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Sammanfattning

Cerebral pares ar ofta forknippat med olika sekundéara svarigheter som kan ha stora konse-
kvenser for den enskilda individen. Syftet med studien ar att undersdka forekomsten av
smarta, fatigue och undernaring hos vuxna personer med cerebral pares i Skane. Genom
registerdata fran CPUP genomfordes en retrospektiv deskriptiv kartldggning. Studien
omfattar samtliga vuxna personer som registrerats i CPUP under perioden januari 2009 till
juni 2014, dvs. 5,5 ar. Resultatet visar att halften av deltagarna upplevde smarta. Det fram-
gar ocksa att det, for en tredjedel avdem som inte upplevde smaérta, var nagon i personens
omgivning som besvarat fragan. Har kan alltsa finnas ett morkertal. Fragorna om fatigue har
endast besvarats av en mindre del av deltagarna och resultaten maste darfor tolkas med
forsiktighet. Svaren tyder pa att drygt hélften av kvinnorna och en tredjedel av ménnen
upplevde fatigue. Av de deltagare som rapporterat att de upplevde fatigue har tva tredje-
delar dven rapporterat forekomst av smarta. Resultaten visar att 17 % ar underviktiga och 29
% ar overviktiga. Det finns alltsa problem med bade undervikt och 6vervikt for malgruppen.
Studien visar att de undersokta sekundara svarigheterna ar vanligt forekommande for perso-
ner med cerebral pares i Skane. Fér Vuxenhabiliteringen ar det darfor viktigt att upptacka och
bemota smarta, fatigue och problem med nutrition nar det uppstar hos patienten. Det kan
aven finnas anledning att 6ka medvetenheten kring detta hos patienterna och deras natverk.
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Forord

Habiliterings- och hjalpmedelsforvaltningens verksamhetsidé ar att starka individens kraft
och frihet att forma sitt eget liv. Vi ska med professionella insatser arbeta for att astad-
komma livskvalitet i livets alla skeden for barn, ungdomar och vuxna med varaktig funk-
tionsnedsattning. | samarbetet mellan Forsknings- och Utvecklingsenheten och verksam-
heterna sker en standig granskning av rédande metoder och utprovning av nya metoder
for att kontinuerligt kunna forbattra kvaliteten i de olika habiliteringsinsatserna.

FoU-enheten har ansvar for att driva och utveckla kunskap utifran det kunskapsbehov
som finns inom férvaltningen genom att utveckla ny kunskap inom habiliterings- och
hjalpmedelsomradet, sprida kunskap om funktionsnedsattning, skapa en kultur av kritiskt
och vetenskapligt tdnkande samt att stimulera och stddja systematisk kunskaps- och
kompetensutveckling.

FoU-rapporterna utgar fran en fragestéallning fran praktiken som relateras till aktuell
forskning och professionell erfarenhet och som leder vidare till en studie pa vetenskaplig
grund. En viktig del i arbetena ar att visa hur resultaten kan anvandas och kommuniceras
i verksamheten for att pa sa satt bidra till kunskapsutvecklingen.

Arbetet med en FoU-rapport medfor att det kritiska tankandet utvecklas. Den praktiska
erfarenheten varderas gentemot generell kunskap/forskning och forstaelsen for praktiken
vaxer. Meningen ar att varje enskild FoU-rapport ska bidra till att verksamheten vilar pa
basta tillgangliga kunskap inom omradena habilitering, rehabilitering och hjalpmedel.

| detta arbete har forekomsten av sekundara svarigheter till cerebral pares studerats ut-
ifran uppgifter i det nationella kvalitetsregistret CPUP. Projektet har genomforts av leg.
sjukgymnast Kerstin Arph-Hammargren vid Vuxenhabiliteringen i Lund. Forsknings- och
utvecklingsledare vid FoU-enheten fil dr Asa Waldo har varit handledare. Arbetet har
genomforts med stdd fran enhetschef Cecilia Nilsson och verksamhetschef Ingrid Kongslov
och har genomfoérts och delvis finansierats med stod av FoU-medel.

Vi riktar ett tack till med. dr. Elisabet Rodby Bousquet, institutionen for kliniska vetenskaper
vid Lunds universitet, for stod i den inledande fasen av projektet.

Malmo i december 2016
Pernille Holck

Dr med vet, leg logoped
Chef for Forsknings- och utvecklingsenheten Habilitering & Hjalpmedel



1. Bakgrund

Med en prevalens pa ca tva per 1000 fodda barn i vastvarlden ar cerebral pares (CP) den
vanligaste orsaken till allvarlig fysisk funktionsnedsattning (Hoving, van Raak, Spincemaille,
Palmans, Becher & Vles, 2009; Doralp & Bartlett, 2010). Diagnosen CP rapporterades redan
1861 av Little (Rosenbaum, Paneth, Leviton, Goldstein & Bax, 2007). Tillstandet ar heterogent
bade ur etiologiskt perspektiv och vad géller typer och svarighetsgrad. CP kan definieras som:
“...a group of permanent disorders of the development of movement and posture, causing
activity limitation, that are attributed to non-progressive disturbance that occurred in the
developing fetal or infant brain. The motor disorders of cerebral palsy are often accompanied
by disturbances of sensation, perception, cognition, communication and behaviour, by
epilepsy, and by secondary musculoskeletal problems.” (Rosenbaum m.fl., 2007, s 9). Det
innebar att CP kan ha helt olika konsekvenser for olika individers vardagsliv och valmaende.

Det finns tre subtyper av CP; spastisk, dyskinetisk och ataktisk. Spastisk CP delas i sin tur in i
bilateral och unilateral. Det som kannetecknar spastiskt CP ar 6kad muskeltonus, ofrivilliga
reflexer och symtom fran pyramidalbanan som gor det svart att kontrollera sin motorik.
Dyskinetisk CP delas in i dystoni och chorea atetos. Typisk for dyskinetisk CP ar icke vilje-
massiga, okontrollerade aterkommande ibland stereotypa rorelser, primitiva reflexmonster
och varierande muskeltonus. Karaktaristiskt for ataktisk CP ar avsaknad av muskelkoordina-
tion, vilket innebar att rorelser utférs med nedsatt samordning, rytm och precision (Cans,
2000). CP klassificeras av fysioterapeuter med hjalp av Gross Motor Function Classification
System Expanded and Revised (GMFCS-E&R; Palisano, Rosenbaum, Bartlett & Livingston,
2007).t

Som framgar kan diagnosen CP se mycket olika ut och medféra allt fran mindre till mycket
omfattande svarigheter. Gemensamt for de olika typerna av CP &r att definitionen av CP
utesluter alla 6vergaende och progressiva diagnoser. Trots att CP ar definierat som en icke
progressiv hjarnskada som i forsta hand paverkar de motoriska funktionerna sa uppstar
sekundara svarigheter som forvarras éver tid (Rodby-Bousquet, Czuba, Hagglund &
Westbom, 2013; Rosenbaum m.fl., 2007). De sekundara svarigheter som studeras i den
har rapporten ar forekomst av smarta, fatigue och undernéaring inom Vuxenhabiliteringen
i Region Skane.

1.1 SMARTA

En sekundar effekt av spasticitet hos vuxna med CP &r kronisk smarta. Spasticitet ar ett
tillstand med forhojd muskeltonus och ett uttryck for 6kad reflexaktivitet (Andersson &
Solders, 1996). Spasticitet star for 70-91 % av de motoriska stérningar som associeras
med CP och har en prevalens pa 67-84 % (Hoving, van Raak, Spincemaille, Palmans,
Sleypen & Vles, 2007; Doralp & Bartlett, 2010; Jahnsen, Villien, Aamodt, Stanghelle &
Holm, 2004). Ofta lokaliseras smartan till de leder som pa grund av hég muskeltonus har
minskat rorelse-omfang (Andersson & Mattsson, 2001, Jahnsen m.fl., 2004). Smarta kan
dven upplevas som en muskeldmhet (Brunton & Bartlett, 2013).

1 GMFCS-E&R skiljer mellan grovmotorisk férmaga pa niva |: Gar utan begrinsningar, niva Il: Gar med
begransningar, niva lll: Gar med ett handhallet forflyttningshjalpmedel, niva IV: Begrénsad sjalvstandig
forflyttning, kan anvanda eldriven forflyttning, och niva V: Transporteras i manuell rullstol.



Smarta definieras av International Association for the Study of Pain som: “"en obehaglig
sensorisk och kdnslomassig upplevelse férenad med vavnadsskada eller hotande vav-
nadsskada eller beskriven i termer av sddan skada” (SBU, 2010). Denna begreppsférkla-
ring av smarta ar forknippad med emotionella och psykologiska reaktioner och att smart-
reaktionen ar en upplevelse. Det innebar att definitionen begransas till enbart en upp-
levelse for individer som medvetet kan associera obehaget med “vavnadskada eller hotan-
de viavnadskada” eller formedla obehaget ”i termer av sddan skada” och lamnar inget
utrymme for en individ utan tidigare erfarenhet av smarta och utan formaga att uttrycka
smarta (Werner & Leden, 2012).

Praktisk erfarenhet fran Vuxenhabiliteringen visar att det kan vara svart for patienter att ge
uttryck for sin smérta och att det vid langvarig smarta kan vara svart att urskilja smarta som
tar sig utryck som somnsvarigheter, stress, radsla eller angest. SBU (2010) beskriver ocksa
att langvarig smarta innebar ett patagligt lidande for den drabbade personen med symptom
som depression, angest, trotthet, paverkade sociala relationer och reducerat deltagande i
samhallslivets olika aktiviteter. | en tidigare forskningséversikt konstaterar Hornstedt att
hog smartférekomst hos barn och unga med hereditar motorisk sensorisk neuropati (HMSN)
korrelerar med laga nivaer av upplevd generell hilsa, social funktion och psykisk och fysisk
prestationsformaga (FoU-rapport 12/2012). | en fenomenologisk studie av Castle, Imms &
Howie (2007) svarade deltagarna att smartan paverkade varje del av deras liv och hindrade
dem fran att na sina mal. Smartan paverkade val av aktivitet och deras oberoende. Att inte
kunna delta i aktiviteter fick foljden att deltagarna kdnde sig nedstamda och besvikna och de
var frustrerade av sitt beroende. Forskningen tyder alltsa pa att langvarig smarta kan ha
langtgaende konsekvenser for upplevelsen av hilsa och livskvalitet.

| en EBH-rapport (2013) om metoder for behandling av smarta hos barn/unga och vuxna med
neurologiska funktionsnedsattningar konstateras att det utifran ett evidensperspektiv inte
gar att ge nagra rekommendationer for smartbehandling till barn/unga och vuxna med neu-
rologisk funktionsnedsattning. De studier som finns har for fa deltagare, saknar kontrollgrupp
eller har for kort uppféljningstid for att ge evidens for den intervention som undersdkts. Med
utgangspunkt i studierna gar det trots det att peka pa vissa interventioner som kan ha effekt
pa smarta, exempelvis individuellt bemotande, multimodalt arbetssatt, formedling av kun-
skap och strategier och att uppmarksamma och utvardera farmakologisk behandling.

Studier dar man tittat pa smartreduktionen i samband med behandling av spasticitet med
Botulinumtoxin A eller intratekal Baklofen visar pa signifikant minskad smarta (Lundy,
Doherty & Fairhurst, 2009; Rivard, Nugent & Symons, 2009; Ramstad, Jahnsen, Lofterod &
Skjeldal, 2010; Hoving, m.fl 2007). Detta ar en intressant iakttagelse jamfort med slutsatsen
i rapporten "Metoder for behandling av langvarig smarta” (SBU, 2006) att Botulinumtoxin
saknar smartstillande effekt vid muskuloskeletal smarta. En forklaring till detta ar att SBU
baserar sin slutsats pa en normalpopulation medan forskningen handlar om personer med
CP. Farmakologisk behandling som inte har effekt pa smarta generellt sett kan alltsa ha det
for personer med CP.

| en studie av hur habiliteringsinsatsen Smartskola kan hjalpa ungdomar med neuromusku-
lara sjukdomar och smartproblematik visar Hornstedt och Skouras att smartskolan gav ung-
domarna battre forstaelse for sin sméarta och kunskap om olika verktyg som kan anvéandas
for att hantera smarta (FoU-rapport 11/2013). Férutom en positiv inverkan pa smartan
rapporterade ungdomarna att de upplevde en positiv inverkan pa sina relationer, sémn och
férmaga att njuta av livet. Aven om studierna giller barn och ungdomar med HMSN &r det
sannolikt att hanteringen av langvarig smarta dven hos vuxna med CP kan férbattras av 6kad
kunskap och forstaelse.



Nar det galler smérta kan det konstateras att smarta forbrukar energi och paverkar valet av
och delaktigheten i aktiviteter. Det ar ocksa tydligt att forekomsten av smarta kan vara storre
dn vad som framkommer i det praktiska motet med patienterna eftersom de kan ha svart att
ge uttryck for smarta. Smartan kan dessutom yttra sig som andra symtom an vad vi ar vana
vid. Darfor ar det viktigt att undersdka forekomsten av smarta med adekvata utfallsmatt.

1.2 FATIGUE

Fatigue kan definieras som fysisk och/eller psykisk trotthet till foljd av anstrangning som
leder till reducerad kapacitet att orka fortsatta med aktiviteter (Evans & Lambert, 2007).
Psykisk utmattning uppstar som regel till foljd av stress eller langvarigt intellektuellt arbete
(Socialstyrelsen, 2003). Fysisk fatigue ar en anstrangningsutlost muskeltrotthet som minskar
den maximala frivilliga muskelkraften (Gandiva, 2001). Bada tillstanden &r kliniska definie-
rade tillstand, kannetecknade av svar invalidiserande trétthet (Socialstyrelsen, 2003;
Gandiva, 2001).

Fysisk fatigue ar en komplex foreteelse som involverar centrala nervsystemet (CNS) och
muskulaturen (Davis, Alderson & Welsh, 2000). Det finns anledning att skilja mellan perifer
och central fatigue. Medan perifer fatigue orsakas av faktorer i musklerna, orsakas central
fatigue av faktorer i centrala nervsystemet. Forskning pa elitidrottare har visat att det inte
bara ar en perifer paverkan nar en individ drabbas av fysisk fatigue dar muskelns férmaga
att utfora ett arbete paverkas (Davis m.fl., 2000). Vidare har sambandet mellan nutrition
och signalsubstansen serotonin (5-HT) och deras inverkan pa bade central och perifer
fatigue studerats. Fokus ligger pa 5-HT eftersom det har visat sig att en 6kad koncentra-
tion av 5-HT i kombination med aktivitet kan forknippas med 6kad fysisk fatigue, och
eventuellt dven psykisk, i samband med uthallighetstraning. Det bor dock papekas att
styrkan i bevisningen ar svag (Davis m.fl., 2000).

For vuxna med CP &r fysisk fatigue ett uttalat problem och de starkaste prediktorerna
forknippade med fatigue ar smarta, forsamrade funktionella fardigheter, kanslomas-
siga begrdnsningar och Iag livstillfredstéllelse (Jahnsen, Villien, Stanghelle & Holm, 2003).
Fatigue ar ocksa en bidragande orsak till forsamrad eller upphérande av gangfunktion
hos vuxna med CP (Brunton & Rice, 2011). Trots att problemet ofta ar fysisk fatigue bor
inte de psykiska aspekterna glommas bort, eftersom fatigue dven kan orsakas av psyko-
logiska faktorer (Jahnsen m.fl., 2003).

| en studie av Brunton och Rice (2011) har man sett att personer med CP har battre uthal-
lighet och mindre risk for att drabbas av fatigue jamfért med personer utan funktionsned-
sattning nar forsoket sker i ett laboratorium och man arbetar med isolerad muskulatur
istallet for funktionella uppgifter. Resultaten tyder pa att personer med CP har ett stérre
motstand mot fatigue i ett laboratorium dn den generella populationen. Brunton och Rice
(2011) menar att personer med CP kan ha stora bekymmer med inverkan av fatigue i dag-
liga aktiviteter som ett resultat av att de har en ineffektiv rorelsemekanism. Fér en person
med CP bdrjar den verkliga arbetsdagen manga ganger redan med uppstigandet ur sdngen.
Efter tvattning, pakladning och matlagning har en stor del av dagens energidepa redan an-
vants pa grund av 6kad muskeltonus, felbelastning och pa sa vis oekonomiska och ofrivilliga
rorelser som hanger samman med diagnosen. De aktiviteter i dagliga livet som utférs av en
person med CP skulle kunna jamféras med den prestation som en elitidrottsman utfér under
uthallighetstraning.



Nar det géller fysisk fatigue ar det ett uttalat problem hos personer med CP, men dven
psykisk fatigue forekommer. Oavsett om det ror sig om psykisk eller fysisk fatigue sa har
fatigue stor paverkan pa mojligheten att genomféra aktiviteter under dagen. Ur habili-
teringens perspektiv ar det darfor viktigt att det finns god kinnedom om fatigue sa att
personer med CP kan stodjas i att fa 6kad sjalvkdannedom och balans mellan aktivitet
och vila.

1.3 UNDERNARING

Ett problem i samband med CP kan vara svarigheter att fa i sig tillrackligt med naring,
exempelvis pa grund av svarigheter att svalja eller rorelsebegransningar beroende pa en
dalig sittposition (Benigni, Devos, Rofidal & Seguy, 2011). Dessutom har personer med CP
ofta spasticitet och med detta en 6kad energikonsumtion (Hemingway, McGrogan &
Freeman, 2001). | denna studie sag man fyra faktorer som var starkt férknippade med
undernaring hos vuxna med CP. Man fann att en kroppsvikt under 40 kg, obekvamt eller
omojligt sittande, delvis eller helt hjalpbehov vid matsituationer och misstankt gastroe-
sofageal reflux? var tydligt relaterade till undernéiring. Det finns ett samband mellan
underndaring, samre halsostatus och begransningar i socialt deltagande hos personer med
mattlig eller svar CP (Samson-Fang m.fl., 2002; Benigni m.fl., 2011; Fung, Samsung-Fang,
Stallings, Conaway, Liptak, Henderson & Stevenson, 2002). Detta kan bero pa dysfunktion i
oralmotoriken som resulterar i hostning, aspiration, reflux, krdkning och att det tar lang tid
att dta (Samson-Fang m.fl. 2002). Enligt Samson-Fang &r dven svarigheter att kommunicera
sin hunger och ett 6kat energibehov manga ganger orsak till undernaring. Med spasticitet-
reducerande behandling kan man dock predisponera en person for viktuppgang.

Ett satt att mata och klassificera undervikt, 6vervikt och fetma hos vuxna ar att berakna Body
Mass Index (BMI). Det definieras som vikten i kilogram delat med kvadraten pa langden i
meter. Om berdkningen visar undervikt (<19) ar det sannolikt att personen ar undernard
(WHO, 2016). En begransning med BMI ar att det inte mater kroppsfett utan bara vikten av
kroppen, som huvudsakligen bestar av skelett och muskulatur. Darfor ar det viktigt at BMI
kompletteras med andra matmetoder.

BMI ar alltsa ett enkelt satt for personalen pa habiliteringen att mata undernaring, men det
ar dven viktigt att effekterna av smarta och fatigue vags in. Obehandlad smarta forbrukar
energi och paverkar valet av och delaktigheten i aktiviteter. Som ndmnts ovan vad galler
fatigue kan en bra och naringsbalanserad kost hjalpa till att 6ka orken.

1.4 VARDAGSLIV

Trots att CP i sig inte ar progressiv kan kroppsliga férandringar som sker hos vuxna personer
med CP inte enbart relateras till ett normalt dldrande. Olika variationer av sekundara effekter
utvecklas hos personer med CP sasom kontrakturer, deformiteter pa ryggraden och hoftleds-
luxationer (Rodby-Bousquet m.fl., 2013; Rosenbaum m.fl., 2007). Ytterligare sekundara
effekter kan vara muskuloskeletal smarta, fatigue och undernéaring som alla kan bidra till
minskat deltagande i vardagliga aktiviteter (Brunton & Bartlett, 2013; Samsong-Fang m.fl,,
2002; Sandstrom, 2010). | en studie med vuxna med CP sag Brunton och Bartlett (2013) att
deltagarna ofta omedvetet planerade och gjorde anpassningar for att klara av aktiviteter och

2 Halsbranna eller sura uppstétningar som beror pa en defekt ventil mellan magsick och matstrupe,
vilket ofta framkallar en karakteristisk symtombild med huvudsakligen matstrupsbesvar.



dagligt liv och samtidigt hantera fatigue och smarta. Att inte kunna veta hur kroppen ska
reagera i en situation gér ocksa att manga med CP undviker aktiviteter tillsammans med
andra om det finns en risk att de bromsar upp gruppens aktivitet (Brunton & Bartlett, 2013).
Samtidigt ar det viktigt att personer med CP ar fysiskt aktiva och tranar for att kunna forbli
rorliga och aktiva upp i aldrarna (Andersson & Mattson, 2001).

Smarta, fatigue och undernaring kan alltsa ha stora konsekvenser for personer med CP. Har
man levt ett helt liv med smarta och fatigue har man inga referensramar till hur det skulle
kunna kannas, och da ar det inte sakert att man ger uttryck for detta. Fran habiliteringens
sida ar det darfor viktigt att stalla fragorna pa ratt satt for att fa svar pa om patienten har
svarigheter med smarta och fatigue eller om de ater daligt. For att forsta de svarigheter som
Vuxenhabiliteringens patienter kan ha och battre kunna foresla effektiva interventioner ar
det viktigt att kdanna till féorekomsten av dessa sekundara effekter.

2. Syfte

Syftet ar att undersoka férekomsten av smarta, fatigue och undernaring hos vuxna med
cerebral pares i Skane.

3. Metod

3.1 BESKRIVNING AV STUDIEN

Studien ar en retrospektiv deskriptiv kartlaggning baserad pa registerdata fran CPUP. CPUP
ar ett kvalitetsregister och ett uppfoljningsprogram for barn, ungdomar och vuxna med
cerebral pares. CPUP startades 1994 som ett samarbetsprojekt mellan barnortopedin och
barn- och ungdomshabiliteringen. Bakgrunden var att ett flertal barn med CP hade utvecklat
hoftluxation och svara kontrakturer. Tanken var att forhindra uppkomsten av dessa kompli-
kationer genom en metodisk uppféljning av alla barn med CP. Uppféljningen sker genom en
kontinuerlig och langsiktig undersdkning av rorelseorganen. Avsikten ar att vid behov tidigt
kunna starta en behandling for att forsoka férhindra uppkomst av héftluxation och svara
kontrakturer och darigenom optimera funktion och héja livskvalitet for barn, ungdomar och
vuxna med CP (CPUP, 2015).

Data for bedéomningar inom CPUP vuxen samlas in genom att fysioterapeuter och arbets-
terapeuter gor bedémningar och/eller staller fragor till deltagaren. Fragorna beror social
situation, aktiv ledrorlighet, form av sittande, staende och forflyttning, behov av hjadlpmedel,
operationer, rontgen och tonusreducerande behandlingar, fysisk aktivitet, aktuell behandling
och traning och smarta. Bedomningar som gors ar klassifikation av grovmotorik och hand-
funktion, passiv ledroérlighet, muskeltonus. | de fall deltagaren inte kan svara sjalv stalls
fragan till medféljande person. De deltagare som sjalv kan svara pa fragor fyller dven i
Fatigue severity scale (FSS) och en hilsoenkat (EQ 5D-3L).

Studien genomférdes inom ramen for forskningsprojektet Férekomst av smdrta och fatigue
hos vuxna personer med cerebral pares finansierat av Stiftelsen i Skane och med stéd av FoU-
medel fran Habilitering och hjalpmedel i Region Skane. Huvudprojektet ar en tvarsnittsstudie
pa data for bedémningar inom CPUP vuxen under 2009-2014. | den har rapporten redovisas
den del av studien som beskriver forekomst av smarta, fatigue och undernaring hos vuxna
personer med cerebral pares i Region Skane.
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3.2 DELTAGARE

Studien omfattar samtliga personer som registrerats i CPUP vuxen under perioden januari
2009 till juni 2014. Sammanlagt rér det sig om 5,5 ar och 181 personer. Det ar ungdomar och
vuxna i aldern 17 till 50 ar, med en medelalder pa 23 ar. Av deltagarna ar 59 % méan och 41 %
kvinnor.

De personer som registreras i CPUP klassificeras efter grovmotoriskt formaga enligt GMFCS-
E&R. | den studerade gruppen utgérs 33 % av personer pa GMFCS-E&R |, 19 % av GMFCS-E&R
I, 14 % av GMFCS-E&R IlI, 11 % av GMFCS-E&R IV och 23 % av GMFCS-E&R V.

3.3 ETISKA OVERVAGANDEN

Alla som medverkar i CPUP vuxen har blivit tillfragande om de vill delta i CPUP vuxen och
blivit informerade om att de kan avsluta sin medverkan nar som helst. | och med man deltar
i CPUP vuxen godkdnner man att materialet kan anvandas i forskningssyfte.

All data behandlas anonymt, och denna rapport medfor ingen risk for den personliga
integriteten.

CPUP har ett godkdannande fran Etikprovningsnamnden.

3.4 ANALYS

SPSS statistikprogram och Excel har anvants for bearbetning av data. Materialet har analy-
serats med utgangspunkt i férekomst av smarta, fatigue och undernéring, fordelat pa kon
och GMFCS-E&R niva. Resultatet redovisas pa gruppniva.

4. Resultat

Resultatet redovisas i tre avsnitt; forekomst av smarta, fatigue och undernaring.

4.1 FOREKOMST AV SMARTA

| CPUP undersokningsformular for vuxna stalls fragor kring smarta. Deltagarna far ange om
fragorna ar besvarade av dem sjalva eller av nagon i deras omgivning. Fragorna handlar om
upplevelsen av smarta och hur mycket vark eller sméarta deltagarna haft under de senaste
fyra veckorna. Svarsalternativen ar “Ingen”, "Mycket |att”, “Latt”, “Mattlig”, "Svar”, och
"Mycket svar” smarta i huvud, nacke, rygg, axlar, armar, hander, hofter, kna, fotter, tander,
mage, hud, trycksar eller annat.

Av 181 deltagare har 48 % rapporterat att de upplever smarta, 38 % att de inte upplever
smarta och 14 % har inte svarat pa fragan. Det ar viktigt att papeka att i gruppen utan smarta
ar det for 28 % nagon annan an patienten som besvarat fragan. Det kan alltsa finnas ett
morkertal av smartupplevelse som inte framkommer.

Andelen som upplever smarta ar ungefar lika stor bland kvinnor och man. | GMFCS-E&R V ar
det storst andel av patienterna som anger att de upplever smarta, 56 %, foljt av GMFCS-E&R
Ilmed 49 %. | de 6vriga tre GMFCS-E&R nivaerna ar smartférekomsten ca 45 %. Smartfore-
komsten &r alltsa storst bland de patienter som har mest svarigheter, men det finns inget
tydligt monster med 6kad smarta pa de andra nivaerna.

Av dem som har smirta anger 40 % att smértan sitter i ryggen. Aven smirtnivan, eller inten-

siteten, beddms som hogst i ryggen. Darefter anges smarta i hoften av 31 % och i knan av
25 %. | fotter, axlar, huvud och mage har ca 20 % smarta och i armar/hdnder och nacke ar det
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ca 17 % som rapporterat smarta. Det under 1 % som anger att de upplever smarta i tander
och hud. Det bor papekas att samma deltagare kan rapportera in smarta pa flera omraden
i bedomningen.

Av de 87 deltagare som svarat ja pa att de upplever smarta har 30 % fatt nagon form av
tonusreducerande behandling. Sex personer har en Baklofenpump och fem far tonusredu-
cerande ldkemedel oralt, vilka bada ar generellt verkande och ddrmed borde motverka
smartan. Resterande har fatt Botulinumtoxin A, vilket kan hjdlpa om behandlingen ges i
den smartande muskelns omrade. Det ar dock bara for tva personer som det gar att utldsa
att de fatt behandling i omradet dar de rapporterat smarta.

Det ar vanligt att fysisk aktivitet ses som ett satt att minska smarta. | materialet ar det svart
att se ett sddant samband. Det &r ungefar lika stora andelar som &r fysiskt aktiva i bada grup-
perna (smarta/inte smarta). Bland de som upplever smérta dr nagot storre andel inaktiva (23
jamfort med 16 %), men inaktivitet kan ocksa vara en naturlig foljd av smarta.

4.2 FOREKOMST AV FATIGUE

Endast 49 Fatigue Severity Scale (FSS) formular ar registrerade under den angivna perioden.
Det &r alltsa endast 27 % av deltagarna som svarat pa fragor om fatigue. Detta beror delvis
pa att patienten sjalv ska kunna svara pa fragorna och darfor exkluderas de som har kommu-
nikationssvarigheter. Erfarenhet fran Vuxenhabiliteringen visar att fragorna ocksa upplevs
som svara att forsta av vissa patienter och att de darfor viljer att inte svara pa enkaten. En
annan anledning som framkommer vid samtal med kolleger ar att tidsbrist gor att man valjer
bort att gora FSS.

Formularet bestar av nio pastdenden om trotthet. Deltagaren svarar pa en graderad linje
med sju steg i vilken grad man instdmmer med pastaendet. Podng 6ver fyra bedéms som
fatigue och podng 6ver fem beddms som svar fatigue. Av de 49 deltagarna uppger 41 % att
de upplever fatigue. Majoriteten av dessa uppger att de upplever svar fatigue.

FSS har besvarats av 19 kvinnor och 30 man. Av dessa ar det 55 % av kvinnorna som uppger
att de har fatigue och 33 % av mannen. Fatigue forekommer alltsa i storre utstrackning hos
kvinnorna i gruppen.

Vanligast med fatigue ar det i GMFCS-E&R Il (35 %), darefter kommer GMFCS-E&R | och Il
(20 %) och sist GMFCS-E&R IV (15 %). | GMFCS-E&R V har inget FSS formular rapporterats in.
Att ingen rapporterat in i GMFCS-E&R V kan bero pa att FSS ar ett sjalvskattningsinstrument
och man maste ha en kommunikativ férmaga.

Av de 20 deltagare som uppgett att de har fatigue har 65 % aven svarat att de upplever
smarta. Man kan alltsa se att smarta och fatigue hanger ihop.

4.3 FOREKOMST AV UNDERNARING

Vikten ar inrapporterad for 109 deltagare. Av dessa har 17 % BMI <19 och bedéms darmed
som underviktiga. Det kan dven konstateras att 29 % har BMI >25 vilket innebar 6vervikt.
Av deltagarna ar 54 % normalviktiga.
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Bade hudveckstjocklek och vikt &r inrapporterad for 76 personer. Resultaten visar att av dem
som bedéms som underviktiga och dar hudveckstjocklek matts (14 personer) har tio hud-
veckstjocklek >0,5 cm och fyra hudveckstjocklek <0,5 cm. Det kan dven vara intressant att
notera att en person bland de normalviktiga och en bland de 6verviktiga har en hudvecks-
tjocklek pa <0,5, vilket betyder att de ar undernarda trots att BMI visar nagot annat.

En jamforelse mellan kénen visar att det &r lika stora andelar som ar underviktiga (ca 10 %),
medan andelen med 6vervikt skiljer sig at och ar 24 % hos kvinnorna och 16 % hos mannen.

Anvandning av gastrostomi, som innebar att personen far foda genom en konstgjord for-
bindelse mellan hud och magsack, ar ett satt att reglera undervikt (Vardgivare Skane, 2016).
Av deltagarna i studien ar det endast 17 personer som har gastrostomi. Av dessa ar fyra
personer underviktiga och en overviktig.

5. Diskussion

| den har rapporten framkommer det att 48 % av deltagarna upplever smarta. Det ar en lagre
smartforekomst an i flertalet andra artiklar och rapporter, som har redovisat en frekvens p3
67-83 % smartforekomst hos personer med CP (EBH-rapport, 2013). Intressant ar att for dem
som inte upplever smarta har en annan person svarat for deltagarens rakning vid nastan en
tredjedel av tillfdllena. Det gor att siffran inte ar helt tillforlitlig och att det kan finnas ett visst
morkertal.

Att smartforekomst ar vanligast hos gruppen GMFCS-E&R V kan forvantas pa grund av svarig-
hetsgraden av CP, men det ar mer ovantat att det i gruppen GMFCS-E&R Il ar 49 % som upp-
lever smarta. Felbelastning pa grund av hyperton muskulatur och inskrankt rorlighet ar en
trolig orsak. Aven att kdnna sig otillriacklig och darfor pressa sig sjilv i jimférelsen med
jamnariga kan forvarra smartproblematiken. Deltagarna i Castle och kollegors (2007) studie
svarade att smartan paverkade alla delar av deras liv och hindrade dem fran att na sina mal.
Vad som ocksa ar intressant ar att det i gruppen GMFCS-E&R IV ar 55 % som svarat att de
inte upplever smarta. En mojlig forklaring skulle kunna vara att den férmaga till fysisk
aktivitet som faktiskt finns hos gruppen minskar smartupplevelsen. En annan forklaring ligger
i den svarighet som kan finnas i att associera obehaget med smarta, att kdnna och att for-
medla att det ar ont man har (Werner & Leden 2012).

Resultaten visar att ryggen ar den vanligaste smartlokalisationen, och det ar ocksa har som
smartnivan bedoms som hogst. Det har kan habiliteringen mota genom att hjalpa till med
positionering i liggande, sittande och stdende. Om det gar att hitta ett lage dar ryggen kan
vila, om sa bara en kort stund, kan det ge stor effekt for patientens smartproblematik. |
ovriga leder ar det positionering och fysisk aktivitet som kan hjalpa.

| EBH rapporten "Metoder for behandling av smaérta hos barn/unga och vuxna med neuro-
logiska funktionsnedsattningar” (2013) skriver man att tonusreducerande behandling borde
uppmarksammas mer i och med man kan fa god smaértlindring av Botulinumtoxin A och
Intrathecal Baklofen. Av materialet framgar att 30 % av de deltagare som har rapporterat
smarta har fatt nagon form av tonusreducerande behandling. Det ar svart att utldsa i vilken
muskulatur de fatt behandling med Botulinumtoxin A och vad som &r incitamentet till be-
handlingen. Nastan halften har generellt verkande behandling sasom Baklofenpump eller per
oral behandling. Det ar inte alltid sa att fysioterapeuter eller arbetsterapeuter pa Vuxen-
habiliteringen far information om nér patienten fatt behandling med botulinumtoxin A. Ofta
kommer informationen fran patienten och da finns inte kunskapen om vilken muskulatur
som behandlats. Nar fysioterapeuten eller arbetsterapeuten inte varit involverad fran borjan
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och gjort en funktionsanalys och malformulering tillsammans med patienten, innebér detta
dven att botulinumtoxin A-behandlingen &r svar att utvardera. Patienten far inte heller i
efterforloppet hjalp med den t6éjning och traning som rekommenderas enligt Regionala
riktlinjer for botulinumtoxin A vid spasticitet i Region Skane (Likemedelsradet, 2015). Enligt
dessa ska en behandlingsplan med bl a funktionsanalys upprattas vid behandling med
botulinumtoxin A av spasticitet, lampligtvis tillsammans med fysioterapeut/arbetsterapeut.
Det ar aven lampligt att det sker en férankring hos fysioterapeut/arbetsterapeut for traning,
téjning och bedémning efter varje injektionsbehandling. Likasa bor det goras en utvardering
av behandlingsresultatet, vilket bast sker hos fysioterapeut/arbetsterapeut i form av status
och maluppfyllelse. Har finns utrymme for forbattring genom att habiliteringen vet nar och
hur patienterna far behandling och pa basta satt kan tillgodose patientens behov av tréning
och tojning.

Idag ar det allmant kant att fysisk aktivitet har stor betydelse for att minska smarta (FYSS,
2008), men fysisk aktivitet kan dven bidra till bland annat férbattrad sémn och prestations-
formaga vika ocksa ar faktorer som kan leda till en 6kad smartupplevelse om de ar i obalans.
Fysisk aktivitet 6kar ocksd kroppsmedvetenheten sa att det blir |attare for patienten att
kdnna sina begransningar och pa sa vis fa en battre balans mellan aktivitet och vila under
dygnet. Fysisk aktivitet berdknas i CPUP vuxen genom att beddémaren fragar deltagaren om
de ar fysiskt aktiva. Om deltagaren ar fysiskt aktiv noteras vilka typer av aktiviteter som ut-
fors, hur manga ganger i veckan och hur lange per tillfalle. | denna studie framkommer ingen
storre skillnad i smartupplevelse mellan dem som ar fysiskt aktiva respektive inaktiva. Trots
detta tyder forskning pa att fysisk aktivitet aven ar viktig for den har malgruppen (Andersson
& Mattson, 2001; Lauruschkus, 2015).

Ett problem ar att manga av Vuxenhabiliteringens patienter ar individer som inte har majlig-
het att uttrycka smarta. Det kan dven vara sa att de inte &r medvetna om de smértimpulser
(reaktioner) som kroppen visar. Fel- och snedbelastning &dr en bidragande orsak till smarta,
och en reducerad kroppsmedvetenhet och hyperton muskulatur kan goéra det svart att dndra
kroppshallningen for att minimera felbelastningarna och pa sa vis minska smartan. Har man
kommunikativa svarigheter kan man kanske inte heller pakalla uppmaéarksamhet dven om man
ar medveten om att man har ont. Detta stéller stora krav pa personalen pa habiliteringen att
forsta och uppmarksamma att en patient har smarta.

| EBH-rapporten (2013) om smarta anges ett antal faktorer att beakta i det kliniska arbetet
inom habiliteringen, t.ex. att det individuella och interprofessionella bemotandet ar viktigt.
Man namner dven vikten av att anvanda adekvata utfallsmatt och majlighet till eget val av
fysikalisk behandling. Men det aterkommande problemet nar personen inte sjalv kan ut-
trycka sig ar att det ocksa ar svart fér omgivningen att bedéma om det gor ont eller om det
bara ar en annan olustkdnsla. Om en individ ofta ar orolig och hogljudd kan det vara svart att
veta om individen pl6tsligt far ont och fortsatter att vara orolig och hogljudd for det ar enda
sattet att kommunicera pa. Nar nagon som brukar vara aktiv och ljudlig plotsligt blir tyst och
stilla sa behover detta inte vara ett tecken pa att personen mar bra utan kan tyda pa smarta.
Sémnproblem ar ett vanligt bekymmer for malgruppen och det kan var svart att veta om det
beror pa smaérta eller om det beror pa nagon annan orsak, t.ex. understimulering. Det ar dar-
for viktigt att professionella &r medvetna om att ett dndrat beteende kan vara tecken pa
smarta dven om det ror sig om att nagon blir tyst och kan uppfattas som lugn.

Att anvanda adekvata utfallsmatt for bedomning av smarta ar alltid viktigt for uppfoéljning
och utvardering. For personer med kommunikationssvarigheter ar det viktigt att forséka fa
till stand en anvandbar bedomning. Det innebar att de professionella far ta hjalp av per-
sonens natverk som kan gora en kartlaggning av smartforekomst under dygnet, vad som
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lindrar eller forvarrar smartan och i vilka situationer den forekommer. Professionen kan
sedan efter en kartlaggning gora en bedémning av hur man pa béasta satt kan underlatta
for patienten och forbattra upplevelsen av halsa och livskvalité.

Nar det géller fatigue finns det en svarighet med sjalvskattningsformularet FSS. Deltagaren
maste sjalv kunna svara pa fragorna eftersom de bygger pa sjalvupplevda livserfarenheter.
Det medfér att manga inte kan omfattas av detta frageformular. Under perioden som data
inhamtats till denna rapport har patienter och bedémare valt att inte fylla i FSS dven av andra
orsaker som inte framkommer tydligt i materialet. Egen erfarenhet visar att en del deltagare
upplever fragorna som svara och inte vill/kan svara pa dem, alternativt att man ibland inte
hinner med att fylla i formuldret pa grund av tidspress. Fatigue ar trots allt ett stort problem
for malgruppen (Jansen, 2003). Det ar darfor viktigt att lyfta problematiken och medvetande-
gora trottheten och vad man kan gora for att underlatta for patienten.

Trots att det endast ar 27 % av deltagarna som lamnat in FSS under den aktuella perioden ar
det 4nda intressant att se hur FSS har besvarats. Av de som svarat har 2/5 rapporterat att de
upplever fatigue, och analysen visar att det ar vanligare bland kvinnor &n man och i gruppen
GMFCS-E&R II. Att det &r vanligast med fatigue i GMFCS-E&R 1l ar rimligt pa grund av 6kad
muskeltonus som medfér felbelastningar. Manga har i grunden en hog energidtgang, men
forsoker anda folja med vanner och bekanta i samma tempo. Det kan sluta med att manga
undviker aktiviteter for att de ar trotta, har ont och vill inte vara till besvar. Steget till att
anvanda rullstol ar ldngt, men dnda &r fatigue och smarta en av de vanligaste orsakerna till
att personer med CP bérjar anvanda rullstol. Nar de val bestamt sig kan det kdnnas som om
de far tillbaka en del av sitt liv nar de orkar traffa vanner och vara aktiva igen.

Man kan se ett samband mellan fatigue och smarta, dar 59 % av dem som rapporterat
fatigue dven har rapporterat att de upplever smarta. Smarta ar ett symtom pa att nagot inte
ar ratt och fatigue kan vara en av orsakerna till smarta, men smarta kan dven vara orsaken till
fatigue. Det ar darfor viktigt att personer med CP far hjalp med att lara sig kdnna sina
begransningar och att de far 6kad sjalvkannedom och balans mellan aktivitet och vila.

Undernéring utvecklas nar kroppen férbrukar mer energi an den far under en langre tid.
Enligt Vardhandboken (2015) har alla ratt till en individuellt anpassad naringstillforsel for att
optimera ett gott naringstillstand och en god halsa. Gastrostomi ar ett satt tillféra naring till
personer som har at- och svaljsvarigheter. Pa sa vis kan man justera vikten sa att undervikt
inte behover férekomma hos personer med &t- och svaljsvarigheter. Undervikt férekommer
dock dven hos personer som inte ar aktuella for gastrostomi. Har kan undervikten bero pa
hog energiatgang pa grund av hyperton muskulatur (spanningar i musklerna), att det tar tid
att tillaga maten och/eller att man inte tar sig tid att ata.

For att motverka undervikt kan det ocksa vara viktigt med en korrekt positionering vid mal-
tider och ratt konsistens pa maten. Enligt Hemingway m.fl. (2001) bor lakemedelsbehandling
for hyperton muskulatur ocksa 6vervagas for underviktiga personer med CP.

Det bor papekas att undervikt kan vara svar att upptacka i malgruppen. | den héar studien
hade exempelvis 53 % av dem som enligt BMI var underviktiga hudveckstjocklek >0,5. Det
visar pa att det ar svart att med hjalp av langd och viktkontroll se om personen ar normal-
viktig nar det galler personer med CP. For att bemo6ta undervikt dr det viktigt att professionen
pa habiliteringen anvander sin formaga att se till individens valmaende och tar de kontakter
med sjukvarden som kravs om de misstéanker undernaring.
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Det kan dven finnas ett samband mellan hog energiatgang och risk for fatigue och saledes

smarta, vilket gor det viktigt att uppmarksamma undervikt eller risk fér undervikt. Kontakt
med sjukvard och/eller dietist for anpassad kostradgivning och hjalp med férandrade kost-
och levnadsvanor kan vara ett satt att mota problemet.

6. Slutsats

Smarta, fatigue och undernéring ar tre sekundéra svarigheter av CP som kan ha stor inver-
kan pa vardagen. Att dessa ar vanligt férekommande hos personer med CP i Skane ar tydligt

i CPUP vuxen materialet. For Vuxenhabiliteringen ar det darfor viktigt att upptacka och
bemota dessa effekter nar de uppstar hos patienterna. Studien visar betydelsen av att vara
uppmarksam dven pa yttringar av smarta, fatigue och undernaring som inte ar direkt ut-
talade, sarskilt nar det géller patienter med kommunikationssvarigheter eller nedsatt sensi-
bilitet. Detta pekar pa betydelsen av en noggrann kartlaggning och bedémning av smérta och
fatigue, anvandning av flera matinstrument i samband med undervikt och ett tvarprofessio-
nellt bemotande av patienterna. Andra satt att bemota smarta, fatigue och undernaring ar
Oka patientens och narstaendes kunskap om effekterna, hur dessa kan paverka vardagen och
hur balans mellan vila och aktivitet kan vara ett satt att hantera dem.

7. Implementering

Studien belyser vikten av att uppmarksamma sekundara effekter av CP. Genom utbildning av
berdrda professioner kan kunskap om smarta, fatigue och undernaring samt om lampliga
bedémningsinstrument spridas inom Vuxenhabiliteringen. En konkret atgard ar att bedom-
ningsinstrument med inriktning mot smarta for beteendeobservation av personer utan verbal
kommunikationsformaga kommer att inforas i Vuxenhabiliteringen. Avsikten ar dven utoka
utbudet av gruppinsatser till malgruppen, exempelvis med Smaértskola och insatser som
syftar till 6kad fysisk aktivitet och forandrade levnadsvanor.
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