

Det bør desuden bemærkes, at der er en generel usik
kerhed forbundet med anvendelse af vurderet IQ-ni
veau, idet IQ-niveau i udgangspunktet fastsættes ud 
fra en IQ-test, hvilket ikke gør sig gældende i forhold 
til IQ-niveauet for personer med vurderet IQ-niveau.

Specialundervisning

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



Børn og unge med komplekse følger af cerebral parese 68

-

-
-

-

-

Resultater

Nedenfor beskrives analysens resultater herunder i 
forhold til sværhedsgrader af funktionsnedsættelser 
forbundet med cerebral parese samt brug af special
undervisning.

Sværhedsgrader af funktionsnedsættelser 
forbundet med cerebral parese

Fordeling af børn og unge med cerebral parese på GM-
FCS-niveau

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

• Niveau I angiver, at personen kan gå uden 
begrænsninger

• Niveau II angiver, at personen kan gå med 
begrænsninger

• Niveau III angiver, at personen kan gå ved hjælp af 
håndholdt gangredskab

• Niveau IV angiver, at personen kommer selvstændigt 
omkring med begrænsninger, evt. i el-kørestol

• Niveau V angiver, at personen transporteres i 
manuel kørestol

Figur 1 illustrerer fordelingen af børn og unge (0-17 
år) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 fordelt på 
GMFCS-niveau. Det fremgår, at den største andel 
af børn og unge med cerebral parese og registreret 
GMFCS-niveau, ca. 45 pct., er registeret med GMFCS 
Niveau I. Andelene med GMFCS Niveau II og V udgør 
en næsten lige stor andel af børn og unge med cere
bral parese og registreret GMFCS-niveau og udgør 
hhv. ca. 18 og ca. 17 pct. Andelen med GMFCS Niveau 
IV udgør ca. 13 pct., mens den mindste største andel 
af børn og unge med cerebral parese og registreret 
GMFCS-niveau, ca. 7 pct., er registeret med GMFCS 
Niveau III.

Figur 1 Fordeling af børn og unge  
(0-17 år) med cerebral parese pr.  
1. januar 2018 på GMFCS-niveau
Andel i pct. (Antal)

GMFCS Niveau I

45%
(918)

GMFCS Niveau II

18%
(368)

GMFCS Niveau III

17%
(336)

GMFCS Niveau IV

13%
(256)

GMFCS Niveau IV

7%
(153)

Anm.: Fordelingen af børn og unge med cerebral parese på 
GMFCS-niveau baserer sig på de 2.031 børn og unge med 
cerebral parese, der er registeret med GMFCS-niveau. 1.388 
børn og unge med cerebral parese er ikke registeret med 
GMFCS-niveau.

Kilde: Egne beregninger på baggrund af Det 
Nationale Cerebral Parese Register, Cerebral Parese 
Opfølgningsprogram og Befolkningsregisteret.

Fordeling af børn og unge med cerebral parese på 
MACS-niveau

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

• Niveau I angiver, at personen nemt og succesfuldt 
kan håndtere objekter

• Niveau II angiver, at personen kan håndtere de 
fleste objekter men med reduceret kvalitet og/eller 
hurtighed.

• Niveau III angiver, at personen kan håndtere objekter 
med vanskeligheder – barnet er nødt til at forberede 
sig og/eller modificere aktiviteter.

• Niveau IV angiver, at personen kan håndtere et 
begrænset omfang af nemt håndterbare objekter og 
altid har behov for hjælp fra andre.

• Niveau V angiver, at personen ikke er i stand til at 
håndtere objekter eller til at færdiggøre simple be
vægelser med personens hænder.
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Figur 2 illustrerer fordelingen af børn og unge (0-17 
år) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 fordelt på 
MACS-niveau. Det fremgår, at den største andel af 
børn og unge med cerebral parese og registreret MA-
CS-niveau, ca. 29 pct., er registeret med MACS Ni
veau II. Andelen med MACS Niveau I udgør ca. 26 pct., 
mens andelene med MACS Niveau III, V og IV udgør 
hhv. ca. 18, ca. 15 og ca. 12 pct..

Figur 2 Fordeling af børn og unge 
(0-17 år) med cerebral parese pr.  
1. januar 2018 på MACS-niveau
Andel i pct. (Antal)
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Anm.: Fordelingen af børn og unge med cerebral parese på 
MACS-niveau baserer sig på de 1.098 børn og unge med 
cerebral parese, der er registeret med MACS-niveau. 2.321 
børn og unge med cerebral parese er ikke registeret med 
MACS-niveau.

Kilde: Egne beregninger på baggrund af Cerebral Parese 
Opfølgningsprogram og Befolkningsregisteret.

Fordeling af børn og unge med cerebral parese på 
IQ-niveau

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

• IQ>=70 angiver, at personen er normalt begavet.

• 50<=IQ<70 angiver, at personen er lettere udvik
lingshæmmet

• IQ<50 angiver, at personen er svært udviklings
hæmmet

IQ-niveauet for personer med testet IQ er i denne 
analyse blevet kategoriseret i de tre intervaller for 
vurderet IQ-niveau.

Figur 3 illustrerer fordelingen af børn og unge (0-17 
år) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 fordelt på 
IQ-niveau. Det fremgår, at den største andel af børn 
og unge med cerebral parese, ca. 55 pct., har en IQ på 
70 eller derover. Andelene af personer med cerebral 
parese med IQ under 50 og 50-69 udgør hhv. ca. 22 
og ca. 23 pct.

Figur 3 Fordeling af børn og unge  
(0-17 år) med cerebral parese pr.  
1. januar 2018 på IQ-niveau
Andel i pct. (Antal)
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Anm.: Fordelingen af børn og unge med cerebral parese 
på IQ-niveau baserer sig på de 1.462 børn og unge med 
cerebral parese, der er registeret med et IQ-niveau. 1.957 
børn og unge med cerebral parese er ikke registeret med et 
IQ-niveau.

Kilde: Egne beregninger på baggrund af Det Nationale Cere
bral Parese Register, Cerebral Parese Opfølgningsprogram og 
Befolkningsregisteret.
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Fordeling af børn og unge med cerebral parese på 
CFCS-niveau

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

• Niveau I angiver, at personen selvstændigt og 
effektivt kan afsende og modtage informationer 
med de fleste mennesker i de fleste miljøer.

• Niveau II angiver, at personen selvstændigt kan 
afsende og modtage informationer med de fleste 
mennesker i de fleste miljøer, men at samtale kan 
være langsommere.

• Niveau III angiver, at personen kommunikerer 
effektivt med kendte kommunikationspartnere, men 
ikke med uvante partenere i de fleste miljøer.

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

• Niveau V angiver, at personen kun sjældent 
kan kommunikere effektivt med kendte 
kommunikationspartnere.

Figur 4 illustrerer fordelingen af børn og unge (0-17 
år) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 fordelt 
på CFCS-niveau. Det fremgår, at den største andel 
af børn og unge med cerebral parese og registreret 
CFCS-niveau, ca. 42 pct., er registeret med CFCS Ni
veau I. Andelene med CFCS Niveau IV, V, III og II udgør 
hhv. ca. 18, ca. 15, ca. 14 og ca. 11 pct.

Figur 4 Fordeling af børn og unge  
(0-17 år) med cerebral parese pr.  
1. januar 2018 på CFCS-niveau
Andel i pct. (Antal)
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Anm.: Fordelingen af børn og unge med cerebral parese 
på CFCS-niveau baserer sig på de 979 børn og unge med 
cerebral parese, der er registeret med CFCS-niveau. 2.440 
børn og unge med cerebral parese er ikke registeret med 
CFCS-niveau.
Kilde: Egne beregninger på baggrund af Cerebral Parese 
Opfølgningsprogram og Befolkningsregisteret.

Fordeling af børn og unge med cerebral parese på 
GMFCS- og MACS-niveau

Figur 5 illustrerer fordelingen af børn og unge (0-17 
år) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 fordelt på 
GMFCS- og MACS-niveau. Det fremgår at, blandt 
personer registreret med GMFCS Niveau I er den stør
ste andel, ca. 49 pct., registreret med MACS Niveau 
I. Andelene med MACS niveau II, III og IV udgør hhv.
ca. 34, ca. 14 og ca. 3 pct. Der ses ingen personer
med MACS Niveau V blandt personer registreret med
GMFCS niveau I. Blandt personer registreret med
GMFCS Niveau II udgør den største andel, ca. 40 pct.,
personer med MACS Niveau II. Andelene med MACS
Niveau I, III, IV og V udgør hhv. ca. 23, ca. 26, ca. 10
og ca. 2 pct. Blandt personer registreret med GMFCS
Niveau III udgør den største andel, ca. 50 pct., per
soner registreret med MACS Niveau II. Andelene med
MACS Niveau I, III, IV og V udgør hhv. ca. 10, ca. 24,
ca. 12 og ca. 4 pct. Blandt personer registreret med
GMFCS Niveau IV udgør den største andel, ca. 41 pct.,
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personer registreret med MACS Niveau IV. Andelene 
med MACS Niveau I, II, III og V udgør hhv. ca. 2, ca. 13, 
ca. 32 og ca. 12 pct. Blandt personer registeret med 
GMFCS Niveau V, udgør den største andel, ca. 72 pct., 

personer registreret med MACS Niveau V. Andelene 
med MACS Niveau I, II, III og IV udgør hhv. ca. 1, ca. 2, 
ca. 6 og ca. 19 pct.

Figur 5 Fordeling af børn og unge (0-17 år) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 på 
GMFCS- og MACS-niveau
Andel med det angivne MACS-niveau i pct. ud af det totale GMFCS-niveau
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Anm.: Fordelingen af børn og unge med cerebral parese på GMFCS og MACS-niveau baserer sig på de 1.089 børn og unge med 
cerebral parese, der er registeret med både GMFCS og MACS-niveau. 2.330 børn og unge med cerebral parese er ikke registeret 
med både GMFCS- og MACS-niveau.

Kilde: Egne beregninger på baggrund af Det Nationale Cerebral Parese Register, Cerebral Parese Opfølgningsprogram og Befolk
ningsregisteret.
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Fordeling af børn og unge med cerebral parese på 
GMFCS- og IQ-niveau 

Figur 6 illustrerer fordelingen af børn og unge (0-17 
år) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 fordelt på 
GMFCS- og IQ-niveau. Det fremgår, at blandt perso
ner med registreret GMFCS Niveau I har den største 
andel, ca. 79 pct., en registreret IQ på 70 eller der
over. Andelene af personer registreret med en IQ på 
50-69 og under 50 udgør hhv. ca. 18 og ca. 3 pct.
Blandt personer med registreret GMFCS Niveau II har
den største andel, ca. 64 pct., en registreret IQ på 70
eller derover. Andelene af personer med en registreret
IQ på 50-69 og under 50 udgør hhv. ca. 30 og ca. 6

pct. Blandt personer med registreret GMFCS Niveau 
III har den største andel, ca. 49 pct., en registreret 
IQ på 70 eller derover. Andelene af personer med en 
registreret IQ på 50-69 og under 50 udgør hhv. ca. 
37 og ca. 15 pct. Blandt personer med registreret 
GMFCS Niveau IV har den største andel, ca. 40 pct., 
en registreret IQ på 50-69. Andelene af personer 
med en registreret IQ på 70 eller derover og under 50 
udgør hhv. ca. 25 og ca. 35 pct. Blandt personer med 
registreret GMFCS Niveau V har den største andel, ca. 
79 pct., en registreret IQ på under 50. Andelene af 
personer med en registreret IQ på 70 eller derover og 
50-69 udgør hhv. ca. 7 og ca. 14 pct.

Figur 6 Fordeling af børn og unge (0-17 år) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 på 
GMFCS- og IQ-niveau
Andel med det angivne IQ-niveau i pct. ud af det totale GMFCS-niveau
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Anm.: Fordelingen af børn og unge med cerebral parese på GMFCS og IQ-niveau baserer sig på de 1.446 børn og unge med 
cerebral parese, der er registeret med både GMFCS og IQ-niveau. 1.973 børn og unge med cerebral parese er ikke registeret med 
både GMFCS- og IQ-niveau.

Kilde: Egne beregninger på baggrund af Det Nationale Cerebral Parese Register, Cerebral Parese Opfølgningsprogram og Befolk
ningsregisteret.
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Fordeling af børn og unge med cerebral parese på 
GMFCS- og CFCS-niveau

Figur 7 illustrerer fordelingen af børn og unge (0-17 
år) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 fordelt 
på GMFCS- og CFCS-niveau. Den fremgår at, blandt 
personer registreret med GMFCS Niveau I er den stør
ste andel, ca. 70 pct., registreret med CFCS Niveau I. 
Andelene med CFCS Niveau II, III, IV og IV udgør hhv. 
ca. 11, ca. 9, ca. 8 og ca. 2 pct. Blandt personer re
gistreret med GMFCS Niveau II, er den største andel, 
ca. 44 pct., registreret med CFCS Niveau I. Andelene 
med CFCS Niveau II, III, IV og V udgør hhv. ca. 18, ca. 
17, ca. 16 og ca. 5 pct. Blandt personer registreret 

med GMFCS Niveau III, udgør den største andel, ca. 27 
pct., personer registreret med CFCS Niveau I. Andele
ne med CFCS Niveau II, III, IV og V udgør hhv. ca. 17, 
ca. 24, ca. 23 og ca. 10 pct. Blandt personer registre
ret med GMFCS Niveau IV, udgør den største andel, 
ca. 36 pct., personer registreret med CFCS Niveau IV. 
Andelene med CFCS Niveau I, II, III og V udgør hhv. ca. 
14, ca. 13, ca. 20 og ca. 17 pct. Blandt personer regi
streret med GMFCS Niveau V, udgør den største andel, 
ca. 56 pct., personer registreret med CFCS Niveau V. 
Andelene med CFCS Niveau I, II, III og IV udgør hhv. ca. 
2, ca. 2, ca. 12 og ca. 28 pct.

Figur 7 Fordeling af børn og unge (0-17 år) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 på 
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 børn og unge med cerebral parese på GMFCS og CFCS-niveau baserer sig på de 972 børn og unge med 
cerebral parese, der er registeret med både GMFCS og CFCS-niveau. 2.447 børn og unge med cerebral parese er ikke registeret 
med både GMFCS- og CFCS-niveau.

Kilde: Egne beregninger på baggrund af Det Nationale Cerebral Parese Register, Cerebral Parese Opfølgningsprogram og Befolk
ningsregisteret.
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Fordeling af børn og unge med cerebral parese på 
CFCS- og IQ-niveau 

Figur 8 illustrer fordelingen af børn og unge (0-17 
år) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 fordelt på 
CFCS- og IQ-niveau. Det fremgår at, blandt personer 
med registreret CFCS Niveau I har den største andel, 
ca. 89 pct., en registreret IQ på 70 eller derover. An
delene af personer registreret med en IQ på 50-69 
og under 50 udgør hhv. ca. 10 og ca. 2 pct. Blandt 
personer med registreret CFCS Niveau II har den stør
ste andel, ca. 68 pct., en registreret IQ på 70 eller 
derover. Andelene af personer registreret med en IQ 
på 50-69 og under 50 udgør hhv. ca. 26 og ca. 6 pct. 

Blandt personer med registreret CFCS Niveau III har 
den største andel, ca. 45 pct., en registreret IQ på 50-
69. Andelene af personer registreret med en IQ på 70
eller derover og under 50 udgør hhv. ca. 41 og ca. 14
pct. Blandt personer med registreret CFCS Niveau IV
har den største andel, ca. 56 pct., en registreret IQ på
under 50. Andelene af personer med en registreret IQ
på 70 eller derover og 50-69 udgør hhv. ca. 19 og ca.
25 pct. Blandt personer med registreret CFCS Niveau
V har den største andel, ca. 82 pct., en registreret IQ
på under 50. Andelene af personer med en registreret
IQ på 70 eller derover og 50-69 udgør hhv. ca. 7 og
ca. 11 pct.

Figur 8 Fordeling af børn og unge (0-17 år) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 på 
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 børn og unge med cerebral parese på CFCS og IQ-niveau baserer sig på de 548 børn og unge med cerebral 
parese, der er registeret med både CFCS og IQ-niveau. 2.871 børn og unge med cerebral parese er ikke registeret med både 
CFCS- og IQ-niveau.

Kilde: Egne beregninger på baggrund af Det Nationale Cerebral Parese Register, Cerebral Parese Opfølgningsprogram og Befolk
ningsregisteret.
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Børn og unge med cerebral parese, der modtager 
specialundervisning

Fordeling af børn og unge med cerebral parese på 
forskellige typer af funktionsnedsættelser og type af 
specialundervisning

Figur 9 illustrerer fordelingen af børn og unge (0-17 
år) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 fordelt på 
GMFCS-niveau og type af specialundervisning i skole
året 2016/2017. Det fremgår, at blandt personer re
gistreret med GMFCS Niveau I, modtager den største 
andel, ca. 64 pct., ingen specialundervisning. Andelene 
der modtager specialundervisning i almen klasse, spe
cialklasse og specialskole udgør hhv. ca. 5, ca. 21 og 
ca. 10 pct. Blandt personer registreret med GMFCS 
Niveau II, udgør den største andel, ca. 41 pct., perso
ner der ingen specialundervisning modtager. Andelene 
af personer der modtager specialundervisning i almen 
klasse, specialklasse og specialskole udgør hhv. ca. 5, 

ca. 29 og ca. 25 pct. Blandt personer registreret med 
GMFCS Niveau III, udgør den største 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 udgør hhv. 
ca. 26, ca. 6 og ca. 33 pct. Blandt personer registreret 
med GMFCS Niveau IV, udgør den største 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 udgør hhv. ca. 15, ca. 1 og ca. 35 pct. Blandt 
personer registreret med GMFCS Niveau V, udgør 
den største andel, ca. 78 pct., personer der modtager 
specialundervisning i specialskole. Andelen der ingen 
specialundervisning modtager og andelen der modta
ger specialundervisning i specialklasse udgør hhv. ca. 2 
og ca. 20 pct.

Figur 9 Fordeling af børn og unge (0-17 år) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 på 
GMFCS-niveau og skoletype, hvor der modtages specialundervisning i skoleåret 2016/2017
Andel med den angivne type af specialundervisning i pct. ud af det totale GMFCS-niveau
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Anm.: Fordelingen af børn og unge med cerebral parese på GMFCS-niveau og type af specialundervisning baserer sig på de 1.417 
børn og unge med cerebral parese, der er registeret med både GMFCS-niveau og som går i grundskolen. 1.068 børn og unge 
med cerebral parese, der går i grundskolen, er ikke registeret med GMFCS-niveau. 934 børn og unge med cerebral parese er ikke i 
grundskolealderen.

Kilde: Egne beregninger på baggrund af Det Nationale Cerebral Parese Register, Cerebral Parese Opfølgningsprogram, 
Befolkningsregisteret og Specialundervisningsregisteret.
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Figur 10 illustrerer fordelingen af børn og unge (0-17 
år) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 fordelt på 
MACS-niveau og type af specialundervisning i skole
året 2016/2017. Det fremgår, blandt personer regi
streret med MACS Niveau I, at den største andel, ca. 
72 pct., ingen specialundervisning modtager. Andelene 
af personer der modtager specialundervisning i almen 
klasse, specialklasse og specialskole udgør hhv. ca. 7, 
ca. 14 og ca. 7 pct. Blandt personer registreret med 
MACS Niveau II, udgør den største andel, ca. 49 pct., 
personer der ingen specialundervisning modtager. An
delene af personer der modtager specialundervisning i 
almen klasse, specialklasse og specialskole udgør hhv. 
ca. 5, ca. 30 og ca. 16 pct. Blandt personer registre
ret med MACS Niveau III, udgør den største andel, ca. 

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 udgør hhv. ca. 31, ca. 3 og ca. 31 pct. Blandt 
personer registreret med MACS Niveau IV, udgør den 
største 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 udgør hhv. ca. 8 og ca. 23 pct. Blandt personer 
registreret med MACS Niveau V, udgør den største 
andel, ca. 73 pct., personer der modtager specialun
dervisning i specialskole. De resterende 27 pct. mod
tager specialundervisning i specialklasse.

Figur 10 Fordeling af børn og unge (0-17 år) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 på 
MACS-niveau og skoletype, hvor der modtages specialundervisning i skoleåret 2016/2017
Andel med den angivne type af specialundervisning i pct. ud af det totale MACS-niveau
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Anm.: Fordelingen af børn og unge med cerebral parese på MACS-niveau og type af specialundervisning baserer sig på de 657 
børn og unge med cerebral parese, der er registeret med både CFCS-niveau og som går i grundskolen. 1.828 børn og unge med 
cerebral parese, der går i grundskolen, er ikke registeret med MACS-niveau. 934 børn og unge med cerebral parese er ikke i 
grundskolealderen.

Kilde: Egne beregninger på baggrund af Cerebral Parese Opfølgningsprogram, Befolkningsregisteret og 
Specialundervisningsregisteret.
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Figur 11 illustrerer fordeling af børn og unge (0-17 år) 
med cerebral parese pr. 1. januar 2018 på IQ-niveau 
og skoletype, hvor der modtages specialundervisning 
i skoleåret 2016/2017. Det fremgår, blandt perso
ner registreret med en IQ på 70 eller derover, at den 
største andel, ca. 68 pct., ingen specialundervisning 
modtager. Andelene af personer der modtager spe
cialundervisning i almen klasse, specialklasse og spe
cialskole udgør hhv. ca. 6, ca. 18 og ca. 8 pct. Blandt 
personer med en registreret IQ på 50-69, modtager 

den største andel, ca. 43 pct., specialundervisning i 
specialklasse. Andelene af personer der ingen special
undervisning modtager, modtager specialundervisning 
i almen klasse og i specialskole udgør hhv. ca. 16, ca. 2 
og ca. 38 pct. Blandt personer med en registreret IQ 
på 70 eller derover, modtager den største andel, ca. 
78 pct., specialundervisning i specialskole. Andelene 
af personer der ingen specialundervisning modtager 
og modtager specialundervisning i specialklasse udgør 
hhv. ca. 2 og ca. 20 pct.

Figur 11 Fordeling af børn og unge (0-17 år) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 på  
IQ-niveau og skoletype, hvor der modtages specialundervisning i skoleåret 2016/2017
Andel med den angivne type af specialundervisning i pct. ud af det totale IQ-niveau
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Anm.: Fordelingen af børn og unge med cerebral parese på IQ-niveau og type af specialundervisning baserer sig på de 1.161 børn 
og unge med cerebral parese, der er registeret med både IQ-niveau og som går i grundskolen. 1.324 børn og unge med cerebral 
parese, der går i grundskolen, er ikke registeret med IQ-niveau. 934 børn og unge med cerebral parese er ikke i grundskolealderen.

Kilde: Egne beregninger på baggrund af Det Nationale Cerebral Parese Register, Cerebral Parese Opfølgningsprogram, 
Befolkningsregisteret og Specialundervisningsregisteret.
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Figur 12 illustrerer fordelingen af børn og unge (0-17 
år) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 fordelt på 
CFCS-niveau og type af specialundervisning i skoleåret 
2016/2017. Det fremgår, blandt personer registreret 
med CFCS Niveau I, at den største andel, ca. 68 pct., 
ingen specialundervisning modtager. Andelene af per
soner der modtager specialundervisning i almen klasse, 
specialklasse og specialskole udgør hhv. ca. 6, ca. 17 og 
ca. 8 pct. Blandt personer registreret med CFCS Niveau 
II, udgør den største andel, ca. 38 pct., personer der 
modtager specialundervisning i specialklasse. Andelene af 
personer der ingen specialundervisning modtager, mod
tager specialundervisning i almen klasse og modtager 
specialundervisning i specialskole udgør hhv. ca. 33, ca. 
8 og ca. 22 pct. Blandt personer registreret med CFCS 
Niveau III, udgør den største andel, ca. 48 pct., personer 

der modtager specialundervisning i specialklasse. Ande-
lene af personer der ingen specialundervisning modtager 
og modtager specialundervisning i specialskole udgør 
hhv. ca. 13 og ca. 39 pct. Blandt personer registreret 
med CFCS Niveau IV, udgør den største andel, ca. 67 
pct., personer der modtager specialundervisning i spe
cialskole. Andelene af personer der ingen specialunder
visning modtager, modtager specialundervisning i almen 
klasse og modtager specialundervisning i specialklasse 
udgør hhv. ca. 3, ca. 2 og ca. 28 pct. Blandt personer 
registreret med CFCS Niveau V, udgør den største andel, 
ca. 68 pct., personer der modtager specialundervisning i 
specialskole. Andelen af personer der ingen specialunder
visning modtager og andelen af personer der modtager 
specialundervisning i specialklasse udgør hhv. ca. 1 og ca. 
30 pct.

Figur 12 Fordeling af børn og unge (0-17 år) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 på 
CFCS-niveau og skoletype, hvor der modtages specialundervisning i skoleåret 2016/2017
Andel med den angivne type af specialundervisning i pct. ud af det totale CFCS-niveau
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Anm.: Fordelingen af børn og unge med cerebral parese på CFCS-niveau og type af specialundervisning baserer sig på de 579 
børn og unge med cerebral parese, der er registeret med både CFCS-niveau og som går i grundskolen. 1.906 børn og unge 
med cerebral parese, der går i grundskolen, er ikke registeret med CFCS-niveau. 934 børn og unge med cerebral parese er ikke i 
grundskolealderen.

Kilde: Egne beregninger på baggrund af Cerebral Parese Opfølgningsprogram, Befolkningsregisteret og 
Specialundervisningsregisteret.
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Fordeling af børn og unge med cerebral parese på for
skellige typer af funktionsnedsættelser og omfang af 
specialundervisning

Figur 13 illustrerer fordelingen af børn og unge (0-17 
år) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 fordelt på 
GMFCS-niveau og omfanget af specialundervisning i 
skoleåret 2016/2017. Det fremgår, blandt personer 
registreret med GMFCS Niveau I, at den største 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 udgør hhv. ca. 3, ca. 5 og ca. 29 pct. Blandt 
personer registreret med GMFCS Niveau II, udgør 
den største 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 udgør hhv. ca. 41, ca. 4 og ca. 5 pct. Blandt 

personer registreret med GMFCS Niveau III, udgør 
den største 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 udgør hhv. ca. 26, ca. 2 og ca. 6 pct. Blandt 
personer registreret med GMFCS Niveau IV, udgør 
den største 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 udgør hhv. ca. 15, ca. 1 og ca. 6 pct. Blandt 
personer registreret med GMFCS Niveau V, udgør 
den største 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 udgør hhv. ca. 2, ca. 3 og ca. 12 pct.

Figur 13 Fordeling af børn og unge (0-17 år) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 på 
GMFCS-niveau og omfang af specialundervisning i skoleåret 2016/2017
Andel med det angivne omfang af specialundervisning i pct. ud af det totale GMFCS-niveau
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Anm.: Fordelingen af børn og unge med cerebral parese på GMFCS-niveau og omfang af specialundervisning baserer sig på de 
1.417 børn og unge med cerebral parese, der er registeret med både GMFCS-niveau og som går i grundskolen. 1.068 børn og 
unge med cerebral parese, der går i grundskolen, er ikke registeret med GMFCS-niveau. 934 børn og unge med cerebral parese er 
ikke i grundskolealderen.

Kilde: Egne beregninger på baggrund af Det Nationale Cerebral Parese Register, Cerebral Parese Opfølgningsprogram, 
Befolkningsregisteret og Specialundervisningsregisteret.
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Figur 14 illustrerer fordelingen af børn og unge (0-17 
år) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 fordelt på 
MACS-niveau og omfanget af specialundervisning i 
skoleåret 2016/2017. Det fremgår, blandt personer 
registreret med MACS Niveau I, at den største 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
udgør hhv. ca. 3, ca. 2 og ca. 24 pct. Blandt personer
registreret med MACS Niveau II, udgør den største
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 udgør hhv. ca. 1, ca. 5 og ca.
44 pct. Blandt personer registreret med MACS Niveau
III, udgør den største andel, ca. 58 pct., personer der

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 udgør hhv. ca. 31, ca. 6 og ca. 
5 pct. Blandt personer registreret med MACS Niveau 
IV, udgør den største 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 
og i 20-29 timer udgør hhv. ca. 8, ca. 3 og ca. 10 
pct. Blandt personer registreret med MACS Niveau 
V, udgør den største 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 udgør hhv. ca. 9 
og ca. 12 pct.

Figur 14 Fordeling af børn og unge (0-17 år) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 på 
MACS-niveau og omfang af specialundervisning i skoleåret 2016/2017
Andel med det angivne omfang af specialundervisning i pct. ud af det totale MACS-niveau
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Anm.: Fordelingen af børn og unge med cerebral parese på MACS-niveau og omfang af specialundervisning baserer sig på de 
657 børn og unge med cerebral parese, der er registeret med både MACS-niveau og som går i grundskolen. 1.828 børn og unge 
med cerebral parese, der går i grundskolen, er ikke registeret med MACS-niveau. 934 børn og unge med cerebral parese er ikke i 
grundskolealderen.

Kilde: Egne beregninger på baggrund af Cerebral Parese Opfølgningsprogram, Befolkningsregisteret og 
Specialundervisningsregisteret.
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Figur 15 illustrerer fordelingen af børn og unge (0-17 
år) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 fordelt på 
IQ-niveau og omfanget af specialundervisning i sko
leåret 2016/2017. Det fremgår, blandt personer re
gistreret med en IQ på 70 eller derover, at den største 
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 udgør hhv. ca. 3, ca. 4 og ca. 25 pct. Blandt 
personer registreret med en IQ på 50-69, modtager 
den største andel, ca. 72 pct., specialundervisning i 

30 timer eller derover. Andelene af personer der ingen 
specialundervisning modtager, modtager specialun
dervisning i 9-19 timer og i 20-29 timer udgør hhv. 
ca. 16, ca. 2 og ca. 10 pct. Blandt personer registreret 
med en IQ på under 50, modtager den største 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 udgør hhv. ca. 1, ca. 2 og ca. 
9 pct.

Figur 15 Fordeling af børn og unge (0-17 år) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 på IQ-
niveau og omfang af specialundervisning i skoleåret 2016/2017
Andel med det angivne omfang af specialundervisning i pct. ud af det totale IQ-niveau
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Anm.: Fordelingen af børn og unge med cerebral parese på IQ-niveau og type af specialundervisning baserer sig på de 1.161 børn 
og unge med cerebral parese, der er registeret med både IQ-niveau og som går i grundskolen. 1.324 børn og unge med cerebral 
parese, der går i grundskolen, er ikke registeret med IQ-niveau. 934 børn og unge med cerebral parese er ikke i grundskolealderen.

Kilde: Egne beregninger på baggrund af Det Nationale Cerebral Parese Register, Cerebral Parese Opfølgningsprogram, 
Befolkningsregisteret og Specialundervisningsregisteret.
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Figur 16 illustrerer fordelingen af børn og unge (0-17 
år) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 fordelt på 
CFCS-niveau og omfanget af specialundervisning i 
skoleåret 2016/2017. Det fremgår, blandt personer 
registreret med CFCS Niveau I, at den største 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 udgør hhv. ca. 2, ca. 3 og ca. 27 pct. Blandt 
personer registreret med CFCS Niveau II, udgør den 
største 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 udgør hhv. ca. 33, ca. 3 og ca. 5 pct. Blandt 
personer registreret med CFCS Niveau III, udgør den 
største andel, ca. 73 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 udgør hhv. ca. 13, ca. 6 og ca. 8 pct. Blandt 
personer registreret med CFCS Niveau IV, udgør den 
største 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 udgør hhv. ca. 3, ca. 7 og ca. 9 pct. Blandt 
personer registreret med CFCS Niveau V, udgør den 
største 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 udgør hhv. ca. 1, ca. 4 og ca. 12 pct.

Figur 16 Fordeling af børn og unge (0-17 år) med cerebral parese pr. 1. januar 2018 på 
CFCS-niveau og omfang af specialundervisning i skoleåret 2016/2017
Andel med det angivne omfang af specialundervisning i pct. ud af det totale CFCS-niveau
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Anm.: Fordelingen af børn og unge med cerebral parese på CFCS-niveau og omfang af specialundervisning baserer sig på de 
579 børn og unge med cerebral parese, der er registeret med både CFCS-niveau og som går i grundskolen. 1.906 børn og unge 
med cerebral parese, der går i grundskolen, er ikke registeret med CFCS-niveau. 934 børn og unge med cerebral parese er ikke i 
grundskolealderen.

Kilde: Egne beregninger på baggrund af Cerebral Parese Opfølgningsprogram, Befolkningsregisteret og 
Specialundervisningsregisteret.
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Bilag 5: Antagelser om forbrug af offentlige ydelser og priser i den 
økonomiske scenarieanalyse
Nedenfor fremgår antagelser forbundet med forbrug af forskellige offentlige ydelser i de to scenarier og efterfølgende 
de anvendte priser på forbruget

Forbrug af offentlige ydelser
Scenarie 1

Antagelser 3-5 år Antagelser 6-15 år Antagelser 16-24 år

Støttetyper:

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 år

Støttepædagog 14 timer ugentligt i 5,5 år

Ekstra 20 timer ugentligt 
i 5,5 år

Talepædagog/ 
Kommunikationsvejleder

75 timer til udarbejdelse 
af kommunikationsbog

12 timers afprøvning af 
øjenstyret computer

Talepædagog individuelt 2 
timer ugentligt i 5,5 år

Talepædagog i grupper 2 
timer ugentligt i 5,5 år

Teknisk assistance til den 
øjenstyrede computer 4,5 
timer ugentligt i 5,5 år

Speciallærer Specialundervisning 3,5 
timer ugentligt i 5,5 år
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Antagelser 3-5 år Antagelser 6-15 år Antagelser 16-24 år

Dagtilbud:

Specialbørnehave Indskrevet i 
specialbørnehave 
med fysioterapeut og 
ergoterapeut inkluderet 

Specialskole Indskrevet i 
specialskole inklusiv 
undervisningsrelateret 
ergo- og fysioterapi 

Kompensation for forældres 
tabte arbejdsfortjeneste 
(TAF)

Den ene forælder 
modtager TAF for 10 
timer ugentligt 

Den ene forælder 
modtager TAF for 7,5 
timer ugentligt

Udredningsforløb:

Neuropsykologisk 
udredning

1 gang i perioden

Kommunikationsudredning 1 gang i perioden

Hjælpemidler:

Øjenstyret computer Tildeles øjenstyret 
computer
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Scenarie 2

Antagelser 3-5 år Antagelser 6-15 år Antagelser 16-24 år

Støttetyper:

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 
pædagogmedhjælper 

10 timer ugentlig 30 timer ugentligt  
praktisk og pædagogisk 
støtte i skolen

30 timer ugentligt 
praktisk støtte i 
gymnasiet

Talepædagog/
Kommunikationsvejleder

1 time ugentligt

10 timers undervisning 
af forældre i redigerings
muligheder

1 time ugentligt

2 gange udskiftning af 
talecomputersystem af 
50 timer pr. gang

1 time ugentligt i 5 år

Dagtilbud:

Børnehave Børnehave 2 dage 
ugentligt 

Grundskole, almen Indskrevet i almen 
grundskole

Ungdomsuddannelse Indskrevet på gymnasium

Kompensation for forældres 
tabte arbejdsfortjeneste 
(TAF)

Den ene forælder 
modtager fuld TAF

Den ene forælder 
modtager deltid TAF15 
timer ugentligt

Den ene forælder 
modtager TAF 7,5 timer 
ugentligt i 2 år

Hjemmetræning Der anvendes 430.000 
kr. af rammen for 
hjemmetræningi det 
første år, hvor træning 
foregår med specialister. 
De efterfølgende år 
varetages hjemmetræning 
af den ene forælder, og 
her bruges 130.000 kr. 
om året. 

Der bruges 80.000 kr. på 
hjemmetræning om året. 

i Når betingelserne for hjemmetræning er opfyldt har forældre ret til godtgørelse af nødvendige udgifter, der er forbundet 
med hjemmetræning på op til 620.787 kr. i alt om året (Socialstyrelsen (2018): Håndbog om hjemmetræning). Find den på 
socialstyrelsen.dk

https://socialstyrelsen.dk/nyheder/2018/ny-udgave-af-handbogen-om-hjemmetraening
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Antagelser 3-5 år Antagelser 6-15 år Antagelser 16-24 år

-

Udredningsforløb:

Neuropsykologisk 
udredning

1 gang i perioden

Kommunikationsudredning 1 gang i perioden

Hjælpemidler:

Øjenstyret computer Tildeles øjenstyret 
computer

Anvendte priser
Gennemsnitlig timeløn for kommunalt ansatte

Den gennemsnitlige timeløn er beregnet ud fra årslønnen angivet i de kommunale overens
komstaftaler, delt med en års-timenorm på 1418 timer. Hertil er lagt et overhead på 20 
pct., der illustrerer udgifterne forbundet med at have en medarbejder udover selve lønnen.

Medarbejdertype Gennemsnitlig timeløn 2018-priser i kr.

Ergoterapeut 381

Fysioterapeut 376

Musikterapeut 415

Støttepædagog 382

Omsorgs- og pædagogmedhjælper 307

Talepædagog 433

Speciallærer 469

Kilde: KRL, Overenskomst statistikken 2017. Find statistikken på krl.dk

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

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

Dagtilbud Årlige omkostninger i kr.

Almen børnehave 58.600

Grundskole, almen 74.048

Ungdomsuddannelse, gymnasium 80.704

Specialbørnehave 544.100

Specialskole 400.504

Kilde: Omkostninger forbundet med grundskole, specialskole og ungdomsuddannelse er fra 
den socialøkonomiske investeringsmodel (SØM). Find dokumentationen på vive.dk

Omkostningerne til almen børnehave er udregnet med udgangspunkt i de kommunale 
driftsomkostninger til almen børnehave (KORA, 2015) fratrukket forældrebetaling 
(Danmarks Statistik). Find publikationen på vive.dk. Find statistikken på Danmarks Statistik

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

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

Priser forbundet med udredningsforløb

Udredning Omkostninger i kr.

Kommunikativ udredning 26.000

Neuropsykologisk udredning 52.500

Kilde: Diverse fagpersoner

Pris på øjenstyret computer inkl. Kørestolsarm til montering og Compass og Podd: 
ca. kr. 100.000. Find priser på ask-ikt.dk

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