Arbetsmote medverkanderadeti CPUP

En heldag vid Lunds universitet med forskare som forskar om livet med CP. Helt fantastiskt! Denna
kdnsla fanns med hela dagen da forskarna utstralade en nyfikenhet och ett intresse av att vilja forsta
och en kansla att vilja bidra for att gora livet lattare att leva med CP. CPUP har beviljats olika
forskningsanslag och har manga betydelsefulla studier framfor sig. Studier som kan lyfta fram
manniskan som finns bakom sin diagnos CP. Dar férhoppningen ar att manniskan i framtiden méts av
integritet och ett 6ppnare samhalle.

Formiddagen borjade med en nordisk studie, CP-North Nordforsk. Studien kommer att paga under
fyra ar dar man kommer att studera olika medicinska, halsoekonomiska och sociala konsekvenser av
att ha CP eller vara anhorig till person med CP i de nordiska landerna. Som det 4r med manga olika
projekt behdver man bérja med en nuldgesrapport och kartlagga teoretiskt hur en situation ar.
Forskarna stallde fragor om vilka insatser man kan fa nar man lever med CP, vilka lagar reglerar detta
och fran vilken instans kan man fa stod. Man undrade dven om hur bedémningen och uppféljningen
av insatserna utfors. Da detta ar ett laddat @mne dréjde det inte lange innan diskussionerna var i full

gang.

Darefter traffade vi forskare och hadlsoekonom som kommer att driva ett stort forskningsprojekt,
Moving-on with CP (Framat med CP) med st6d fran Forte och Vetenskapsradet. Det &r ett 6-arigt
forskningsprogram med fokus pa att forbattra sjukvardsforfarandena och levnadsférhallanden for
personer med CP och sdlunda forbattra halsan, livskvaliteten och 6ka socialt deltagande nar man
lever med CP. Vid dagens mote presenterade man att man ville kartlagga utbildningsnivaerna hos
personer med CP jamnfort med 6vriga populationen. En jamforelse mellan elever med CP och utan
CP for att se hur manga gar ut arskurs 9 och hur manga gar ut gymnasiet. Diskussionen holl i sig dven
har da det finns sa manga bakgrundsfaktorer i huru du lyckas prestera i skolan utifran vilket stod man
far som elev.

Efter lunch blev det aktuellt att diskutera traning och dess effekter pa héalsan. Tva fysioterapeuter och
forskare som tidigare har gjort en studie om langtidseffekter av traning i hjalpmedlet Innowalk i
jamforelse med statraning i staskal for barn med svar cerebral pares (CP). Resultat fran den studien
visar bland annat att barnen tar djupare andetag och har battre cirkulation i benen nar de tranari
Innowalk jamfort med statraning i staskal. Man kom aven fram till 6kad ledrorlighet och minskad
muskelspanning vid anvdandandet av Innowalk i jamférelse med tréning i staskal. Forskarna har nu
intentionen att utféra en storre studie med olika kontrollgrupper med saval barn med CP och barn
utan CP kommer att delta. Kan barn med CP uppna liknande tréningseffekter som barn utan CP?
Traning i ndgon form mar vi alla bra av och visst vore det fantastiskt om vi alla kunde fa njuta av
hélsoeffekterna vid traning.

Dagen avslutades med att traffa tva dverldkare inom habilitering/barnneurologi samt en nyutbildad
lakare. Vi diskuterade huruvida det ar viktigt, som foralder eller for den som lever med CP, att veta
subtyp av diagnos. Men vad betyder subtyp? CP har fyra olika subtyper; spastisk, dyskinetisk, ataktisk
samt blandform/ej definierbar CP. Dessutom har spastisk CP ytterligare subtyper; tetraplegi,
hemiplegi och diplegi. Behovs subtyper for CP? Vii medverkanderadet svarar enstammigt att man
onskar veta sa mycket som majligt om sin situation, att férsta vissa sammanhang och kdnna en viss



kontroll 6ver sin egen situation. Men dven professionen kan ha svart att ha koll pa alla begrepp och
speciellt om du inte ar specialiserad inom CP. Den nyutbildade ldkaren instimmer och berattar att i
lakarutbildningen fick han undervisning om CP i ungefar 30 minuter. Det finns lakarstudenter som
aldrig traffar pa en patient med CP under sin utbildning till Iikare! Det ar skrammande att héra men
det kan ocksa forklara varfor vi som lever med CP &r experter nér vi séker hjalp hos sjukvarden.

Vi sammanfattar dagen och far en kansla av att det vi gér i medverkanderadet &r viktigt. Vi far fin
aterkoppling fran alla forskarna vi tréffade under dagen. De beskriver att nya tankar vacktes och nya
forslag kom pa bordet. De har dven fatt bekréaftat att deras forskning ar viktig och intressant for oss
som lever med CP. Vi ar alla 6verens om att det har varit en givande dag som vi planerar att fortsatta
med under en regelbunden tid framat.
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