Hur CP hos barn paverkar familj
och vardnadsgivare/foraldrar

den 8 mars 2021
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55

Totalt antal svar

Fullstandiga svar: 55

Skapad: den 30 november 2020

Genomfdrd: Under vecka 10 med hjalp av Svenska CP-féreningen
Design och sammanstélining: Magnus Semmelhofer, ASIB AB
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Respondenternas relation har du till barnet?

Svarade: 55 Hoppade 6ver: 0
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Majoriteten av svarande ar modrar

En respondent (med “Annan
relation”) ar Sarskilt forordnad
vardnadshavare




Hur gammalt ar barnet som du vardar?

Svarade: 55 Hoppade 6ver: 0
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18 &r
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Malgruppen har primart varit
familjer som har barn med CP

72,7% ar 11 ar eller yngre (n=40)

12,7% ar 18 ar eller dldre (n=7)




Aldersfordelning pa foraldrarna/vardnadshavarna

Svarade: 55 Hoppade 6ver: 0

100%
80% = 85,5% av fordldrarnai
undersokningen ar under 50 ar
B0% (n=47)
40% = 14,5% av foraldrarna ar over 50 ar
(n=8)
20%
0% )
18 &r eller 19-35 Ar 36-50 Ar 51-65 Ar Over GG ar
Yngre
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Barnens angivna diagnoser

Svarade: 55 Hoppade 6ver: 0
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Cerebral pares Hidrnskada Annat
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Annat (vanligen
specificera)

= Knappt 20% anger Hjarnskada

= Av5,5% “"Annat” anges:

Epilepsi

Epilepsi & dov

Sallsynt syndrom som ger
flerfunktionsnedsattning
Epilepsi, hydrocephalus, CVI,
intellektuell
utvecklingsforsening




Vanligen ange vilken av foljande bilder som baste illustrerar ditt barns
rorelseformaga / mobilitet

Svarade: 55 Hoppade 6ver: 0

= 29,1% (n=16) av barnen var latt
rorelsehindrade

= Begransade rorelseférmaga var jamt
fordelad 6ver svarighetsgraderna
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Totalt antal timmar av vardavlastning eller hjalp/vecka

Svarade: 55 Hoppade 6ver: 0

100%
80% .o . 1s
=  Forvanansvart lagt?
60% .
=  12,7% (n=14) har mellan 1 timma
upp till 4 dagar i veckan emedans
0% 67,3% (n=37)helt ar utan nagon
avlastning
0% =  Gruppen som har hjalp mer an 4
— — - dagar i veckan utgér 12,7% av
0% i totalen (n=7)
Ingen hjalp 1412 12-24 3-4 dagar mer dand  Kommentarer . K ih dsak
timmar per  timmar per i veckan dagar i Pmm(.antare!'na"angav.| uvu ) 5d
vecka vecka veckan forklaringar till fordelning av tiden
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Gar ditt barn i skola eller erhaller undervisning pa ett annat vis?

Svarade: 55 Hoppade 6ver: 0
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Mitt barn
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eller fa...

Hemundervis
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Vanlig
skolundervi
sning

Underviznin
gi
specialklas
s/specia...

Mitt barn
ar under @
ar och gir
inte i..

Annat
[vanligen
ange)

Majoritet i vanlig skola eller nagon
form av specialklass om de ari
skoldldern

Nagra gar inte alls i skolan ("Annat”
angav i huvudsak upplagget i
skolan)




Foraldrarnas uppfattning om omhandertagandet av barnens behov i

sjukvarden varierar

Svarade: 55 Hoppade 6ver: 0

100%
80%
60%
40%
200
(0%
mitt barns mitt barns mitt barns mitt barns Kommentarer
behov behov behov behov ifrivilligt):
omhandertas omhandertas omhandertas omhandertas
inte alls delvis till stdrs... till fullo
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65,5% (n=42)ar ndjda (behoven
uppfylles till storsta delen eller till
fullo)

Endast 1,8% (n=1) dr missnojd
(behovet omhandertas inte alls)

Kommentarer:
=  Hade énskat mer konkret
foérebyggande trdning. Mdnga
gdnger dr det mycket vinta och se

= Som férdlder mdste jag pusha for
att alla hans behov ska tillgodoses
och jag maste vara extremt pdldst
for att veta och sdtta mdl annars
sdtts for Idga mal




Foraldrarnas rangodning av vanliga problem hos barn med handikapp.
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|

Forstoppnin
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Krampanfal

Svarighete
att somna el.

rMag- och
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Inormal for
av ryggrad|

Inkontinens
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oble

Perceptionspr
Lem

Onrigr
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- Jag kan hantera detta enkelt
- Jag kan med vissa swaArigheter hantera det mesta av detta
- Jag kan inte hantera det mesta av detta- Mitt barn har inga problem med detta
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Svarade: 55 Hoppade 6ver: 0

Top 4 av ”Inte hantera det mesta”:

1.
2.
3.
4,

Top 4 av "Hantera med svarighet”
1 i

2.
3.
4

Tal

Inlarning
Ata
Dregla/somn

Ata

Forstoppning
Sensitivitetsproblem
Perception




Problem som foraldrarna senast fick hjalp fran vardorganisationen med
(t.ex. av lakare, sjukskoterska, logoped, fysioterapeut etc.

o 5ta-

Lindra
Salivldckage...

Férsto pRpRing
Tal elle
kommmumi katiomn

Krampanfall
Swvarighet

att somna el.
Gastro- elle
refluxbeswil
Scolios

Inkontinens

InlErningsprob
:
S—

Hérselproblem

Kinslomissiga
problem

Problem med
att uppfatta

Annat
Cwanligen...

O 10O 20% 0% SO 5 0%
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Svarade: 51 Hoppade dver: 4

= Att ata, forstoppning, tal &
kommunikation och 6vrigt anger
foraldrarna att de senast fick hjalp
med

= 5avde 8saker foraldrar ”inte kan
hantera” samt "Hantera med
svarighet” fick de hjalp av varden
med




Kommentarer inkom pa 3 kategorier: ”Att ata”, "Forstoppning” och

’Salivlackage”

Av 55 respondenter kommenterade 44 stycken nedan problem

Att ata (n=44)

Mixar nastan all mat.

Gastrostomiknapp anvands for att fylla pa med vatten,
sondmat och mediciner.

Ater sjalv, nar allting r mosat o framsatt

Behover skdra/mosa maten samt hjélpa till att skrapa
ihop det sista.

Far ofta sitta i varat knd, inte sa smidigt da hon har en
tvillingsyster som samtidigt ska ha mat

Behover hjalp med tex dta soppa, anvdnder ibland
hander ist bestick

Haller extra koll sa att han inte stoppar i sig for mycket
pa en gang.

Bra bestick och ater med hjalp av hander

Matas av vuxen

Barnet ater sjalv med handen

Assistenter och min man matar

hjalper med att skara, lagga upp,

Knapp pa magen

100% tillsyn, sma bitar mat

Behover hjalp

Speciella bestick

Matas assistent el fordldrar

dagligt tjat och paminnelser

Sitter med utifall hon satter i halsen, hjalper att dela a fa
mat pa gaffel och ibland mata. Sugrér behévs alltid
Jobbigt nar hon ater sa lite

Forstoppning (n=21)

Forandringar kost, rorelse, medicin, klyx
Ofta forstoppad

Ger katrinplommonpure vid behov

Ger extra russin vid behov

Far pulver som ger |6sare avforing
Magmedicin 1-2 ggr per dag

Lactulos och katrinplommon och sta mycket
Gastroenheten ersta

medicinering

Magmedicin

Ger laxido

Ger |6sande kost.

Medicinering, kost, vatska, rutiner och tjat

| ett alls

Lakemedel

Mer vatska o Laktulos

Suppositorie och medicinering
Medicin(movicol, cilaxoral och i perioder mkt resulax)
Far laxermedel nar han inte klar de sjalv
Mjukgorande medicinering

Medicin for magen

Finns laxermedel

Tillsatter forlax i morgonvallingen

Ge extra vatska, frukt och grénsaker. Regelbundna
toalettbesok.

Regelbundna toabesok

Salivlackage (n=45)

Torkar, byter klader

Dreglar massor, kan inte kontrollera sjalv

Byter klader under dagen samt har trasor i narheten
Dricker ur sugror

Byter dregellappar varje timme

Far hjalp av mun motorik

Vi torkar och tvattar

Torkdukar, alltid redo med nya klader till vh och barnet
Torkar och far byta tréja ofta

Byter troja vid behov.

Halsdukar som byts ut ofta

Tvattar ofta, hack a dreggellapp hemma

Torkar runt munnen vid behov

Problem nér han ar trott, torkar sjalv pa sin troja
Paminner barnet om draglig, torkar bort vid behov
extra haklappar, torkar ofta och mycket

Far paminna att torka bort, tanka pa dregglet
Torkar, paminner.

Far torka, anvanda dregglisar o byta trojjor flera ganger
per daf

Torkar

Byter “dregglisar” ofta

Scarfar

Torkar upp nar han glommer svilja i liggande lage
Paminner om att stinga munnen och torka

Dragglis



Hur nojd ar du med kontakten och motena du har med varden?

Svarade: 55 Hoppade 6ver: 0
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0%

Jag ar jartendjd Generellt sett
ar jag nijd men
kvalitén kan
forbdttras
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I
Jag ar inte s4 Jag ar missndjd
nijd och anser

kvalitén bér

forbdttras

72,7% (n=40) ar nojda eller
jattendjda i motena med varden

Endast 27,% (n=16) uttrycker
onskningar om forbattring




Problem foraldrarna dnskar fa mer hjalp med

Svarade: 50 Hoppade 6ver: 5
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kommunikation
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att semna el.
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Problem med
att uppfacta
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Kanslomassiga-, Tal-, och Andra
specificerad problem ar det hjalp
som varderas hogst

Att lindra Salivlackage och att ata
varderas pa 4de respektive 5te plats




Vilka problem 6nskar helst fa mer hjalp med?

Nagra kommentarer:
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Hur manga mediciner ordineras till ditt barn varje dag?

Svarade: 55 Hoppade 6ver: 0

Inga alls

ki 2

mer an &
Kommentar

(vanligen..

e 10% 20% 30
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Majoriteten av barnen medicineras

25,5% (n=14) har ordinerats 3
mediciner eller fler

38,2 (n=21) har inte ordinerats
nagon medicin

Kommentarer:

® |nga, har ordinationer pa 2st
nya lakemedel.

= astam: montelucast, fluitid,
airomir, melatonin, vid
forkylning inhalering via
nebulisator

= Sialanar mot dregling




Ar det svart for foraldrarna att folja den medicinska ordinationen som
varden foreslagit?

Svarade: 48 Hoppade 6ver: 7

100%
B0% Foraldrarna upplever inte nagra svarigheter att folja den
medicinska ordinationen at sina barn
G0
405
20%
—i
0%
Mej, det ar Det ar okey. Jag tycker det Jag tycker det
enkelt for mig Jag skioter det ar svArt men ar jattesvart
oftast i skoter det och har svart
enlighet med... oftast i... att skita det...
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Ar det ndgra mediciner som ar svara att ge?

Svarade: 49 Hoppade over: 6

1004%
"Vid forkylning ja, annars nej”
” Akutmedicin stesolid klysma vid anfall”
860% " Utbytespreparat pa laxantia som smakar
“Inte bra”
” Hen tar dem sjalv idag. GIémska kan
60% spela in har”
” Alla han gillar ej smaken eller att fa natt i
rumpan men han tar dom och ar liten sa
40% de gad”
20%%
0%

Ja Mej Om "Ja" vanligen
specificera namn:
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Ar det ndgra mediciner som ar svara att ge?

Om ”"Ja” — specificeringar:
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Foraldrarna vander sig primart till sjukvarden nar de har behov for rad

och hjalp?

Svarade: 55 Hoppade 6ver: 0

Distriktslakaren/va
rdcentralen

Distriktsskiterskan
Jvardcentralen

Kontakter pi
Sociala medier
eller internet

En van eller en
annan
virdnadshavare med
erfarenhet \
Specialistlikare

Specialistsjukskite )
ESJ ukhus)

rska {sj ukhus)
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Specialistvarden av lakare och
sjuksoterskor ar foraldrarnas
Primara vardkontakt

Rad fran vanner/andra
vardnadshavare och internet
forefaller vara lagprioriterat nar
vardbehov foreligger

Annat (5 svar)
= Uteslutande ”1177”




Foraldrarna om kontaktvag till person eller institution vid behov av hjalp

Svarade: 55 Hoppade 6ver: 0

Annat (vanligen e-mail

. _specificera):
Vanta till nasta \

tid for schemalagt
besik med
vardpersonal

Telefon
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Direktkontakt via telefon forefaller
vara det som foraldrarna foredra

Annat
=  ”Har varit si och sa med
overlamningar av information”

= ” Journalféring ar bra, ldkare ar i
allménhet daliga pa att ldsa pa innan
besok/kontakt, sjukskéterskor och
annan vardpersonal ar mycket béattre
pa detta”

= ” Det beror pa vilka stillen man har
kontakt med. Hab har bra. Men ska
man till vardcentral &r det bara att
rabbla”




Foraldrarna uppfattning om hur informationsdelningen inom varden ar

Svarade: 55 Hoppade 6ver: 0

100%

8%

60%

4%

20%
I I -

0%

Informationen  Informationen  Informationen  Informationen Other
som delas som delas som delas som delas (please
mellan mellan mellan mellan specify)
virdperson... virdperson... virdperson... virdperson...
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U}JlJIOlLLClI UU AQlt 111HTUTTH1Tativiicll Ul Uittt yal il uciao l1hiiciliaitl VQIUIJCIDUIIQI
och vardenheter eller behtver du aterberatta ditt barns sjukdomshistorik
vid fornyade kontakter med varden?
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Utdver vardkontakter ar det Internet som foraldrarna inhamtar information

Svarade: 55 Hoppade 6ver: 0

1000

B0%

0%

0%

o -

0% [ ] .. |

Broschyrer Egna Patientfore Facebook Ovrigt Annat
Internetsdk  ningars och (vanligen
mingar hemsidor motsvarande specificera
sociala... ¥
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Hur bra ar informationen som du har fatt eller sjalv funnit avseende
omvardnad och behandling av cerebral pares eller hjarnskada/trauma?

Svarade: 55 Hoppade 6ver: 0

100%
804

6%

Frin Frin Frin hemsidor Frin andra Frin
virdpersonal internetforum faraldrar/van patientfdreni
ner ngar

B nte virderuttals [ Cive varderut B vardefull B Ganska virdefull
. Mycket vardefull
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Foraldrarna om det basta sattet att lara sig mer om sitt barns sjukdomstillstand

Svarade: 55 Hoppade 6ver: 0

100%
80%
60%
40%
o . — -
e
Genom samtal Genom att Genom Informationsm Information
med andra friga uthyten i aterial fran fran internet
fordldrar sjukvirdspers patientgruppe  sjukvirden
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Foraldrarnas egna kommentarer (s 1 av 3)

Saknade habiliteringen i era fragor. Vi har stod ifrdn dem. Det utmanande &r att det ligger s& mycket ansvar pa foraldrar att trana och orka
vara pa.ett annat satt i vardagen.

Forbered dig pa att kampa for ditt barnsréattigheter..

Oka kunskap/forstaelse for att f& bort CP som skallsord

Jag skulle 6nska att du fragade om foralderns psykiska maende. Stress, angest, arbetsférmaga....
Det &@r en utmaning

Behdver jobba med information, stérre regelbundenhet i besok, uppféljningar. Kéanner sig utelamnad och jag kénner ingen tilltro till
habiliteringen. Far inget stod darifran bara hjalpmedel vilket iof funkar bra

Det ar att leva mitt i ett pagaende trauma. Vardens fokus &r att inte tillstandet ska forvarras men vill ha stod for utveckling. Habiliteringen
ar valdigt fokuserad pa att lar foraldrarna trana sina barn, men bast ar nar nagon med proffskunskaper och det fantastiska handlaget
jobbar direkt med var son.

Det enda svar vi fatt hittills &r att "alla &ar olika" Ja, det forstar jag ocksd men nar ska vi borja fundera pa hur det ar for just varat barn?
Att man alltid maste fightas med myndigheter for att fa ratt till det man har ratt till. Man maste vara frisk for att orka vara sjuk.

Att man far mer stod och hjalp med traning fran habiliteringen, idag ar den obefintlig
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Foraldrarnas egna kommentarer (s 2 av 3)

Var flicka har en lindrig cp-skada och det kanns inte som hon passar in nagonstans. Hon &r inte s& opaverkad att hon hinner med sina
jamnariga men samtidig ar hon alldeles for "vanlig” for att ladda in i rehab-grupper och anpassade verksamheter (idrott fér de med
funktionsvariationer etc). Hon hamnar mitt emellan. Ett tydligt exempel &r t ex simskolan. Hon gar i vanlig simskola och alskar vatten men
kommer inte vidare eftersom hon inte kan vinkla fotterna till ett korrekt bentag. Simklubben kan inte anpassa, hon ar inte aktuell for
barnhabs vattentraning. Hon ar en fighter och skolan glommer iblans bort att hon faktiskt har en hjarnskada. Informationen om henne
tappas bort langs vagen/tas inte omhand och man maste upprepa allt, ofta.

Jag saknar "varfor" moten... Varfor ar ortroser bra, vad gor stretching for skillnad osv.... Svart att halla sig motiverad att gora Alla évningar,
anvanda alla hjalpmedel, ga pa moten osv och man aldrig far veta varfor dessa ska gorasas

Som vardnadshavare axlas redan tillrackligt. Skulle finns broschyr att lamna till anhoriga forskola osv
Man ar starkare och orkar mer &n vad man tror.

Obefintligt stdd via habiliteringen

Att inte se ens barn lik en annan eftersom utvecklingen ar olika.

Stodgrupper med andra foraldrar ar det som har hjalpt mig mest
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Foraldrarnas egna kommentarer (s 3 av 3)

Det ar valdigt mycket jobb med att vara sekreterare utéver alla uppgifter som ror traning och besok. Jag ar bade sekreterare,
sjukgymnast, arbetsterapeut, logoped, sjukskoterska, underskoterska, lakare och foralder till mitt barn da man ej kan lita pa vare sig
sjukvarden eller Sveriges vard. Inget kommer gratis eller foreslas automatiskt allt maste letas fram, braka sig till osv.

Habiliteringen for barn &r enligt var erfarenhet valdigt dalig. Far enbart hjalp med utskrivning av hjalpmedel och att de gor cpup- métning.
Inga konkreta insatser eller tips pa tréaning som kan framja den motoriska utvecklingen. Generellt upplever vi att man inte tror pa barnets
utveckling och att det ar okej att han ska ma daligt. Det behovs mer samarbetet i varden fér barn med flera vardkontakter. Kroppen ses
som olika omraden och inget helhets tank gallande maendet. Blir foralderns jobb att lasa pa och komma med l6sningar. Varden ar for
underbemannade.

Forebygga att dessa skador uppkommer, alla kan man inte forhindra men tex en férlossningsskada skulle kunna undvikas.

Att barnets funktionshinder och hens uppfattning om sitt funktionshinder férandras med vaxande alder samtidigt som vissa saker forblir
dessa ar efter ar, och det ar inte latt att veta i forvag hur det kommer att bli.

Det skulle behdvas ett enkelt informationsmaterial for skolan om vad hjarnskador m ex smarta pga spasticitet innebar for inlarning.
Skulle 6nska att det fanns nagon grupp som man kan traffa folk i samma situation

Det kravs tid, tdlamod och kéarlek!
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