Yrkesmote neuropediatrik
CPUP 2014-10-21 ceuP
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10:45 CFCS kommunikationsklassifikation Kate Himmelman

Gammalt och nytt i CPUP for
11.25 habiliteringslakare Lena Westbom

SDR - aktuellt -uppfdljning fran forra Narvarande NP fran
11.45 arets mote SDR-teamen



MINNESANTECKNINGAR

25 deltagare

17 neuroped fran 15 landsting i Sverige
* 4 fran Norge

e 3 fran Danmark

* 1 fr "vuxenhabnatverket”, Sverige



CFECS klassificeras | CPUP av arbetsterapeuterna — men
alla kan vi anvanda klassifikationen. Den finns pa manga
sprak pa hemsidan cfcs.us SCPE har en utdkad variant.

NP-formularet diskuterades

Neonatala diagnoser: Bara visst urval finns med. Skippa de

|CD-P-diagnoser som inte finns med i listan. (Prematuritet och
tillvaxtavvikelser fas fram via inmatade data GA + vikt)

MRT-klassifikationen: Dominerande fynd registreras.

Anvand kommentarsrutan v.b.

MRT hjarna > 18 man alder rekommenderat for alla med tecken pa CP/CP
(information om t.ex. diffdiagnoser, etiologi och kan ligga till grund for planering
av mer individualiserade insatser). Bilderna bor analyseras av
barnneuroradiolog med kunskap om MRT-klassifikation vid CP. Se bl.a. SCPEs

instruktionsvideo.  http://www.scpenetwork.eu/



http://www.cfcs.us/
http://www.scpenetwork.eu/

Gammalt och nytt 1 CPUP

« Ett NP-formular for varje person som deltar i CPUP. Fyll
garna i bakgrundsuppgifterna nar de ar aktuella vid
forsta besdk, men uppdatera formularet efter
fyraarsdagen da diagnosen CP och subtyp verifieras.
Dubletter forhindras framover i 3C.

« TIPS: HOg med tomma pappersformular for CPUP NP

vid diktafonen; fyll i pa mott, mata in i 3C snarast
(sekreterarservice a la Halland?)

* Neuropediatriker — individuell rapport och neuro-report
finns i Computo — lite battre design. Kolla ocksa andra
rapporter, t.ex. "senaste bedomn” fran fysio- och
arbetsterapeuter- bra infor mott-besok for barnet.



Gammalt och nytt i CPUP (forts)

« Computo rapport Neuropediatriker — bedomningsplan, barn
som finns i CPUP och som annu inte ar rapporterade enligt
NPformularet. Roda namn ar barn som fyllt fyra. Viktiga
variabler som saknas i ifyllt formular finns uppraknade |
rapport Neuropediatriker — uppdatera viktiga variabler.

« TIPS: skriv ut dessa tva pa papper ett par ganger om aret och
forvara tillsammans med pappersformularen vid diktafonen.
Fyll pa nar patienten ar aktuell pa mottagning mm.



Gammalt och nytt 1 CPUP (forts)

 INVENTERA regelbundet.

Jamfor minst en gang per ar hela listan fran din habilitering
| "CPUP Patient” (tas fram med "sok™ "alla”) med listade vid
din habilitering — har alla med tecken pa CP/CP erbjudits
deltagande | CPUP?

| bedomningsplanen finns bara de som redan ar anmalda
till CPUP.



Gammalt och nytt i CPUP (forts)

« Pa CPUPs hemsida finns nu under knappen "Aktuell
rapportstatistik” manadsvis uppdaterade uppgifter om
antal/andel ifyllda FT- och AT-formular i férhallande till
forvantat antal. Fler liknande rapporten kommer
efterhand — se malindikatorer i arsrapporten sid 37.

« "Patientens egen rapport” planeras kunna nas via "Mina
vardkontakter”. Rapporten, om den enskilde patienten,
blir en sammanstallning av manga variabler i CPUP med
forklaringar i en manual och ar framtagen i samrad med
patientrepresentanter som vill veta "allt” (Caroline
Martinsson haller i detta). CP och subtyp hamtas fran
NP-formularet.



Selektiv dorsal rhizotomi - SDR

* Mote mars 2014 mellan representanter (NP+sjukgymn)
for de fyra team | Sverige som utfor/utfort SDR sedan
1993. Uppsala och Lund har fortsatt op under 2000-talet,
flest op i Lund, dar SDR alltid kombineras med specifika
fysioterapeutiska insatser/ortoser i langtidsuppfoéljning
med samrad mellan familj, hemmahab och SDRteamet.

 Av ervid forra CPUPmMo6tet dnskat konsensusdokument
om indikationer mm har inte skrivits. Vi hanvisar till
hemsidorna UAS och SUS



o http://www.skane.se/sv/Webbplatser/Skanes-
universitetssjukhus/Organisation-A-O/Barn--och-
ungdomsmedicinska-kliniken/For-patienter-och-
foraldrar/SjukdomarFakta/Rizotomi-Selektiv-Dorsal-
Rhizotomi---SDR/

. Enklast ar att soka pa "Selektiv dorsal
rhizotomi” eller "Rizotomi” for att komma
ratt. — jag hittar Uppsalas information
endast sa idag


http://www.skane.se/sv/Webbplatser/Skanes-universitetssjukhus/Organisation-A-O/Barn--och-ungdomsmedicinska-kliniken/For-patienter-och-foraldrar/SjukdomarFakta/Rizotomi-Selektiv-Dorsal-Rhizotomi---SDR/

SDR (forts)

« De langtidsuppféljningar som finns galler endast
personer op med multi-level metod. Det finns ingen
vetenskapligt pavisad skillnad i postop besvar, t.ex.
ryggproblem, mellan multilevel o single level (AACPDM
2014)

« REGISTRERA SDR-op | CPUP op-formular!

 Be FT/AT utféra GMFM o PEDI och registrera i CPUP
preoperativt och 1 ar postop — géarna aven senare (3, 5,
10 ar)



CP-diagnos - algoritmen

Kate Himmelmann paminde om
diagnosmanualen med bl.a. videor och
MRTklassifikation som man kan ansoka om
iInloggning till via SCPEs hemsida

http://www.scpenetwork.eu/

AC Ohlund informerade om nationellt
kompetenscenter anhoriga www.anhoriga.se



http://www.scpenetwork.eu/
http://www.anhoriga.se/

Beslutstriid for diagnosen cerebral pares (CP)

tidigare utvecklade fardigheter)?

Har personen fyllt fyra 3r vid bedom-
ningstillfallet?

‘tonl) utan tecken pl ataxl, spasticitet effer dyskinesi?

Version far CPUP, boserad pé SCPE 2000 ock
Hosenboum et af 2007/1w 2014




Beslutstrad for diagnosen cerebral pares (CP)

Har personen avvikande motorik el-
ler kroppshallning p.g.a. avvikelse el-
ler skada i hjarnan som intraffat fére
2-arsdagen?

Ja-folj Nej

CPUP

v

Har personen nedsatt motorisk
funktion/aktivitetsbegransning?

Ja Nej

Ar hjarnskadan progressiv (férlust av
tidigare utvecklade fardigheter)?

Fortsatt folja i CPUP
GOr ny bedémning ef-
ter 4-arsdagen, fyll i
om kriterierna for CP
ar uppfyllda eller inte
i CPUP NP-formular,
och importera till
"CPUP Patient”.
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CPUP Neuropediatriker Du &rinloggad som Lena Westbom  Logaa ut
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CPUP Neuropediatriker Du &rinloggad som Lena Westhem  Logga ut

Mej, CP-diagnos avskriven
k.an e) avgaras for nérvarande




JI' CPUP Patient Du &r inloggad sem Lena Westbom Logga ut
( ‘ Registrera post | Sék poster Beskrivning ‘ |Vé|j register... W
comporto
My post Kortkommandon & av Satt pa Visa
Grundinformation
|F|‘ETS°""U"‘"W 3CID fér Islandska bamn
Kén
[vilj... -
Eftermnamn Farmamn

Personens regionstillhonghet

Personens distrikt

[valj...

V]

Adress

Postnr Ort

Telefon hem

| |
Samtycke

Samtycke till deltagande i CPUP

[[13a, frén vErdnadshavare efter information om CPUP.

DJa, fran patient efter information om CPUP.

] Mej, vill g) delta i CPUP far narvarande.

Datum

Datum

Datum

Diagnosuppgifter (géller personer 4 ar och é&ldre)

i
i
[

Personnummer Uppfyller kriterierna fér CP (information hamtad

I:I S&lk frdn CPUP Neuropediatriker)
[walj...

v]

Diagnosen avskriven

Datum




_nll CPUP Patient D Zrinleggad som Lena Westbom Logga ut
| | Registrera post ‘ ‘ Sok poster ‘ Beskrivning | |1"'I‘;:i|j register... hal
comporto
Ny post Kortkommandon &r 2v Satt pa Visa
Grundinformation
lTEfSD""“"‘m'“ 3CID for Islandska bam
Kédn
[vilj... W)
Efternamn Férnamn
Personens regionstillhanghet Personens distrikt
[valj... v | v
Adress
Postnr ort
Telefon hem
Samtycke
Samtycke till deltagande i CPUP
[[13a, frén vErdnadshavare efter information om CPUP. Datum =
DJEI,. fran patient efter information om CPUP. Datum E
] Mej, vill ej delta | CPUP far narvarande. Datum E
a o "
er (galler personer 4 ar och &ldre)

ppfyller kriterierna fér CP (information hamtad
an CPUP Neuropediatriker)

Vilj... V]

Datum




CPUP | UPPFOLJININGSPROGRA.... :@ CPUP Patient - Ny post

1 e s T e
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Arkiv  Redigera Visa Favoriter Verktyg Hjalp

= CPUP | .| elin Electronic Library Info.. | = |Entrez-PubMed |[I8||Férslag pa webbplatser EGoogle Lunds Universitets Bibliote... |@¢|Mail MMcUP \ MSN Sverige -

Telefon hem

| |
Samtycke

Samtycke till deltagande i CPUP

[1a, frén vErdnadshavare efter information om CPUP,
D:Ia, fran patient efter information om CPUP.

] Nej, vill ej delta | CPUP fér narvarande.

Diagnosuppgifter (géller personer 4 ar och &ldre)

Datum

]
Datum
[ |E
Datum

]

Personnummer Uppfyller kriterierna for CP (information hamtad

|:| sék frdn CPUP Neuropediatriker)
=il [

Diagnosen avskriven Datum
[vilj... v

Diagnosen Cerebral Pares (eller E] CP) grundas pd:

Om annan informationskalla, vilken:

[valj... |
Ovrigt
] Inflyttad Inflyttningsdatum Varifran
] Utflyttad Var? Utflyttningsdatum Till war

[vali... v|
[ | Lamnat barn och ungdomshabiliteringen Datum A

[l vuxenhabilitering Var?

(landsting/region) | |

[l kommunal habilitering Y37 |

[ primarvérd |\.I'ar? |

[] annan verksamhet Vilken? |

] Ingen remiss eller planerad évergang till vuxenverksamhet
[ avliden Datum

 |HE




Samtycke

Samtycke till deltagande i CPUP

DJa, fran vardnadshavare efter information om CPUP. |Datum |E|
[ |32, fr&n patient efter information om CPUP. |Datum | ]
[ ] Mej, vill ej delta | CPUP fér narvarande. Datum

Diagnosuppgifter (géller personer 4 3r och &ldre)

Personnummer Uppfyller kriterierna for CP (information hamtad
|:| ﬂ franm CPUP Neuropediatriker)
[valj... |
Diagnosen avskriven Datum
[vlj... v | |
Diagnosen Cerebral Pares (eller E] CP) grundas pa: Om annan informationskalla, vilken:

Specialist | barmneurologl med habilitering - | remiss till habilitering eller i journal

Vuxenhabiliteringslakare eller neurcleg - 1 remiss till habilitering eller i journal
Annan ldkare

Patienten sjdlv

Patientens féraldrar .
Annan habiliteringspersonal dn lakare arifran
Andra narstdende 3n patientens fardldrar
Annan informationskidlla om diagnos

[] Utflyttad Var? Utflyttningsdatum Till var
[lj... v

[ | Lsmnat barn och ungdomshabiliteringen |Datum |E|
[ |wuxenhabilitering Var?
(landsting/region) | |
[ | kemmunal habilitering Y3 |
L] Primarvérd Var?

[ [P e Eaer Vilken?




