ATt levaw med,
CP — cerebral pares
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Att leva med cp

" Jag hatar nar folk talar
dver huvudet pa mig”

ir Emma Averling foddes for 39 &r
N sedan var bdde hon och tvilling-
systern svart medtagna av syrebrist, och
hennes tvilling overlevde inte.

—Min cp-skada gor att jag har
problem med gingen och besvir med
balansen. Finmotoriken ér inte heller s&
bra, berittar Emma Averling.

Som sa manga andra cp-skadade drab-
bas hon ofta av minniskors nedlatande
attityd:

— Nér min man Per och jag ir ute
hinder det att folk vinder sig till ho-
nom och vill tala 6ver huvudet pa mig.
Jag hatar det, sdger hon.

Emma Averlings taktik har blivit att
forekomma och tydligt tala om att det
gdr utmirkt att tala med henne, fastdn
hennes fotter pekar indt.

Som liten opererades hon flera gdnger

och muskler pd benen har flyttats for att
motverka hennes gangsvdrigheter. Fran
borjan pekade bada hennes fotter kraf-
tigt indt. Aven i vuxen alder har opera-
tionerna fortsatt och gradvis har sned-
stillningen minskat.

— Idag behovs inte lika manga ope-
rationer som nir jag var liten. Istillet
gor likarna flera saker samtidigt. Jag
rekommenderar verkligen alla i samma
situation att lyssna pa likarnas forslag
till operationer, f6r de gér nytta. Om
jag inte hade opererat mig hade jag gatt
som en apa.

Emma Averling minns barndomen i
smalidndska Virserum som bra, trots
hennes skada och de manga sjukhus-
vistelserna. I skolan hade hon en del in-
larningssvérigheter, men en forstdende
larare sag till att hon fick det extrastod
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Att leva med cp

som hon behévde for att ta sig fram i
matematik och svenska.

— Jag kidnde mig inte sérskilt annor-
lunda och hade litt for att f& kompisar.
I Virserum var alla vana vid min skada.

Som tolvaring flyttade hon med
familjen till Vetlanda.

— Dir blev jag retad i skolan. Nagra
killar sa elaka saker och hirmade hur
jag gick. Jag blev ledsen, forstds.

En dagblev hon ensam i klassrummet
med en av killarna som retade henne.
Dé passade Emma pa att fraga rakt ut
varfor han deltog i mobbningen. ”Jag 4r
rddd att inte f vara med annars’, var det
lika raka svaret.

Efter den konfrontationen férindra-
des attityderna och mobbningen upp-
horde.

Nar Emma Averling var 26 ar foddes
hennes dotter Hanna.

—Béde mina forildrar och likarna var
lite oroliga. Det var inte sd vanligt att
funktionshindrade skaffade barn da.

“Hur ska det g&?” sa forildrarna. ”Det
kanske méste bli kejsarsnitt”, sa ldkarna.

— Men allt gick hur bra som helst. Jag
fodde Hanna pa naturlig vig.

Hanna ér 13 ar i dag och van att hjélpa

sin mamma ibland. Som liten utveck-
lade hon tidigt en teknik att sjdlv ta sig
upp i barnvagnen, vilket imponerade pa
dagisfréknarna.

— Nir Hanna blev ett par, tre ar kun-
de jag inte lyfta henne lingre. Men hon
anpassade sig och blev duktig pa att
hjalpa till sjilv, minns Emma Averling
som alltid har klarat sig utan personlig
assistans, men har lite stadhyjilp.

Nar Hanna boérjade skolan bad Emma
Averling att f3 komma dit och beritta
for de andra barnen om sin skada. I
femte klass gjorde hon om besoket,
men den hir gdngen var hennes berit-
telse mer utforlig, som en lektion om
cp-skador.

— Att barn undrar 6ver varfor ndgon
gdr pd ett annorlunda sitt dr ju inget
konstigt, forklarar hon och anser att det
bista sittet att bemota fordomar dr med
rak information.

Familjens blandrashund Chippo tyck-
er om att promenera med matte — eller
annu hellre att hoppa upp i hennes kni
i elmopeden.

— Jag gillar den hdr moppen for att
den inte dr sd stor. Den dr smidig och



Bade mina foraldrar och ldkarna ,
var lite oroliga. Det var inte sa vanligt att
funktionshindrade skaffade barn da.

snygg, precis som min rullator som &r
terrdnggdende och ser inte sa “sjuk-
aktig” ut, sdger hon.

Idag jobbar Emma Averling halvtid
pé ett kafé. Pa fritiden triffar hon garna
vinner eller chattar med dem p4 inter-
net. Hon féir regelbunden sjukgymnas-
tik och uppskattar att det sker péd det
lokala gymmet, som inte heller kinns
sjukdomsstamplat.

Emma Averling 4r medlem i Neuro-
logiskt Handikappades Riksférbund
(NHR) och diagnosombud for cp-
skadade. Hon tycker att det dr stimule-
rande att vara ute och triffa folk och be-
ritta om diagnosen.

— Jag far vara med om sa mycket, och
jag far triffa sa manga intressanta man-
niskor genom mitt uppdrag, konstate-
rar hon. u



Fakta

Vad ar cp?

Cerebral pares (cp) dr ett samlingsnamn pé en skada som drabbar
den omogna hjirnan innan barnet har utvecklat grundliggande
fardigheter som att std, gé eller tala. Det sker vanligtvis fore tva ars
alder. Skadan kan ge olika effekter hos olika personer beroende av
orsak, nir och var i storhjarnan den uppkommer.

Vem far cp?
Cp dr i de allra flesta fall inte 4rftligt, utan beror pa andra omstin-
digheter, till exempel:
m en tidig hidndelse under fosterlivet som skadar hjarnan. Den kan
bero pé infektioner hos mamman, en tillvixthamning till foljd av
brister i moderkakans funktion eller andra hindelser under fostrets
utveckling.
m allvarlig syrebrist eller hjarnblodning i samband med férlossning
eller for tidig fodsel. Mellan cirka 1970 och 1990 6kade antalet barn
med cp-skada eftersom fler for tidigt f6dda barn raddas till livet.
m en skada som uppstar under de férsta smébarnsaren som foljd av
svara infektioner som hjirn- eller hjarnhinneinflammation, feber-
kramper, kvivnings- eller drunkningstillbud. Cp-skador pé grund
av olycksfall 4r dock mycket ovanliga.

Varje ar far narmare 200 barn diagnosen cerebral pares vilket
motsvarar tvd barn per 1000 fodda.






Fakta

Hur yttrar sig cp?

Cp-skador ter sig vildigt olika och det giller ocksd symtomen.
Spasticitet forekommer ofta. Musklerna 4r da spinda och det dr
svart att viljemissigt slappna av. Skadan gor att kroppens reflexer
inte ddmpas utan lever sitt eget liv. Antingen utldses de alltfor Litt sa
att armar och ben spritter eller ocksd blir musklerna lasta i ett stelt
och spint ldge. De spastiska symtomen kan delas in i tre grupper:
m ena kroppshalvan péverkas (hemiplegi)

m benen dr mer paverkade 4n armarna (diplegi)

marmar och ben 4r lika paverkade (tetraplegi), vilket 4r mest ovanligt.

En annan grupp symtom &r ataktiska syndrom. Da blir rorelse-
omfanget fel pa grund av svarigheter att samordna muskelrorelser
och/eller bedoma dem. Rorelserna blir antingen for stora eller for
sma. Ofta finns ocksd en balansstérning och ibland darrningar.

En tredje grupp symtom ir ofrivilliga rorelser. Dessa kan vara
lingsamma och vridande eller snabba och ryckiga. Manga ganger
ar de kombinerade med att spanningen i musklerna vaxlar frén allt-
for lag till alltfor hog.

Manga av dem som har en cp-skada har ndgon géng i livet haft epi-
lepsi; som barn, i puberteten eller vid stora fordndringar i kroppen
som i samband med graviditet. Det ér inte heller ovanligt med ndgon
form av perceptionsstorning, det vill séga svarigheter for hjarnan att
tolka sinnesintryck. Det kan innebdra svarigheter att koordinera 6ga
och hand, gora olika saker samtidigt eller svdrigheter att uppfatta sin
omgivning. Det kan vara svart att urskilja detaljer i stora samman-
hang eller att hitta saker péd en plats dér det 4r lite rorigt.

Symtom som dalig horsel, svirigheter att prata, grimaser och
andra ofrivilliga rorelser kan litt missuppfattas som att individen
inte heller forstar nagot i sin omgivning. De flesta som har en cp-
skada dr normalbegavade. Hos cirka en tredjedel 4r rorelsehindret
kombinerat med en utvecklingsstorning. Ménga personer med cp



beskriver dock att de till exempel under skoltiden fitt kimpa mer
an kamraterna med nyinldrning, koncentration etcetera.

Hur behandlas cp?

Sedan 1950-talet har barn med cp-skador fatt sjukvérd och utbild-
ning for att kunna leva ett bra liv. Diremot finns det vildigt lite
forskning om vuxna med cp-skador. Inom vérd och omsorg saknas
dérfor ofta kunskap och intresse for dessa personers behov.

Det dr viktigt att forebygga forslitningsskador och belastnings-
relaterade problem, eftersom Gverbelastade muskler kan leda till
lingvariga smirttillstand. Detta forutsitter kontakt med kunnig
likare, regelbunden eller dterkommande habilitering och trining
samt tillgdng till tekniska hjdlpmedel.

Andra exempel pd insatser dr likemedel eller annan behandling
mot spasticitet, medicinering vid epilepsi, operation vid felstall-
ningar, klassisk sjukgymnastik och taltrining. Metoder som aku-
punktur, virmebehandling, avslappning och andningsteknik kan
ocksa vara positivt. ’Konduktiv pedagogik” kan passa den som kla-
rar hdrd trining.

En kartldggning av till exempel perceptionssvérigheter och inlér-
ningsproblem kan 6ka forstéelsen for hela livssituationen, bade hos
den cp-skadade och hos omgivningen. Dirigenom ges ocksa bittre
forutsattningar for att personen far ritt stod.

Diagnosombud och natverk

Inom Neurologiskt Handikappades Riksforbund finns diagnos-
ombud och nitverk for cp. De bestar framfor allt av personer som
sjdlva lever med diagnosen och deras anhoriga. Ombuden och nit-
verket sprider information om cp, ger rad och stéd samt arbetar
aktivt for att forbattra vard och behandling. |



Neurologiskt
Handikappades
Riksforbund

Har finns stdd och gemenskap

Neurologiskt Handikappades Riks-

forbund (NHR) vet vi hur det ir att
leva med en neurologisk sjukdom eller
funktionsnedsittning i familjen.

Vara erfarenheter, bade av egen sjuk-
dom och som anhoriga, forenar oss i en
stark gemenskap. Vi delar gidrna med
oss av vira kunskaper och erfarenheter
till dig som medlem, som allmédnhet
eller som beslutsfattare pd alla nivéer i
samhillet.

Malet for NHR édr ett samhille for
alla. Dérfor arbetar vi med att paverka
beslutsfattare for att utveckla samhillet
pa alla omréden.

Vi finns i hela Sverige via véra drygt
90 lokalféreningar och ett stort antal
linsforbund. Hos vara foreningar eller
via vara diagnosombud och nitverk,
kan du fa rad och tips av andra i lik-
nande situation, delta i kurser, resor

och rehabilitering som gympa, ridning,
bassidngtraning med mera. Vissa aktivi-
teter riktar sig speciellt till dig som ar
yngre. Du kan ocksd vara med och pé-
verka beslutsfattare och politiker.
Forbundet foljer forskning och ut-
veckling inom neurologins omrade,
bland annat genom st6d till forskning
via NHR-fonden.
Som medlem i Neurologiskt Handi-
kappades Riksforbund fir du:
m erfarenhetsutbyte med andra i
liknande situation
m information och medlems-
erbjudanden
m stod och radgivning
m delta pé resor och i andra aktiviteter
m tidningen Reflex
m medlemssidor pd NHR:s hemsida,
www.nhr.se
m kamratskap
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Bli medlem du ocksa
U Jag vill bli medlem i Neurologiskt Handikappades Riksforbund
U Jag har egen diagnos/funktionsnedsittning

d Jag dr nirstdende till person som redan dr medlem i NHR
(tidningen Reflex ingér inte i detta medlemsskap)
Ange medlemmens namn eller medlemsnummer:

U Jag ir intresserad av information om diagnosen

Du kan hitta mer information om NHR och vara diagnoser pa
www.nhr.se eller ring 08-677 70 10

Stod oss

Du kan stodja vér verksamhet pd olika sitt. Kryssa for det alternativ
som passar dig bist:

U Siind girna NHR:s givarbrev med aktuell information
och inbetalningskort dir jag viljer belopp att betala.

U Autogiro. Jag vill stodja med en manatlig gdva via autogiro och fir
dé tidningen Reflex utan kostnad.

U Sparande i ideell fond dir 2 procent av fondformagenheten
tillfaller Neurologiskt Handikappades Riksforbund.

U Prenumeration pa tidningen Reflex.

Namn:

Adress: Telefon:
Postnr: Postadress:

E-post: Personnummer:

Riv av och skicka talongen till oss. Portot ir betalt.

Vira givokonton stdr alltid 6ppna for din gdva. Den behovs och gor
nytta! Plusgiro: 90 10 07-5 Bankgiro: 901-0075




Behover ej
frankeras.
NHR
betalar
portot.

Neurologiskt Handikappades Riksférbund

Svarsforsandelse
Kontonummer 110 654 400
110 08 Stockholm

Vik har!
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