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Barn med cerebral parese

Det er altid en omveeltning og en @&ndring af ens liv at fa et barn, og andrin-
gen er endnu stgrre, nar barnet har et handicap. Som forzelder til et barn med
cerebral parese har du helt sikkert en masse spgrgsmal, som du s@ger svar

pa, ligesom du formentlig er foruroliget og usikker pa, hvad cerebral parese vil
betyde for dit barns fremtid. Pjecen her giver ikke svar pa alt, men vi haber, den
kan give dig nogle gode rad og forberede dig pa, hvad cerebral parese er.

Anbefalede hjemmesider

S¢g viden om cerebral parese pa internettet, men prgv at holde dig til

de professionelle sider, sa du far relevante og fagligt korrekte oplysninger.
CP Danmark anbefaler disse hjemmesider, nar du sgger viden om cerebral
parese:

e www.cpdanmark.dk

e www.elsassfonden.dk

e www.cpguiden.dk

« www.sundhed.dk




Hvad er arsagen til cerebral parese?

Cerebral parese skyldes en skade i for, at det er foraeldrenes levevis, der
hjernen og er den hyppigste arsag er arsag til, at ens barn far cerebral
til motorisk funktionsnedsaettelse parese.

hos bgrn. Trods intensiv forskning

kan man ikke pege pa en enkeltsta- Skaden i hjernen kan blandt andet
ende arsag til, at et barn far cerebral skyldes iltmangel, infektion under
parese. En ting er dog sikkert — det graviditeten, sma blodpropper i

er ikke din skyld. Som foraelder er barnets hjerne og blgdning i barnets
man tilbgjelig til at bebrejde sig sely, hjerne.

men der findes ingen dokumentation

Antal mennesker med cerebral parese
| Danmark er der cirka 10.000 mennesker med cerebral parese. Cirka
3.000 er bgrn og unge.

Hvert ar fades der 110-130 bgrn med cerebral parese. Nar der fades
1.000 bgrn i Danmark, vil to have cerebral parese, svarende til 0,2 pro-
cent.

Hvis man kun ser pa for tidligt fgdte bgrn, gges sandsynligheden markant.
Nar der fgdes 1.000 bgrn med en fgdselsvaegt under 1.500 gram, sa vil
36 af dem have cerebral parese. Det svarer til 3,6 procent.



Hvad kan mit barn med cerebral parese?

Der er stor forskel pa bgrn med mere om kognitive udfordringer
cerebral parese. Ikke to bgrn er ens. i CP Danmarks pjece “Kognitive
Derfor er der ikke ét svar pa, hvad et vanskeligheder — den ikke-synlige
barn med cerebral parese kan eller del af cerebral parese” og pa
kommer til at kunne. Det er forskel- www.cpdanmark.dk.

ligt fra barn til barn.
De motoriske vanskeligheder kan

Cerebral parese skyldes en skade variere meget og kan i nogle tilfaelde
i hjernen, hvilket som oftest gar vaere sa sma, at dit barns cerebral
ud over de motoriske funktioner, parese stort set er ikke-synlig —"let”
det vil sige evnen til at g og bruge eller “mild”, som nogen ogsa siger.
sine arme og eventuelt til at tale. Er det tilfaeldet, vil dit barn sand-
Men hjerneskaden medfgrer ogsa synligvis ligne andre babyer frem til
kognitive vanskeligheder for mange barnet er cirka et ar. Du har muligvis
bgrn. Det vil sige problemer med at bemaerket, at dit barn har lidt lang-
huske, koncentrere sig, fa overblik somme upracise bevaegelser, maske
og ggre ting feerdige. Disse vanske- kun i den ene halvdel af kroppen,
ligheder kan pavirke dit barns ud- og at barnet motorisk og eventuelt
vikling og indlzering. Du kan lese kognitivt udvikler sig lidt langsom-



mere sammenlignet med jaevn-
aldrende.

Selv om man ikke umiddelbart kan
se, at dit barn har cerebral parese,
kan han eller hun godt have kogniti-
ve vanskeligheder i en grad, der krae-
ver en szerlig indsats for, at dit barn
kan klare for eksempel et “normalt”
skoleforlgb og have et aktivt socialt
liv. Spg derfor radgivning, hjelp

og vejledning — laes mere pa
www.cpdanmark.dk.

Er dit barn sveert fysisk handicappet,

vil der nok veere tydelige symptomer
pa hjerneskaden kort tid efter fgds-

Mgd andre familier

len. Det kan vise sig ved, at barnet
sitrer, er stift og spaendt og eventuelt
ligger bagoverbgjet og graeder
meget. Men symptomer kan ogsa
veere, at barnet er slgvt, har et stort
sgvnbehov og ligger slapt pa under-
laget uden eller med kun fa bevee-
gelser.

Bgrn med sveere motoriske funk-
tionsnedsaettelser kan veere fag-

ligt begavet, men have specifikke
kognitive udfordringer. Sgg derfor
hjeelp og radgivning til, hvordan du
skal handtere jeres nye situation, sa
du kan give dit barn den rette hjelp
og stgtte. Laes om hvilke muligheder

Det kan veere en stor hjaelp at mgde andre forzeldre i samme situation
som én selv. Her er nogle forslag til, hvad du kan ggre:

¢ Bliv medlem af vores Facebook-gruppe eller “Forzeldre til bgrn med

Cerebral Parese”

¢ Kontakt CP Danmark lokalafdeling

« Start dit eget netvaerk i dit lokalomrade — kontakt ogsa her CP Danmark,

hvis du har brug for hjaelp

e Deltag i CP Danmarks foraeldrekurser

e Deltag i Elsass Fondens foraeldrekurser



for hjeelp | kan fa som familie, sa
bade dit barn med cerebral parese,
jer foraeldre og eventuelle sgskende
fortsat far et liv med sa hgj livskvali-
tet som muligt.

GMFCS - skala for motorisk
funktionsniveau

Pa www.cpguiden.dk kan du laese
om og se film med fem forskellige
bgrn med cerebral parese. De er
diagnosticeret ud fra det sakaldte
Gross Motor Function Classificati-
on System (GMFCS), som opdeler
mennesker med cerebral parese i
fem funktionsniveauer ud fra deres

motoriske funktionsevne. Niveau

et og to er kendetegnede ved ikke
at have brug for ganghjeelpemidler,
mens niveau tre til fem betegner et
stigende behov for hjazlpeforanstalt-
ninger.

Hvis du veelger at se foraeldrenes
beretning om deres barn inden for
hvert funktionsniveau, sa husk at
tage det som ét eksempel pa ét barn
pa det givne funktionsniveau.

Nogle bgrn kan gennem traening og
eventuelle operationer for eksempel
blive bedre til at sidde eller ga selv.




Pa dit barns praemisser

Nar et barn er fgdt med cerebral pa- hvor fokus er pa, hvad han eller hun
rese, er barnets livsvilkar naturligvis nu formar at ggre selv, og hvor de
et andet, end hvis det var fgdt uden vejer, maler og vurderer dit barns
en hjerneskade. Barnet vil fa brug for praestationer.

hjeelp og stgtte i stgrre eller mindre

grad. Det kan betyde, at fagfolk og Det er imidlertid vigtigt, at du som
familiemedlemmer begynder at foraelder er med til at holde fast i, at
betragte dit barn som et “projekt”, dit barn har en personlighed, med

Bgrn vil gerne prave deres graenser af

Generelt sa oplever vi, at foraeldrene er forsigtige med at give deres

barn lov til at eksperimentere med sig selv motorisk, altsa fysisk, nar de
kommer pa vores kurser. For eksempel baerer nogle foraeldre deres bgrn
i stedet for at lade dem ga selv, fordi foreldrene er bange for, at bgrnene
falder og slar hovedet. Men man skal huske pa, at undersggelser viser,
at det er normalt at sma bgrn, der skal lzere at ga, i gennemsnit falder 17
gange i timen! Det er, ndr man kommer ud pa kanten af, hvad man kan
lige nu, at leering sker.

Nar vi mister balancen, far vi erfaringen i, hvordan vi undgar at falde — vi
laerer simpelthen vores krop at kende. Bgrnene vil rigtig gerne prgve de-
res greenser af, og det, at kunne “stikke af” fra foraeldrene for fgrste gang,
enten pa egne ben eller med hjaelp fra for eksempel en racerunner, er jo
fantastisk for et lille barn. S& foraeldrene skal laere at give slip og udfordre
deres barn indenfor en ambitigs, men tryg ramme — uanset om barnet har
let eller sveer cerebral parese.

Patricia de Lipthay Behrend, fagdirektgr i Elsass Fonden



interesser, gnsker, drgmme og for-
habninger — ngjagtig ligesom andre
barn. Der er noget, dit barn vil veere
god til, og andet han eller hun vil
veere knap sa god til.

Dit barn skal som alle andre bgrn
have lov til at leve et liv pa egne
premisser og sette rammen for sit
eget liv. Dit barn skal ogsa have lov
at knokle for tingene, sla sig, bega
dumheder og bryde graenser. Det er
det, der er med til at udvikle os som
mennesker. Men husk altid at tage
hensyn til, at dit barn bliver hurtige-
re treet end andre bgrn.

Uanset sveerhedsgraden af cerebral
parese er det vigtigt, at dit barn

far sa mange sanseoplevelser som
muligt. Bérn med cerebral parese
skal i lighed med andre bgrn lzere via
sanserne og ved gentagelser.

Dit barns hverdag skal derfor sa vidt
muligt bestd af de samme aktiviteter,

som et barn uden handicap mgder i
dagligdagen. Det vil sige naerkontakt,
leg og aktivering med sejre og neder-
lag. Derigennem skabes der erfaring,
selvtillid og selvveerd.

Det er specielt vigtigt, at dit barn
stimuleres til fysisk aktivitet — sport
og motoriske lege — sa den motori-
ske funktion udvikles samtidig med,
at det kan forebygge eventuelle
fejlstillinger af led. Gevinsten er
ogsa, at fysisk aktivitet giver psykisk
velvaere.

Nar dit barn bliver stgrre og mere
selvbevidst, vil han eller hun fa reak-
tioner i forbindelse med sit handi-
cap. Stgrre bgrn og teenagere kan
derfor have behov for at tale med
en psykolog om at fgle sig og veere
“anderledes” end sine jeevnaldrende
kammerater. En neuropsykolog kan
ogsa stptte dig som foreelder i hand-
teringen af de reaktioner, dit barn
kan fa i erkendelsen af sit handicap.



De sveere fglelser

Det er altid sveert at fa at vide, at

ens barn har et livslangt handicap
som cerebral parese. Nar diagnosen
er stillet, vil du og resten af familien
med stor sandsynlighed fa en staerk
fglelsesmaessig reaktion som sorg,
skyld, bekymring og vrede. Mange
oplever imidlertid ogsa en stor lettel-
se over at fa en afklaring.

Felelserne, der ofte er konfliktfyldte
og modsatrettede, kan opleves som
et fglelsesmaessigt kaos, der forvaer-
res og kompliceres af, at | foraeldre
ikke altid reagerer ens og pa sam-
me tidspunkt. | den periode er det
vigtigt at tage imod hjaelp og stgtte
fra fagfolk, laege, familie og venner.

Bed om en uddybende samtale med
lzegen pd hospitalet eventuelt med
andre fagpersoner — for eksempel fy-
sioterapeuter og ergoterapeuter- om
cerebral parese, og hvad du skal vide
som forzelder. Du kan ogsa melde dig
ind i CP Danmark — sa hjzelper vi dig.

Det er ikke alle praktiserende laeger,
der har en specialviden om cere-
bral parese. Veer ikke bange for at
spgrge, indtil du har forstaet, hvad
diagnosen betyder for jeres barn
og dermed for hele familien. Det er
bedre at spgrge flere gange end at
forsgge at finde svar pa internettet,
hvor man risikerer at faestne sig ved
alle de darlige patientforlgb.




Nogle har gavn af at tage imod hjzelp
fra en psykolog med neurofaglig viden.
Ved samtaler med psykologen kan du
give udtryk for alle dine fglelser uden
at skulle tage hensyn til din partner
og fa orden i det fglelsesmaessige
kaos, du befinder dig i. Samtalen kan
hjeelpe dig til at acceptere diagno-
sen, hvilket er en forudsaetning for, at
du kan hjeelpe dit barn bedst muligt.

Du og din familie kan fa hjzelp fra en
psykolog eller familieterapeut i din

kommune. Kommuner skal tilbyde

familier med bgrn anonym radgiv-
ning. Det er forskelligt fra kommune
til kommune, hvilke tilbud der er

og hvad de hedder. Familiehuset,
Familiecenteret eller Familierad-
givningen er typiske navne. Man
har som familie ret til tre samtaler
hos den tilknyttede psykolog eller
familieterapeut. Hvis | har behov for
mere hjaelp, kan jeres sagsbehand-
ler eventuelt bevillige et laengere
forlgb.
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Anerkend dit barns handicap
Som foreelder er det dit ansvar, at
dit barn far en realistisk bevidsthed
om sit handicap. Det kraever, at du
anerkender dit barns handicap. Og
at du sgger viden, sa du far den
fulde forstaelse for dit barns mulig-
heder og begraensninger. Fgr du ggr
det, kan du ikke hjzelpe, styrke og
vejlede dit barn i at skulle agere i en
verden, hvor han eller hun vil fgle sig
anderledes.

Nogle problemstillinger kan du over-
for barnet bagatellisere, andre gange
ma du veere realistisk og pointere
overfor barnet, “at sddan er det for
dig, men hvis vi ggr sadan her, bliver
det nemmere for dig”.

Jeg prover at vaere ligeglad

Har dit barn synlig cerebral parese,
kan det veere sveert for dig at ga ud
med barnet de fgrste gange — for
eksempel for at handle. Du synes
maske, det er pinligt eller ubehage-
ligt, at folk kigger, og du kan oveni
det fa darlig samvittighed over at
vaere pinlig bergrt over dit eget barn.

Folk kigger pa det, der ser ander-
ledes ud, og det bliver et vilkar for
dit barn — og nok for altid. S& i det
omfang du orker, s mgd de nys-
gerrige blikke med et smil. For kun
pa den made viser du dit barn, at
verden er et rart sted at veere og ikke
noget, man skal gemme sig for. Og
ligesa vigtigt: at cerebral parese ikke
er noget at skamme sig over.

Jeg praver at veere ligeglad med at folk kigger, nar jeg er ude at handle

med Tobias. Tobias er lam i den ene side af kroppen og skeler pa begge

gjine. Men det er sveert. Nogle gange orker jeg det bare ikke. Jeg griber
mig ofte i at taenke pa, hvad nu hvis det hele bare var helt anderledes.
Hvis Tobias var “normal’, ligesom sin storesgster og lillebror. Nar jeg har

det sadan, tager Tobias’ far over, sa bgrnene ikke maerker det. Sa gar jeg

ud med en veninde eller tager pa besag for lige at komme veek fra det

hele. Det hjzelper mig altid.

12

Mor til Tobias



Familie og venner

Familie og venner kan vaere en uvur-
derlig stor stptte og hjalp for dig og
din eventuelle partner. Det geelder
bade i den fgrste krisepraegede tid,
efter diagnosen er stillet, og sene-
re ved behov for praktisk hjaelp og
aflastning.

Det er vigtigt, at du snakker med

din familie og dine venner, at du tgr
dele din sorg med dem og tage imod
deres hjzelp og stgtte. Men samti-
dig skal du huske, at det er dig som
forzelder, der ved mest om dit barn
og om cerebral parese. Velmenende
venner og familie, der har leest om
cerebral parese i ugeblade eller pa

nettet, kan nemt komme til at sare
dig og ggre dig usikker pa, om du ger
det rigtige for dit barn. Sa stol pa dig
selv.

Bedsteforzeldre

Dit barns bedsteforaeldre kan veere
en stor ressource i forhold til hjeelp
til jeres nye liv med cerebral parese,
men vaer opmaerksom pa, at bed-
steforaeldre baerer en dobbelt sorg
—sorgen over deres barnebarns
handicap og sorgen over, at deres
sgn eller datter har det sveert.

For at give dit barns bedsteforaeldre
en god forstaelse for cerebral parese

13



og for din situation, er det en god
idé, at de deltager i en undersggelse
af dit barn hos kontaktleegen. Laegen
vil her kunne svare pa bedsteforeel-
drenes spgrgsmal. Bedsteforaeldrene
kan ogsa have glaede af at tage med
til fysio- og ergoterapi og tage med

i bgrnehaven eller skolen. Pa den
made far bedsteforaeldrene den ngd-
vendige viden om cerebral parese
og om deres barnebarn, sa de kan
aflaste dig, og du kan fgle dig tryg,
nar de passer barnet. Hvis barnet er
kognitivt udfordret sa deltag i mgde
med PPR (laes heeftet Kognitive ud-
fordringer).

Sgskende

Har dit barn med cerebral parese
sgskende, skal du have overskud til
flere bgrn med forskellige behov og
nogle gange samtidig. Det er ikke

Er det OK for dig mor...?

nemt. Det er vigtigt, at s@skende ikke
fgler sig skubbet til side og glemt pa
grund af de mange opgaver, der er

i forhold til dit barn med cerebral
parese. Det er ogsa vigtigt, at sgs-
kende ikke bliver palagt for stort

et ansvar, sa de ender med at blive
voksne for tidligt. Sgskende skal fort-
sat have plads til at veere bgrn.

Pa www.sgskendefokus.dk fortzeller
bade foreldre og s@skende, hvor-
dan det er at vokse op med et barn
i familien, der har et handicap. Du
far gode rad til, hvad du skal veere
seerligt opmaerksom pa, nar der er
sgskende i familien. Du kan ogsa
laese mere i CP Danmarks pjece
"Jeg er her ogsa! Sgskende til et barn
med cerebral parese” pa
www.cpdanmark.dk.

Jeg tror bestemt, at Mathilde tager hensyn til mig(...) Det prgver jeg ogsa
at snakke med hende om. At prgve at sige at det er dejligt, at du passer
pa mig, men jeg er voksen, og jeg har voksne, som hjaelper mig. Sa du skal
gare de ting, du har lyst til og de ting, du braender for, sa skal jeg nok selv

sige til eller fra.

Mor til to dgtre, hvor Mathildes sgster har cerebral parese
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Aflastning og tid til hinanden

Du vil som forzelder blive meget

teet knyttet til dit barn med cerebral
parese og kan derfor veere tilbgjelig til
at tilsidesaette dine egne behov. Erfa-
ringen viser imidlertid, at det er bedst
for hele familien og dermed ogsa for
dit barn med cerebral parese, at der
bliver afsat tid til at vaere aegtepar/
keerester og til at se familie og venner.
Brug derfor dit netvaerk, venner og
familie til at passe dit barn med
cerebral parese og tag pa ture sam-
men uden eventuelle sgskende, sa du
og din partner far tid sammen alene.

Hvis dit barn er sveert belastet af
cerebral parese, har du mulighed
for at fa barnet i aflastning i week-
enden eller aften og nat enten i

Vores dreng er i aflastning

institution eller hos en privat familie.
Mange forzeldre opfatter det i fgrste
omgang som et nederlag. Erfaringen
viser imidlertid, at aflastning meget
ofte er til gavn for barnet, fordi for-
2ldrene pa den made far mulighed
for at lade op, pleje deres indbyrdes
forhold og bruge tid pa eventuelle
sgskende.

| aflastningen vil dit barn blive mgdt
af voksne med overskud til at tage
sig af barnets szerlige behov. Der er
derfor ingen grund til at have darlig
samvittighed. De fleste forzeldre
bliver glade og tilfredse med ord-
ningen, nar de oplever, at barnet
gleeder sig til at komme af sted.

Det er ogsa muligt at fa aflastning i

Vi havde mange overvejelser omkring at sende vores dreng i aflastning,
men det har vi ikke fortrudt. Vores dreng trives med det, og samtidig har
det givet hans s@skende et frirum, der har styrket deres sgskendeskab og
givet plads til, at de far opfyldt deres behov for at vaere sammen med os

foreeldre pa fuld tid.

Mor til tre drenge, hvor den ene har cerebral parese
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hjemmet — bevilliget af kommunen,
sa du kan lave aktiviteter pa egen
hand eller sammen med eventuelt

Valg af dagtilbud

Du skal pa et tidspunkt forholde dig

til, om dit barn skal inkluderes i et
almindeligt pasningstilbud og senere
folkeskole, eller om det er bedre for dit
barn at starte i en specialinstitution.
Flere bgrnehaver har en specialgruppe
tilknyttet bgrnehaven, hvor bgrn med
saerlige behov er samlet. Typisk er der
seks til syv bgrn i en sadan gruppe
med naesten lige sa mange paedagoger
tilknyttet. Det fungerer godt mange
steder, da den specialstgttede indsats
kombineres med nogle timer sammen
med de andre bgrn.

Vaer aben om dit barns handicap

andre sgskende. Den form for aflast-
ning kan ydes af en ansat hjelper
eller en barnepige, som | selv vaelger.

Padagogerne i specialgruppen har
tid og overskud og er traenet i at
passe bgrn med szerlige behov. Er
dit barn ikke i specialgruppe, skal du
vaere opmaerksom p3, at han eller
hun nok vil udtreettes hurtigere end
andre bgrn. Det vil sige, at virker dit
barn meget treet, bliver hurtigt ked
af det eller virker opgivende, nar du
henter, sa kan det vaere et tegn p3,
at barnet er overanstrengt. Der skal
derfor vaere mulighed for, at dit barn
kan hvile sig og mentalt koble af i
lgbet af dagen.

Forteel hver gang dit barn skifter institution (vuggestue, bgrnehave

og skole) paedagogerne, leererne og de andre foraeldre om dit barns
funktionsnedseettelse — de muligheder og begraensninger dit barn har.
Fortael ogsa om personlighed og interesser, for eksempel om dit barn
kan lide boldspil, at fa leest hgjt eller er meget socialt. Jo mere de ved,

jo bedre vil dit barn trives.
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Valg af skole

Som forzelder er du sammen med
bgrnehaven og kommunens Pae-
dagogiske Psykologiske Radgivning
(PPR) med til at beslutte, hvor dit
barn skal ga i skole. Her er dit barns
udviklingsniveau og behandlingsbe-
hov det primaere udgangspunkt.

| forhold til skolevalg er det en god
idé at besgge skolerne fgrst. Er

dit barns gang pavirket af cerebral
parese, sa tjek tilgeengeligheden pa

skolen. Er der mange trapper, sa det
vil tage dit barn lang tid at komme
ud til frikvartererne? Hvor ligger
toiletterne i forhold til klasselokaler-
ne? Kan en eventuel kgrestol komme
rundt pa hele skolen, sa dit barn ikke
bliver begraenset i tilbud, han eller
hun kan veere med i?

Teenk pa om skolen er god nok til dit
barn — ikke om dit barn er god nok til
skolen.




Uanset hvor lidt dit barn fysisk er
pavirket af cerebral parese, er det
vigtigt, at barnet bliver undersggt
for eventuelle kognitive vanskelig-
heder gennem en neuropsykologisk
udredning inden skolestart. Kun
gennem en udredning ved du, hvilke
svagheder og styrker dit barn hari
forhold til indlzering og opgavelgs-
ning. Denne viden vil ggre dit barns
skolestart mere optimal uanset
hvilken skoletype, der veelges.

Laes mere i CP Danmarks pjece
”Kognitive vanskeligheder — den
ikke-synlige del af cerebral parese”.

Der kan vaere flere meninger om,
hvad der er det bedste for dit barn.
Stol pa din mavefornemmelse og
kontakt CP Danmark for hjaelp og
radgivning, hvis du er i tvivl. Vil du
vide mere, sa laes pjecen "God
skolegang med cerebral parese” pa
www.cpdanmark.dk.




Mobning

Vi mennesker kigger pa det, der er
anderledes, og nogle gange peger
vi fingre af det. Men hvis man selv
anerkender, at man er anderledes,
fordi man har et handicap, og er
aben omkring det, brydes barrie-
rer og fordomme hurtigere. Men
det kraever, at bade du og dit barn

anerkender funktionsnedseettelsen.

Og jo bedre du som foraelder er til

at anerkende dit barns handicap, jo
mere signalerer du overfor barnet, at
det er helt okay at se ud pa en anden
made, end flertallet ggr. Dit barns
forhold til sit handicap begynder hos
dig som foraelder og er altafggrende
for barnets selvveerd og realistiske
vurdering af sin egen formaen, bade
fysisk og kognitivt.

Risikoen for mobning af bgrn med handicap reduceres nar:

¢ |ererne og de andre foraeldre i klassen behandler barnet som en
ligeveerdig klassekammerat, og barnet er en del af de feelles aktiviteter

pa samme eller tilpassede praemisser

¢ barnet har et realistisk billede af sin egen formaen — bade kognitivt

og fysisk

« forzeldrene giver sd meget viden som muligt til leererne og de andre

foraeldre inden skolestart

¢ |ererne inddrager kammeraterne og giver plads til, at de dbent kan

spgrge til barnets handicap
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Behandlingstilbud til dit barn

Behandling af bgrn med cerebral
parese er altid et teamarbejde. Malet
er at afhjaelpe flest mulige af dit
barns funktionsvanskeligheder, bade
de motoriske og dem, der er forarsa-
get af eventuelle ledsagehandicap.

Dit barn vil hgjst sandsynligt have
behov for Ipbende undersggelser
gennem sin barndom og vil blive
tilbudt undersggelser med CPOP,
som er et opfglgningsprogram for
cerebral parese. CPOP skal sikre, at
samme undersggelse anvendes af
fagpersoner gennem hele barnets
opvaekst. Dermed er det muligt
tidligt at opdage a&ndringer i barnets
funktioner og arbejde malrettet pa
at forbedre dem.

De forskellige indsatser og behand-
linger planlaegges pa baggrund af
barnets og familiens gnsker og de
forskellige fagpersoners undersggel-
ser af barnet. Behandlingen foregar
i teet samarbejde med foreeldre og
andre personer, der i hverdagen har
teet kontakt til barnet. Du kan laese

mere om CPOP pa www.cpguiden.dk.

Behandlingen kan deles op i tre
hovedgrupper:
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1. Fysioterapi og ergoterapi
Behandlingen vil ofte besta af tree-
ning med dit barn og vejledning til
jer foreeldre og andre voksne. Forma-
let er at styrke dit barns motorik ved
at leere nye feerdigheder eller ved at
kompensere for vanskelighederne
med hjzelpemidler. Fysioterapeuter
har ofte fokus pa grovmotorik som at
sidde, sta og komme omkring, mens
ergoterapeuter har fokus pa hver-
dagsaktiviteter som at spise, person-
lig pleje og at tegne/skrive. Ergotera-
peuten hjzelper ogsa med afprgvning
af hjeelpemidler bade hjemme og

i institutionen og kan give rad om
eventuelle boligeendringer.

2. Medicinsk behandling

Hvis dit barn har for meget spaen-
ding i mange muskler, kan man
forsgge behandling med spaendings-
nedsaettende medicin. Medicinen
kan gives pa forskellige mader,
afhaengigt af dit barns muskelspaen-
dinger bade som tabletter, direkte i
rygmarvskanalen (baklofenpumpe)
eller direkte i den enkelte muskel
(botox).

3. Bandagering og operation
Mange bgrn med cerebral parese



kan i en periode have glaede af en
bandage/skinne — en sakaldt ortose.
Den kan forebygge og/eller behandle
fejlstillinger i led og dermed udsky-
de eller forebygge operation. Det
kan for eksempel dreje sig om en
ankelskinne, der styrer foden, en
handledsortose, der ggr det lettere
at bruge handen, eller et korset, der

stgtter ryggen i siddende stilling og
forebygger rygskaevhed.

Hos nogle bgrn med cerebral parese
kan det blive ngdvendigt med opera-
tion. Ved operation kan man forbed-
re barnets funktion i arme og ben
ved at forleenge eller flytte muskler
og sener.

Behandling af ledsagehandicap

Nogle bgrn med cerebral parese

har ét eller flere ledsagehandicap,
der sammen med det motoriske
handicap kan have stor betydning
for livskvaliteten. Har dit barn et
ledsagehandicap, er det lige sa
vigtigt at behandle som de motoriske
problemer. Dit barns leerer/paeda-
gog i skole og institution er vigtige
samarbejdspartnere. Det geelder
bade i forhold til dit barns motoriske,
sproglige, kognitive og fglelsesmaes-
sige udvikling.

Ledsagehandicap kan vaere epilepsi,
syns- og hgrenedszettelser, proble-
mer med at tygge og synke eller
talevanskeligheder. Der er specia-
lister inden for hvert af de naevnte
omrader, som kan hjelpe dig og dit
barn med at fa den rette behandling.
Har dit barn problemer med at synke
og tygge, er det en ergoterapeut, der
kan hjzelpe jer.

Du kan laese mere om ledsagehandi-
cap pa www.cpdanmark.dk.

Typer af cerebral parese

Cerebral parese kan inddeles i tre
hovedgrupper, som er defineret ud
fra det motoriske funktionsniveau:
Spastisk cerebral parese, Dyskinetisk

cerebral parese og Ataktisk cerebral
parese.

Du kan laese om de enkelte typer pa
www.cpdanmark.dk.
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Sociale rettigheder

Du vil hgjst sandsynligt fa brug for
forskellige former for hjzelp og stgtte
fra kommunen. Det er kommunens
forpligtigelse at tilbyde gratis radgiv-
ning, undersggelse og behandling af
bgrn og unge med nedsat fysisk eller
psykisk funktionsevne samt deres
familier. Senest tre maneder efter

at kommunen har faet kendskab til,
at barnet har en betydelig og varigt
nedsat funktionsevne, skal kommu-
nen med familievejlederordningen
sikre, at | far et tilbud om indgaende
radgivning og vejledning. Ikke alle
familier skal have ordningen tilbudt,
det er alene bgrn/unge hvor funkti-
onsnedsattelsen er betydelig.

For eksempel kan du fa brug for
hjeelp inden for fglgende omra-
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der: Daekning af merudgifter, tabt
arbejdsfortjeneste, hjeelpemidler,
aflastning, ledsagelse og handicapbil.
Du kan laese mere i pjecen ”Lov og
ret — mulighed for hjelp og stgtte

til et barn med cerebral parese?” pa
www.cpdanmark.dk.

Fa radgivning i CP Danmark
@nsker du rad og vejledning om,
hvilken hjzelp | kan fa fra kommunen,
har du mulighed for at rette hen-
vendelse til CP Danmarks socialrad-
givere og psykolog. Dem kan du ogsa
kontakte, hvis du er kgrt fast i syste-
met eller har behov for at se din sag
fra en ny vinkel. Hvis du gnsker det,
kan socialradgiveren tage kontakt

til de sociale myndigheder pa dine
vegne.



Nogle af de spgrgsmal, der ofte

melder sig, er:

e Skal mit barn ga i specialinstitution
eller i almindelig bgrnehave?

* Kan vi fa hjeelp til handicapbil?

e Hvordan far vi hjaelp til at ggre
boligen handicapegnet?

Om CP Danmark

CP Danmark er en handicappolitisk
interesseorganisation, som arbej-
der for at mennesker med cerebral
parese far mulighed for at leve et

CP Danmark tilbyder medlemmer:

e Mit barn er sa treet, hvordan hjeel-
per jeg bedst muligt?

Radgivningen er et tilbud til forenin-
gens medlemmer. Bliv medlem pa
www.cpdanmark.dk.

selvstaendigt, indholdsrigt og aktivt
liv—ngjagtig ligesom alle andre
mennesker.

« Telefonradgivning hos foreningens socialradgivere og psykolog

¢ Kurser om livet med cerebral parese malrettet henholdsvis forzeldre,

bedsteforaeldre og unge/voksne med cerebral parese

¢ Lokale aktiviteter i foreningens landsdaekkende net af kredsforeninger

samt i ungdomsafdelingen CP Ung

¢ Viden om cerebral parese gennem foreningens nyhedsbreve,

medlemsmagasin, hjemmeside, podcast og SoMe-platforme

¢ Bisidderordning: CP Danmark har en raekke bisiddere, der tager med

medlemmer til samtaler med offentlige myndigheder
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CP Danmark

CP Danmark tilbyder radgivning, kurser, netveerk og viden om livet
med cerebral parese fil:

e Forzeldre og andre pargrende til bgrn med cerebral parese

* Teenagere og voksne med cerebral parese

e Kommuner, virksomheder og fagfolk

Samtidig arbejder foreningen interessepolitisk for at forbedre

forholdene for alle med cerebral parese, sa bgrn, unge og voksne
far adgang til skole, uddannelse og arbejde.

Stét mennesker med cerebral parese

— bliv medlem pa www.cpdanmark.dk
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