SVENSKA CRI DU CHAT SÄLLSKAPET FAMILJETRÄFF AUGUSTI 2002

Svenska Cri du Chat sällskapet genomförde sin 6:e träff på Viskadalens folkhögskola den 8-11 augusti 2002. Totalt hade 15 familjer hörsammat kallelsen. Även mor- och farföräldrar hade inbjudits att delta. Vi fick lyssna till tre olika föredrag. Den första behandlade vikten av att ha en fungerande avföring och presenterades av Rose-Marie Adler, tarmterapeut. Den andra behandlade munmotoriken och presenterades av Lotta Sjöberg logoped från Mun-H-Center. Den tredje var en beskrivning av hur det är att leva med en vuxen utvecklingsstörd pojke av Mona Johansson mamma till en pojke på 21 år. Dessutom genomfördes Cri du Chat sällskapet sitt årsmöte och alla familjer deltog i en utflykt till Borås djurpark. Familjeträffen avslutades med en gemensam grillkväll.

”Bajsproblematiken” var den rubrik som lockade oss till Rose-Marie föreläsning. Rose-Marie är verksam på Drottning Silvias sjukhus i Göteborg. Med humor, allvar och stor pondus fick vi åhörare klart för oss att en jämn och fin avföring är den bästa huvudkudden. Efter en detaljerad beskrivning av bajsandets fysiologi beskrev Rose-Marie vad som kan gå snett och hur det kan avhjälpas. Huvudbudskapet var dock att med målmedveten och korrekt träning kan mycket bra resultat uppnås.

En bra bajsställning är lätt framåtlutad utan allt för djup sittställning. Undvik att spänna låren då det försämrar knip/krystningen. Genom att trycka lätt vid höftbenet kan man träna krysttekniken hos barn. För att bajsandet skall fungera bra är det viktigt att barnet:

· känner igen, blir varse att det vill bajsa

· känner till var toaletten finns

· kan komma till toaletten

· kan göra det man ska

Orsaker till problem med bajsandet kan vara att barnet:

· dricker för lite

· rör sig för lite

· har anorexi

· psykosociala orsaker

· har problem med prolaps

· har någon form av handikapp

· har någon form av mat intolerans

· har bland inkontinens

När det gäller mat intolerans så kan justeringar i kosten kombinerat med kontinuerlig uppföljning vara ett bra sätt att komma till rätta med vilken kost som orsakar problemen.

Under föreläsningen fördes ett resonemang om olika medel/mediciner och mat för att komma till rätta med förstoppning. Vi rekommenderar den som vill ha mer information att kontakta Rose-Marie Adler. 

Lotta Sjöberg, logoped från Mun-H-center i Göteborg, förläste under rubriken "Munmotorisk träning och stimulering". Hon inledde med att förklara att Mun-H-Center är ett så kallat "nationellt orofacialt kunskapscenter för mindre kända handikappgrupper samt nationellt resurscenter för orofaciala hjälpmedel". De som arbetar där är specialister på problem från mun- , svalg och ansikte. De hjälper och utbildar både de som besitter handikappet , tandvårdspersonal samt vårdpersonal som kommer i kontakt med handikappet. 

Lotta sjögren har förläst en gång tidigare för familjer från Svenska cri du chat sällskapet. Då gjorde hon en liten undersökning om hur cri du chat barn fungerar vid ätandet. Det visade sig att många barn hade problem med dregling, svårt att tömma skeden, svalde hela relativt stora tuggor, tuggade dåligt m.m. Detta är vanliga problem hos många handikapp grupper. För att sprida kunskap och hjälp om vad som finns hos Mun-H-center har de givit ut två häften. 

Munmotorisk stimulering och När barnet har svårt att äta. Dessa häften finns att beställa från Mun-H-Center. De har också program för dator t ex "Mitt första bokstavsprogram" där barn kan både höra och härma ljud. Just nu arbetar centrat med att utveckla datorprogrammet TOY-kit, för att stimulera tuggandet vid födointag.  Allt som Mun-H-Center erbjuder i form av skrifter och hjälpmedel finns utförligt beskrivna på deras hemsida, www.mun-h-center.com. Mer information om Mun-H-Center hittar Du på www.mun-h-center.com .

Det flesta barn med diagnosen Cri du Chat som deltog i årets familjeträff var relativt unga, de äldsta var i yngre tonåren. För oss är frågan vad som händer med vårt barn när det blir vuxet och i förlängningen inte vi eller barnets syskon längre finns det som oroar oss mest. Därför var det mycket intressant att lyssna till Mona Johanssons berättelse om livet med en i dag 21 årig pojke med autism. Vi fick höra om hela utvecklingen från chocken vid förlossningen fram till i dag. Att få ett utvecklingsstört barn är naturligtvis en upplevelse som ruskar om både barnets familj och dess omgivning. Hur man blir bemött av samhället och omgivning och vänner varierar. Att här försöka återge alla de intryck Mona förmedlade känns oss övermäktigt. Bättre är att Du som läser detta och själv av en eller annan anledning så önskar känner Dig välkommen att kontakta oss eller någon annan familj i Cri du Chat sällskapet.

Lördag eftermiddag avhölls Svenska Cri du Chat sällskapets årsmöte. För den intresserade hänvisas till årsmötesprotokollet som går att hitta under föreningens hemsida www.criduchat.com
Under föreläsningarna tog ledare från Viskadalens folkhögskola, fritidsledarlinjen, hand om våra barn. Det varma vädret gjorde en badutflykt nödvändig.

Lördag eftermiddag innehöll en utflykt till Borås djurpark. Här fanns många både vanliga och ovanliga djur. För vår Jonna var det mesta som rörde sig ”vovve” eller ”mjauu”. Storebror var mäkta imponerad av de dinosaurieimitationer i glasfiber som flankerade entréstråket till parken.

Vi som skrivit den här sammanfattningen är bosatta i Luleå. Två dagar in på det nya millenniet fick vi vår dotter Jonna som i April konstaterades ha syndromet kallat Cri du Chat. Erfarenheten av och kunskapen om det aktuella syndromet var väldigt liten bland alla inblandade från sjukvården. Många har dock under de första åren visat stort intresse och engagemang för Jonna och hennes utveckling. Deltagandet i vår första träff föregicks både av förväntan och oro. Hur uppträdde de andra barnen? Vad tänkte och tyckte deras föräldrarna? Frågorna var många men som en av föreläsarna mycket riktigt påpekade ”det är Ni föräldrar som är de verkliga experterna” och därför var hela träffen mycket givande oss. Vi ångrar inte att vi reste de 140 milen från Luleå till Viskadalen. Om vi får använda en sliten klyscha så passar epitetet ”kan inte beskrivas - måste ses” verkligen in på ett sammanhang som detta. Förhoppningsvis kan den här sammanfattningen hjälpa föräldrar som i likhet med oss får ett så speciellt barn att ta sig tiden och delta i framtida familjeträffar med Svenska Cri du Chat sällskapet.

Beslutet att inbjuda även mor och farföräldrar var positivt. De anhöriga är mycket viktiga och möjligheten att träffa andra i samma situation ger viktiga erfarenheter.

Christina Rönnqvist och Lars Vikström Mamma och pappa till Jonna 2,5 år med Cri du Chat och hennes storebror Jakob 5 år.
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