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Vad vet vi om vuxna med CP?

Hur ser det ut

for vuxna med

cerebral pares W
idag?
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¥/ * Smirta 66%
« Fatigue 47%
« Dysfagi 33%

« Reducerad ging 52%
* Fallrisk 38%

Nedsatt kognitiv
funktion

» Okad férekomst av
psykisk sjukdom

* Mental ohlsa
19-28%

Partner 13%
* Arbete 18%
* Assistans 45%

« Egetboende 41%
« Fallridsla 29%
« Hjdlpmedel

« Epilepsi 29%

« Okad forekomst av
cancer, CVS,
njurproblem

« Nedsatt syn, horsel

Elisabet Rodby Bousquet

elisabet.rodby_bousquet@med.lu.se

Overlevnad, prevalens 1,14 per 1000

Anvandning och behov av halso- och sjukvard

ORIGINAL ARTICLE

DEVELOPMENTAL MEDICINE & CHILD NEURDLOGY

1 hity

Cerebral palsy pr ypes, and d impairments:
a population-based comparison study of adults and children

ULRICA JONSSON' (& | META N EEK® (3 | KATHARINA § SUNNERHAGEN' | KATE HIMMELMANN®

DMCN 2022,00:1-11, doi: 10.1111/dmen. 15233

Prevalens - vuxna med CP som féljs i CPUP .
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Fatigue 47%
o Kognition

* 30-40% 1Q <70

« Okad risk for svarigheter med
« Exekutiva funktioner (planera, genomféra)
* Arbetsminne
* Visuospatial perception (hitta, navigera)

Main Kvinnor <19 20-24 2529 30-39 4049 50-59 60-69 >=70
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Table 1 Dascriptiva Characteritics of Study Paricparts Table 1. Dascriptiva Characterisics of Study Paricpants

Mental ohélsa

Prevalence of Mental Health Disorders Among Adults Chamctennc CPMlsne G Wit 2 Prevalence of Mental Health Disorders Among Adults e
With Cerebral Palsy: A Cross-sectional Analysis e = With Cerebral Palsy: A Cross-sectional Analysis e

Mean sga (5045

Mean sga (5045 B

Table 2. Age-Standardized Prevaence of Mental Health Disorder Categories for Study Particpants Table 2. Age-Standardized Prevaence of Mental Health Disorder Categories for Study Partipants

Category Womea Mew Category Womea Mew
CPAone, % CPandwD Without CPAlone, % CPandND Without CPAone, % CPandwD Chlone % CPamdND Without
swa) Disorder,%  CR%  (95%CH Dwerder,X €% swa) Disorder,%  CR%  (95%CH Dwerder, X CP.%

sy 5%l sy (95%Cl)

9 10

Screening — angest och depression Smarta 66%

Hospital Anxiety and Depression Scale

* Hospital Anxiety and

Depression scale (HAD) (HAD) ,, o
« Frageformular senaste veckan B
+ 7 fragor om angest 0%
+ 7 fragor om depression oo
+ Besvaras pé 4-gradig skala o

a
o
o
10%
o
Min Kvinnor <19 20-24 2529 30-39 4049 50-59 60-69 >=70
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Smarta och kommunikationsférmaga (CFCS) Smirta och smértkartldggning

- Smirta, OR [95%CI] | Svdr smrta, OR [95% CI]

* 2/3 av de vuxna i CPUP har ont

* N&r man justerar fér kommunikationsférmaga &r det vuxna i GMFCS V

“ 056[039-0.79]  088[061-1.28] L o c o N
e - som har mest ont bade vad géller smartférekomst och smértintensitet
51(0.32-0.81] 086(0.52-1.44] h
035[021-060]  044[023-0.85) 1 * Smaérta dr troligen underrapporterad hos personer med nedsatt
7 = A kommunikation eller vid rapport av nérstdende (proxy-report)

m 0.66 [0.46-0.97] 0.49[0.31-0.77]

Dev Med Child Neurol 2020 Sep 19.doi:10.1111/dmcn.14678

13 14

Abbey Pain Scale

« Brukes av Svenska palliativregistret for
systematisk kartlegging av smerte

+ 6 domener for smertrelaterat atferd (iyd,
ansiktsuttrykk, endret kroppssprak, endret atferd,
Jysiologisk forandring, kroppslig forandring)

« Tegn pa smerte skares pa 4-trinns skala

+ Sarene summeres til totalpoeng for
smerteintensitet fra O til 14+ (0-2 ingen smerte,
3-7 mild smerte, 8-13 moderat smerte, 14+ sterk
smerte)

Kommunikation

15 16

CFCS - Communication Function Classification System I
Kommunikationsmetoder

person med CP %

+ Skillnader mellan nivaerna baseras pa -
« férmagan som sandare och mottagare
* kommunikationstempot
* typ av samtalspartner

Lud Blick, ansiktsuttryck  Handtecken  Kommunikationsbok  Talapparat

« Syftet &r att klassificera férmagan att kommunicera i vardagen hos I
Tl

17 18
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Eget boende (41%)
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® sarskilt boende.
= Hos farildrar
® Eget boende

4

Front Neurol. 2021 Oct 21;12:749389.
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Personlig assistans (43%)
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Assistans >160 h/v
= Assistans 60-160 hfv
m Assistans <60 h/v

Front Neurol. 2021 Oct 21;12:749389.

Annan hjalp, GMFCS-niva

aom, . .

25%

GMFCS1  GMFCSI GMFCS | GMFCS IV
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EDACS

 1av 3 har dysfagi med nedsatt o0
sakerhet 1000
800

De flesta i EDACS IlI
behéver assistans

De flesta i EDACS IV och V
ar totalt beroende av hjalp for o
att dta

= Totalt beroende
™ Kriver assistans

 Sjslvstandig

Elan

EDACS| EDACSH EDACSIN EDACS IV EDACSV

Dev Med Child Neurol. 2022 Aug;64(8):1017-1024

Lungsjukdom 30%

DEVELOPMENTAL MEDICINE & CHILD NEUROLOGY CONSENSUS STATEMENT
B, . 4 : ec
of r y in young

F ion and
people with b

| palsy:

NOULA GIBSON'? (3 | AMANDA M BLACKMORE? (3 | ANNE B CHANG® | MONICA S COOPER* | ADAM JAFFE®
WEE-REN KONG® | KATHERINE LANGDON’ | LISA MOSHOVIS® | KAROLINA PAVLESKI? | ANDREW C WILSON®
Lungsjukdom &r den ledande dédsosaken hos personer med CP
Riskfaktorer
* Sjukhusinlaggning senaste aret (lungsjukdom)

* GMFCSV
* EDACSIII-V

Dev Med Child Neurol 2021 Feb; 63(2): 172-182.
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Langd, vikt och BMI

8 @

EDACS|  EDACSH  EDACSIN  EDACSIV  EDACSV

e Vil kg, Meded == Lingd cm, Medel == BM), Mede|

* Medelldngd skiljer 13 cm
* EDACS =166 cm
* EDACSV =153 cm

Dev Med Child Neurol. 2022 Aug;64(8):1017-1024

Langd, vikt och BMI

* Medellangd skiljer 13 cm
- * EDACS =166 cm
* EDACSV =153 cm

[EIRS 68.9 kg " .

1w . 49.6 kg * Medelvikt skiljer 19,3 kg
- —_— % + EDACS | = 68,9 kg

o * EDACSV =49,6 kg

w —

R T — * BMI skiljer 3,5

* EDACSI=24.9
¢ EDACSV =214

e Vil kg, Meded == Lingd cm, Medel == BM), Mede|

Dev Med Child Neurol. 2022 Aug;64(8):1017-1024
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o _m - [ | | I.
EDACS|  EDACSII  EDACSII  EDACS IV

= Gastrostomi

Gastrostomi, saknar underhudsfett (hudveck <0,5)

w Saknar underhudsfett

Dev Med Child Neurol. 2022 Aug;64(8):1017-1024

EDACS V

Undervikt och overvikt (BMI)

— —
“H e
B0%
0%
s wFetma
so% Overvikt
Ao = Normal
o  Undervikt
20%
10%
%

EDACS|  EDACSI  EDACSNI  EDACSIV  EDACSV
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Okad risk for CVS och andra sjukdomar
M Vuxen utan CP ™ Vuxen med CP A
s Ider Fetma
:f, (OR 1,05-1,07) (OR 1,07-4,47
35
30 .
=] ' i Riskfaktorer
15
10
- Fysisk
s = ‘ = : ‘ == e || R
& & 3 & (OR 1,49-4,21) (OR 1,02-1,25)
& & 50 &
B <« P & ‘&‘ﬂ‘ \,af &
Peterson et al, JAMA 2015; 314 (21): 2303-2305
31 32

Varfor ar det viktigt med fysisk aktivitet? Fysisk aktivitet - GMFCS
* Manga barn, ungdomar och vuxna med CP har en ligre
syreupptagningsférmaga och muskelkraft. w0
* Vuxna med CP har 6kad fettinlagring i muskelvdavnaden. 0
* Vuxna med CP har 6kad risk for diabetes, astma, hogt blodtryck, stroke 200 uNej
‘ - -:12gsn7w
] S 2 ger/v
m ’ - I =
rd ! \ ws5ggrfv
§ - Rl M Gl el Lo
et NIRRT RIRRD
GMFCS | GMFCS Il GMFCS Il GMFCS IV GMFCSV
Verschuren et al DMCN 2016, 58: 798-808
33 34

Fysisk inaktivitet — var vinner vi mest halsa?

DEVELOPMENTAL MEDICINE & CHILD NEURDLOGY REVIEW

Exercise and physical activity r dations for people
with cerebral palsy

OLAF VERSCHUREN' | MARK D PETERSON? | ASTRID € J BALEMANS' | EDWARD A HURVITZ!

Ligg, sitt, sta

« Borja fran noll!

* Bryta stillasittande fér de som inte har nagon fysisk aktivitet.
« Borja med korta pass, 1g intensitet flera gdnger om dagen.

* Fysiska aktiviteter med latt intensitet &r halsosammare an
stillasittande.

35 36
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Hjalpmedel :
for att ligga (42%), sitta (63%), sta (32%) Liggande
* 15% Behover stod for att bibehalla sin position i liggande

160% - * 25% Har bara en sovstallning
0%

BGMFCS V. Py . . - s . s I
120% « Svarigheter att réra sig och att dndra stéllning i liggande 6kar
300% GMFCS IV . . N "

I risken for skolios och windswept

®GMFCS I

uGMFCS Il

R B | | BGMFCS |

&

37 38

B o Asymmetrier liggande (69%), sittande (70%)
Position as a Cause of Deformity in Children
with Cerebral Palsy
G. E. Fulford J. K. Brown
’/
Asymmetrier i liggande Asymmetrier i sittande
g :: = Uttalade
o I I I I p I I I I =iiies
39 40
Asymmetrier 6kar risken for smarta (n=2,735) Asymmetrier stdende (82%)

Asymmetrier i stiende

(D) Tomm s smmg Segem

0%
! P — 0%
- — 0%
oo = Uttalade
i 50%
v —n .
Postural sspmmetries, s, and atllty ta change o Mattiga
pasition of children with cerebral palsy in sitting
Snd supine: a cross-sectionalstudy 0% u Milda
= 1 20%
S — -

b o b P GMFCS | GMFCS Il GMFCS Il GMFCS IV GMFCS W

Disabil Rehabil 2020 Nov 3;1-9.

41 42
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. Ressarch in Deveicpmentsi Disabilfies
bl -

The effect of asymn
scoliosis and w

al limited hip exion an seating posiure
distortion

Inskrankt hoftflexion okar risken for

* Backenasymmetri (OR 2.6)
« Balasymmetri (OR 2.1)

« Skolios (OR 3.7)

* Windswept (OR 2.6)

Res Dev Disabil 2017 Dec;71:18-23

Ledrorlighet 6vre ex, grona varden

S0% Handledsext

a% Supination

30% ~e—Axelflexion
—e—Axelabd

<=19 2024 2529 3033 4049 5059 6069 »=70

43 44
Ledrorlighet nedre ex, grona varden
80%
0%
60%
Fotled dorsalflexion
o Knaextension . .
- S Forflyttning
3% —#—Hoft utitrotation
20% —e— Hiftabduktion
10%
0%
<=-19 2024 2529 3039 4049 5059 60-69 >=70
45 46
i iv3 Sandstrom 2004 Opheim 2000
Funktionsniva P
* 2547 vuxna En tredjedel forsamras
« 46% kvinnor, 54% man minst en GMFCS niva
e Halften av de i GMFCS | £
- dndras till niva Il eller Il g8
™ #OMFEs (medel 37 &r) 2
P MAcs £
:;: = CFCS
w0 EOACS Smadrta i leder med
- I I “ I inskrankt ROM
5 Smarta, fatigue, balanssvarigheter
" " W v
47 48
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Gangférmaga hemma FMS 5 meter

—e—Gir ph ala underlag

m\
T

<19 2024 2529 3039 4049 5059 6069 =70

30% —a—Gilr pi jimna underlag
Ganghjalpmedel
20% Qs Rullstol, kan ¢ g3

Forflyttning rullstol

« Manuell rullstol utomhus (48%)
* Kor sjalv 17%
« Blirkord 83%

* Elrullstol utomhus (33%)
* Elrst 6kar fran 17% i GMFCS Il till 64% i GMFCS IV
* Kor sjalv 64%
« Blir kord 36%)

« Manuell rullstol inomhus (43%)
* Kor sjalv 40%
« Blir kérd 60%

49

50

Overflyttning

0

o —
GMFCSI  GMFCSI  GMFCSII GMFCSIV  GMFCSV

Staende Bverfiytining utan stad
= Stdende Gverflytining med stéd
a = Sittande Gverflyttning

m Anvinder Iyft ach sele

Fall och balans

51

52

Fallforekomst och fallradsla

* Fall senaste aret 38%
« Okat antal fall 7%
* Fler vuxna >40 &r faller varje vecka )K‘
-
* Fallradsla 29% >
* Fallrddsla paverkar aktivitet 19% L.
| 4 )
~

Fallforekomst senaste aret

0%
0%
s0%

= Mer sillan
a0%

Varje manad
o = Varje vecka
0% = Varje dag
1%
. | = == 0 ==

Man Kvinnor <19 2024 2529 3039 4049 5059 >60

53
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Fraktur sedan férra bedémningen, aldersgrupper

2534 35-49

http://www.bestest.us/ind/miniBESTest/index/Task1.html

miniBESTest

Task 5: COMPENSATOKY STEFFING CORRECTION: RACKWARD

Anticipatory

Reactive Postural Control

Seasary Oricutation

55 56
Mini-BESTest Balans - kognition G, oM NG
Fom Sutace Mo Task i S G Compieton
Urskiljer inom vilka omraden Storst svarigheter inom:
individen behdover insatser for . : : |-
att minska fallrisken. %’;E‘Zﬂga;‘:mka posturala ﬂ - - ‘ -
4 delar med totalt 14 items och ! gar T
28 podn 1. Uppresning sitt-till-sta - — -
poang 2.Upppata i i o -
3. 5ta pa ett ben Okder Falle
* Medelvérde 1561 p m::of-‘rm'_. . rrl r
« Median 17.50 p  Balansreaktioner (kompensatoriskt
steg)
* Range 0-28p 4. Framat L
5. Bakét 1
6. Sidan S
57 58
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