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CPSVERIGE

ar en diagnosférening for personer med cerebral pares och

deras narstaende, samt personer som pa olika satt arbetar for att forbattra
situationen for manniskor med cerebral pares. Vi grundades for ett par ar
sedan, nar vi insag att det fanns stora luckor att fylla i informationsutbudet
till manniskor som hade fragor kring cerebral pares. Sprunget ur organisatio-
nen CPUP skapade ett gang nyckelpersoner CP Sverige med malet att verka
for dkad kunskap, dkat samarbete och dkat erfarenhetsutbyte mellan perso-
ner med diagnosen cerebral pares och deras narstdende.

| dag &r vi en organisation som vaxer sa det knakar. Behovet som vi s&g
delar madnga med oss, och vi &r mitt uppe i att bygga ett starkt natverk med
habiliteringscentrum &ver hela Sverige. Som en del i ndtverket vardesatter

vi ocksd samarbetet vi har med CPUP. Vi hoppas att du som lgser den har
broschyren vill vara med pa var resa som medlem. Vi ska se till att informationen
som gar ut till CP-vérlden ska vara evidensbaserad och relevant, vi ska skapa
ett natverk dar man bade kan finna kunskap och vanner for livet, och vi ska
ha valdigt roligt under tiden vi gér det.

- Det tycker vi ocksa! Valkommen till var varld!

cCPuP
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En aldrig sinande brunn
av information

a al

i CP Sverige far du tillgang till en helt
ny varld av information. Dar det tidigare var vanligt
med "internetsanningar”, oftast grundade pad enskilda
personers upplevelser, har vi ritat om kartan foér
informationsflodet géllande cerebral pares. Var
starkaste fordel i var verksamhet &r att vi befinner
0ss sa nara professionen, med flera grundare direkt

yrkesverksamma inom varden av personer med
cerebral pares. Vart kontaktnat med habiliteringar
odver hela landet gor att vi snabbt och konkret kan
na ut med nya studier och ocksa ta in synpunkter
och asikter fran manniskor ute i verksamheten.

CP Sverige erbjuder ocksa en majlighet att komma i
kontakt med andra i liknande situationer. Vart mal ar

att i framtiden anordna aktiviteter och evenemang
for vara medlemmar genom habiliteringarna och pa
sa satt skapa ett starkt natverk baserat pa erfarenhet,
forskning och vanskap. Att kunna diskutera med

"Vart kontaktndt med habiliteringar
over hela landet gor att vi snabbt
och konkret kan nd ut med nya
studier...”

manniskor i samma situation ar viktigt fér alla som ar
i behov av vard eller narstaende till vardbehévande
och vi hoppas att CP Sverige kan bli precis den
plattformen fér dig.
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Camps senaste tillskott av droppfotsortos!

o Okad flexibilitet i fotbladet fér mer rérlighet,
* Latt att fd ned i skon och enkel att ta pa.

* Fungerar ofta i normalstora stabila skor.

* Tilldter god fotkontroll infor fotisattning.

* Ger stabilitet under stddfasen.

* Assisterar foten vid franskjutet och lyfter foten
under svangfasen.

SCANDINAVIA
camp.se

Vill du veta mer? Ring oss pd 042-25 27 00 eller maila info@camp.se




Vill ni ocksa
en professio
broschyr?

Hor av dig till vara annonskonsulter pa
040-699 09 00 eller hello@jssverige.se

JS/SVERIGE




Forelasningar for alla behov

CP Sverige har ett ndra och vardefullt samarbete med professionen.
Det marks i allt vi gér, men allra tydligast ar det kanske nar det kommer
till de seminarier och webbinarier som vi anordnar. Har ar ett urval
av olika foérelasningar vi hallit sedan starten!

Webbinarium om munhalsa och
K ;\ ,; j munmotorik hos personer med CP
'u‘ Har berattade logoped Agneta Rubensson och specialisttandlakare
Christna Havner om munhalsa, munmotorik och bettavvikelser hos
personer med CP. De gav en &versikt dver amnet och 18t
alla som ville stalla fragor efter forelasningen.

Forskning update

Johan Jarl &r docent i halsoekonomi vid Lunds universitet och
for CP Sveriges rakning holl han i en férelasning dar han berattar
om den forskning han bedriver inom ramen fér CPNorth.

Johan berattade ocksd om resultaten fran en ny studie om betyg
och utbildning hos ungdomar med cerebral pares i Sverige.

. == »Att fa knapp pa magen”

/- T Att fa knapp pa magen var den andra delen i en férelasningsserie
dar Stephan Dahlin berattade om hur det ar att vara pappa till
Nore, som foddes med en CP-skada. Med sig hade Stephan Anita

‘ * | McAllister, logoped och docent vid Karolinska Institutet. Forutom
N m— att dela med sig om erfarenheter och betraktelser fran sitt yrke
- £ och sin vardag berattade Stephan och Anita om sondmatning.

~
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SWASH®

Sitting ®* Walking ®* And ® Standing ® Hip orthosis

* En hoftortos som forbattrar majligheterna att sitta, sta
och ga for barm med Cerebral Pares.

¢ Stabiliserar sittandet och underldttar anvandandet av
armar och hander.

* Forbattrar hoftpositionen i sittande.
* Hjdlper barm med saxgang till ett battre gdngmonster.

* SWASH é&r dynamisk led och ror sig i alla tre
rorelseplan.

SCI-C\:Im?)I::AVIA Vill du veta mer? Ring oss pd 042-25 27 00 eller maila info@camp.se
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"Pa CP Sverige soker vi samarbete och diskussion direkt med
varden for att fortydliga hur tiden bor prioriteras for att forbdttra
vdarden for personer med cerebral pares. Det dr ett sdtt for oss att ldta
brukare och anhorigas roster horas och skapa direkt kontakt med
ndagra av de viktigaste personerna i deras liv — vardgivarna.”

DICTUG

——The Dictus Band —

Dictus Hip ger kraft at benet i svingfasen,
och diarmed en béttre gang.

Dictus Hip

Dictus Hip ger direkt aterkoppling
om resultat.

Det optimala
hjalpmedlet for de N ' 1/
med forsvagad N = For mer information:
benmuskulatur. : L
a5 2 ~" °
- #-erimed
.\ : g order@em;.r LT: (0)?349 56 50
guw |
" '_\'k,’ L.




Denna sida ar en annons

"Utbildningen har hjalpt mig att utvecklas”

Valjeviken ar en ideell stiftelse med Neuroférbundets pratar och umgas.

lansforbund som stiftare. Till Valjevikens anlaggningar ‘Va”el"ke”:atr :Ja'plzm'g ot

kommer kursdeltagare och gaster fran olika delar av enorm® mycket, Kunskapsmassig
. sa klart, men ocksa i min person-

landet. | forsta hand bereds personer med omfattande liga utveckling.

rorelsehinder och neurologiska diagnoser plats for — Jag &r mer utatriktad, och vagar

skola, rehabilitering, rekreationsvistelser och aktiviteter. ta fér mig mer, delta i diskussio-
ner och i andra sociala samman-

Emil Lundkvist, Stockholm, gar — For mig betyder Valjeviken hang. Om mina framtidsplaner...
sista terminen pa den tvaariga folkhogskola gemenskap. Man @r  jag skriver bocker sa mitt mal &r

utbildningen Allman kurs som en familj har pa Valjeviken. Vi  att bli forfattare.

Musik/Halsa och har tidi- ar valdigt tajta och det ar mycket - Valjeviken ar verkligen en miljoé
gare dven gatt Allman kurs gemenskap dven efter skoltid. Har  dar jag kdnner mig trygg och kan
Idrott/Halsa pa Valjeviken folk- finns mojligheter till en massa utvecklas bade kunskapsmassigt
hogskola. olika aktiviteter, ibland spelar vi och som person, avslutar Emil.

sallskapsspel eller bara sitter och

— Det var en kompis som rekom- .
menderade mig att soka till Valje- ; =l |
viken folkhdgskola. I s
— Anledningen till varfor jag forst — _ T 5

valc.je aft Ia"sa .Idrott/H:aIsa ar for o . T Wi 5 _
att jag ar valdigt sportintresserad. - R 1 X r

Jag har hallit pa med sport i hela \ | - .. e -
mitt liv, alltifrdn bordtennis och i | T T —
basket till innebandy. Sa det var \ _
naturligt fér mig att séka kursen L _ﬂ‘ . ﬁﬂ
eftersom jag ville fordjupamig i . L o -
amnet. _ N7 A
— Aven om jag ldser Musik/Hilsa . N\ _ \ ' y Mk
nu sa har jag fortfarande idrotts- | g \ e : A\ ¥ |
amnen kvar och héar finns perfekta ‘ 4P i my
méjligheter att utdva olika spor- sk |\ 28| '

ter.J ° P — LS8 H—HJ

Text och foto: Krisztina Andersson

Specialiserad rehabilitering och folkhogskola!

Valjeviken i Solvesborg erbjuder neurologisk rehabilitering, Humlegarden i Sigtuna
erbjuder neurologisk och reumatologisk rehabilitering. P& Valjevikens folkhdgskola
Telefon: 0456-151 15 kan du fa utbildning i kombination med rehabilitering.

Valjevikens rehabilitering erbjuder: Valjevikens folkhogskola erbjuder:
Neurologisk rehabilitering/tréning. Behdrighetsgivande utbildningar

Rekreation Intressebaserade utbildningar

Temaveckor Yrkesutbildningar

—rehabilitering ddr du tillsammans med andra med Samverkanskurser med funktionshinderféreningar
liknande diagnos far ldra dig mer om sjukdomen eller — diagnoskunskap, kultur, rekreation

olika trédningsalternativ. Tillgédnglig miljé/anpassat boende

Dygnet runt assistans Kombination m. rehabiliteringsinsatser

Tillganglig miljé/anpassat boende Dygnet runt assistans







CPUP - en viktig del av CP Sverige

CP-North: Living life with ceretiral palsy iIn
the Nordic countries
Y

Vilkommen till —
(=2

for personer
med cerebral pares. Alla barn- och vuxenhabiliteringar
i landet ar med i CPUP och cirka 7 OO0 personer med
cerebral pares féljs fér ndrvarande i programmet.
Manga yrkesgrupper samverkar i CPUP; neuropedi-
atriker, habiliteringslakare, ortopeder, handkirurger,
fysioterapeuter, arbetsterapeuter, psykologer,
logopeder och ortopedingenjorer.

Det viktigaste syftet med CPUP ar att vi genom
regelbundna kontroller ska upptacka om nagon
funktion hos personen med cerebral pares borjar
forsamras sa att vi sd tidigt som mojligt ska kunna
erbjuda behandling. | CPUP kontrolleras bland annat
rorelsefdrmagan i armar och ben, férmagan att
forflytta sig, tala, ata, dricka och kognitiva funktio-
ner.

...ett Nationellt kvalitetsregister dir
vivill skapa en sa evidensbaserad och
jamlik vard som majligt i Sverige...”

CPUP &r ocksa ett Nationellt kvalitetsregister dar

vi vill skapa en sa evidensbaserad och jamlik vard
som mojligt i Sverige genom att jamféra information
som rapporteras till CPUP i olika delar av landet.
CPUP har medfért stora forbattringar. Innan vi
startade CPUP drabbades var tionde person med

Foto. Anna-Mi Wendel

cerebral pares av att ena eller bada hofterna gick ur
led. Med uppféljningen i CPUP kan vi upptacka och
forhindra detta sa att nu endast en av 200 drabbas
av denna ofta mycket smartsamma komplikation.

"Brist pd personer i olika yrkesgrupper,
langa vantetider till operation och
annan behandling i delar av landet
skapar problem och en ojamlik vard”

Uppfélining och behandling av personer med CP
i Sverige &r inte utan problem. Brist pd personer i
olika yrkesgrupper, ldnga vantetider till operation
och annan behandling i delar av landet skapar
problem och en ojamlik vard. Med hjalp av CPUP
kan vi kartlagga dessa problem och i olika projekt
gors forsdk att bland annat korta ledtider och att
jamna ut skillnader i tillgédnglighet i landet. Nya
problem uppstar efternand varfér detta arbetet
maste fortsatta kontinuerligt.

CPUP é&r till for att godra situationen sa bra som
mojligt for personer med cerebral pares och det ar
darfor avgorande for CPUP att vi har s& bra sam-
arbete som mojligt med sa manga personer med
cerebral pares och deras narstdende som mojligt.
Vart samarbete i CP Sverige ar ett bra satt att
astadkomma detta.



’Styrkan i en forening ar att
man kan hjalpa andra”

Susanne Sandstrém fick sonen Ludyvig
fér 13 ar sedan. Ludvig féddes med
bilateral spastisk cerebral pares och nar
Susanne blev mamma hade hon valdigt
lite kunskap om CP.

- Det finns ett stort kunskapsglapp mellan
professionen och de som hamnar i situationen
som exempelvis anhérig och det kan bara
fyllas med att vi delar med oss av varandras
erfarenheter. Min &dnskar ar att CP Sverige ska
fungera som en moétesplats dar brukare,
narstdende och professionen kan ge varandra
en samlad kunskap och information kring
diagnosen CP, sager hon.

Susanne var en av grundarna till CP Sverige
och har tidigare varit involverad i CPUP.

Hon har hittat vagen till sina mal genom
foreningslivet.

- Det &r ett bra satt att enkelt na fler, det kdndes
sjalvklart att starta CP Sverige. Styrkan i en
féorening ar att man kan hjalpa andra som
kanske sitter ensamma med stor erfarenhet
och kunskap, men som ar utan ett natverk att
na ut till. Jag hoppas att CP Sverige kan bli det
sjalvklara valet for alla som pé nagot satt ar

involverade i och runt diagnosen cerebral pares.

25 ars kunskap om hjalpmedel
for en enklare vardag.

Besok oss i butiken i Goteborg eller
handla bekvamt i webshoppen!

SAMMA SORTIMENT OCH SERVICE SOM ALLTID

ROLLATORER # ELSCOOTRAR ¢ STODSTRUMPOR # PILATESBOLLAR
HALLNINGSVASTAR # ORTOSER (KNA, RYGG, ANKEL, HAND, FOT)
KAPPAR / KRYCKOR # TENS ® DUSCHPALLAR * BUKSTOD / BRACKBAND
MASSAGE PRODUKTER ¢ SPECIALSKOR FOR SVULLNA OCH OMMA FOTTER
FOTVARDSPRODUKTER # INKONTINENSHJALPMEDEL OCH MYCKET MER

1995 - 2020
SHOP

HANTVERKSVAGEN 7 1 SISJON
Ma - Fre k1 10-18, L6 kl10-15
WWWREHABSHOPSE 0317119914




Vi arbetar for att starka
brukarnas féormaga”

Anna Myhrman &r mamma till en 17-arig
son med spastisk cp-skada och epilepsi.
Hon arbetar som sjukskéterska och har
under sina ar i yrket traffat bade barn,
ungdomar och vuxna med funktionsvaria-
tioner. Ar 2013 deltog hon i ett pilotprojekt
som vaxte fram till ett medverkanderad
2015 och sedan resulterade i CP Sverige.

- Det har tagit nagra ar innan vi natt till dar vi ar
idag, att nd en gemensam plattform dar vi vagar
mota varandras fragor och svar mellan professionen
och brukarna. Dar vi kan fa ett utbyte av varandras
erfarenheter och kunskap, berattar hon.

Hur hoppas du att CP Sverige kommer
utvecklas som organisation framéver?

- | dag ar brukarna, personer med CP och deras
anhériga viktiga aktérer inom forskningen. CP
Sverige foresprakar ett levnadssatt som framijar
valbefinnande och halsa. CP Sverige vill arbeta
for att starka brukarnas formaga att bemastra sin
situation utifrén sina egna resurser. Brukarna bor
ses som en jamstalld samtalspartner, brukar-
kunskap och fackkunskap boér jamstallas.

CP Sverige har en mojlighet att stétta brukaren
till att bemastra vardagens utmaningar och

inflytande &ver sitt eget liv.

é made for
movement

Vi presenterar nya Innowalk

— ger manniskor med svara motoriska
funktionsnedsattningar mojlighet att
rora pa sig

madeformovement.com/sv




CPSVERIGE

EVIDENSBASERAD praktik innebéar att den professionelle
vager samman sin expertis med basta tillgangliga
kunskap, den enskildes situation, erfarenheter och
6nskemal vid beslut eller information. Man kan alltsé
sdga att alla dessa delar bildar en "professionell
expertis” och det &r precis sa vi vill att informationen
om cerebral pares ska vara i Sverige. Att arbeta
evidensbaserat kan lata som en sjalvklarhet, men

Fakta om cerebral pares

W | Sverige far omkring 2 per 1 000 fédda barn en CP-skada. CP &r inte en enhetlig
sjukdomsbestamning, utan ett samlingsnamn for flera olika tillstand. Skadan kan
delas in i tre huvudgrupper: spastisk CP, dyskinetisk CP och ataktisk CP. Dessa delas
in efter dvervagande neurologiska symtom, samt deras plats i kroppen. Det ar heller
inte ovanligt med foljdsjukdomar, exempelvis epilepsi, hos personer med cerebral

pares.

W Forutom rorelsenedsattning kan cerebral pares inverka pa till exempel tal, syn
och horsel. Det &r ocksa vanligt med féljdsjukdomar som epilepsi

hos personer med cerebral pares.

VI arbetar ev

allt for 1dange och allt fér ofta har informationen om
cerebral pares tvart om grundat pd motsatsen -
anekdotisk bevisforing. Att CP Sverige nu tar tydlig
stallning och har som uttalat mal att all information
frdn oss ska vara evidensbaserat &r en game changer
som kommer gynna bade

brukare, anhoriga, varden
och allmanheten.
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iIdensbaserat

‘Att arbeta evidensbaserat kan ldta som
en sjdlvklarhet, men allt for lange och allt
for ofta har informationen om cerebral
pares tvirt om grundats pd motsatsen
— anekdotisk bevisforing”

CDS
Komplett behandlingssystem for kontrakturbehandling:
CP
Spasticitet
Efter kirurgi
Fore och efter ledbyte
Efter brannskador
Efter ryggmargsskador

Forlamning

JHINnova AB

info@jhinova.com | Tel +46 (0)8 564 441 20 | www.jhinova.se,
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Riksgymnasiet for
rorelsehindrade

RORELSEHINDRAD OCH
SKA SOKA TILL GYMNASIET?

SKOLA
+ Las det program du vill - vi hjalper dig dit.
« Las pa var skola, pa en annan skola eller bada och.

+ Full elevassistans under hela skoldagen.

HABILITERING

* Tillgang till arbetsteapeut, fysioterapeut/sjukgymnast,
kurator, logoped och psykolog.

+ Habilitering pa skolschemat ger dig mer fritid!

« Din behov och énskemal styr.

ELEVHEM
+ Egen lagenhet i elevboende hus = privatliv och gemenskap.
+ Full assistans dygnet runt.

« Bo néra skolan, sa du kan ta dig dit och hem pa egen
hand om du vill.

www.rgrh.nu



Simptink®

Bolus technique

Nytt innovativt system
inom bolusmatning!

SimpLink™ - det forsta systemet for direkt bolusmatning,
utan behov av spruta eller pump. Koppla ihop flaskan
direkt till matningsslangen for att leverera en bolusdos.

Med hjalp av SimpLink™ kan anvandaren oka palitligheten
och sjalvstandigheten vid naringstillforsel, med en losning
som ar smidig och enkel att anvanda, aven utanfor hemmet.

SimpLink™-tekniken finns for Isosource® Mix,
Isosource® Protein Fibre, Isosource® Junior Mix
och Peptamen® Junior Advance.

Livsmedel for speciella medicinska &ndamal. Anvands som
kostbehandling av patienter med undernaring eller i risk for undernaring.
Ska anvandas under medicinsk dvervakning.

KOPPLA
IHOP & MATA

OKAD FRIHET |
FOR PATIENTER OCH ?wml
VARDGIVARE

4
nm..,
isosource” |  grr—— > amm—
J'Ll"'lf'f:l- mix 3_ * = i ! R *NBSHE . . .
A 2 d oyl isosource |3, eeptamen
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www.nestlehealthscience.se oy HealthScience



"Andra fordelar med att vara medlem

dar mojligheten att kunna diskutera viktiga
fragor och erfarenheter med andra
personer med samma diagnos och
erfarenheter”

- Jag var med och startade CP Sverige for det ar roligt och
viktigt for mig att det finns en férening som vill jobba for att
kunna hjalpa till med att férmedla kunskap och information
om diagnosen till personer med cerebral pares och deras
familjer. Dessutom f& stdrre maojlighet att fa diskutera viktiga
frdgor med forskare och profession pa olika satt genom det
nara samarbete féoreningen har med dem. Andra férdelar
med att vara medlem ar mdjligheten att kunna diskutera
viktiga fragor och erfarenheter med andra personer med
samma diagnos och erfarenheter. Genom det ocksa fa nya
vanner samt fa kanna att jag tillfér ndgot och far med det
battre sjalvfortroende och livskvalité.

LINDA SANDSTR@M, leg fysioterapeut,
och har en unilateral spastisk cerebral pares

"Genom CP Sverige och den evidensbaserade
informationen vi kan ge har personer med
cerebral pares och ndrstdaende ldttare att
vara delaktiga i beslut...”

- Vi sdg ett behov av att fa en battre dialog mellan oss i
CPUP och brukarna. Det ar viktigt att CP Sverige finns for att
personer med cerebral pares ska fa ett s& bra liv som mojligt.
D& kravs det att vi delger varandra sa mycket kunskap som
mojligt s& att vi kan fatta bra beslut kring olika behandlings-
alternativ. Genom CP Sverige och den evidensbaserade
informationen vi kan ge har personer med cerebral pares och
narstaende lattare att vara delaktiga i beslut och det &r ocksa
har som CPUP och CP Sverige kan samarbeta. Jag hoppas att
foreningen kommer vaxa med fler medlemmar och ett
bredare innehall. Motsvarande férening i Danmark och Norge
som har funnits langre tid &r mycket stora och viktiga fér att
forbattra situationen for alla med cerebral pares.

GUNNAR HAGGLUND, barnortoped i Lund
samt registeransvarig fér CPUP.




»

Eva och Lena-priserna «

Fran och med ar 2022 har
CP Sverige instiftat tva pris:
Lena Westbom-priset och
Eva Nordmark-priset.

var neuropediatriker verksam i Lund.
Hon var medgrundare till CPUP 1994 och har under
decennier arbetat som forskare for att forbattra varden
for personer med funktionsnedsattningar. Lena avled
2021 och vi hedrar hennes minne med priset som gar till
en person aktiv inom vard eller forskning.

ar fysioterapeut och dven hon med-
grundare till CPUP. Eva var initiativtagare till medver-
kanderadet, som lade grunden for CP Sverige. Med Eva
Nordmark-priset vill vi uppmarksamma en brukare eller
familjemedlem som liksom Eva forstar vikten av och ar
engagerad i brukarmedverkan pa nagot satt.

[bland behover man
ge kroppen hjalp
for att fungera och laka

Darfor har vi pa Rama Medical valt att jobba med
produkter och leverantorer som ger dig som vard
givare och dina patienter de bista verktygen.

Vi har kompressionskliader fran Lymed som tillverkar
kompressionsplagg for manga olika anviindningsomraden.
Produktgruppen SENSE™ omfattar neurologiska kompres-
sionsprodukter for bl a 6kad kroppskontroll, kontroll

av muskeltonus, okat kroppsmedvetande, smérthantering.

Vi erbjuder framtidens vardprodukter redan idag.

www.ramamedical.se RAMA MEDICAL




» CP SVERIGE

WWW.Ccpsverige.se CPUP
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