Grundlaggande
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Dag 2

Habilitering ol
& Halsa [ R—

Grundlaggande féraldrainformation
om Cerebral Pares

TILLFALLE 1 W TiLLFALLE 2
* Diagnosinformation « Att vara foralder till ett barn med
* Kognition och perception funktionsnedséttning
* Motorik * Nutrition
* ADL + Ata svélja, Kommunikation
* Anpassningar och hjalpmedel « Attinformera om barnets diagnos

« Att lyckas med leken

 Fragestund
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Mitt barn har en diagnos

- vad innebar det kanslomassigt?

Motstridiga tankar
och kanslor

* Vredelilska

+ Lattnad

+ Skam

+ Skuld

« Sorg

+ Oro
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Krisforloppet
BEARBETNING NYORIENTERING
RESKUICH VANDPUNKT BEMASTRING

Saknar kontroll liska Aktiv Fa kontroll
Saknar kunskap Besvikelse Soker hjalp Komma till insikt
Sjukdomsfokusering Hitta ett svar Reflektion — Hopp om framtid —

Forvirring, fornekelse Varfor just vi? berétta om diagnosen?

Se mojligheter
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beratta om diagnosen

Fértroende
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Sorgeprocessen
paverkas av:

« Bakgrund och
personlighet

« Omgivning
» Upplevelse av forlust
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Sorgeprocessen

Tid
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Sarbar foraldrasituation nar barnet
har en funktionsnedsattning

+ Hog stressniva 4 ;" 7-‘
» Barnet behéver mer @n andra barn U\ e /\)
» Egen sorg H

« Ambivalens i féraldrarollen :

* Ge dig tid att vila for att orka

* Minska kraven
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Att tanka pa

Fa kunskap om mitt barn

Ta emot hjalp och stdd fran
andra

Ta kontakt med andra i
liknande situation

Var aktiv och vaga stalla krav

Viktigt att bara vara féralder

Ni ar tva foraldrar

Skapa utrymme for syskon
Ta en sak i taget
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Habilitering
& Halsa
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Frukost Mellanmal Lunch Mellanmél Mlddag Kvallimal

* 3 huvudmal och mellanmal
* Fyll pa med bransle hela dagen
+ Ger battre koncentration och prestation
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Energibehovet ar individuellt

* Kén

« Alder

« Kroppsstorlek, muskelmassa
« Aktivitet - Inaktivitet

« Ofrivilliga rorelser, hog eller lag
muskelspanning
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Balans

Of

i
Biwpsrecionen

Riskfaktorer for undervikt

Tugg- och Mag- och

Kroppsliga svéljsvarigheter tarmproblematik
faktorer
Infektioner,
(Gl iz minskad aptit
faktorer
Spanningar
Offrivilliga
rorelser
Svart att
mata barnet
i Svartatt mota hos andra
St6kig &tmiljs, behov av tid &n foréldrama

sittstallning? for atande
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Utredning

 Vikt
Langd (
Visuell bedémning |
Kostanamnes/matdagbok
Tugga och svélja

Tid fér maltid

Mag- tarmfunktion
Eventuellt blodvarden
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Skraddarsydd behandling

» Ratt atstallning och miljo

* Hjalpmedel

* Frekventa, berikade maltider
« Kosttillagg

* Fortjockningsmedel

» Sondnaring

» Gastrostomi

* Medicin t ex movicol, nexium
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Effekter av tillrackligt med
energi och naring

« Battre livskvalitet

* God tillvaxt

* Piggare

« Battre koncentration och uthalliget

« Lattare att klara skolarbetet

» Minskad spasticitet

» Mindre risk for trycksar, benskorhet och frakturer
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Nutritionsmal

» Técka sitt behov av energi, naring och vatska
« Fdlja sin tillvaxtkurva

« Att maltiderna ska vara behagliga

* Minska férstoppningsproblematik

« Minska risk for aspiration (felsvaljning)

Habilitering
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Tarmfunktion

Forstoppning ar det vanligaste tarmproblemet

Misstank forstoppning om barnet har:

+ Hard avforing - mindre an tva ganger/vecka
« Diarré - utesluter inte férstoppning
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Atgarder vid forstoppning

* Regelbundna toalettvanor
« Bra sittstallning

* Regelbundna maltider

« Vatska och fiber i kosten

* Ldsande lakemedel

* Lavemang
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Blasfunktion

Blasrubbning kan férekomma hos
barn med CP-skador
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Somn

* Sémnrutiner
+ Sémnhygien

* Psykosocial
situation

 Spasticitet
* Reflux
* Sémnapné
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Forebyggande atgarder:

* Dygnsrytm och fasta rutiner

* Miljén — lagom temperatur o belysning

* Matintag

* Inkontinensskydd

« Sovstéllning

» Tyngdtacke

» Lakemedelsbehandling: nar det andra inte fungerar
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Andning

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

Bland barn med svarare former ar 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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Symtom

* Rosslighet

 Trotthet och apati

+ Angest och oro

* Tydlig bréstkorgsandning

+ Okad andningsfrekvens

* Pressad utandning

» Cyanos och blekhet

+ Okad svettning

« Aptitldshet och dalig viktuppgang
* Sémnstdrning

TALANDSREGIONEN
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Hur gor vi nar vi kommunicerar?

samspel och sprak
pragmatik @ 3
«°
o Y
7> rost

N

tal
gester

mimik
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Typisk kommunikationsutveckling

Tidigt samspel, Delad uppmarksamhet, Sprak: ord, grammatik
medfodda férmagor gester, medveten
kommunikation
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Kommunikationsutveckling vid CP

* Omfattande motoriska svarigheter paverkar
hela kommunikationssituationen

— barnet behéver extra stimulans av sprak
och samspel

* Pragmatiska svarigheter

— vanligare an hos andra barn

» Vanligt med andra samverkande diagnoser,
till exempel utvecklingsstorning eller
sprakstorning
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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 tréning av
Kompletterande olika férmagor
Kommunikation

AKK

Forstaelse

Vad behéver
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

Bekrafta och svara — ge tydlig aterkoppling

Expandera/bygg ut barnets yttranden

Anpassa tempot
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Riktad traning

« Komplement till grundlaggande stimulans i vardagen

« Ibland gagnas barnet av riktad tréning inom omradena tal,
sprak eller samspel. Rimliga mal som utgar fran barnet!
Utvardering!
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Motoriska svarigheter i mun och svalg
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Varfor svarigheter vid CP?

» Paverkan pa reflexer

« Okad eller minskad spénning i muskulaturen i munnen och
svalget

« En avvikande kroppshallning kan paverka funktionen i mun
och svalg och hur ansiktet utvecklas

« Overkénslighet/nedsatt kénslighet vid berdring i/runt munnen
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Hur gar det till nar man
tuggar och svaljer?
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& Halsa




Paverkan pa tugg- och svaljformagan

+ Uttréttande att ata

» Det gar langsamt att dta

« Mat/dryck rinner ut ur munnen
« Svart att tugga

* Mat/dryck upp i ndsan

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

« Ineffektiv hostformaga

Habilitering
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Atgarder vid svéljsvarigheter

* 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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Dregling

* Dregling kan ha flera orsaker

« Ar dreglingen ett problem?
Olika for olika individer.

* Dreglingsproblem gar att
lindra men inte alltid att bota

Habilitering
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Oralmotorisk traning
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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 diagnosen

Vem/vilka
behdver veta?
 Barnet sjalv

« Syskon
« Slaktingar

« Larare/personal

« Kamrater

Vilka bestammer ni!
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Nar? Hur?

Habilitering
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Maste man beratta?

"Men ska man verkligen prata om
funktionsnedséttningen, 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

Habilitering vev.
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Barn har alltid lekt

Barn leker pa alla platser, hela
tiden och Over hela varlden.

Nar barn lyckas i sin lek blir de
motiverade och far sjalvkansla.

Habilitering vev.
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Vad lar sig barnet i leken?

engagemang

delaktighet foérvantan

turtagning samspel
delad
uppmarksamhet ‘
. kommunikation
L =
Imitation P

motorik gladje

igenkanning
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Leka tilsammans

» Trygghet

+ Samforstand
+ Omsesidighet
» Turtagning
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Barn med funktionsnedsattning

* Har behov av lek
som alla barn

* Anpassa miljén
« Anpassa tempot

« Hjalp barnet att fa
upplevelser

Habilitering T
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Att lyckas med lek

+ Avsatt tid, plats och skapa ro
« Stimulera sinnena

* Visa respekt for leken
 Tydliggor lekens grundregler
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Att lyckas med lek

» Larlek med en vuxen

* Lek tillsammans

* Lek at barnet

» Kommunikationskartor i leken

Titta och lyssna - Vanta och forvanta
- Tolka, bekrafta och benamna

Habilitering
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Delaktighet i den fysiska miljon

* Se over miljon inomhus och
utomhus
» Hjalpmedel underlattar

* Anpassningar som ger
férutsattningar

» Fysiskt stod kan behdvas

» Kommunikationskartor vid
de platser dar barnet ar ex.

Docklek, bygglek

Habilitering
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Anpassade leksaker

Saker med en tydlig orsak verkan
Antiglid

Vanliga bruksféremal
Anpassat material:
Bdcker-penslar-
Trycka handa-leksaker
Kontaktleksaker

Habilitering
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Sinnesstimulerande leksaker

Habilitering
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Trycka, rora, handa




Kontaktleksak
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Leksaker som sitter fast
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Lek pa ratt niva

" L
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Rumsupplevelse

Mojligheter med IT

Méjliggora lek och aktivitet
Kompensera — exempelvis pussla pa 123
datorn/surfplatta

Stddja - ljud till bild, bilden benamns eller h !

tillhérande ljud
Stoder inlérning

Ge nya mdjligheter — talsyntes som sager bokstav,
ord och mening ‘fﬁ

Erbjuder varierad lek pa samma niva
Kan anpassas for individuella behov, bade styrsatt
och program/appar

Delaktighet, alla anvander dator/surfplatta
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Det finns manga olika
appar och dataprogram

T8
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Det ar viktigt for alla barn att
lyckas, inte minst for barn med
funktionsnedsattning!

Patientorganisationer

psykiatrisk funkti Isattni Fysisk funktionsnedséattning
« Autism och Aspergerforbundet * Neuroférbundet
* Autismforum * Riksforbundet Rérelsehindrade barn

* Riksforbundet Attention och ungdomar, RBU

+ Sjalvhjalp pa végen- information, stod

uell i ttning och hjalp vid funktionshinder

* Riksférbundet FUB- for barn, unga och . .
. o Ovanliga diagnoser

vuxna med utvecklingsstérning

+ Svenska Downféreningen + Socialstyrelsen om ovanliga diagnoser

* Riksférbundet for séllsynta diagnoser
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Utvardering
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