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FORORD

o Alle barn har retr til 4 delta i meningsfulle aktiviteter sammen med andre.
o Alle barn har retr til a oppleve mestringsglede og stolthet.
 Alle barn har rett til 4 oppleve tryggher og tilhorighet, men ogsi nysgjerrighet og
utfordring.
(Utsgangspuntkr i FN-konvensjonen om barns rettigheter)

Dette er var utfordring og vért ansvar i arbeidet med barn som har funksjonsvan-
sker.

Barn med cerebral parese er en sammensatt gruppe, hvert barn er unike. Det finnes
likevel noen fellestrekk. ”Cerebral parese” er et samlebegrep som viser til en tilstand
som er oppstitt pd grunn av skader eller forstyrrelser i en umoden hjerne, mens
den er i sterk utvikling. Dette har betydning for barnets utviklingsmuligheter, og
for barnets muligheter til aktivitet og deltagelse. Hva det betyr for det enkelte barn
er avhengig av skadens omfang, nir skaden er oppstitt og hvilke deler av hjernen
som er skadet. Det er imidlertid ogsd avgjerende om det enkelte barn fir optimale
utviklingsmuligheter, til enhver tid tilpasset sitt funksjonsniva.

Jeg har arbeidet med barn med ulike funksjonsvansker i narmere 30 ar. Mine
forste arbeidserfaringer gjorde jeg i mote med psykisk utviklingshemmede barn og
ungdom pa en sentralinstitusjon. Siden 1987 har jeg arbeidet ved Dalgard skole, en
spesialskole og et ressurssenter for barn med lerevansker i Trondheim kommune.
For 8 ar siden ble skolen utvidet til ogsi & vare en barneskole for neromradet,
noe som betydde en vesentlig okning av elevtallet; skolen har nd i overkant av 600
elever. Jeg har blitt kjent med mange barn som har cerebral parese, sett hvilke ut-
viklingsmuligheter de har, men ogsd hvilke utfordringer barna og familiene moter
i hverdagen. Som ergoterapeut har jeg vert ekstra nysgjerrig pa dette fagfeltet. Jeg
tok videreutdanning i Bobath barnebehandling og ble Bobathterapeut i 1990. Dette
har gitt en basiskunnskap, som er integrert i det kliniske arbeidet ved bruk av ulike
tilnermingsmater.

I 1998 utga jeg kompendiet "Bobath konseptet - behandling av barn med cere-
bral parese”. Kompendiet var i utgangspunktet skrevet som stotte i undervisningen
av ergoterapistudenter, men ble etterspurt av ergoterapeuter og fysioterapeuter som
arbeidet med barn, bade i Norge og Norden. Dette ble en inspirasjon til videre lit-
teraturstudier, relatert til klinisk erfaring, med tanke pd utgivelse av en lerebok i
ergoterapi for barn med cerebral parese. Det har vart en interessant og utviklende



fordypningsperiode innen et spennende fagfelt.

Jeg har i mange &r undervist ved Hoyskolen i Sor-Trendelag, Program for Ergo-
terapeututdanning, i ergoterapi for barn med cerebral parese. I dette arbeidet har
jeg savnet norsk faglitteratur som beskriver utviklingsmuligheter og begrensninger
hos barn med cerebral parese. Jeg har savnet beskrivelser av kartleggingsmetoder og
tiltak, med teoretisk forankring. Dette gnsker jeg & bote pi med denne boken.

Det er mange personer jeg gnsker a takke for at de pa forskjellige méter har bidratt
til arbeidet med denne boken. Forst og fremst vil jeg takke de barna med cerebral
parese som jeg har arbeidet med; jeg vil takke for deres lekelyst og utforskningstrang
og for deres vilje og glede, men ogsa for deres formidling av frustrasjoner over ikke &
kunne utfere eller delta i enskede aktiviteter. Jeg vil takke barnas foreldre for tillits-
fullt samarbeid. En spesiell takk til de barn og foreldre som har gitt tillatelse til bruk
av bilder i boken — et viktig bidrag til utvikling av forstdelse for utviklingsmuligheter
og begrensninger hos barn med cerebral parese. Jeg vil takke mine ergoterapikollegaer
for stotte og engasjement, ergoterapistudenter for nysgjerrighet og interesse og Dal-
gard skole — fordi den er en skole i stadig utvikling.

Bokprosjektet har fitt gkonomisk stette av Norsk Ergoterapeutforbund og av CP-
foreningen. Tusen takk for tilliten, det har vert en viktig inspirasjon og en god stotte
i arbeidet.

Takk til fysioterapeut, dr. philos. Reidun Jahnsen for gode rdd og stotte underveis i
arbeidet med manus. En takk til ergoterapispesialist og doktorgradsstipendiat Marie
Berg for nyttige innspill. En spesiell takk til ergoterapispesialist og heyskolelerer
Einhild Rermark Lohne for stotte og rad, engasjement og faglig utfordring gjennom
hele arbeidsprosessen.

Boken er illustrert med tegninger av ergoterapeut Siri Rufsvoll, en stor takk til
henne.

Til slutt, en varm takk til Linn, Cecilie, Marianne og Sverre, for all statte og opp-
muntring gjennom hele arbeidsperioden.

INNLEDNING

Hensikten med utgivelsen av denne boken er 4 gi teoretisk og praktisk kunnskap om
hvordan ergoterapeuter kan undersgke og behandle barn med cerebral parese. Boken
gir en beskrivelse av cerebral parese og klassifisering av ulike former. Den beskriver
vanlige utviklingsforstyrrelser hos barn med cerebral parese, hvordan disse avviker
fra normalutvikling og hvordan det pévirker barnets utvikling. Sentrale teoretiske
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referanserammer for undersokelse og behandling blir beskrevet. Med utgangspunkt
i bevegelsesvitenskapen beskrives ogsd oppgavebasert trening og familiesentrert
behandling. Det gis en kort innfering i ICF — International Classification of
Functioning, Disability and Health, som er brukt gjennomgiende i boken ved
beskrivelse av undersekelser og tiltak. Boken beskriver sentrale tilnzermingsmaéter
og behandlingsmetoder, og reflekterer hvordan ulike metoder som har vart benyttet
gjennom lengre tid har pavirket dagens ergoterapitilbud.

Boken legger vekt pad en grundig beskrivelse av hvordan ergoterapeuten kan
kartlegge utviklingsmuligheter og begrensende faktorer hos barn med cerebral parese,
som utgangspunkt for utarbeidelse og gjennomfering av en realistisk tiltaksplan.
Boken presenterer en ny aktivitetsmodell FFCP — Underspkelse av Funksjonelle
Ferdigheter hos barn med Cerebral Parese, som beskriver fremgangsmaten ved
undersekelse og utforming av tiltaksplan. Aktivitetsmodellen er utviklet spesielt for
barn med cerebral parese, men kan ogsd benyttes ved undersokelse og behandling
av barn med andre varig motoriske funksjonshemminger. Boken gir en oversikt over
aktuelle undersokelsesmetoder, klassifisert ut fra ICE

Boken legger vekt pa & beskrive hvordan ergoterapeuten kan planlegge og
giennomfore tiltak relatert til de undersekelser som er gjennomfert, pa en méite som
ivaretar barnets og familiens ensker og behov for meningsfull aktivitet og deltagelse.
Det er utfyllende eksempler pa undersekelser og tiltak relatert til de ulike formene
for cerebral parese. Betydningen av foreldresamarbeid og tverrfaglig samarbeid
beskrives, samtidig som det gis en kort innfering i familiens og barnets rettigheter,
ut fra sentrale lovverk og forskrifter.

Avslutningsvis presenteres sentrale trender i tiden og i et fremtidsperspektiv — hva
som vil veere sentralt i ergoterapi for barn med cerebral parese i tiden fremover.

Tittelen pd boken setter fokus pi mestring og deltagelse, noe som avspeiler en
giennomgdende holdning i boken. Det legges vekt pd mestring som mulighet,
med utgangspunke i at hvert barn og hver kontekst innebarer mestringsmuligheter,
og at vektlegging av dette kan dpne for nye utviklingsmuligheter. Hapet er at fokus
pid mestring kan lede ergoterapeuten til & fi gye pd nye og ubrukte muligheter hos
barnet og i omgivelsene, og dernest tilrettelegge for gode mestringsopplevelser, som
kan stotte barnets ferdighetsutvikling. Fokus pd deltagelse er knyttet til barnets aktive
deltagelse i meningsfulle aktiviteter ssmmen med andre. Deltagelse i aktiviteter er den
sosiale relasjonen som gir barnet mulighet for & utvikle vennskap og sosial kompetanse.
Deltagelse innebarer at barnet involverer seg i lek og fritidsaktiviteter og i skole- og
arbeidsoppgaver. For funksjonshemmede barn kan aktiv deltagelse innebare en opplevelse
av likeverdighet, som kan skape et verdifullt fundament for barnets utvikling.
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