forskning

pégér . . . VETENSKAPLIG RED. BIRGIT ROSBLAD

Att leva som vuxen
med cerebral pares

KARIN SANDSTROM

CEREBRAL PARES (CP) ir den vanligaste for-
Sammanfattning men av funktionshinder i barndomen och idag
Cerebral pares &r ett livslangt funktionshinder, men hitintills har forskningen om beriknas prevalensen i Sverige ligga mellan
vuxenliv och &ldrande varit sparsam. Under de senaste 10-15 aren har dock ett 8kat 1,9-2,7 per 1000 barn (1-3). CP ir ett livslangt
antal studier publicerats. De omraden som framférallt har fokuserats ar de sekundéra funktionshinder, men trots detta har den
problem som paverkar rérelseorganen och som i sin tur inverkar pa aktivitet och forskning som genomfdrts till stor del varit rik-
delaktighet. Ovrig halsoproblematik &r fortfarande mycket daligt dokumenterad. Vi vet tad mot barn med CP. Under de senaste 10-15
att funktionshindret i sig inte har stor betydelse fér livskvalitet och vaiméende, men dren har dock allt fler rapporter om vuxna med
déremot de fdrsdmringar som sker av kroppsliga funktioner och deras inverkan pa det CP publicerats och idag finns ett vixande an-
dagliga livet. Fysisk aktivitet och sjukgymnastik &r medel for att framja dagliga tal studier som beskriver olika aspekter av att
aktiviteter och férhindra forsamringar, men det vetenskapliga underlaget ar mycket leva med CP som vuxen.
begréansat gallande effekter av olika interventioner fér vuxna med CP. Har finns ett Manga vuxna med CP lever idag ett langt
stort forskningsfalt med manga utmaningar, dar sjukgymnaster har en viktig funktion liv, men svara funktionshinder okar risken for
attfylla. Denna artikel belyser olika aspekter av att leva som vuxen med cerebral pares tidig d6d och mer dn 1/3 av de med grava CP-
- men fokus &r pa motorisk funktion. skador dor fore 30-drsaldern (4-5). Under pe-

rioden 1983-2002 okade dock dverlevnaden
Karin Sandstrém, Leg.sjukgymnast, med.lic. for personer med grav CP med fem ar (6). Det-
Avdelning for sjukgymnastik, Halsouniversitetet, Linképing ta tillskriver man forbattrade tekniker gallan-

de nutrition och ventilation.

De som har en mindre skada har nistan
samma Overlevnad som &vrig population (7).
Av de ungdomar som nétt 20-arsildern ver-
lever idag 85 procent sin 50-arsdag, vilket kan
jamfdras med 96 procent for befolkningen ge-
nerellt (8).

I jimforelse med normalpopulationen kan
man dock se en risk for 6kad dodlighet igen ef-
ter 50-arsildern (8). Overlevnadskurvor for
904 personer med CP, frdn 60 till 70 ars alder,
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visade att minskad rorelsefunktion forutsiger
en kortare livslingd i dldre aldrar (9). Den star-
kaste prediktorn for 6kad dodlighet i alla ald-
rar ir dock mental retardation (4).

Trots att CP- skadan i sig inte dr progressiv
forindras funktionen 6ver tid och som vuxen
sker ofta en férsdmring som inte bara kan re-
lateras till normalt dldrande. Denna forsim-
ring intriffar ofta redan mellan 20-30 &r (10,11)
och i forsta hand ir det de kroppsliga funktio-
nerna som péverkas, vilket i forlingningen pa-
verkar dagliga aktiviteter och delaktighet.

Férmaga att utféra dagliga aktiviteter
Flera studier visar pa att formagan att utfora
dagliga aktiviteter ofta avtar i vuxen dlder (12-
14). Formagan att ga och forflytta sig forsam-
ras (10,15) och en fortsatt forsimring av gang-
forméga sker 6ver tid. Vid en sjursuppfolj-
ning, av en tidigare undersdkt population, vi-
sade det sig att 52 procent uppgav forsimrad
gangfunktion i jimforelse med den forsta upp-
foljningen da 39 procent uppgav att gangen
hade férsdmrats sedan barndomen (16).

Ytterligare en uppfdljning av vuxna perso-
ner med CP och ryggmargsbrack med eget bo-
ende visade att ADL-beroendet hade 6kat sig-
nifikant under de fem ar som gétt mellan un-
dersékningarna, framforallt gillande instru-
mentell ADL (17).

"Stelhet”, smarta och fatigue

Det ir framforallt tre kroppsliga funktioner
som ger Okade besvir vid aktiviteter som kra-
ver motorisk funktion; ”stelhet”, smirta och
fatigue. Spasticiteten forindras ofta med aren
och kombinationen av tonusférindringar och
sekundir stramhet i muskler leder ofta till kon-
trakturer, vilket komplicerar rorelseproblema-
tiken och péaverkar aktivitetsforméagan (18).
Detta uttrycks ofta av personer med CP som
att de har blivit mer ”stela” (19). Kontrakturer
och deformiteter i leder tilltar ofta i vuxen al-
der och det giller dven personer med smé
funktionsnedsittningar (12, 20).

Smirta dr den problematik som oftast ir be-
skriven hos vuxna med CP och bland vuxna
har det beskrivits att mellan 67 och 82 procent
har smirta, som framforallt ir relaterad till
muskler och leder (12, 21-23). Faktorer som
paverkar smirtan ar ofta belastningsrelaterade
(21). Det visar sig ocksa att kronisk smarta ar
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dubbelt sa vanlig hos personer med CP som i
den generella befolkningen (12.22). Smirta i
rygg och nedre extremiteter dr vanligast, fram-
forallt hos de personer som ir gangare (21,23),
medan rullstolsburna personer ofta uppger
smarta i huvud/nacke och bél (24). Smairta ir
vanligt i alla funktionsnivier och det finns ing-
en korrelation mellan smirta och funktionsni-
va (12). Smirta ir dock négot vanligare fore-
kommande hos de som gir med hjilpmedel,
vilket troligen kan forklaras av 6verbelastning.
Studier har ocksa visat att det dr i denna grupp
som smdrta ar associerad till fatigue (21,24,25).
Det finns ocksd ett samband mellan smirta och
kon (fler kvinnor har smirta), sankt livskvalitet
samt forsdmring av fysisk funktion (22).

Smirtproblematiken ir ofta stabil ver en
lingre tid bade vad giller lokalisation och in-
tensitet (26). En sjudrsuppfdljning av en en-
kitstudie som genomfordes 1999 visar att lo-
kalisation och intensitet inte forindrats under
dessa dr, men att frekvens och smirtans paver-
kan pa dagliga aktiviteter hade okat (16).

Begreppet fatigue anvinds i sammanhang
dar man beskriver en stindig trotthet och/el-
ler brist pa bade fysisk och mental energi. Per-
soner med CP beskriver ofta denna totala ut-
mattning (25). Man kinner sig drinerad pa all
energi. Smirta och stelhet som innebir att
mycket energi maste anvindas for att klara
dagliga aktiviteter befdster denna trotthet. Ing-
en energi finns for ytterligare fysisk aktivitet,
vilket i sin tur gor att man inte har nigra "mar-
ginaler” att ta av (19).

Inga studier finns angdende uthéllighet och
kondition och dess relation till forindrad
funktion. En studie fran 1990 (27) visade att
den fysiska arbetskapaciteten hos giende per-
soner med CP var mycket under normalvir-
den och att personerna anvinde all sin energi
for att klara sina dagliga aktiviteter.

I en norsk undersdkning uppvisade vuxna
med CP mer fysisk trotthet, men inte mer
mental trotthet, dn i den generella populatio-
nen (25). Detta bekriftas i en studie dir man
visat att personer som forflyttar sig gdende
upplevde mer fatigue ir rullstolsburna perso-
ner med CP (24).

Trots kopplingen till fysisk aktivitet har det
ocksa belysts att fatigue dr relaterat till nedsatt
kinsla av sammanhang hos personer med CP,
det vill sdga upplevelser av att det dagliga livet

”Trots att CP-

skadan i sig inte ar

progressiv forandras

funktionen over tid

och som vuxen sker

ofta en forsimring
som inte bara kan

relateras till normal
ildrande.”

t
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"De flesta
medicinska problem
ar mycket déligt
dokumenterade

och det finns sillan
négra riktlinjer for
behandling.”
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kan kidnnas ohanterligt och obegripligt (25).

Manga personer fortsitter dock som vanligt
och kidmpar for att klara det dagliga livet, trots
forsimring av de kroppsliga funktionerna
(19,21,23). En studie om “coping” med smir-
ta visade att personer med CP var envisa och
inte anvinde skyddande och vilande strategier
i samma utstrickning som andra personer (26)
vilket stoder hypotesen att smartan ir belast-
ningsrelaterad.

Ovrig hilsoproblematik

Forutom de sekundira problem som ir relate-
rade till rorelseorganen finns andra hilso-
aspekter ddr man antar att ldrandeprocessen
hos vuxna med CP skiljer sig frin *normalpo-
pulationen”. Hir sker endast en kort presenta-
tion och ett urval av nigra aspekter. De flesta
medicinska problem dr mycket déligt doku-
menterade och det finns séllan négra riktlinjer
for behandling.

Bade 6ver- och undervikt kan vara problem
hos personer med CP, genom att det paverkar
tonus och rorelseféormaga negativt (28). Det
problem som framf6rallt beskrivits dr under-
néring hos personer med grav dyskinesi och te-
traplegi (29). Detta ir daligt dokumenterat hos
vuxna personer med CP.

Det finns inga vetenskapliga rapporter an-
gdende metaboliska konsekvenser av att leva
med CP, men man antar att vuxna personer
med CP har en 6kad risk for insulinrubbning-
ar och andra metaboliska forindringar samt
iven kardiovaskuldra sjukdomar (30). Detta ir
dock baserat pa rapporter om personer med
ryggmargsskador, dir bland annat minskad fy-
sisk aktivitet anges som riskfaktor (30).

Patella alta, hoftdysplasi, spondylos, cervi-
cal stenos samt artros ir nagra muskuloskelet-
tala funktioner som beskrivits och anses dka
och/eller ge sig mer tillkinna i vuxen alder och
man menar att detta skulle kunna forhindras
om bittre preventiva atgirder sitts in i ett ti-
digare skede (31,32).

Osteoporos beskrivs ocksd som ett pro-
blemomrade som inte ar tillrickligt utforskat
(33) och man antar att det finns en storre frak-
turrisk hos vuxna med CP. Klinisk erfarenhet
visar pd att problemen 6kar i vuxen alder, men
vetenskapliga rapporter som bekriftar och ger
riktlinjer for behandling aterstar att genomfo-
ra.

Fler kvinnor med CP drabbas av bréstcan-
cer och dodligheten har visat sig vara tre gang-
er sd stor som i den generella populationen
(34). En orsak till detta kan vara att hilsoscre-
eningar utnyttjas mindre bland vuxna med
CP. Minga barridrer, sdsom bristande kogni-
tion, tillginglighet men &dven attityder hos
sjukvardspersonal anses ha betydelse for den
okade forekomsten och inte CP-skadan i sig
(35).

Nir det giller dldrandeprocesser angdende
tal, horsel, dtande, men ocksd kognitiva funk-
tioner, finns nistan bara anekdotiska beskriv-
ningar (36) och det finns ett stort behov av sys-
tematiska uppfoljningar.

Personer med mental retardation har ofta
fler hilsoproblem, men eftersom nedsatt kog-
nition 4r relaterat till simre motorik sa spelar
troligen den nedsatta motoriken en stor roll,
dven om det inte gér att utesluta att den kog-
nitiva kapaciteten ocksa har inverkan pé funk-
tionen.

Livskvalitet och sjalvupplevd halsa.
Det finns alltsd studier som pekar pd att
manga vuxna med CP har hilsoproblem som
okar med édldern, men gillande sjilvupplevd
hilsa dr resultaten mer motsdgande.

De flesta studier visar att funktionsniva in-
te dr en prediktor for lag sjalvupplevd hilsa el-
ler livskvalitet (37-39). Det finns fortfarande fa
studier som beskriver sjalvupplevd hilsa eller
livskvalitet bland vuxna med CP, men det
mesta tyder pa att minga har en god livskvali-
tet, vilket bruka nimnas som “the disability
paradox” (40).

Det ir alltsé inte funktionshindret i sig som
paverkar livskvaliteten i negativ riktning, utan
andra faktorer. En studie som inkluderat fram-
forallt personer med medfédda funktionshin-
der, diribland CP, visade att den stdrsta korre-
lationen till livskvalitet var tillgidnglighet till
transportmedel och meningsfullt arbete (41).

Det finns ocksa studier som visar att smar-
ta, minskad uthéllighet och forsimrad funk-
tion har en negativ inverkan pd livskvalitet
(38,42).

Att vara f6dd med ett funktionshinder inne-
bir att detta dr det "normala” for den perso-
nen och tankar om annorlundaskap paverkas
framforallt av omgivningens attityder, men
ocksa av personens oformaga att utfora vissa
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aktiviteter, dir man méste forhélla sig till da-
gens snabba tempo[19]. Forindringen och dé
framforallt den forsimrig som sker vid 6kan-
de dlder har ocksa inverkan pa sjilvbilden och
manga upplever sig att vara “mittemellan”, ba-
de i relation till andra personer och i forhallan-
de till olika samhallsfunktioner.

Att vara autonom, alltsd kunna styra dver
sin egen tid och gora egna val, r en viktig fak-
tor for livskvaliteten. Detta innebir inte att de
som har minst sjilvstindighet upplever att de
har minskad autonomi, utan detta ir ocks4 re-
laterat till andra faktorer, som till exempel en
forsimring av funktion (19).

Delaktighet

Ett fital studier angdende delaktighet och so-
cial integration har publicerats. Resultaten va-
rierar, men det generella budskapet ar att soci-
al delaktighet, sexuella relationer, anstillning
och fritidsaktiviteter ir begrinsade bland
manga vuxna med CP (43-45). Svarighetsgra-
den av fysiska eller kognitiva begrinsningar
forutsdger begransad delaktighet (44,46), men
begrinsad delaktighet ir inte nodvindigtvis
synonymt med en sdmre livskvalitet (47).

En dansk studie visade att i en population
pa 416 vuxna med CP (medelalder=32 ar)
bodde 68 procent i eget boende, 13 procent
hos sina forildrar och 16 procent i nigon form
av sarskilt boende (44). Forfattarna jamforde
sina data med en liknande studie gjord 1982
och konstaterade att ingen férindring skett de
senaste 15 dren, men papekade ocksé att da-
gens boendeformer inte gir att jimfora med
girdagens institutionsboende.

Personer med CP har en ldgre anstillnings-
nivé pa den 6ppna marknaden dn den generel-
la befolkningen. En studie beskriver en rela-
tion pa 29 procent - 85 procent mellan CP-po-
pulationen jimfort med kontrollgrupp, dir
medelaldern var 29 ar (43). Detta visar pd att
det finns problem forenat med anstillning, dir
orsakerna kan vara mangfacetterade och inte
enbart beror pé funktionsniva hos individen.
Det kan gilla forméga att ta kontakt med oli-
ka myndigheter, sdsom arbetsformedling, for-
sakringskassa med mera.

Att leva i dagens samhille kraver manga
formagor. Bade motoriska och kognitiva funk-
tioner kan forsvara mojligheterna till delaktig-
het i olika samhillsfunktioner. Det kan gilla
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problem med att hantera information, klara
sin ekonomi, hitta ritt instans eller gora ansok-
ningar i olika sammanhang. Det finns studier
som visar pa problem med att férstd komplexa
situationer i det dagliga livet (48), men ocksd
att manga vuxna med CP har stora behov av
att fa hjalp och hitta vigar till att vara en aktiv
samhillsmedborgare (49). Detta kriver i sin
tur bade mentala och fysiska resurser, dar det
ofta dr svért att i vuxen alder fi det stod man
har behov av.

Fysisk aktivitet

Sjukgymnastik som vinder sig till bide barn
och vuxna med CP har ofta ett brett fokus.
Det innehaller olika spektra av fysisk aktivitet,
fran individuell trining med en sjukgymnast,
till fysisk trining i olika miljéer och varieran-
de fysisk aktivitet i dagliga livet.

Idag ar det generellt accepterat att fysisk ak-
tivitet frimjar hilsa och goda rad hur man ska
utfora fysisk aktivitet presenteras i olika rikt-
linjer, som ocksd dr anpassade for personer
med funktionshinder (50). Anda ir det svart
att hitta samma rad for vuxna personer med
CP, och den vetenskapliga litteraturen ar be-
gransad nir det giller effekter av fysisk aktivi-
tet for vuxna med CP.

Den dagliga fysiska aktiviteten varierar hos
vuxna personer med CP. Man har visat att
vuxna med hemiplegi ar fysiskt aktiva i sam-
ma utstrickning som den generella populatio-
nen (51), men intensiteten pd aktiviteterna ar
inte pd samma niva vare sig hos de med sma
motoriska funktionshinder (51) eller i &vriga
funktionsnivaer (52). Frdn 25 ars alder mins-
kar muskelmassan och resulterar i aktivitets-
forsimringar hos alla personer pa ildre dar.
Denna process gar snabbare hos personer med
CP och dirfor dr det viktigt att trina i barn-
och ungdomsar sd man har en "muskelreserv”
ndr forsimringarna borjar visa sig (53).

Med utgingspunkt frin den kunskap vi har
om forsimrad aktivitet och da framforallt for-
flyttningsformaga och gang s har man under-
sokt effekter av progressiv styrketrining pa ne-
dre extremiteten hos vuxna personer med
CP.

Resultaten dr dock motstridiga. Tvé studier
pekar pa att styrketrining ger effekt bade pa
styrkan i sig, och pa aktiviteter som ging och
forflyttning (54,55), medan en nyligen publi-

”De flesta
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”Vi sjukgymnaster
maste ocksa skapa
bryggor mellan
sjukvard och
friskvard ”
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cerad studie motsédger dessa resultat och visar
att triningen inte paverkar vare sig styrka eller
gangfunktion (56). Forfattarna menar att de ti-
digare studiernas bristande metodologi kan
vara en forklaring till deras slutsatser, men ock-
sd att den egna studiens triningsuppldggning
kan ha varit ineffektiv. Det dr dock mycket
troligt att trining av enbart specifika muskel-
grupper inte har nigon betydande éverforings-
effekt pa funktionell forméga, eftersom den
formégan kriver en motorisk kontroll som ar
beroende av manga variabler, sisom balans,
muskeltonus, rolighet etc.

Den fysiska prestationsnivin ligger ofta
mycket hogt under en vanlig dag hos ménga
personer med CP, vilket visar sig i extrem trott-
het vid dagens slut (27).

Att en signifikant 6kning av konditionen
kan ske visade en pilotstudie frin 1993, dir sju
giende personer med CP trinade pd ergome-
tercykel (57). Man konstaterade ocksa att per-
sonerna efter triningen var mindre trotta efter
en arbetsdag. Vi kan dock inte bygga var kun-
skap pa sma pilotstudier, utan fler undersok-
ningar med god metodologisk kvalitet krivs
for att skapa riktlinjer for trining.

Vilka effekter ska vi da forvinta oss av fy-
sisk aktivitet? Med kunskap om den minskade
muskelmassa som dr normal i vuxen alder (53)
ar det kanske inte funktionsforbéttringar som
ska efterstrivas, utan framforallt att bibehilla
den funktion man har. En intervjustudie visar
ocksa att personerna sjdlva menar att vilméen-
de, bade fysiskt och mentalt, dr en viktig effekt
av fysisk aktivitet (58), vilket ocksd dokumen-
terats i en annan studie (59).

Konsumtion av sjukgymnastik och andra
fysiska aktiviteter dr begrinsade i vuxen alder
i jimforelse med barndomen (52,60). Hinder
i omgivningen sasom tillginglighet, kostnad
och brist pa assistans (60-62), men ocksa brist
pa initiativ och motivation ar rapporterade
(10).

Att forstd betydelsen av fysisk aktivitet dr en
forutsdttning for att fortsitta i vuxen alder,
men det dr ocksd viktigt att *fa ihop det” med
det dagliga livet samtidigt som man ska tycka
att det dr roligt och ger nigon form av effekt
(58). Detta innebir att ocksa vi sjukgymnaster
maste oka var kunskap om triningseffekter
och vilken behandlig och stod vi ska ge patien-
ter i vuxen élder.

Avslutande reflektioner

Vuxna personer med CP upplever ofta att de
inte fir ett bra mottagande inom hilso-och
sjukvarden och att, frdn att ha levt i en ”barn-
habiliteringsvirld”, hitta egna vigar till bade
sjukgymnast och 6vrig hilso-och sjukvird, kan
vara tufft (58).

P4 senare ar har transitionen fran ungdoms-
till vuxenliv diskuterats och ocksé resulterat i
forindringar i habiliteringsverksamheter, ib-
land med speciella ungdomsteam eller forbitt-
rade rutiner mellan barn- och vuxenhabilite-
ring. Organisationen ser dock mycket olika ut
i vart avlinga land och det finns mycket kvar
att dtgarda.

Ungdomar med grava CP-skador far ofta en
fortsatt kontakt med habilitering eller annan
hilso- och sjukvird pa grund av stor proble-
matik, medan de med lindriga CP-skador ofta
viljer att gd sin egen vdg. Man ir “habilite-
ringstrott” (58), men i 30 till 35-drsaldern, nir
funktionsforsimringarna smyger sig pa, vill
man ha foryad kontakt.

Problemet r di att manga upplever att de
inte vet vart de ska vinda sig. Och nir de till
exempel besoker primarvirden kdnner de att
de inte blir bemotta med den kompetens de-
efterfragar. Dirfor bor vi inte endast fokusera
pa 6vergangen mellan ungdom och vuxen.

Nista steg dr att forbattra uppfoljningen 1
ett livsperspektiv och att vi ocksé ldr oss mer
om aldrandets konsekvenser. Som sjukgym-
nast dr det ocksé viktigt att vara medveten om
att det finns en medicinsk hilsoproblematik
som inte alltid uppmarksammas och att vi,
som ibland 4r den link dessa personer har till
hilso- och sjukvard dr uppmirksamma och
hjilper till att slussa till ritt instans.

Vi sjukgymnaster maste ocksa skapa bryg-
gor mellan sjukvird och friskvard och lira oss
mer om effekter av olika interventioner for att
hjilpa de vuxna personerna att hitta menings-
fulla aktiviteter.

For att detta ska bli verkligt bor vi produce-
ra ny forskning, men ocksa ldra oss av de nya
forskningsstudier som forhoppningsvis kom-
mer i framtiden. Vi vet att en del av den mus-
kuloskelettala problematiken ir belastningsre-
laterad och att ménga utnyttjar sin fysiska en-
ergi maximalt. Samtidigt beh6vs reserver for
att klara vardagen och en utmaning ir att fin-
na en balans mellan vila och aktivitet.
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Personer med CP ir en, i minga avseenden,
mycket heterogen grupp. Det ir dirfor
svart,och ofta inte mojligt, att dra generella
slutsatser over studiers resultat. Man maste
darfor notera motoriska funktionsnivéer och
andra aspekter, som till exempel kognition,
ndr man tolkar en studies resultat.

Det ar ocksa litt att man fokuserar pd pro-
blematik. Det dr da viktigt att ha i dtanke att
funktionshindret i sig inte dr avgorande for en
god livskvalitet, men ddremot den sekundira
problematiken som vi, genom bittre uppfolj-
ningar och interventioner, forhoppningsvis

kan paverka.
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