Jeg er her ogsa!

Sgskende til et barn med cerebral parese

CP Danmark 'O

Landsforeningen for cerebral parese



Indhold

Sgskende til et barn med cerebral parese
Sgskendes vilkar

Den darlige samvittighed

Forklar hvad cerebral parese er

Veer aben om dit barns handicap

De voldsomme og stille reaktioner

Det er pinligt

Sgskendes sorg

Ensomhed

Aflastning og tid til hinanden

Familie og bedsteforaeldre

Anbefalede hjemmesider
Om CP Danmark




Sgskende til et barn med cerebral parese

Er du forzelder til flere bgrn, hvor det ene barn har cerebral parese, skal du
vaere opmaerksom pa, at det at vaere sgster eller bror til et barn med et handi-
cap giver nogle helt seerlige opvaekstvilkar. Denne pjece er skrevet for at hjalpe
dig som foraelder til at handtere de szerlige udfordringer og reaktioner, der kan
komme i en familie med sgskende til et barn med cerebral parese. Giver pjecen
ikke svar pa alle dine spgrgsmal, sa kontakt CP Danmark for yderligere radgiv-
ning — eller laes mere pa www.cpdanmark.dk.

Tre gode rad

e Skab tid alene med dig og din partner. Inddrag jeres netveerk: bedsteforaldre,
gvrig familie og venner og bed om hjaelp til at passe jeres bgrn. Jo mere | far
mulighed for at pleje jeres parforhold, jo bedre vil jeres bgrn trives

* Del jer og seet tid af til, at jeres bgrn uden cerebral parese jeevnligt far tid
alene med én af jer eller jer begge

e Forbered jer pa og anerkend at bade jeres barn med cerebral parese og
sgskende vil gd igennem flere perioder med reaktioner som sorg, savn,
jalousi og darlig samvittighed




Soskendes vilkar

Det er i familien, at bgrn gver sig i,
hvordan de skal klare de udfordrin-
ger, de mgder uden for hjemmets
trygge rammer. Bade i de ar, hvor de
dagligt vender hjem til familien og i
de ar, hvor man som ung skal forsta
og agere i verden uden den teette fa-
milierelation. Det er i hjemmet, bgrn
afprgver de store fglelser som for
eksempel kaerlighed, had, vrede og
irritation. Bgrn skal prgve greenser
af, lave aftaler — og prgve at holde
og bryde dem — spille foraeldrene ud
mod hinanden og forsta, hvad der
kan ske, hvis man far et ja af den ene
og et rungende nej af den anden.

De skal smeaekke med dgrene og true
med at flytte hjemmefra. Dette er
helt naturligt og er en del af det at
vokse op i en familie.

Men nar der er et handicap i familien
vil sgskendebarnet maske fgle, at
der ikke er plads til hans eller hendes
naturlige fglelser og vil derfor Igben-
de gve sig i at undertrykke sit eget
behov for at undga at presse familien
yderligere. Derfor kan det vaere sveert
for nogle sgskendebgrn at ggre op-
maerksom pa sig selv og fortaelle om
oplevelser i skolen eller fritiden, hvis
familien dagligt er praeget af udfor-
dringer med ens sg@ster eller bror.

Hvis dit barn med cerebral parese er
meget kraevende i en situation, sa
vaer derfor opmaerksom pa, om dit
andet barn patager sig et ungdigt
stort ansvar for at holde konflikterne
nede eller fgler sig ansvarlig for, at
den gode stemning ikke gdelaegges.

Er det OK for dig mor...?

sige til eller fra.

Jeg tror bestemt, at Mathilde tager hensyn til mig (...) Det praver jeg ogsa
at snakke med hende om. At prgve at sige at det er dejligt, at du passer
pa mig, men jeg er voksen, og jeg har voksne, som hjaelper mig. Sa du skal
gare de ting, du har lyst til og de ting, du braender for, sa skal jeg nok selv

Mor til to dgtre, hvor Mathildes sgster har cerebral parese

99




Husk at skabe plads til dit sgskendebarn ved for eksempel at ®
sporge til dagen i skolen eller sgrg for daglige “alene-tider”, sa
sgskendebarnet ogsa fgler sig set, hgrt og anerkendt.

Maske har dit barn i virkeligheden
mest lyst til at g og smaekke med
dgren, fordi en hyggelig situation
igen er blevet afbrudt. Men det kan
veere sveert, hvis sgskendebarnet
ved, at man kan ggre en forskel
netop nu, og veere med til at fa den
gode stemning tilbage.

Livet i en familie med handicap kan
ogsa veere med til at praege s@sken-
debgrnene positivt. Sgskendebgrn
udvikler ofte mange fine sociale
kompetencer og far en nuanceret
viden om, at livet ikke altid kan leves
nemt og ligetil. De har derfor en fin
opfattelse af de relationer, som de
indgar i, og er ofte loyale venner, der
ogsa holder ud i modgang.




Den darlige samvittighed

Med diagnosen cerebral parese kan
de store og sveere fglelser flytte med
ind i familien — blandt andet den dar-
lige samvittighed.

Nogle bgrn med cerebral parese vil
i perioder have darlig samvittighed

over at tage foraeldrenes fokus og tid
fra de andre sgskende. Forzldrene
kan fa darlig samvittighed over for
spskende uden cerebral parese, fordi
de ikke nar at tilbringe sa meget tid
sammen med dem. Sgskende uden
cerebral parese kan opleve at fa




darlig samvittighed over at kunne alt
det, som barnet med cerebral parese
ikke kan, for eksempel Igbe, svgm-
me, cykle eller spille fodbold.

Darlig samvittighed kan afstedkom-
me humgrsvingninger og maske

ungdvendig hensyntagen, hvor man
seetter sig selv til side. Prgv derfor at
give plads til, at dine bgrn kan tale
med dig om, hvornar de far darlig
samvittighed og derfor tilsidesaetter
deres eget behov og ikke ggr det,
som de i virkeligheden har lyst til.

cerebral parese

Eksempel: | skal pa en cykeltur uden jeres barn med

| har planlagt at tage pa cykeltur. Mormor kommer og passer jeres barn
med cerebral parese pa 6 ar, for han kan ikke cykle. Han bliver ked af det,
nar | skal afsted. | bliver bergrte. De andre sgskende maerker, at | tgver og
far darlig samvittighed. De foreslar, at | alle bliver hjemme og hygger med
mormor.

Hvad er det rigtige at ggre her? Det rigtige vil veere at holde fast i cykeltu-
ren, som jeres sgskendebgrn har glaedet sig til. Men | skal ogsa anerkende,
at jeres barn med cerebral parese er ked af, at han ikke kan komme med.
Det er naturligt, selvom han maske laenge har vidst, at mormor kommer
og har gleedet sig til, at de to skal hygge sig sammen. Sa trgst ham og se sa
at komme af sted.

Bliver | hjemme, far jeres barn med cerebral parese med stor sandsynlig-
hed darlig samvittighed, jeres sgskendebgrn bliver kede af, at cykelturen
bliver aflyst og | foreeldre er maske ogsa aergerlige over, at turen gar i
vasken, nar | nu havde planlagt den gennem laengere tid.




Forklar hvad cerebral parese er

Ligegyldigt hvilken alder dit sg-
skendebarn har, skal du forklare,
hvad cerebral parese er. Hvad kan
broderen eller sgsteren, og hvad kan
han eller hun ikke? Det er vigtigt, at
spskendebarnet har alderssvarende
viden, sa det forstar, hvorfor brode-
ren eller sgsteren far seerbehandling
og maske far hjaelp mange gange,
hvor man ikke selv far hjzelp. Forklar,
at barnet med cerebral parese ikke
kan det samme og derfor har brug
for mere hjzelp. Og husk at opmun-
tre dit sgskendebarn til at klare sig
selv og at give ros og skulderklap pa
vejen.

Bgrn har en udpraeget retfaerdig-
hedssans, sa du kan ikke undga

konflikter. Derfor er det vigtigt, at

du er talmodig omkring sgskendes
jalousi over, at dit barn med cerebral
parese far mere opmaerksomhed.
Dit sgskendebarn fgler maske, at du
elsker dit barn med cerebral parese
hgjere. Og en sadan fglelse vil altid
ggre ondt pa et lille barn.

Det er ogsa vigtigt, at dit sgskende-
barn kan svare pa spgrgsmal om sg-
sterens eller broderens handicap fra
for eksempel skolekammerater. Du
kan tage temperaturen pa dit barns
viden ved for eksempel at spgrge:

”| dag var der en pa mit arbejde, der
spurgte om, hvorfor din bror gar lidt
anderledes. Hvad svarer du, hvis du
bliver spurgt om det?”.



Vaer aben om dit barns handicap

Husk at vaere aben om dit barns
handicap og forteel paedagoger

og lzerere, at dit sgskendebarn er
sgskende til et barn med cerebral
parese, og hvad det indebaerer. Klaed
omgivelserne pa, sa de har viden om
cerebral parese og om broren eller
sgsteren med cerebral parese. Pa
den made giver du dit sgskendebarn
plads til ogsa at tale om de sveere

ting, der er derhjemme med voksne
uden for hjemmet, der ikke har sa
mange fglelser i klemme, som du
har. Samtidig hjeelper du paedagogen
eller skolelaereren til bedre at forstd
og dermed tackle de reaktioner dit
sgskendebarn kan fa i institutionen
som fglge af, at det kan veere hardt
derhjemme.

Fire grunde til at forteelle sgskendebgrn, hvad cerebral parese er:

* Det kan ggre ondt pa sgskendebgrn, hvis de ikke forstar, hvorfor
barnet med cerebral parese far mere opmarksomhed fra foraeldrene,
end sgskendebgrnene ggr

* Retfeerdighedssansen er stor hos bgrn, sé vreden kan vaere voldsom,
hvis sgskendebarnet ikke forstar, hvorfor broren eller sgsteren ma mere,
end han eller hun ma

* Sgskende vil gerne vaere en god s@ster eller bror for barnet med cere-
bral parese, men det kraever, at de har den ngdvendige viden om, hvad
barnet med cerebral parese kan —bade kognitivt og fysisk

* Det ggr det nemmere for dit sgskendebarn i forhold til kammeraterne,
hvis de og deres forzeldre er blevet praesenteret for barnet med cerebral
parese — og far fortalt hvad barnet kan og ikke kan.




De voldsomme og stille reaktioner

Dit sgskendebarn vil hgjst sandsyn-
ligt reagere p3, at | har faet eller har
et barn med handicap. En reaktion
kan veaere, at dit barn reagerer vold-
somt i skolen pa en mindre konflikt
ved at sl3, kaste med ting eller bryde
sammen i grad og maske det hele
pa en gang. Her er det vigtigt, at

du pa forhand har fortalt skolen/
institutionen, at dit barn har en bror
eller sgster, der har cerebral parese,
og om de udfordringer | eventuelt
har i hjemmet, sa dit barns lzerer og
paedagog forstar, hvad dit barn gar
igennem.

En anden overlevelsesstrategi er
"den stille reaktion”. Det kan ogsa
veaere en reaktion pa situationen

derhjemme at traekke sigind i sig
selv. Her ggr barnet ikke noget
vaesen af sig og udvikler sig i stedet
til “den lille hjaelper” eller konfliktlg-
seren. Udadtil virker dit barn saledes
maske velfungerende, men indeni
kan barnet veere rigtig ked af det.

Sa vaer opmaerksom. Oplever du
ingen felelsesmaessige udbrud fra dit
sgskendebarn, men “kun” at barnet
hjeelper til eller traekker sig, nar der
er konflikt, sa f en snak med barnet.
Det er ikke normalt, at bgrn ikke
reagerer pa familiekonflikter. Sgrg
for at der Igbende bliver skabt trygge
situationer, hvor dit sgskendebarn
ved, at nu kan han eller hun give slip
pa selvkontrollen.

Legalt at vaere ked af det

Da Caroline var yngre og var trist i en periode, oplevede jeg, at hun var
meget pa sidelinjen i vort liv, og vi lavede en aftale om, at hvis hun blev
ked af det, sa skulle hun fortzelle os det. Og hvis det var sveert at sige, sa
var der altid mulighed for at sidde pa skadet og blive holdt om. Og det
kunne hun bruge, at man ikke ngdvendigvis behgvede at forklare sig.

Mor til to barn, hvor Carolines sgster har cerebral parese
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Det er pinligt

Dine sgskendebgrn kan komme med
reaktioner, som du vil fgle er i den
"forbudte” ende, fglelser som du
maske ogsa selv har haft eller har.
For eksempel at det er pinligt at
folges med sin sg@ster, fordi hun ser
meerkelig ud og folk kigger.

Folk kigger pa det, der ser anderle-
des ud og det bliver derfor et vilkar
for dit barn med cerebral parese og
for sgskende, at nogle gange, nar |
er ude sammen, kigger folk. Her skal
du som foraelder ga forrest og, i det
omfang du orker, smile tilbage til de
nysgerrige blikke for pa den made at
vise dine bgrn, at verden er et rart
sted at veere, og at cerebral parese
ikke er noget at skamme sig over.
Hvis dine bgrn i perioder ikke orker
at blive konfronteret med at folk

kigger, sa accepter det. Lad veere
med at tvinge dit barn med ud for
eksempel for at handle. Lgs det i
stedet for ved at dit sgskendebarn
far lov til at blive hjemme eller at
han eller hun gar rundt for sig selv i
butikken og far en sms, nar | alle skal
ud i bilen igen.

Efterhanden som dine sgskendebgrn
bliver ldre, vil de gnske stgrre
selvsteendighed og vil som led i det
tage afstand fra familien og feerdes
mere pa egen hand. Du kan derfor
opleve, at dit teenagebarn synes det
er sveert at have venner med hjem,
nar der er en bror eller sgster med
et handicap. Det skal du acceptere
og hjeelpe med at lave aftaler, sa dit
teenagebarn kan fa plads til sit eget
"uafhaengige” liv.
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Sgskendes sorg

Sgskendekaerlighed kan vaere steerk.
Og som alle andre i familien gnsker
spskende, at deres sg@ster eller bror
har det godt. Derfor kan det vaere en
sorg for dem, nar barnet med
cerebral parese bliver drillet eller
ikke bliver inviteret med til en fgd-
selsdag.

Sgskende kan ogsa fgle en sorg over,
at deres bror eller sgster aldrig bliver
den sgskende, de havde drgmt om
at fa. De kan i perioder gnske, at
deres sgskende med cerebral parese
var som andre bgrn, at s@gsteren kan
ga, at broderen ikke har spasmer
eller han aldrig var blevet fgdt.

Ligegyldigt hvilken form for sorg dit
barn fgler, sd anerkend det. Skeeld
ikke ud over, at dit barn drgmmer
om at vaere i en normal familie. Du
har maske ogsa selv nogle gange
gnsket, at tingene kunne veaere helt
anderledes, end de er. Det skal du
og dit sgskendebarn ikke have darlig
samvittighed over — det er helt
normalt at teenke sadan en gang
imellem. Sa stgt dit barn i sorgpro-
cessen og husk at inddrag den del af
dit netvaerk, som dit sgskendebarn
er knyttet til. Maske er det nemme-
re for dit barn at tale med morfar,
faster eller din gode ven end med
dig om sorgen over ikke at have en

Hun bliver ikke inviteret med

med, men hendes mor sagde nej.

"normal” bror eller s@ster.

Vi blev rigtigt kede af det, nar hun ikke blev inviteret til visse klassekam-
meraters fgdselsdage. Hun var den eneste, der ikke matte komme. En
af kammeraterne, som havde fgdselsdag, ville gerne have, at Lise skulle

S@skende til et barn med cerebral parese
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Sgskendenetvaerk

At mgde andre i samme situation som én selv, er noget af den bedste .
hjeelp, man kan fa. Undersgg derfor, hvad der er af muligheder for, at dine
sgskendebgrn kan blive del af et netvaerk. Prgv at se pa:

¢ Din kommunes hjemmeside eller kontakt din sagsbehandler og hgr om
der er sgskendegrupper og s@skendekurser i din kommune

e Specialskolerne — nogle specialskoler har sgskendekurser og netveerk,
for eksempel Adalskolen i Ringsted

* Opret jeres eget sgskendenetvaerk og opret for eksempel en gruppe pa
Facebook. Kontakt CP Danmark, hvis | har brug for hjeelp




Ensomhed

Dit barn med cerebral parese vil helt
naturligt kreeve meget af din tid og
opmeerksomhed. For at hjelpe dig
og sikre den gode stemning i fami-
lien vil dit sgskendebarn gve sigi at
udseette sit eget behov for at fa din
opmearksomhed.

Du skal derfor veere opmaerksom

pa, om dit sgskendebarn er ensomt
— mange sgskende har sveert ved at
tale om deres situation med klasse-
kammerater, leerere og venner, da
det kan veere vanskeligt at szette ord
pa, og det er heller ikke sikkert, de
andre kan forsta, hvordan det er at
veere sgster eller bror til et barn med
handicap.

Seskende, bade bgrn, unge og voks-
ne, mgder ofte manglende viden
om diagnosen cerebral parese fra
andre mennesker i deres hverdag og
meerker dagligt mange af de tabuer,
der er omkring handicap.

Du afhjeelper dit sgskendebarns
ensomhed ved at veere dben om dit
barns handicap og fortzlle dit sg-
skendebarns omgivelser helt fra de
sma klasser af, hvad cerebral parese
er, og hvorfor broderen eller sgste-
ren ser ud, som han eller hun ggr.

En logistikfabrik

99

Jeg havde fornemmelsen af, at vi stod rundt om den her kasse af proble-
mer, som bare kraevede energi, energi... Da vi startede, kunne vores arme
godt na rundt om kassen, men det blev stadig svaerere og sveerere at na
hinanden. Der gik bare sa meget energi og tid med at fa tingene til at
fungere. 5a til sidst kunne vi slet ikke na omkring den her kasse, og sa gik
det galt. Og det gjorde det sa ogsa til sidst — vi blev skilt.

Foreelder til to bgrn, hvor den ene har cerebral parese
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Aflastning og tid til hinanden

Du vil som foraelder blive meget

teet knyttet til dit barn med cerebral
parese og kan derfor vaere tilbgjelig
til at tilsideszette dine egne behov.
Erfaringen viser imidlertid, at det

er bedst for hele familien, at der
bliver afsat tid til at veere agtepar/
keerester, og til at give sgskende

fuld opmaerksomhed. Brug derfor
dit netveerk, venner og familie til at
passe dit barn med cerebral parese,
sa du og din partner kan tage af sted
alene — pa ture, i biografen eller bare
en gatur, eller | kan ggre ting med
sgskende, | ellers ikke kan.

Hvis dit barn er sveert belastet af
cerebral parese, har du mulighed for
at fa dit barn i aflastning i week-

enden eller aften og nat enten i
institution eller hos en privat familie.
Mange forzeldre opfatter det i fgrste
omgang som et nederlag. Erfarin-
gen viser imidlertid, at aflastning
meget ofte er til gavn for barnet,
fordi foraeldrene pa den made far
mulighed for at lade op, pleje deres
indbyrdes forhold og bruge mere tid
pd spskende.

| aflastningen vil dit barn blive mgdt
af voksne med overskud til at tage
sig af barnets saerlige behov. Der er
derfor ingen grund til at have darlig
samvittighed. De fleste foraeldre
bliver glade og tilfredse med ord-
ningen, nar de oplever, at barnet
gleeder sig til at komme af sted.
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Det er ogsa muligt at fa aflastning i
hjemmet — bevilliget af kommunen,
sa du kan lave aktiviteter pa egen

hand eller sammen med s@gskende.
Den form for aflastning kan ydes af
en ansat hjaelper eller en barnepige.

Vores dreng er i aflastning

foreeldre pa fuld tid.

Vi havde mange overvejelser omkring at sende vores dreng i aflastning,
men det har vi ikke fortrudt. Vores dreng trives med det, og samtidig har
det givet hans sgskende et frirum, der har styrket deres sgskendeskab og
givet plads til, at de far opfyldt deres behov for at vaere sammen med os

Mor til tre drenge, hvor den ene har cerebral parese
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Familie og bedsteforaeldre

Familie og venner kan vaere en uvur-
derlig stgtte og hjeelp for dig, din
eventuelle partner og for jeres bgrn.
Det er vigtigt, at du snakker med din
familie og dine venner, at du tgr dele
dine bekymringer med dem og tage
imod deres hjlp og stgtte.

Det geelder bade i den fgrste
krisepraegede tid efter diagnosen

er stillet, og senere ved behov for
praktisk hjeelp og aflastning. Her kan
bagrnenes bedsteforaeldre vaere en

16

stor hjaelp, men vaer opmaerksom pa,
at dit barns bedsteforaeldre baerer
en dobbelt sorg — sorgen over deres
barnebarns handicap og sorgen over,
at deres s@n eller datter har det
sveert.

For at give dit barns bedsteforaeldre
en god forstaelse for cerebral parese
og for din situation, er det en god
idé, at de deltager i en undersggelse
hos kontaktlaegen. Leegen vil her
kunne svare pa bedsteforaeldrenes



spgrgsmal omkring de fysiske ud-
fordringer. Hvis der er foretaget en
undersggelse af dit barns kognitive
vanskeligheder, sa kleed bedstefor-
ldrene pa, sa de ogsa forstar hvilke
kognitive udfordringer, barnet har.
Bedsteforaeldrene kan ogsa have
glaede af at tage med til fysio- og
ergoterapi og tage med i (special)
bgrnehaven eller skolen. Pa den
made far bedsteforaeldrene den ngd-
vendige viden om cerebral parese

og om deres barnebarn, sa de kan
aflaste dig og du kan fgle dig tryg,
nar de passer barnet.

Lad ogsa bedsteforaeldre og andre
familiemedlemmer eller venner
komme teet pa dit sgskendebarn, sa
han eller hun kommer lidt veek hjem-
mefra og oplever at vaere midtpunkt
og saledes far opmaerksomhed pa en
anden made end derhjemme.
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Anbefalede hjemmesider

S@g viden om cerebral parese pa * www.cpdanmark.dk
internettet, men prgv at holde dig
til de professionelle sider, sa du far
relevante og fagligt korrekte oplys- * www.elsassfonden.dk
ninger. CP Danmark anbefaler disse o www.sgskendefokus.dk
hjemmesider, nar du sgger viden om
cerebral parese:

e www.cpguiden.dk

e www.sundhed.dk




Om CP Danmark

CP Danmark er en handicappolitisk selvstaendigt, indholdsrigt og aktivt
interesseorganisation, som arbej- liv—ngjagtig ligesom alle andre
der for, at mennesker med cerebral mennesker.

parese far mulighed for at leve et

CP Danmark tilbyder medlemmer: ®

« Telefonradgivning hos foreningens socialrddgivere og psykolog

* Netradgivning fra flere fagfolk, blandt andet bgrnelaege, ortopaadkirurg
og seksualvejleder. Det er muligt at stille spgrgsmal til den enkelte
fagspecialist

e Kurser om livet med cerebral parese malrettet henholdsvis forzeldre,
bedsteforaeldre og unge/voksne med cerebral parese

* Lokale aktiviteter i foreningens 16 kredse spredt over hele landet
samt i ungdomsafdelingen CP Ung

¢ VViden om cerebral parese gennem foreningens nyhedsbreve,
medlemsmagasin og pa Facebook

e Bisidderordning: CP Danmark har en raekke bisiddere, der tager med
medlemmer til samtaler med offentlige myndigheder
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CP Danmark

CP Danmark tilbyder radgivning, kurser, netveerk og viden om livet
med cerebral parese fil:

* Forzeldre og andre pargrende til bgrn med cerebral parese

* Teenagere og voksne med cerebral parese

e Kommuner, virksomheder og fagfolk

Samtidig arbejder foreningen interessepolitisk for at forbedre

forholdene for alle med cerebral parese, sa bgrn, unge og voksne
far adgang til skole, uddannelse og arbejde.

Stét mennesker med cerebral parese

— bliv medlem pa www.cpdanmark.dk
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