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Hva vet vi om voksne med CP idag?

* Smerte 66%

« Fatigue

« Dysfagi 33%

« Redusert
gangfunksjon

« Fallrisiko 38%

* Pkt risiko for kreft,

CVs, lungesykdom
« Nedsatt syn, horsel

+ 5% SYKEHUSET | VESTFOLD

* Nedsatt kognitiv

funksjon 30-40%

Pkt forekomst

psykisk sykdom

* Mental uhelse

19-28%

MNorCP

* Assistanse 43%
« Egen bolig 41%
« Redsel for 3 falle

36%

* Hjelpemiddel
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Overgang fra barn til voksen?
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Alle henvises til HAVO n=5

Noen henvises til HAVO n=6

Ingen oversikt n=1
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Hvordan far vi likeverdige tjenester E‘C‘p
for bade barn og voksne med CP?
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We will either find & way Or make one..
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Systematisk oppfglging av voksne 5‘5

Kroppsstruktur
* Rygg, Hofter (rtg)
+ Hender, Fotter

Kroppsfunksjon
* Smerte

+ Tonus

* Leddbevegelse
« Fysisk helse

« Ernring

* Sevn

Psykisk

* Mental helse

« Angst, depresjon
 Fatigue
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Aktivitet

* Fysisk aktivitet
« Forflytte seg

© G, st3, sitte

* Kommunisere
« Bruke hendene
« Spise

Sosialt

* Familie

« Assistanse

+ Bolig

« Sysselsetting

* Redsel for & falle
+ WHODAS
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Undersgkelse basert pa GMFCS og alder 5‘5

Medisinsk (Lege)
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Medisinsk protokoll (18 ar)

* CP-diagnose

* Tilleggsdiagnoser (ICD-10 kod)
* Intellektuell funksjonsnedsettelse
* Nevropsykiatrisk tilstand

* Epilepsi

* Syn, Hersel

* Respirasjon

* Inkontinens

* Ernaering

* Fraktur

« Op
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Kognisjonsprotokoll (24 ar) *

* Wechsler Adult Intelligence Scale (WAIS)
* Bedpmming av kognitive ressurser (min for 1Q)
Verbal funksjon, Perseptuell funksjon, Arbeidsminne, Tempo.

* The Beery-Buktenica Developmental test of Visual-Motor Integration
(Beery VMI)
* Screening av integrasjon av visuell och motorisk funksjon

« Behavior Rating Inventory of Executive Function — Adult Version
(BRIEF-A)

* Bedpmming av eksekutive funksjoner

34 SYKEMUSET | vESTFOLD.

Nor(P

Cox

Balansetest (30 ar) *

* MiniBEST-test — balansetest for « Fallilgpetav aret
voksne i GMFCS I-111 @kt antall fall

* Short form Efficacy Scale —
spgrreskjema om redsel for & .
falle

Redsel for a falle

\S
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38%
19%

* Flere voksne > 40 ar faller hver uke
* Flere kvinner enn menn faller

36%

+ Redsel for a falle pavirker aktivitet ~ 20%
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Kan vi skape et sikkerhetsnett?

A etablere et program for systematisk og helhetlig oppfglging av voksne med CP
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Sammen er vi sterkere!
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C Cerebral !n
Parese-foreningen NarCP

Prosjektgruppe:

* Elisabet Rodby Bousquet, NorCP * Per Wilhelmsen, HAVO UNN og AU

* Gunvor L Klevberg, NorCP * Marion E Ness, HAVO Nord-Trgndelag
* Kristine Stadskleiv, NorCP * Kjersti A Erdal, Rehab.klin, Haukeland
« Reidun Jahnsen, NorCP  Lotta F Tholander, HAVO OUS

* Guro L Andersen, NorCP

* Sandra J Hollung, NorCP + Eva Buschmann, CP-foreningen

* Nina Klgve, NorCP * Helle Aasheim, CP-foreningen

Qo

Oppfalging voksne - utprgving og lokal tilpasning

Habilitering for voksne

Finnmarkssykehuset

Nordlandssykehuset, Bodg, Lofoten og.
Vesteralen

Nord-Trgndelag

==
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Nordmgre og Romsdal

Haukeland Universitetssykehus, Bergen

Oslo Universitetssykehus, Ulleval
Sykehuset i Vestfold

NarcP

Qo
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Kombinasjon av undersgkelse og ~ crvr 7" 828
egenrapportert informasjon

Undersgkelse

* Kognisjon

* Motorikk

* Handfunksjon

+ Kommunikasjon

« Dysfagi, ernaring

« Leddbevegelighet (ROM)
* Rygg, hender, fotter

* Spastisitet, tonus

* Sitte- og liggestilling, stafunksjon
* Balanse

« Forflyttning
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Egenrapportert/Intervju

* WHODAS 2.0

- Fatigue

 Angst, depresjon _/f
* Redsel for 4 falle -

- Smerte ‘°¢g

- Fysisk aktivitet

- Bolig, assistanse

- Sysselsetting, familie
* Hjelpemidler
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15 ars erfaring med oppfglging av voksne Enp
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Oppfolging av voksne - Sverige =
CPVUP
« Befolkning 10,4 milj

* 2009 oppfglging voksne

* Voksenhabilitering i alle 21 regioner tilbyr
oppfelging til voksne

 Lokale team i hver region
* 79% far henvisning til HAVO - 17% takker nei

* 3280 personer 16-80 ar
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Funksjon hos voksne med CP
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m GMFCS

" MACS

mCFCS
EDACS
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Oppfolging av voksne - Island <__PEF
« Befolkning 387 000
* 6 helsedistrikt
* 2012 oppfglging voksne
* 120 voksne inkludert
Lq * Flere i GMFCS IIl til V
aeﬁnga endurhefing
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Hva visste vi for 15 ar siden da vi startet? fnp
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Adults with cerebral
palsy: a survey
describing problems,
needs, and resources,
with special emphasis
on locomotion

221 voksne med CP
20-58 ar i Stockholm

35% darligere gange
9% sluttet a ga
80% har kontrakturer

Astermen® e 71
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77% spastisitetsproblemer
18% smerte hver dag
24% jobber fulltid
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Andersson 2001 E‘C‘p

Jahnsen 2003

Fatigue in adults with
cerebral palsy in
Norway compared with
the general population
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406 voksne med CP
18-72 ar i Norge

« gkt forekomst av fatigue

* associert med smerte, forverret
funksjon, lav livstilfredshet
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Jahnsen 2004 E‘C‘p

G Fohatsitation 2004 18 300-316

Locomotion skills in adults with cerebral palsy
"

i Woim O
406 voksne med CP 18-72 ar i Norge
* 10% sluttet 3 g&

* 44% nedsatt gange (>35 ar) avhengig av
smerte, fatigue, mangel pa tilpasset fysisk aktivitet
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Jahnsen 2004

T Rehabid Mod 2004, 36 75-34

MUSCULOSKELETAL PAIN IN ADULTS WITH CEREBRAL PALSY
COMPARED WITH THE GENERAL POPULATION

* 28% med CP har smerte hver dag (debut 21 ar)

* Kronisk smerte gker med alderen
(18% <30 &r, 40% >60 ar)

 Begrenset leddmobilitet assosiert med smerte
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Opheim og Jahnsen 2009 5‘5

149 voksne med CP
24-76 ar i Norge

* 52% nedsatt gang
sammenlignet med gadebut

* Smerte, fatigue, nedsatt
balanse
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Being adult with a «childhood disease»
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Being adult with a «childhood disease»
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Tusen takk til Reidun som viser veien
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