Hvordan sikrer vi bedst, at

foreeldrene kan fa hjeelp til

at kunne takle deres barns
kognitive udfordringer?

CP Danmark 'O

Landsforeningen for cerebral parese



Viden om CP er vigtig for at afhjaelpe og
begreense udtraetning og overbelastning; men
viden om kognitive udfordringer kan kun
erhverves via sektoransvarlighedsprincippet

* Vuggestue
 Bgrnehave

« Skolestart

« 12-13-arsalderen
« Ud af folkeskolen
« Uddannelse

* Arbejde




Udtraetning og CP

 Spastikerforeningen har over en arraekke i
afprgvet psykoedukation som metode til at
hjeelpe mennesker med cp til bedre at
forsta og mestre kognitive
funktionsnedseaettelser; senest belyst ved
projekt "Mening og Mestring” 2017.

» Psykoedukation er leeren om og indsigt |
egen funktionsnedsaettelse



« Erfaringerne i systematisk brug af
psykoedukation som metode i forhold til
uddannelse og arbejde viser, at bade borger
og myndighed mangler relevant viden om
udtraetning og konsekvensen af denne; og det
hindrer mange i at sgge eller fa bevilget
relevant stgtte.



Fysisk udtreetning og mental udtraetning er
forskellige former for udtraetning

« Samtlige projektdeltagere havde saerdeles god viden og
evne til at formidle deres motoriske udfordringer til
omverdenen; og viden om |lgbende at afhjeelpe den
fysiske udtraetning med hvile, pauser og rette
hjeelpemidler.

* De fleste projektdeltagere havde meget ringe viden om
deres kognitive udfordringer og af den grund ringe viden
om, at mental udtreetning som fglge af kognitive
udfordringer skal takles og afhjeelpes anderledes end
fysisk udtreetning. Hvis man ignorerer mental
udtraetning i forhold til kognitive udfordringer kan
det tage lang tid at komme sig ovenpa denne
overbelastning.



Overbelastning?

« Glja Rackauskaite ph.d. projekt fra Aarhus
Universitet, Health, viser at skolebgrn med
spastisk lammelse har en naesten tre gange sa
hyppigforekomst af fglelsesmaessige og
adfserdsmaessige vanskeligheder end
jaevnaldrende (Rackauskaite, Gija, The Gross
Motor Function Classification System and it's
correlation to accompanying disabilities and
treatment of 8-15 year old children with Cerebral
Palsy in Denmark. Sun-Tryk, Arhus Universitet,
2015)



Skrgbelighed

« Specialist | bgrne- og ungdomspsykiatri Hanne
Marit Bjgrgaas ph.d viser, at mennesker med
cerebral parese har en veesentlig starre
sarbarhed sammenlignet med mennesker uden
cerebral parese. Mere end halvparten af

ngrnene med CP opfyldte kriterierne for en

osykiatrisk diagnose (Bjgrgaas, Hanne Marit,

Psychiatric disorders in children with cerebral

nalsy. Is there a need for mental health

screening?.2015
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Spastikerforeningens projekt om relevant stgtte

PROFIL-ANALYSE / testdata
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Skraeddersyede tilbud som bygger pa dokumentation
reducerer udtraetning og forbedrer indlaering samt
livskvalitet for bgrn med CP.
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the development of an assessment and follow-up protocol

Louise Battcher®, Kristine Stadskleiv®, Torhild Berntsen®, Klaus Christensen®, Asa Korsfelt®,
Margareta Kihlgren” and Pia Odman?

“Department of Education, Aarhus University, Copenhagen, Denmark; ®Department of Psychology, University of
Oslo, Oslo, Norway; “Department of Child Neurology, Oslo University Hospital, Oslo, Norway: “The Danish Society for
Cerebral Palsy, Copenhagen, Denmark; “Lanssjukhuset Ryhov, Jénkoping, Sweden; ‘Department of Clinical Sciences,
Lund University, Lund, Sweden; “Department of Medical and Health Sciences, Linképing University, Linkoping,

Sweden



 Foraret 2017 blev der afholdt CPUP-
konference | Malmg med oplaeg om, at
man | Sverige nu har medinddraget
kognition | deres CPUP-
opfalgningsprogram.

« | Danmark er kognition ikke koblet pa
CPOP, men Socialstyrelsen har
udarbejdet anbefalinger om CP, og | disse
er psykoedukation med udgangspunkt |
testrapport naevnt som et indsatsforlag.



Psykoedukation om kognitive problematikker
med udgangspunkt 1 kognitiv udredning giver
handlemuligheder

ar til en naesten 3-arig pige med CP
Kontakter Spastikerforeningen. Pigen laver
pallade hver morgen | forbindelse med at
tage tgj pa; og nu er familien i nad.




Psykoedukation om kognitive
problematikker med udgangspunkt |
kognitiv udredning giver handlemuligheder

« Case: Mor til 6-arig CP pige er bekymret
og meget ulykkelig over, at hendes datter
Ikke leger med de andre bgrn.

* Herefter pause



e Case

 20-arig med CP. Laeser HF enkeltfag, men
er aldrig blevet kognitivt udredt; men har
altid haft svaere rum retningsproblemer.

* Indenfor de 3 sidste ar har depression og
gradlabilitet vaeret en stor udfordring.



Case

« Handiphone bevilget til 22-arig ung kvinde;
kalenderfunktion med visuel stgtte |1 form
af tegn eller billeder. Pa daveerende
tidspunkt modtog hun 9 timer varig stgtte
til h)emmet om ugen.

» Efter optraening | brug af hjeelpemiddel er
hendes stgttebehov aendret til 2 timer om
ugen.



Tak for opmeaerksomheden




