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Program CPUP-dagarna 24-25 oktober 2016, Malmo

Mandag 24 oktober

09.00 — 11.00 REGISTRERING - KAFFE- UTSTALLNINGSBESOK
11.00 — 12.15 Arsrapport CPUP.

12.15-13.30 LUNCH — UTSTALLNINGSBESOK - POSTERUTSTALLNING

13.30-14.00 EDACS-Klassifikation av at och drickférméga/ Eva Sjostrand
14.00 - 14.30 Gastrostomi vid CP/ Lena Westbom och Kajsa Lamm Laurin
14.30 — 14.45 Presentation av Region Skdne

14.45 - 15.15 KAFFE — UTSTALLNINGSBESOK — POSTERUTSTALLNING
15.15-17.00 Parallella sessioner:

A Skolios vid CP. Vad vet vi? Hur behandlar vi?

e Korsettbehandling i Sverige- resultat frdn CPUP/ Katina Pettersson

o Korsettbehandling - korsettyper och biomekaniska synpunkter/ Pekka Ohrling

e Evidens for korsettbehandling och skoliosoperation / Mans Persson Bunke

e Hur gor vi i Norrland - Uppféljningsmodell frén habiliteringen och NUS/ Piotr Michno
e Indikationer for skoliosoperation i Sverige — enkatredovisning/ Gunnar Hagglund

B Arm-handfunktion vid CP

e Utveckling 6ver tid av handfunktion hos barn med unilateral CP. Referat av avhandling /
Linda Nordstrand

e Kontrakturutveckling i 6vre extremiteten/ Jenny Hedberg Graff

e Axeln — problem och behandling/ Izabela Blaszczyk

C GMFM & GMFCS i praktiken - uppdatering och senaste nytt / Annika Lundkvist Josenby,
Eva Nordmark

D Grupparbete - CPUP-rapport till intyg/ Lena Westbom

E For chefer. Hur anvander vi CPUP?/ Emma Sjolund

T

Kognition
Utredning av kognitiv funktion nar barnet har tal- och motoriska funktionsnedsattningar /
Kristine Stadskleiv
Dechiffrera, avkoda, sortera — Att leva med CP i informationssamhallet/ Henrik Passmark

19.00 - MIDDAG MED UNDERHALLNING



Tisdag 25 oktober

08.45-09.15 CPUP subtyper - en 6versikt/ Lena Westbom

09.15-10.00 The Development of the Cerebral Palsy Integrated Pathway Scotland/ Laura Wiggins,

Mark Gaston

10.00 — 10.30 KAFFE — UTSTALLNINGSBESOK — POSTERUTSTALLNING

10.30 - 12.00 Parallella sessioner

G

Ganganalys och ortopedi-multilevel surgery (engelska)
Observational gait analysis scales /Laura Wiggins.
The role of antagonist muscle shortening in multilevel surgery/ Mark Gaston

Handfunktionsbedémning och AT-formuldret
Reliabilitet for skattningsskalorna av handfunktion/ Anna Glaas
Nyheter och diskussion om AT-formularet/ Lena Krumlinde Sundholm

Klassifikationsdvning CP och subtyper/ Lena Westbom
Nyheter och diskussion om kognitionsformuléret/ Ann Alriksson Schmidt

Att vara vuxen med CP

Erfarenheter av att vara vuxen med CP/ Henrik Passmark

EDACS - fragor kring klassifikation av at- och drickférmdaga/ Eva Sjdstrand
Funktionskontroll — samarbete ortopeding/vuxenhab/ Michael Ceder
Handfunktion och ledrérlighet - hur hénger det ihop/ Elisabet Rodby Bousquet
Rldrande och funktionsnedséttning/ Reidun Jahnsen, Elisabet Rodby Bousquet

12.00-13.15 LUNCH — UTSTALLNINGSBESOK — POSTERUTSTALLNING

13.15-13.45 Att g6ra, gér mig till ndgon - unga vuxna med cerebral pares resonerande kring sitt

aktivitetsutforande/ Lena Bergqvist

13.45-14.15 Windswept och skolios vid CP. Referat av avhandling/ Méns Persson Bunke

14.15-14.30 PAUS - FRUKT OCH VATTEN

14.30 — 15.00 Barn med bilateral CP kan ha svart att st& — men varfor?

Referat av avhandling/ Cecilia Lidbeck

15.00 - 15.30 Aktuellt om forskning med CPUP/ Gunnar Hagglund

15.30 - Avslutning

Bidragsgivare: Region Skane, Sven Jerrings Fond

Utstéllande foretag: Allergan Norden AB, Anatomic Sitt AB, Camp Scandinavia AB, Erimed KB,

Etac Sverige AB, Fillauer Europe AB, Fysionord AB, Ipsen AB, Made For Movement Sweden AB,
RaMa Medical AB, Material Consult AB, MayDay Aid AB, Netti By Alu Rehab Aps,

Otto Bock Scandinavia AB/Aktiv Ortopedteknik, Panthera AB, Riksgymnasiet Kristianstad, Somna AB,
Team Olmed Syd AB, Arvsfondenprojektet RaceRunning, TobiiDynavox



CPUP-dagarna 2016 pa Stadionmassan i Malmo genomfordes under tva da-
gar 24-25 oktober tillsammans med drygt 500 deltagare. Genom parallella te-
masessioner kunder programmet breddas och utvidgas mot tidigare ar.

Gunnar Hagglund, CPUP:s registerhallare, inledde till-
sammans med kolleger fran Sverige och de nordiska lan-
derna evenemanget:

- CPUP é&r nu ett av 13 register som natt kvalitetsklassning-
en Niva 1 register, vilket ar gladjande , sa Gunnar Hagg-
lund.

Malet for CPUP ar detsamma sedan starten for 6ver 20 ar
sedan: att forhindra hoftluxuation och kontrakturer och ge-
nom det optimera funktion och livskvalitet. Genom stan-
dardiserad uppféljning, tidig upptéckt och tidig behandling
nas ocksa malen vilket redovisades.

- Kombinationen av uppféljningsprogram och kvalitetsre-
gister gynnar varandra och ar en viktig framgangsfaktor. Vi
skulle till exempel haft 350 barn med hoften ur led utan
preventionsprogrammet, sa Gunnar Hagglund.

Pa gang &r ett nytt beddmningsschema och pa nasta ars
CPUP-dagar ska en utredning om ett eventuellt nytt gemen-
samt barnformuldr redovisas.

Arsrappont

- Vi ar tacksamma for alla forslag och synpunkter for ju mer vi samarbetar desto battre ut-
vecklar vi CPUP, avslutade Gunnar Hagglund.

| Lena Westbom, barnlakare i Lund, redovi-
sade arsrapportens uppgifter om deltagar-

frekvens, totalt foljdes i fjol 4544 personer

med CP varav 828 var mellan 19-74 ar.




Lena Krumlinde Sundholm, arbetsterapeut och
forskare pa Karolinska Institutet i Stockholm,
pratade om arbetsterapiformularet. | fjol hade 44
procent av deltagarna i uppféljningsprogrammet
haft insatser for ADL eller handfunktion.

- De flesta medverkande forlagger sin tréning i
intensivperioder pa minst fem ganger i veckan
och det ar det basta ocksa vetenskapligt, sa Lena
Krumlinde Sundholm.

Elisabet Rodby Bousquet, sjukgymnast och forskare vid Lunds
universitet och Centrum for klinisk forskning i Vasteras, berét-
tade om nyheter inom CPUP for vuxna, bland annat har nya del-
tagare tillkommit i arbetsgruppen sdsom Michael Ceder och
Henrik Passmark, se separat intervju med den senare. Elisabet
Rodby Bousquet beréttade aven om de olika matinstrument som
finns och de forandringar som skett dér.

Gudbjorg Eggertsdottir redogjorde for CPUP pa Island som
ar med i programmet sedan 2012 i likhet med Australien.

- Arbetet ar an i sin borjan med registreringar. Vi kan dock
konstatera att en ganska stor del deltagare rapporterar fore-
komst av smarta, men det &r ganska fa som far behandling
mot just detta, sa Gudbj6érg Eggertsdottir.




Mette Johansen, samordnare av CPUP i Danmark dar
registret &r ett nationellt kvalitetsregister sedan 2012, re-
~ dogjorde for de senaste matningarna i landet:

- Hoftluxuationerna ligger nu pa tre procent vilket ar en
halvering mot tidigare ar!

Reidun Jahnsen, registerhallare for CPOP i
Norge berdttade om sammanslagningen av register
och uppfoéljningsprogram i Norge déar CPUP fun-
nits sedan 2006.

- Det ar det vi fokuserar pa nu, att sla samman de
bada databaserna. Det far en ocksa att fundera pa
vad skulle handa om vi slog samman data fran alla
l&ander?, undrade Reidun Jahnsen.

De aldsta deltagarna i programmet i Norge blir om
nagra ar 18 ar gamla och registeransvariga forbe-
reder nu vad "CPUP Voksen” i Norge kan inne-
béra.

Eva Sjostrand, leg logoped pé& Habiliteringen i Ostergotland
talade om svéljsvarigheter, dysfagi, och tog upp att foraldrar
tenderar att dverskatta barns atférmaga.

- Svaljsvarigheter, kan leda till samre hélsa vilket gor att barn
kan missa sociala handelser, sa Eva Sjostrand.

Eva Sjostrand redogjorde for hur klassificeringsverktyget
EDACS (se mer om det i artikeln om temasessionen Att vara
vuxen med CP), anvands for att bestdmma hur sékert och ef-
fektivt en individs &tande och drickande ar. Och det i syfte att
klargora vilket stod som behdvs. At- och sviljsvarigheter ar
framtradande hos personer med CP och hos vuxna patienter
sker ocksa en gradvis forsamring fran 30-arsaldern.

- Det &r viktigt att i tid uppmarksamma brister i 4&tande och
drickande. Dessa kan ses hos individer med CP inom alla fem
GMFCS-nivaerna (Gross Motor Function Classification Sy-
stem) oavsett alder, sa Eva Sjostrand.




Lena Westbom och Kajsa Lamm (bild nedan), logoped vid Barn- och ungdomshabilitering-
en inom Region Skane, informerade om indikationer for gastrostomi, det vill saga att fa en
kateter som gar in till magséacken fran utsidan av buken.

- Ar svéljningen oséker, naringsintaget osakert och
atningen tar for lang tid sa ar det tecken att beakta for
ett sadant ingrepp, sa Lena Westbom.

Kajsa Lamm redogjorde for den logopediska under-
sokningen vid bedémningen av dysfagi vilket drabbar
85 procent av barn med CP.

- CPUP ér en guldgruva for att understka sambanden
gastrostomi och dysfagi, sa Kajsa Lamm.

Pa en fraga fran publiken om hur matning av svaljfor-
maga béast bor goras svarade Kajsa Lamm:

- Ak hem till dem som ska bedomas och &t med dem.
Den kliniska situationen paverkar och i hemmiljon ser
du battre hur matningstekniken ar.

Andra konferensdagen inleddes av Lena Westbom som gav en dversikt av klassifikation
av undertyper av CP och beréttade historien bakom klassifikationerna uppbyggnad. Lena
Westbom informerade dven om www.scpenetwork.eu som har en referens- och traningsma-
nual till hjalp for klassificeringar.

- Det &r en stor hjélp i vardagen for en doktor att kunna anvanda CP-subtyper i métet med
patienten, sa Lena Westbom.

2013 startade CPUPs motsvarig-
het CPIPS i Skottland och dérifran
kom Laura Wiggins, sjukgymn-
ast, och Mark Gaston, barnorto-
ped, for att ge en lagesrapport
éver hur langt programmet kom-
mit dar. Forekomsten av CP &r
densamma i Sverige som i Skott-
land. i
- CPIPS har foréndrat rutinerna, "\

gett effektivare vard, och okat sakerheten for patienterna, sa Mark Gaston.

Efter tre ar ingar nu redan 90 procent av alla barn med CP i Skottland.

- | Skottland ar inte foraldrarna av tradition sa involverade som CPUP-programmet bygger pa
att de behover vara. Och ett omfattande arbete for CPIPS ar dven att involvera arbetsterapeu-



http://www.scpenetwork.eu/

terna. Men vi kan nu se hur barnen blir mer och béttre undersokta varvid tidigare upptéckt av
problem kan goras, och att foraldrarna uppskattar att fa veta mer, etc, sa Laura Wiggins
Nésta steg for programmet i Skottland &r att hjélpa England utveckla sitt CPUP, CPIP-UK,
och i framtiden ligger dven epidemiologisk forskning géllande CP i Skottland.

Lena Bergqvist, specialist i arbetsterapi inom
habilitering och funktionshinderomsorg vid
Vuxenhabiliteringen i Boras, har intervjuat unga
vuxna med CP om deras aktivitetsutforande.

- Det som &r krdvande for personer med CP nér
det géller att utfora rorelser ar avsaknaden av
automatiserade rorelser, som att inte kunna ta
kaffekoppen samtidigt som man till exempel
pratar, sa Lena Bergqvist.

De motoriska begransningarna bidrar till sva-
righeter att genomfdra och slutfora aktiviteter
och darmed ocksa till att planera och pabdrja
sadana. Dartill kommer att unga vuxna med CP
kan ha svart att vilja prata om sina svarigheter.
- Samhallet ger mindre stod till en vuxen har. Sa den funktionshindrade anpassar sitt aktivi-
tetsutforande, sa Lena Bergqvist.

Det ar ofta inte hjalpmedel den unge vuxne med CP vill ha utan kunskap, erfar Lena Ber-
gqvist.

- Att utfora aktiviteter du klarar av far dig att vaxa, men ar de for svara och du misslyckas ar
det latt du ser ner pa dig sjalv. Kunskap om din kropp skapar sjélvkansla och sjélvfortroende
och underlattar for dig att prova nya aktiviteter, sa Lena Berggvist.

De unga som Lena Bergqvist intervjuat anger aktiviteter som végen till att utvecklas som
manniska och att det &r genom att géra ndgot som man blir nagon. De vill ocksa ha mer in-
formation om vad som hander med deras kroppar pa grund av alder och aktiviteter.

Mans Persson Bunke, barnortoped vid Skanes uni-
versitetssjukhus, har i sin doktorsavhandling anvant
information i CPUP for att studera skolios och sk
windsweptfelstallning vid CP. Mans har ocksa stude-
rat hur séker den kliniska beddmningen av rygg och
kroppsasymmetrier.




- Risken att utveckla skolios och windsweptstéllning ar relaterad till barnets alder och graden
av motorisk funktionsformaga. Dessa komplikationer till CP-skadan har minskat med CPUP
men utgor fortfarande betydande problem, sa Mans Persson Bunke. De métistrument vi an-
vander for att diagnosticera detta i CPUP ar palitliga och valida, sa Mans Persson Bunke.

Cecilia Lidbeck, specialistsjukgymnast i pediatrik
och forskare vid Karolinska Institutet, har i sin dok-
torsavhandling analyserat varfor barn med bilateral
spastisk CP kan ha svart att st och ga.

- Synen paverkar férmagan i likhet med att muskel-
styrka och ledrérlighet kan modellera rorelserna och
balansera dessa. De barn som kan sta utan stod har
ocksa battre motorisk funktion, sa Cecilia Lidbeck.
Cecilia Lidbeck fann ocksa att barn som behdver stod
for att std har storre lutning i kroppen, men &r inte
svagare i kropparna an de som kan sta utan stod.

- Det finns ingen koppling mellan muskelstyrka och
formaga att sta, sa Cecilia Lidbeck.

Gunnar Hagglund avslutade CPUP-dagarna i Malmo med att redog6ra mer for arbetet inom
program och register.

- Ju mer data vi har desto mer kan vi anvanda databasen. Vi bérjade fér 22 ar sedan och féljer
nu 6ver 4500 barn och vuxna med CP, sa Gunnar H&gglund.

Under de tvda CPUP-dagarna genomfordes aven ett antal olika tema-
sessioner varav innehallet i tva av dem gar att ta del av har: Att vara
vuxen med CP respektive Skolios vid CP:



Temasession: Att vara vuxen med CP

Nar barn med CP blir vuxna forandras villkoren for patienten. En temasession pa
CPUP-dagarna tog upp det som kan tillstéta och hur sjukvardens bemotande ser ut.

Eva Sjostrand, leg logoped pa Habiliteringen i Ostergétland gick igenom hur svarigheter
med att &ta och dricka kan beddmas.

- Med EDACS kan vi hitta dem som har problem med séakerhet och effektivitet vid dtandet, sa
Eva Sjostrand.

EDACS star for Eating and Drinking Ability Classification System och ar utarbetad for per-
soner med CP. Formuldren som anvands ar sérskilt utvecklade for att klassificera patientens
at- och drickformaga ur olika aspekter.

Henrik Passmark delgav egna erfarenheter av att
vara vuxen med CP, se separat artikel, men han

- passade ocksa pa att saga foljande:

- CPUP tillhor ljusglimtarna, tack vare program
och kvalitetsregister ar hoftledsluxation nastan
historia, till

exempel.

Michael Ceder
och Johanna
Eggenkamp fran
Jonkoping pra-
tade om samar-
betet mellan or-
topedteknik och
vuxenhabilite-
ring.




- Fragan &r var alla patienter tar vagen efter uppvéxtaren, var finns de vuxna med CP? Och
hur kan vi battre samordna verksamheterna inom vuxenhabilitering och ortopedteknik for att

hjalpa dem, undrade Michael Ceder.

De bada tog upp hur funktionskontrollen kunde forbattras och att det géllde att se 6ver hur

hjalpmedlen egentligen anvands.

- Mal sétts upp tillsammans med patienten. Genom att lyssna pa och mota patienten i dennes
behov, far man ocksa en battre helhet pa maluppfyllelsen, sa Johanna Eggenkamp.

Elisabet Rodby Bousquet, forskare vid Lunds universitet och Centrum for klinisk forskning i
Vasteras, behandlade amnet Handfunktion och ledrorlighet — hur hanger det ihop?

- Handfunktion verkar inte ha nagot samband med alder eller kon, daremot paverkar ledror-
ligheten handens funktion, konstaterade Elisabet Rodby Busquet och tillade:

For god handfunktion ar det darfor viktigt att mata och bibehalla ledrorligheten i axel, arm-
bage och handled genom hela livet.

Reidun Jahnsen, professor i sjukgymnastik vid
Hogskolan i Oslo och Akershus, hade tittat pa ald-
rande och funktionsnerséttning. Reidun gratulera-
des till Norges forsta professur i barnfysioterapi.
-De flesta funktionshindrade ar aldre, men aldre
funktionshindrade réknas inte som funktionshind-
rade utan bara som aldre. De passar dock inte in i
rollen som den idealiske pensionéren, sa Reidun
Jahnsen.

Vuxna med CP far nya halsoproblem med aren,
gangfunktionen forsamras till exempel. For dem
med bilateral CP halveras funktionen tidigare &n
for dem med unilateral CP. Smartor vid tréaning
paverkar ocksa hur mycket sadan aktivitet fortsat-
ter. Vuxna med CP kan &ven ha andra problem
precis som personer utan CP, vilket kommer bort i
sammanhanget ibland, menade forskaren.

- Vuxna med CP har ledsmartor i hog grad samt en hogre forekomst av andra akommor ocksa,
sa Reidun Jahnsen som gav foljande uppmaning till egentligen alla:
- Starta tidigt i livet med regelbunden traning och hall pa lange!



, domsférekomst
07 615 vuxna varav 1015 med

Petersonetal, JAMA 2015; 314 (21): 2303-2305

Staplarna visar hur vuxna personer med CP i hdgre grad &n vuxna personer utan CP
drabbas aven av andra sjukdomar och akommor.

Reidun Jahnsen och Elisabet Rodby Bousquet pavisade i sitt foredrag om aldrande och
funktionsnerséttning den hoga forekomsten av andra sjukdomar hos vuxna med CP som tex
diabetes, astma, hogt blodtryck, hjartbesvar men &ven av olika former av ledbesvar och can-
cer.



Varden maste vanja sig vid vuxna med CP

Henrik Passmark ar brukarrepresentant for vuxensidan i CPUPs styrgrupp samt sta-
tistiker och kontaktperson for kvalitetsregister pa Socialstyrelsen. Under sessionsblocket
Att vara vuxen med CP berattade Henrik Passmark om sina egna erfarenheter.

- Som barn kan starka sidor i viss man kompensera for nedsatta funktioner. Detta fungerar
dock inte lika bra som vuxen. Jag vet inte om det beror pa alder eller forandringar i samtids-
miljon. Det var ju trots allt ganska lange sedan jag var barn, sa Henrik Passmark som i ar fyllt
32. Han ser ocksa skillnader i hur varden fungerar for vuxna med CP-skador.

- Det ar lite motséagelsefullt hur vuxenhabiliteringen sker for oss med CP-skador. En del vard
for vuxna ges fortfarande av barnldkare. Ibland ar det mesta praktiskt och dar finns de stora
resurserna. Men jag tror att sjukvarden, inte minst politikerna, maste vénja sig vid att dven vi
med CP blir vuxna, och darmed far vuxnas problem.

Henrik Passmark tycker ocksa att det vore bra med battre mojligheter for egenvard for just
den vuxne patienten.

- Jag, som arbetar mycket, har till exempel svart att ta mig till habiliteringen sa ofta. Allting
har ju sitt pris, sa dven arbetet, men i sadana fall vore det bra med mer flexibla lésningar.
Under sitt foredrag diskuterade Henrik Passmark vilka olika drivkrafter som driver saval ho-
nom sjalv som, tror han, manga andra med funktionsvariationer.

- Svaret &r nog ofta frustration, tyvarr. Man befinner sig hela tiden i en position med samhéllet
som antagonist. Man ar samtidigt bade underskattad och éverskattad, sa Henrik Passmark.

Natverk behovs for att bli sjalvstandig

Han menade ocksa att det ar viktigt med allierade i den vuxne patientens kamp for ett bra liv
och han namnde har bland annat foraldrar, kollegor, vanner och vardpersonal.

- Dessa natverk ar av stor vikt for alla, men an mer sa for oss som bara kan bli helt sjalvstan-
diga med andras hjalp.



Mer aterstar att gora och Henrik Passmark ser arbetet pa kognitionsomradet som en av framti-
dens stora utmaningar.

-CPUP ér bra pa att paketera information, men vi kan utveckla hur den féormedlas. Kan CPUP
hjalpa den enskilde patienten att battre forsta sig sjalv och sina egna behov ar mycket vunnet,
avslutade Henrik Passmark.

Temasession: Skolios vid CP?

”Skolios vid CP. Vad vet vi? Hur behandlar vi?” 16d rubriken for en av de parallella
temasessionerna under CPUP-dagarna. Féredragshallarna belyste bland annat olika
behandlingsmetoders fordelar och konsekvenser

Mans Persson Bunke, barnortoped i Lund, har genom CPUP-programmet kunnat studera hur
vanligt det ar med en viss sorts svarartad snedstallning av kroppen, windsweptstallning, och
skolios hos barn och ungdomar med CP. Han har dven utvarderat olika kliniska undersok-
ningsmetoder som anvands for tidig upptackt av ovannamnda tillstand. Resultatet visar att
undersdkningsmetoderna som finns i CPUP har en god 6verensstaimmelse mellan olika bedo-
mare och fungerar bra for att tidigt upptacka dessa problem.

- Ska man 6verhuvudtaget borja med korsett ska den anvandas som tidig korrektion, sa Mans
Persson Bunke.

Patienten far med korsett battre sittposition och balans och kan darigenom fa battre livskvali-
tet, menade Mans Persson Bunke. Men behandlingen hindrar inte en fortsatt utveckling av
skoliosen vilket operation gor.

Katina Pettersson, fysioterapeut och doktorand vid Lunds universitet, har med ledning av
resultat i CPUP jamfort forekomst av korsettbehandling i forhallande till kon, alder och sko-
lios, bland annat.



- Det &r lika vanligt med skolios hos flickor som hos pojkar med cerebral pares, men dubbelt
sa manga flickor har opereras mot sin skolios, sa Katina Pettersson.

Vid en undersokning fann hon att enbart vart tredje barn med skolios anvande korsett.
-Korsettens nytta &r omtvistad, men utan tvekan har den ett funktionellt varde for béraren.
NGjdheten 6kar dock ju mindre skolios patienten har, sa Katina Pettersson.

Pekka Ohrling (till vanster pa bilden nedan) , leg. ortopedingenjor, redovisade den biome-
kanik som korsetternas funktion bygger pa.

- Korsetten ar till for att korrigera, stabilisera och ge varmesa Pekka Ohrling.

Korsetterna delas in i harda, halvharda och mjuka och de kan vara helfabrikat eller individu-
ellt tillverkade. Med respektive korsetttyp kan olika biverkningar medfélja att ta hansyn till
och korrigera for.

- Det handlar ocksa om att familjesituation och assistent ska klara av att hantera korsetten. Vi
maste ha ett mal med korsetten och alla som ingar maste vara med pa behandlingen, sa Pekka
Ohrling.

Piotr Michno till hdger pa bilden ovan), docent och tidigare 6verlékare vid ortopedkliniken,
Norrlands universitetssjukhus i Umea berattade om hur patientflodet har forbattrats for barn
med skolios i Norrland.

- Vi hade problem med langa véntetider, sen remissbehandling, att olika ortopeder hade olika
behandlingstraditioner och att det fanns oklarheter om beslutsvéagar och vilka réntgenrutiner
som skulle gélla, sa Piotr Michno.

Till detta kommer stora avstand mellan sjukhus och orter i Norrland varvid resorna latt blir
manga och langa for patienterna. Problemen kunde dock lsas visade det sig:

- Vi har kunnat forkorta véntetiden till ryggortopeden och operationerna, vi har ett tatare sam-
arbete, snabbare beslutsgang och har infort samma rontgenrutiner for alla, sa Piotr Michno.

- Nytt ar ocksa att vi numer har en kontaktperson pa ortopedmottagningen, en sjukskoterska
som agerar spindel i natet och far allt att fungera som 6nskat, avslutade Piotr Michno.



Gunnar Hagglund, barnortoped i Lund redovisade enkatresultat gallande indikationer for
skoliosoperation i Sverige. Enkéaten skickades till samtliga sex ryggenheter som opererar sko-
lios vid CP i Sverige.

Svaren nér det gillde fragan “Vilka dr era indikationer for operation av skolios hos barn med
CP (alder? kurvstorlek?)?” var svaren ganska likartade i landet medan nar det gallde fragan
”Hur ldnge har de senaste barnen ni opererat for neuromuskulér skolios utan fortur statt pa
vintelistan?” si var viintetiden i Goteborg upp till tvd &r medan den i Umead, Linkdping och
Stockholm var tre manader.

- | bedémningen om skoliosoperation maste vardgivaren ocksa ta hansyn till hur det ser ut
utanfor ryggen: ar hofterna raka, till exempel, sa Gunnar Hagglund.

- Att arbeta vidare med nu &r att undersoka vilka barn som borde opereras tidigare med tanke
pa hoftproblematiken, avslutade Gunnar Hagglund.

2017 genomfors CPUP-dagarna 9 - 10 oktober i Goteborg.

Nagra roster fran publik och region

- Region Skane ar ett av de landsting som startade CPUPs verksamhet, vi var pionjarer 1994
tillsammans med Blekinge. Regionen har ocksa varit med om att prova ut och ta fram vuxen-
delen av uppféljningsprogrammet, sa Ingrid Kongslov, verksamhetschef for vuxenhabilite-
ringen inom Region Skane.

Under sitt anforande pa CPUP-dagarna presenterade Ingrid Kongslov Region Skanes verk-
samhet inom frdmst habilitering och hjalpmedel.

- Tackningsgraden for CPUP &r hdg inom regionen och av omkring 750 vuxna i Sverige som
hittills foljs ar 250 av dem registrerade i Skane. CPUP ar viktigt och det ar roligt att Region
Skane kan bidra. Men det finns dock alltid mer att géra nar det galler att ge likvardiga méjlig-
heter for personer med funktionshinder, avslutade Ingrid Kongslov.



Carl Bostrom, Uppsala, till vanster, och Susanne Sandstrém, Jarpen, i mitten, ingar bada i
CPUPs medverkanderad. Till hoger ses Eva Nordmark, docent vid Lunds universitet och den
som lett projektet att skapa ett medverkanderad for CPUP.

- Jag & mamma till en son pa 6 Y2 ar med cp och vi ser i familjen vilken betydelse CPUP har i
var vardag. Vi styr till exempel traningen med ledning av de varden vi far ut, vi ser forand-
ringar genom matningarna, och det gor en stor skillnad att forsta vad som héander i kroppen.
Kunskapen gor det lattare att hjalpa, sdger Susanne Sandstrém.

- Medverkanderadets visioner &r ocksa att vi ska kunna utbilda andra brukare och familjer
inom CPUP. S4 att fler kan 6ka sin kunskap, fortsétter Susanne Sandstrom.

- Vi i medverkanderadet tror att manga inte vet vad CPUP ar och darfor foreslar vi att alla
forskningsrapporter om CPUP som krav ska ha en sammanfattning pa begriplig svenska, sé-
ger Carl Bostrém.

- Det &r viktigt att samagerandet mellan vard, forskning och brukarna 6kar. CPUP-dagarna ar
hér bra, det ar roligt och givande att sjalv fa ta del av forskningen, det ger en dkad forstaelse
for de insatser som gors inom sjukvard och habilitering, avslutar Carl Bostrom.



Vad tycker du om CPUP-dagarna?

- vi fragade nagra besokare:

Asia Noor, till vanster, och Amanda Bergquist, till hoger, ar bada fysioterapeuter inom vux-
enhabiliteringen i Malmo och det hér var forsta gangen de var med om CPUP-dagarna.

- Det &r intressanta foreldsningar for oss som arbetar med den har malgruppen, séager Asia
Noor under en paus. Och jag ser sarskilt fram emot féredraget om ganganalys.

- Det ar spannande att ta del av nya behandlingsprodukter och méjligheter, sager Amanda
Bergquist om utstéllningarna. Sen vill hon garna ga pa forelasningarna om skolios vid CP.

- Jag ar ansvarig pa min arbetsplats for registreringarna i CPUP sa jag ar har for att halla koll
pa nyheter inom omradet, sager Johannes Eriksson, fysioterapeut inom barn- och ungdoms-
habilitering i EslOv.



Johannes Eriksson star pa bilden bredvid CPUP:s flodesschema 6ver hur de allra minsta bar-
nen, de som annu inte fatt sin diagnos, kan utredas.

- Flodesschemat &r valdigt tydligt uppsatt och det har ar nagot som jag ska ta med mig tillbaka
till arbetet, avslutar Johannes Eriksson.

-Det 4r tredje gangen jag ar har och det har ar den mest centrala fortbildningsmajlighet som
finns for oss som arbetar inom omradet, sager Karin Sjoquist, fysioterapeut inom barn- och
ungdomshabilitering i Malmg.

- Forel&sningarna om korsetter var givande och nu ser jag fram emot Lena Westboms fore-
drag om Klassificering av CP med subtyper och att fa storre kunskap om detta. Skulle jag
onska mig nagot, infor nasta ars CPUP-dagar kanske, &r det att fa ta del av en fordjupad ana-
lys av livskvalitet och smérta efter operation, sager Karin Sjoquist som &ven uppskattar att
kunna traffa kolleger och natverka under konferensen.

-Jag har varit har manga ganger, det
ar ett bra tillfalle att halla sig uppdate-
rad och traffa kolleger, sdger Johan
Lennartsson, kontaktperson for
CPUP i Vastra Gotalandsregionen och
verksam vid Habilitering och Hélsa i
Goteborg.

- Eftersom jag ar sjukgymnast i grun-
den kan den kommande temasession-
en om ganganalys vara av speciellt
intresse. Annars &r det helheten som
ar sa bra har vilket gor att man far
mer kunskaper om hela omradet.




Nasta ar, 2017, ska CPUP-dagarna genomforas i Goteborg och dar &r Johan Lennartsson in-
blandad i organiserandet av den konferensen:

- Darfor ville jag ocksa se hur parallella temasessioner fungerar i praktiken har, det ar ju ett
nytt grepp for vara konferenser.

Anna Gullberg, till vanster, och Maria Forsberg, till hoger, ar bada arbetsterapeuter inom
habiliteringen i Skovde och det var férsta gangen de var med pa en CPUP-konferens.

- Jag &r ny inom vuxenhabilitering och ar dven kontaktperson for CPUP sa det &r larorikt att
vara har. Att forelasningarna tar upp riktiga patientfall & ocksa mycket bra. Jag kommer &ven
att ta med mig hem de tankegangar som gavs under forelasningen om EDAC, klassifikation
av at- och drickformaga, sager Anna Gullberg.

- FOr mig &r det nytt att arbeta med barnhabilitering och har har jag ju fatt mer information
och fatt héra hur andra gor, och sarskilt det som ror arbetsterapi ar bra att ta del av, sager Ma-
ria Forsberg.



Besok hos tva utstallare pa konferensen

Cykeln som ger balans

- Den har cykeln behdver du inte ha sa stor egen rorelseformaga for att kunna anvanda, sager
Margareta Spang, till vinster pa bild, samordnare i Arvsfondsprojektet Egen kraft! En ut-
veckling av sporten racerunning for barn, ungdomar och vuxna med funktionsnedséattning i
Sverige”. Projektet var en av utstdllarna under CPUP-dagarna i Malmo.

- Barn med den mest begransade rorelseférmaga kan har ta sig fram anda. Springcykeln tar
tillvara pa den kraft som finns och ger den balans som saknas, sager sjukgymnasten Kathleen
Persson, till hoger pa bild.

Tillsammans aker de land och rike runt och informerar om den specialbyggda cykeln som
saknar pedaler. Kathleen Persson har besokt alla 1an och manga sarskolor och intresset ar
stort. En del av syftet med projektet ar att sarskilt beakta flickors deltagande.

- | vissa landsting kan man &ven fa den forskriven som ganghjalpmedel, sdger Margareta
Spang.

Sporten racerunning ar numer aven en friidrottsgren dar klassificeringen gors utifran anvanda-
rens egen rorlighet. Projektet ags av Rorelsehindrade Barn och Ungdomar, Vasteras i samar-
bete med Norrbacka Handikappidrottsforening, Solna och Ranas 4H, Norrtélje.



Stallde ut sin gymnasieskola

-Vi har 35 elever nu och det &r nagot farre an tidigare. Vi hoppas det ar sa for att vanliga sko-
lor blivit mer tillgangliga. Det sager Anna Hakansson, till vanster pa bild, besokssamordnare
pa Riksgymnasiet for rorelsehindrade i Kristianstad.

Skolan visade sin verksamhet i en av manga montrar pA CPUP-dagarna och utstéllarna sva-
rade pa fragor:

- Hur gar antagningen till &r en vanlig fraga och har hanvisar vi till SPSM:s hemsida eller var
egen www.rg.nu, sager Catarina Kampf, till hoger, enhetschef vid habiliteringen pa Riksgym-
nasiet i Kristianstad.

SPSM, Specialpedagogiska skolmyndigheten, & huvudman fér Riksgymnasiet som drivs med
statliga medel.

- Vi har ett eget ansvar att marknadsfora oss sa vi brukar vara med pa olika evenemang. Har
moter vi manga professionella som kan ta var information med sig, sager Catarina Kampf.
Informationen som ges &r bland annat att skolan ger habilitering under skoldagen, att gymna-
sielinjerna ar pa fyra ar och att de flesta elever bor i skolans elevhem.

- Vart gymnasium gor skillnad for dem som behéver oss och eleverna kommer fran hela lan-
det, avslutar Anna Hakansson.


http://www.rg.nu/

