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Danske bgrn med spastisk lammelse har en aktiv hverdag, men det
kraever en stor indsats fra foraeldrenes side

Familier til bgrn med spastisk lammelse (cerebral parese) oplever, at de kommunale
sagsbehandlere mangler viden og ekspertise om deres situation og behov. Det viser en
ny undersggelse om bgrn med spastisk lammelse i Danmark, som Statens Institut for
Folkesundhed har udarbejdet til fagfolk i kommunerne.

Formalet med projektet var at undersgge, hvordan livet er for begrn med spastisk lammelse og
deres familier, og hvilke vilkar og rammer som giver den hgjeste livskvalitet og de bedste
muligheder for at barnet kan tage aktiv del i hverdagslivet for bgrn.

Barn i Danmark med spastisk lammelse er aktive og er glade for deres liv.
e Danske bgrn med cerebral parese i 8 til 12 ars alderen har en aktiv dagligdag.

e De deltager oftere i de daglige aktiviteter i f.eks. hjemmet og fritiden end det er tilfeeldet
for bgrn med spastisk lammelse i andre europeeiske lande.
For eksempel deltager de yngste bgrn med spastisk lammelse ligesa ofte i sport som andre
bgrn pa samme alder.

e Bgrnenes livskvalitet er den samme som andre bgrns og deres tilfredshed med livet er
saledes snarere relateret til dagligdagens indhold og sociale kontakter end til barnenes
handicap og dettes sveerhedsgrad.

e Dog er det bekymrende, at ca. hvert femte danske barn med spastisk lammelse ofte er ked
af det, fgler sig ensom eller gnsker at eendre noget ved sin krop, samt at hvert ottende
barn er udsat for mobning. Ogsa selvom disse tal ligner forekomsten blandt bgrn uden
spastisk lammelse.

e De fleste bgrn med spastisk lammelse er glade for at ga i skole og samlet set har de den
samme skoletrivsel som andre bgrn pa samme alder. Ca. hvert sjette danske barn med
spastisk lammelse, der gar i en almindelig skoleklasse har dog ikke veeret glad i skolen den
seneste uge og det er vaesentlig flere end blandt de bgrn med spastisk lammelse, der gar
pa en specialskole.

Foreeldre til barn med spastisk lammelse yder et stort stykke arbejde og er ofte
stressede

Bern med spastisk lammelse i 8 til 12 ars alderen har ofte et massivt behov for hjaelp bade i og
udenfor hjemmet, f.eks. ved maltider, paklaedning, transport til skole og i ferier.



SPARCLE undersggelsen dokumenterer, at danske foraeldre leverer et keempe arbejde for at give
deres barn en god og aktiv hverdag. Undersggelsen viser ogsa, at mange forzeldre til barn med
spastisk lammelse er stressede og at mange fgler, at barnets handicap begreenser familiens
daglige aktiviteter.

Foreeldrene savner bedre information fra det offentlige hjeelpesystem og en del efterlyser, at
sagsbehandlere og skolelzerere har mere viden om barnet og familiens situation. P4 mange, men
ikke alle omrader, faler de fleste foraeldre, at barnets omgivelser daekker deres barns behov.
F.eks. mangler stort set ingen ganghjeelpemidler og handicapbil, mens en del savner et tilpasset
kekken i hjemmet, tilgeengelige offentlige toiletter eller gkonomisk tilskud til ferie.

Kun godt hver tredje af familierne finder, at sagsbehandlere er en af de vigtigste kilder til
information og under halvdelen af familierne faler sig sikre pa, at de far den hjeelp, de har ret til.

Fakta: Rapporten er baseret pa den europaeisk SPARCLE undersggelse.115 tilfaeldigt udvalgte
danske bgrn med spastisk lammelse og deres foreeldre indgik i undersggelsen og blev interviewet
om deres liv. Barnene var 8 til 12 ar gamle og i undersggelsen deltog tillige 703 bgrn fra andre
europeeiske lande. Barn med spastisk lammelse er den stgrste gruppe af beveegehandicappede
bgrn i Danmark og en del af dem har tillige andre handicaps.

Fakta om cerebral parese: Cerebral parese overszettes til dansk med spastisk lammelse og er oftest en
falge af en medfadt hjerneskade. Ca. 2 ud af hver 1000 bgrn, der fades har cerebral parese og risikoen er
stgrre for barn, der bliver fadt for tidligt. Der fades sdledes ca. 120 bgrn med cerebral parese i Danmark
hvert &r. Bagrnene har altid et bevaegehandicap (et sékaldt motorisk handicap), men de har ofte ogsa andre
handicap, som f.eks. pavirket intellektuel udvikling, epilepsi, kommunikationsproblemer, spiseproblemer,
nedsat syn eller hgrelse og adfeerds- eller psykiske problemer.
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