CPEF, CP Eftirtylgni

I hverju felst CPEF?

Mat 4 ferni parf ad byggja 4 stodludum
gagnreyndum vinnubrogdum, til ad hagt sé¢ ad
nyta upplysingar vid dkvardanatoku um medferd
(clinical decision making) og til ad hagt s¢ ad
bera saman upplysingar tengdar heilsu og farni
vi0 mat 4 drangri medferdar.! Undanfarin &r
hafa stjérnvold 4 Islandi { auknum meli beint
tilm@lum til heilbrigdisstarfsfolks ad sinna
lagmarksskraningu. Landleknir hefur gefid
it videigandi snid fyrir innkollun 4 pessum
samskiptum.2 Kemur par skyrt fram ad til pess ad
skrdning megi nytast vid dkvardanatoku og mat
4 dhrifum thlutana verdi hin ad vera samremd.
Auk pessa hefur verid unnid ad gerd kliniskra
leidbeininga 4 vegum Landlaknisembattisins
um stodlun og samr@mingu 4 mismunandi
medferdarformum sem heilbrigdisstarfsmenn veita.3 A Islandi
hefur fram til pessa ekki verid starfrekt kerfisbundin skimun
4 stoou mjadmarlida hja bornum med CP. Bérnum hefur verid
visad til beklunarskurdleknis ymist af leknum eda pjalfurum
eftir porf eda pegar einkenni koma fram um skerta ferni eda
verki. Beaklunarskurdlaknir skodar born med CP ymist 4
gongudeild Landspitala, 4 Greiningar- og radgjafastod rikisins
(GRR) eda 4 pverfaglegri mottoku 4 Zfingastodinni, sem
starfrekt hefur verid frd drinu 2003.

CPUP; CP UPpfoljning

Sa@nska CPUP-eftirfylgnikerfid (CPUP; Uppfoljningsprogram
for CP45) er byggt upp sem annars stigs forvorn, p.e. til ad
minnka eda koma { veg fyrir neikvaedar afleidingar pess ad vera
med skada { midtaugakerfinu. Ollum bérnum sem greind hafa
verid med CP, eda par sem grunur leikur 4 ad pau hafi CP, er
bodin piétttaka { eftirfylgninni. Forrddamenn fd upplysingar
um framkvaemdina og tilgang eftirfylgninnar um leid og peim
er bodin pdtttaka. Einungis peir sem skrifa undir upplyst
sampykki um pétttdku eru skradir i eftirfylgnikerfid. Arid
2011 téku 1540 born 4 aldrinum 5-11 dra { eftirfylgninni sem
samsvarar 2,15/1000 ((95% CI 2,04-2,26/1000) fedingum {
Svipj6d,5 en tidni CP { Svipj6d og 4 6drum Nordurlondum er
um 2,2-2,3/1000 faedingum. Pétttaka { eftirfylgninni er pvi
mjog g6d eda um 96%. Barnataugaleknir, baklunarleknir,
i0jupjalfi og sjukrapjdlfari taka patt 1 fagteyminu. Eftirfylgnin
felur 1 sér skodun sjikra- og idjupjdlfa einu sinni til tvisvar &
ari had aldri barnsins og feerni. Barnataugaleknir skodar barnid
a0 minnsta kosti tvisvar fyrir skélaaldur. Beklunarskurdleknir
skodar born i faerniflokki II-V samkvemt ferniflokkun;
GMFCS-E & R, Gross Motor Function Classification System,®
a0 jafnadi einu sinni til tvisvar 4 dri fram ad skélaaldri og
born i ferniflokki I annad hvert ar. Ferniflokkunin, klinisk
einkenni og aldur segja til um porf fyrir rontgenmyndatoku
af mjodmum og hrygg. Farid er yfir nidurstodur pverfaglegs
mats { teyminu og upplysingum er midlad til forrddamanna
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barnanna. Gefin hafa verid Ut vidmidunargildi
sem birt eru med litum umferdarljésa (grenn,
gulur og raudur). Greent fyrir gildi sem teljast
edlileg: gult 4 hettumodrkum og parfnast péttari
eftirfylgni: rauour fyrir gildi sem komin eru
4 hettustig og parfnast tafarlausrar adgerdar.
Nidurstodur matsins eru bornar saman vid 4dur
skilgreind hettumork fyrir yfirvofandi heettu 4
mjadmarlidhlaupi eda 6drum lidkreppum.
Eftirfylgnikerfid er pannig gagnvirkt og
upplysingar dr pvi eru persénurekjanlegar, p.e.
pegar nidurstodur gefa merki um breytingar 4
astandi barnsins er medferdin endurskodud .+
Upplysingar dr skodun hvers barns eru
ferdar inn { adgangslestan rafrenan midlegan
gagnagrunn sem hystur er af stofnun sem hysir
adrar gedaskrar (Registercentrum Syd, RC Syd).
Vinnuadferdir eru mismunandi { 1énum Svipjédar hvad vardar
innferslu 1 gagnagrunninn. Adgangur ad gagnagrunninum
er lestur en er veittur medhondlandi fagmonnum sem geta
feert beint inn { grunninn og ndlgast upplysingar um pd
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MyYND 1. DAMI UM FRAMSETNINGU A MALDUM
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skjolstedinga sem peir skrd inn. Gilda par somu 16g og um
adgang ad sjukraskrd. Vid hvert 1én 1 Svipjéd eru starfandi
samre@mingaradilar fyrir hvern faghdp, sem sja um farslur
i gagnagrunninn. Arlega er gefin it heildarskyrsla, eins
konar talnabrunnur sem birtir nidurstoour mealinga fyrir alla
pétttakendur { eftirfylgninni.

CPUP-eftirfylgnin byggir 4 morgum matstekjum sem
meta ferni 4 morgum viddum. Morg mealitekjanna hafa verid
préfud med tilliti til dreidanleika og réttmatis, en matid {
heild sinni hefur ekki verid préfad med tilliti til pessara pétta.
Skodunareydublod faghdpanna og leidbeiningarhefti par ad
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ldtandi liggja fyrir 4 heimasidu CPUP4

Stodugt er unnid ad pvi ad baeta dreidanleika vid malingarnar
og styrkja réttmaeti peirra. Arlega eru haldnir fundir par sem
fagfolk getur komid fram med athugasemdir eda tillogur ad
breytingum. Auk drsfunda heldur hafingarteymid { hverju 1éni
fyrir sig vinnusmidjur einu til tvisvar sinnum 4 4ri par sem farid
er yfir skraningar- og matsadferdir. A heimasidu er einnig hagt
ad sja adferdir vid liomalingarnar og mat 4 spastisiteti ttskyrt 4
myndbandi 4

Eftirfylgnin hefur verid starfraekt { sudurhluta Svipjédar frd
arinu 1994 en er fra drinu 2005 ordin hluti af sjikraskrd allra

MYND 2. DAMI UM LEIDBEININGAR VID MALINGU A HREYIFERLUM

barna og ungmenna sem greind eru med CP { Svipj6d. Markmid
eftirfylgninnar er ad koma { veg fyrir mjadmarlidhlaup og
alvarlega hryggskekkju en einnig ad lysa proska einstaklings
med CP, leggja mat 4 mismunandi ihlutanir og baeta samvinnu
fagf6lks sem medhondla einstaklinga med CP.7

A tiu dra timabili syndu nidurstédur CPUP { Svipj6d fram 4
verulega fekkun mjadmarliohlaupa hja peim bornum sem fylgt
var eftir. Einungis tvd born (0,7%) { pydinu sem fylgt hefur
verid fra 1994 greindust med lidhlaup midad vid tep 8% ur
eldra samanburdarpyodi sem ekki hafdi verid fylgt eftir 4 sama
hatt. Med ndkvemri eftirfylgni og videigandi medferd hefur
einnig verid synt fram 4 ad hagt er ad sporna vid d@skilegri
kreppumyndun vid lidamét. [ kjolfar minni kreppumyndana
hefur umfangsmiklum baklunaradgerdum 4 einstaklingum med
CP faekkad dr 40% { 15%.8

Ymsar fleiri nidurstodur sem byggja 4 upplysingum tr pessum
gagnagrunni hafa verid birtar og varpa par 1j6si 4 proska barna
med CP.-12 Visindanefnd CPUP metur hafi umsékna fagfélks
til ad nyta tolulegar upplysingar { visindarannséknum.

Skraning a4 mati i0ju- og sjikrapjalfara i CPUP
Bornin sem taka patt i CPUP-eftirfylgnikerfinu { Svipjéd eru
yfirleitt skodud sameiginlega af sjikra- og idjupjdlfa tvisvar 4
ari fram ad skdlaaldri, en oftar ef sérstok porf er 4. Su breyting
vard um 2011 ad born { gréfhreyfiferniflokki I (GMFCS) og
finhreyfiferniflokki I (MACS; Manual Ability Classification
System (MACS)!3) purfa einungis ad koma i eftirlit einu sinni
4 ari. Skolaborn (fra 6 ara) koma i skodun einu sinni 4 ari ad

jafnadi en annad hvert 4r ef pau eru { ferniflokki I (beedi MACS
og GMFCS).# Pjélfarar skoda barnid saman og skrd ferni 4
mismunandi viddum ICF-flokkunarinnar, ICF-CY (International
Classification of Function, Child and Youth version).!4 Skrdd er
4 tvd mismunandi eydublod annars vegar skodun idjupjalfa og
hins vegar skodun sjukrapjdlfara. Matsadferdirnar sem notadar
eru { eftirfylgninni eru par sému og notadar eru { hefobundinni
skodun sjikra- og idjupjdlfa.

Eftirfylgni med CP i Noregi, Danmérku og Islandi

byding og préfun 4 senska CPUP-eftirfylgnikerfinu hofst
1 Noregi 2004 og var fyrst sampykkt sem tilraunaverkefni til
priggja dra 4 vegum norska heilbrigdisrdduneytisins.

Tilraunaverkefninu lauk 2008 og var pd innleitt sem hluti af
midlegri skrdningu einstaklinga med CP og er nd vidurkennt
af norska heilbrigdis- og félagsmdlardduneytinu sem gadaskra.
I Noregi er ferni um helmings allra barna og ungmenna med
CP skrdd samkvemt pessu eftirfylgnikerfi, p.e. CPOP (CP
Oppfelgingsprogram { norskri pydingu). Upplysingar eru
skrddar { norskan gagnagrunn.!>

[ Danmérku héfst pyding og préfun 4 senska CPUP-
eftirfylgnikerfinu 2008. [ Sudur-Danmdérku er eftirfylgnin ordin
hluti af svadisbundinni kliniskri gedaskrd og er i bodi fyrir
born med CP sem fadd eru eftir 31.12.2003 og bua { pessum
landshluta. Skrdd er beint { s@nska gagnagrunninn en einnig {
danskan gagnagrunn.l6

A fslandi heldur Greiningar-og rddgjafarstdd rikisins (GRR)
skrd yfir born og ungmenni sem greinst hafa med CP og verid
visad pangad. Tilvisunaradilar eru barnaleknar Barnaspitala
Hringsins, heilsugaslul&knar og medferdaradilar sem geta visad
til GRR sé grunur um 6edlilegan hreyfiproska eda onnur klinisk
einkenni CP. Greiningarstddin kallar pd barnid inn til frekari
athugana og mats.

Bui barnid 4 Stor-Reykjavikursvedinu og sé pad { medferd
hj4 sjikra- og/eda idjupjalfum taka vidkomandi pjalfarar yfirleitt
patt  pverfaglegu mati 4 faerni barnsins. Andlegur og likamlegur
proski barna med CP sem eru 4 skrd hja GRR er metinn ad
minnsta kosti einu sinni 4dur en barnid byrjar i skéla.!7 Bii
barnid utan Stoér-Reykjavikursvedisisins metur pverfaglegt
teymi GRR barnid og midlar upplysingum til foreldra og
umonnunaradila. Ekki er notast vid eitt samremt mat enn sem
komid er en { flestum tilfellum er hreyfiferni, vitren geta
og talproski barnanna metinn med vidurkenndum stodludum
fernipréfum.

CPEF og Afingasto0in

Vorid 2011 vardi undirritud meistaraprofsverkefni —sitt
i Lydheilsuvisindum vid Héskéla Islands.!8 T verkefninu
voru bydd dr sansku pau matsblod, leidbeiningar og
vidmidunarreglur sem fylgja CPUP-eftirfylgninni { CPEF-
mat og leidbeiningar 4 islensku. Notagildi matsins var sidan
profad, 4 afmorkudum hépi barna med CP 4 aldrinum eins til
dtta dra (n= 28) 4 Islandi, af pverfaglegum samstarfshpi sem
samanstod af barnataugalekni og beaklunarlekni starfandi 4
Landspitalanum, fjérum idjupjdlfum og fjérum sjikrapjalfurum
sem starfa 4 Greiningar- og rddgjafastdo rikisins (einn idjupjalfi
og einn sjukrapjalfari) og 4 ZAfingastddinni (prir idjupjalfar og
prir sjikrapjélfarar).

A0 verkefni bpessu loknu var eftirfylgnikerfid kynnt
Landl®kni, stjérnanda GRR og stjérnendum Barnaspitala
Hringsins, en 4dur hafdi eftirfylgnikerfio verid kynnt
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starfsmonnum pdverandi Heilbrigdisrdduneytis. CP félagido 4
fslandi sendi vorid 2011 dskorun til Landlzknis par sem pess
var farid 4 leit ad eftirfylgnikerfid yrdi tekid i notkun 4 Islandi
fyrir alla med CP. Landleknir f6l barnatauga- og baklunarlaekni
ad kynna eftirfylgnikerfid fyrir stjérnendum Barnaspitalans par
sem hann og yfirleknir GRR toldu edlilegast ad Barnaspitalinn
teki ad sér kerfisbundna eftirfylgni med heilsu og ferni barna
og ungmenna med CP 4 Islandi. Arid 2012 kom sidan munnlegt
svar frd yfirlekni Barnaspitalans um ad stjérnendur s@ju sér
ekki feert ad taka upp skipulega eftirfylgni ad svo komnu mdli.

Fagstjornendendur  Afingastddvarinnar dkvddu ad svo
komnu madli vorid 2012 ad bjéda bornum/ungmennum
med CP sem eru { pjénustu hjd stodinni upp 4 kerfisbundna
eftirfylgni idju- og sjikrapjdlfara med samvinnu vid sérfreding
i beklunarskurdlekningum 4 pverfaglegum  moéttokum
stodvarinnar. Barnataugaleknir hefur Iyst yfir dhuga 4 ad taka
patt 1 eftirfylgninni 4 gongudeild Barnaspitalans. Ad fengnu
sampykki Persénuverndar var sott um adgang til ad skrd
midlega senska gagnagrunninn og hafa ni pegar fimm fagmenn
fengid leyfi til ad skrd { og nd { eigin gogn Ur grunninum.
Markmidid er ad Sllum einstaklingum med CP 4 Islandi verdi
bodid upp 4 pessa eftirfylgni en s er ekki reyndin ennpd. Benda
md 4 a0 4 60rum Nordurlondum hefur eftirfylgnin allsstadar
hafist fyrir afmarkadan hop einstaklinga ddur en kerfid hefur
verid tekio upp 4 landsvisu.
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