Grundlaggande
foraldrainformation
om Cerebral Pares

Dag 2

Habilitering
& Halsa




Grundlaggande foraldrainformation
om Cerebral Pares

TILLFALLE 1 — B TiLLFALLE 2

Diagnosinformation Att vara foralder till ett barn med
Kognition och perception funktionsnedsattning

Motorik Att informera om barnets diagnos
Vardagsfungerande Nutrition och omvardnad
Anpassningar och hjalpmedel Ata svalja, Kommunikation

Summering och utvardering
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Foralder till ett barn med CP

Besked ...liksom att kanna Normalt att ha
om diagnos lattnad och fa svart for att ta in
— leder till en bekraftelse pa och minnas ny

reaktion egna funderingar information

Krisreaktion Normalt att
ar vanligt... kanna ilska, sorg,

forvirring, lattnad,
skam, skuld
och oro
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Saknar kontroll
Saknar kunskap
Sjukdomsfokusering

Forvirring, fornekelse

Habilitering
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KristfOrloppet

REAKTION

lIska
Besvikelse
Hitta ett svar

Varfor just vi?

BEARBETNING
VANDPUNKT

Aktiv

Soker hjalp

Reflektion —

beratta om diagnosen?

Se mojligheter

NYORIENTERING
BEMASTRING

Fa kontroll

Komma till insikt
Hopp om framtid —
beratta om diagnosen

Fortroende

ey
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Sorgeprocessen
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Reaktion — en process — olika uttryck

e |Inre forutsattningar och erfarenheter
Processen

R e Omgivningens férmaga att ge stod

e Tid

Det finns inget som ar ratt eller fel i hur man reagerar.
Foraldrar kan vara i olika faser i processen.
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En sarbar situation

Hog stressniva Ge dig tid att vila for att orka

Barnet behover

mer 4n andra barn Minska kraven

Egen sorg Moijlighet till stod fran professionella
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Fortsatta mojligheter till insatser

Behandling i grupp — BIG

«  Samtalsgrupp Att ha ett barn med funktionsnedsattning 0-6 ar, 7-12
ar och tonar
« Attt prata med sitt barn om barnets funktionsnedsattning

Majlighet till individuellt samtalsstdd hos kurator/psykolog
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Att tanka pa

Fa kunskap om mitt barn

Ta emot hjalp och stod
fran andra

Ta kontakt med andra
| liknande situation

Var aktiv och vaga stélla krav
Viktigt att bara vara foralder
Ni ar tva foraldrar

Skapa utrymme for syskon
Ta en sak i taget
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Omvardnadsbidrag

- Hur ansdker man?
AnsoOkan gors till Forsakringskassan.
Ifylld andkningsblankett och lakarintyg kravs

A4

- Hjalp?
- Vad ar det?-en - Hurmycket? Lagsta — \/And er till teamets kurator om ni dnskar

ekonomisk summan ar ca 1750 kr per
ersattning till féraldern, for manad efter skatt. Man kan

det man gor extra kring ett f& upp till 4 ganger det vidare stdd/ info om OmVérd nadSbidl’ag

barn med beloppet, beroende pa
funktionsedsattning. barnets behov
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Reflektion

- Hur upplevde ni motet med lakare nar ni delgavs
diagnosen?

-Kanner du igen ditt barn 1 beskrivnhingen av diagnosen?
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Att prata om sitt barns diagnos

Att satta ord pa barnets diagnos
ar viktigt for att:

« Avdramatisera diagnosen
« (Ge barnet egna ord
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Att Informera om diaghosen

Vem/vilka kan
behdva veta?

Barnet sjalv

Syskon T
Slaktingar \ l~i \
< / / j .

Larare/personal

Kamrater

Vilka bestammer ni!
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Nar? Hur?
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Maste man beratta?

"Men ska man verkligen prata om
funktionsnedsattningen, kanske
mitt barn inte vet om det?”
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Vilken typ av information?

 Olika i olika aldrar
« Det finns stdd och hjalp att fa

« Tex genom gruppen "Att tala med sitt barn
om barnets funktionsnedsattning", eller genom
att foraldrar far individuellt stdd fran teamet
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Tack for att ni lyssnat.

Nu ar det ar en kort paus innan
sjukskoterska och dietist kommer att prata

om nutrition och omvardnad.
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Dietist och sjukskoterska — en del |
medicinska gruppen

Dietist arbetar med:
Nutrition och tillvaxt

Sjukskodterskan arbetar med:

Omvardnad gallande nutrition inklusive gastrostomier, tillvaxt,
elimination (kiss och bajs), somn, epilepsi, smarta, hud och sar
samt medicinuppfoljningar

Forskrivning av nutritionsmaterial, inkontinensmaterial samt ep-larm
och tryckavlastande madrasser vid behov.

Har kontakt och samverkan med BVC, skola, vardcentraler,
barnsjukhus vid behov.
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Frukost Mellanmal Lunch  Mellanmal Middag Kvallmal

e 3 huvudmal och mellanmal

 Fyll pa med bréansle hela dagen

« Ger battre koncentration och prestation
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Energibehovet ar individuellt

1) basal metabolisk hastighet

2) Termoreglering eller kroppstemperatur

3) fysisk aktivitet

4) tillvaxtutveckling
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Energibehovet ar individuellt

Kon

Alder

Kroppsstorlek, muskelmassa
Aktivitet - Inaktivitet

Ofrivilliga rorelser, hog eller lag
muskelspanning
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"Tallriksmodellen ar ett pedagogiskt satt att visa hur
maten kan fordelas pa tallriken for att 6ka pa
mangden gronsaker och fa en bra balans i
maltiden"
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Riskfaktorer for undervikt

- Tugg- och Mag- och

Kroppsllga SVaIJSVérIgheter tarmprObIematlk

faktorer
Infektioner,

Omgivnings- minskad aptit
faktorer

Spéanningar
Ofrivilliga
rorelser

Svart att
mata barnet

bt et Svart att mota hos andra
Stokig atmilio, behov av tid an foraldrarna

sittstallning? for atande
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« Tugga och svalja

Lang

lon

Mag- tarmfunkt

Kostanamnes/matdagbok

d for malt
Eventuellt blodv

. T

den
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Skraddarsydd behandling

Ratt sittstallning och milj6
Hjalpmedel
Fortjockningsmedel
Frekventa, berikade maltider
Kosttillagg

Sondnaring

Gastrostomi
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Gastrostomivard

En gastrostomi finns kvar sa lange barnet/ungdomen
behover den.

Den kan tas bort om inte behov finns kvar

Gastrostomiport byts ca var tredje manad och halls ren
dagligen av foraldrar

Sjukskoterska pa Habiliteringen kontrollerar regelbundet
att huden runt stomin ar ok samt att gastrostomiporten
ar tillrackligt lang.
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Effekter av tillrackligt med
energi och naring

 Battre livskvalitet

« God tillvaxt

« Battre sbmn pa natten och mer energi pa dagen
- Battre koncentration och uthallighet

« Minskad spasticitet

 Mindre risk for trycksar, benskorhet och frakturer
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Nutritionsmal

Tacka sitt behov av energi, naring och vatska
FOlja sin tillvaxtkurva

Att maltiderna ska vara behagliga
Minska risk for aspiration (felsvéaljning)
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Omvardnad av barn
med CP-skador
Tarmfunktion

Forstoppning ar det vanligaste tarmproblemet

Misstank forstoppning om barnet har:

« Hard avforing - mindre an var tredje dag
 Diarré - utesluter inte forstoppning
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Bristolskalan over
avforingsformer

Separata harda klumpar
likt notter (svara att fa ut).

Korvformad men
med klumpar.

Likt en korv men
med sprickor pa ytan.

Likt en korv,
smidig och mjuk.

Mjuka klumpar med skarpa
kanter (enkla att fa ut).

Fluffiga bitar med ojamna
kanter (enkla att fa ut).

Vattnig, inga fasta bitar.
Enbart vatska.

Reproducerad med tillstand av Dr KW Keaton,
University of Bristol. © 2000 Norgine

",
NORGINE

Habilitering .y
& Ha[sa v GOV FALANDSREGIONEN

VARTRA




Atgéarder vid forstoppning

Regelbundna toalettvanor
Bra sittstallning, pa toa
Regelbundna maltider
Vatska och fiber | kosten
Fysisk aktivitet

LOsande lakemedel
Lavemang
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Blasfunktion

Blasrubbning kan forekomma hos
barn med CP-skador
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Reflux

Magmunnen sluter inte tatt

Sura uppstotning/krakningar

Syrahammande lakemedel

Operation
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SOomn

Somnrutiner
SOomnhygien

Psykosocial
situation

Spasticitet
Reflux
Sb6mnapne
Epilepsi

VASTRA
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Forebyggande atgarder:

Dygnsrytm och fasta rutiner

Miljon — lagom temperatur o belysning

Matintag

Inkontinensskydd

Sovstallning

Tyngdtacke

Lakemedelsbehandling: nar det andra inte fungerar
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Tryckavlastning

Om barn/ungdom inte kan eller har svart att vanda sig om
nattetid.

Om réda marken uppstar pa bakhuvud, armbagar,
skulderblad, sakrum, sittbensknodlar, vader och halar,
fotknolar och knanas insidor

Tryckavlastande madrass kan forskrivas av sjukskoterska.
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Andning

Barn med lattare former av Cerebral
pares har oftast inga problem med sin
andning.

Bland barn med svarare former &r det
relativt vanligt med andningspaverkan.

Problem med att gora sig av med slem
och sekret forekommer

Fysisk aktivitet och/eller
lagesforandringar ar viktigt for att
underlatta.

Viktigt med tidigt utredning av
andningsfunktion
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Tack for att ni
lyssnat!

Habilitering
& Halsa



Habilitering
& Halsa



Hur gor vi nar vi kommunicerar?

samspel och
pragmatik
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Typisk kommunikationsutveckling

Tidigt samspel, Delad uppméarksamhet, Sprak och
medfodda formagor gester, medveten symbolforstaelse: ord,
kommunikation grammatik
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Kommunikationsutveckling vid CP

» Barnets forutsattningar for att kommunicera ar
unika

* Intellektuell funktionsnedsattning eller kognitiva ‘
o o)

svarigheter kan paverka spraklig formaga

* Motorisk paverkan kan paverka talformagan eller formagan @
att anvanda sitt kroppssprak

Omfattande motoriska svarigheter paverkar hela
kommunikationssituationen

— barnet kan behova extra stimulans av sprak
och samspel

Vanligt med andra samverkande diagnoser, till exempel
intellektuell funktionsnedsattning eller sprakstorning.
Forekomst aven av autism, ADHD och epilepsi ar mer
vanlig hos personer med CP.
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Talsvarigheter vid CP

Artikulation: tunga, lappar, kake

ROst

Andning

Diaphragm
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Omgivningen
anpassar
sig

Stimulans och
Alternativ och traning av
Kompletterande olika férmagor
Kommunikation

AKK \ /

FOrstaelse

Vad beho6ver
barnet for hjalp
och stod?
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Alternativ och kompletterande
kommunikation - AKK

Ett komplement eller alternativ till tal for forstaelse och uttrycksférmaga
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Hur kan omgivningen anpassa
sin kommunikation?

Begripligt sprak — medveten anpassning till barnet
Acceptera och sjalv anvanda olika uttryckssatt

Ge utrymme: ge barnet tid att svara och ta egna initiativ
Bekréafta och svara — ge tydlig aterkoppling
Expandera/bygg ut barnets yttranden

Anpassa tempot

Responsiv kommunikationsstil

Habilitering Yev
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Riktad traning

« Ibland gagnas barnet av riktad traning inom omradena
tal, sprak, kommunikation eller samspel. Rimliga mal
som utgar fran barnet! Utvardering av malen ar viktig.

« Komplement till grundlaggande stimulans i vardagen
« Utga fran lek och barnets intressen ar rekommenderat

Habilitering
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Motoriska svarigheter i mun
och svalg
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Vilka motoriska svarigheter
(mun/svalg) ser vi vid CP?

Paverkan pa reflexer

Okad eller minskad spanning eller svaghet i
muskulaturen | munnen och svalget

En avvikande kroppshallning

Overkanslighet/nedsatt kanslighet vid berdring i/runt
munnen

Paverkan pa bettutvecklingen
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Hur gar det till ndr man
tuggar och svaljer?
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Paverkan pa tugg- och svaljformagan

Uttrottande att ata

Det gar langsamt att &ta
Mat/dryck rinner ut ur munn
Svart att tugga

Mat/dryck upp I nasan

Ineffektiv och okoordinerad
svaljning; mat/dryck i
luftvdgarna (aspiration)

Ineffektiv hostformaga
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Atgarder vid svaljsvarigheter

Anpassa konsistensen pa mat och
dryck

Anpassa sittstallning/kroppshallning
Lagom storlek pa tugga/klunk
Lampliga skedar, muggar, osv

Gora individen sa delaktig/forberedd
som mojligt

Vid stora svarigheter: alternativt satt
att ata och/eller dricka

Specifik, oralmotorisk traning
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Salivlackage (dregling)

* Problem med salivlackage
kan ha flera orsaker

» Ar salivlackage ett problem?
Olika for olika individer.

 Kan vara utmanande att
atgarda, men kan ga att
lindra.
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Oralmotorisk traning
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CFCS - Klassifikation av kommunikation
EDACS- Klassifikation at och sval

Viking Speech scale — Klassifikation tal

Niva I-V
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Vill du leta

mer

_ ] WWW.Cpup.se
InfOrmathﬂZ WWW.CPSVerige.se

Digital foraldrautbildning
N77 Habiliteringen Skane
https://vard.skane.se/habilitering-och-
hjalpmedel/utbildning/digitala-
utbildningar/digital-utbildning-for-
foraldrar-om-cerebral-pares-hos-
barn/

1177 hi

www.akktiv.se

VARDGUIDEN
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http://www.cpup.se/
http://www.cpsverige.se/
https://vard.skane.se/habilitering-och-hjalpmedel/utbildning/digitala-utbildningar/digital-utbildning-for-foraldrar-om-cerebral-pares-hos-barn/

Patientorganisationer

Cerebral Pares Fysisk funktionsnedsattning

e CP Sverige * Neurofdorbundet

e CPUP * Riksférbundet Rorelsehindrade barn

.. ) . och ungdomar, RBU
Neuropsykiatrisk funktionsnedsattning
, .  Sjalvhjalp pa vagen- information, stod
* Autism och Aspergerforbundet och hjalp vid funktionshinder

* Autismforum Ovanliga diagnoser
* Riksférbundet Attention * Socialstyrelsen om ovanliga diagnoser
Intellektuell funktionsnedsattning « Riksforbundet for sillsynta diagnoser

* Riksférbundet FUB- for barn, unga och
vuxna med utvecklingsstérning

e Svenska Downfdreningen
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Utvardering
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Tack for oss!
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