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Tio ars erfarenheter av systematisk
uppfoljning av vuxna med
cerebral pares i Sverige

CPUP ar ett kvalitetsregister och uppfoéljningsprogram

fér barn, ungdomar och vuxna med cerebral Pares. Det
startade ar 1994 med uppf6ljning kring héftluxationer och
felstallningar pa barn, men har under aren utvecklats med
fler uppfoljningar av bade barn och vuxna.

Av Elisabet Rodby Bousquet

Sverige finns sedan 2009

ett uppfdljningsprogram for

vuxna med cerebral pares
(CPUP). CPUP startade ursprung-
ligen som ett lokalt uppféljnings-
program foér barn med cerebral
pares i sddra Sverige redan 1994
(1. Tanken var att motverka
smarta, hoftluxationer och svara
kontrakturer genom ett férbattrat
samarbete mellan habiliteringar-
na och ortopedkliniken. Efter att
tio-arsuppfoéliningen av barn 2005
visade en kraftig nedgang av anta-
let hoftluxationer, kontrakturer och
operationer (2, 3) blev CPUP aven
utsett till ett nationellt kvalitets-
register i Sverige. De forsta barn
som inkluderades i uppféljnings-
programmet var fédda 1990 och
under 2007 bdrjade de ndarma sig
vuxen alder. Da vacktes tanken om
att utdka uppfdljningen till att aven
inkludera vuxna. Uppféljningen
av barn skedde inom barnhabi-
literingarna runt om i samtliga
21 halso- och sjukvardsregioner i
Sverige. Vuxna med cerebral pares
kunde, till skillnad fran barn, fa sina
insatser antingen via vuxenhabili-
teringen, kommunen eller primar-
varden sa det var inte sjalvklart var
och hur detta skulle ga till.

Hur startade vi?
Under 2008 tillsattes en tvarpro-
fessionell arbetsgrupp bestaende
av lakare, ergo- och fysiotera-
peuter, brukarrepresentanter och
verksamhetschefer for att utreda
mojligheterna att erbjuda uppfol-
jning aven till vuxna. Baserat pa
aktuell forskning om vuxna med
cerebral pares, barnuppféljningen
och den samlade erfarenheten i
arbetsgruppen utarbetades for-
slag pa uppféljiningsformular som
bland annat innehdll bedémning
av smarta, fatigue, livskvalitet,
ledrorlighet, tonus, forflyttning,
grovmotorik och handfunktion.
Vi diskuterade dven hur langt
tidsintervall mellan bedémnin-
garna som skulle vara rimligt. En
enkat skickades ut till alla verk-
samhetschefer for att ta reda pa
vid vilken alder transitionen sker
fran barnhabiliteringen till vuxen-
habiliteringen. | de flesta regioner
skedde detta mellan 16 och 18 ars
alder. Vi anpassade darfor uppfol-
jningsprogrammet for en flexibel
overgang mellan 16 och 18 ar.
Hdsten 2009 startade vi ett
pilotprojekt inom vuxenhabiliterin-
garna i de tre sydligaste regionerna
i Sverige (4). Vi identifierade och
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bjéd in unga vuxna med cerebral
pares fodda 1988-1989 som inte
tidigare deltagit i uppfoéljningen
som barn, och vi erbjéd aven fort-
satt uppfoéljning till de ungdomar
fodda 1990-1991 som skulle skrivas
ut fran barn och ungdomshabilite-
ringen. De flesta tackade ja, men
nagra tackade nej med hanvisning
till att de inte hade nagra besvar
eller inte hade tid. Det var en hel
del utmaningar initialt bland annat
nar det gallde vilka utgangsstall-
ningar vi anvande for att mata
ledrérlighet. Under projektet fick
vi manga kloka synpunkter av
deltagarna och anpassade en del i
formularen sa att det skulle bli ett
battre fldde i undersdkningen och
minimera antalet forflyttningar for
den som blev undersokt. | janu-

ari 2011 kunde vi starta en skarp
version av vuxenuppfdljningen och
under aren fram till 2019 utdkades
programmet succesivt till att om-
fatta samtliga 21 regioner i Sverige.
Se bild 1.

Hur langt har vi kommit?
Det &r nu narmare 2500 perso-
ner i dldrarna 16 till 80 ar som
féljs inom vuxenuppfdljningen i
Sverige. Hittills har drygt 7600
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Bilde 1. Region och ar som vuxen-
uppfélining startade.

undersdkningar genomforts av
ergo- och fysioterapeuter och i allt
fler regioner deltar dven logoped
vid undersdkningen och bedd-
mer kommunikation samt at- och
drickférmaga. Den storsta andelen
vuxna foéljs i region Skane som
varit med sedan starten 2009. Det
ar en nagot hogre andel man (55
procent) an kvinnor (45 procent)
med cerebral pares och det dver-
ensstdmmer med den nagot hogre
prevalens bland pojkar vi ser hos
barn. Hittills har cirka 75 procent
av de ungdomar som lamnar
barn- och ungdomshabiliteringen
fatt remiss till vuxenhabiliteringen
men det ar stora regionala skill-
nader i landet. Cirka 15 procent av
de ungdomar som erbjuds fortsatt
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Bild 2. Intervall for klinisk undersékning baseras pa grovmotorisk funktionsniva (GMFCS I-V)

och alder.

uppfdéljning tackar nej. Ett flertal
vuxna har bérjat foljas i vuxen
alder och flera har sjalva kontaktat
vuxenhabiliteringen och bett att fa
vara med.

Vad visste vi om vuxna
nar vi startade?

Studier fran Stockholm (5),
Linkdping (6) och Oslo (7-9) visa-
de samstammigt att gangférma-
gan forsamras redan i 35-ars
aldern hos vuxna med cerebral
pares. Smartan 6kar och manga
har smarta kopplad till leder med
inskrankt rorlighet. Uppfoéljnin-
gen pa barnsidan visade en lagre
féorekomst av hoftluxationer(2),
kontrakturer (3) och felstallningar
i hoft (windswept hips) (10) och
rygg (skolios)(11). Vi fundera-

de darfoér éver om vi skulle ha
mojlighet att forhindra nedsatt
gangférmaga, ledrorlighet och
smarta genom fortsatt systema-
tisk uppfdéljning av vuxna.

Var sker uppféljningen?
All uppféljning och alla beddém-
ningar sker inom de lokala vuxen-
habiliteringarna runt om i Sverige.
Vuxenhabilitering finns i samtliga
21 regioner i Sverige och ar inte
organiserade vid universitets-
sjukhusen som i Norge. | vissa
regioner hor habiliteringen fér
barn och vuxna till samma orga-
nisation och finns i samma lokaler,
men det varierar runt om i landet.
Vuxna som bor pa sarskilt boende
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far ofta sina behandlingsinsatser
via kommunen. Vuxna med cere-
bral pares far aven insatser inom
primarvarden, men dar saknas
ofta den breda kunskapen om
personer med langvariga funkti-
onsnedsattningar. Den samlade
specialistkunskapen om cerebral
pares och tvarprofessionella team
finns nastan enbart inom habili-
teringen. | dialog med verksam-
hetschefer inom habiliteringarna
kom vi fram till att denna sys-
tematiska uppféljning av vuxna
med cerebral pares borde inga i
vuxenhabiliteringens uppdrag.

Hur ofta?
Uppfoéljningsintervallen baseras
pa alder och grovmotorisk funkti-
onsniva klassificerad enligt Gross
motor function classification
system. (12). Det ar en 5-gradig
klassifikation baserad pa forma-
gan att sitta, std och forflytta sig.
GMFCS ar utvecklad fér barn, men
ar aven utvarderad fér vuxna med
cerebral pares (13). Vuxna klas-
sificerade i GMFCS 1lI-V erbjuds
undersokning varje ar medan
vuxna i GMFCS | och Il undersoks
vartannat respektive vart tredje
ar. Se bild 2.

Vad skiljer sig fran
barnuppféljningen?
Uppfdljningen av barn ar uppdelad
utifran olika yrkeskategorier och
det finns olika formular for ergo-
terapeuter, fysioterapeuter och lo-
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Bild 3. Undersékningsformuldr med fragor som
besvaras av personen sjalv.

gopeder. Nar det galler vuxna sa ar
all information samlad i ett gemen-
samt formular dar alla professioner
arbetar tillsammans. Fér vuxna
finns det &ven fragor om boende,
sysselsattning, assistans samt fa-
tigue, fall och funktionshinder.

Vad ingar i
vuxenuppfoéljningen?
Omfattningen pa och innehallet i
vuxenuppfdljningen &r en balans
mellan vikten av att kunna identi-
fiera problem inom olika omraden
gentemot tidsatgang och resurser
for att genomfdra detta. | uppfol-
jningen ingar bade sjalvrappor-
terade data, klinisk undersékning
och vid behov aven réntgen-
undersdkning av hoéft och rygg.

KLINISK UNDERSOKNING

Den kliniska undersdkningen
omfattar matning av ledrorlighet i
axel, armbage, handled, hoft, kna
och fotled. For att underlatta i
kliniken har vi delat in alla varden
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for ledrorlighet enligt trafikljus
med grdna varden for varden som
ar ok och inte hindrar funktion,
gula varden déar vi maste vara
uppmarksamma och réda varden
som larmvéarde som paverkar
funktion och behover atgardas.
Undersdkningen omfattar dven en
ryggundersdkning (skolios) (14)
och halens stallning vid bela-
stad fot. Det g6rs aven en un-
dersdkning av muskeltonus/spas-
ticitet med Modified Ashworth
Scale (15) samt undersdkning av
klonus i hand och fot och om det
ar 6kad spasticitet i finger- och
taflexorer. Handfunktion i var-
dagen beddms utifran Manual
Ability Classification System
(MACS) (16) Handfunktion i varje
hand for sig samt tummens stall-
ning beddms enligt House (17),
medan samtidig hand och finger-
strackning beddéms enligt Zancolli
(18). Ligg-, sitt- och stastallning
samt formagan att bibehalla

och andra stallning beddms via
Posture and Postural Ability Scale
(19) Gangférmagan med eller
utan hjalpmedel enligt Functional
Mobility Scale (20).

At- och drickférmaga klassi-
ficeras utifran Eating and Drinking
Classification System (EDACS) (21,
22). EDACS baseras pa sakerhet
och effektivitet vid maltid. Med
sakerhet menas risk for luftvags-
stopp och aspiration. Att hosta och
satta i halsen kan vara symtom pa
detta. Med effektivitet menas den
tid och den anstrangning det med-
for att ata och dricka, och om man
kan halla mat eller dryck i munnen
utan spill. Maltider som 6verstiger
30 minuter ar ofta ett tecken pa
bristande effektivitet och ar kopp-
lade till 6kad risk for undernaring.
Aven nutrition rapporteras med
vikt, langd, BMI, gastrostomi
och hudveck for att beddma om
det finns ndgot underhudsfett.
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Kommunikation beddéms enligt
Communication Function Classifi-
cation System (23) som fokuserar
pa kommunikation och inte tal.
Man beddmer i vilken utstrackning
personen kan fungera som san-
dare och mottagare med kanda
och okanda personer. Man anger
ocksa vilka kommunikationssatt
som anvands som tal, tecken eller
talapparat.

SJALVRAPPORTERING
Undersdkningsformularet skickas
hem till personen tillsammans
med kallelsen infor besoket. |
formuldret finns grénmarkerade
falt med fragor som kan besva-
ras i forvag. Se bild 3. Det galler
bland annat fragor om trappgang,
Overflyttning, forflyttning och rull-
stolsanvandning. Det finns dven
uppgifter om boende, sysselsatt-
ning, assistans (24) samt anvand-
ning av olika typer av hjalpmedel
for att sitta, ligga, sta, g3, forflytta
sig och ortosanvandning. Vi har
nyligen i ndra samarbete med
ortopedingenjérer utvecklat ett
separat ortosformular for att fa
ytterligare uppgifter om orto-

ser for att kunna folja upp mal
och behandlingseffekter i stérre
utstrackning an tidigare. Det finns
screeningfragor om fallférekomst
och fallradsla i formularet. Om vi
upptacker problem inom nagot
av dessa omraden sa gar vi vidare
med utredning av fallrédsla med
Short-Falls Efficacy Scale och
balans med Mini-BESTest.

Att skatta smarta ar en utma-
ning framfor allt nar det galler
personer med nedsatt kommu-
nikationsférmaga. Vi har sett
att bade smartférekomst och
smartintensitet ar underrappor-
terade hos vuxna som inte har
full kommunikationsférmaga och
i de fall smarta rapporteras av
nagon annan person (25). Trots



det ar det tva av tre vuxna med
cerebral pares som uppger att de
har smarta (25). | nuldget skattas
smartférekomst, smartintensitet
och smartlokalisation enligt SF-36
(26), men vi utreder mojligheterna
att aven inféra Abbey Pain Scale
(27) for kartlaggning av smart-
beteende hos personer som har
svart att sjalva uttrycka smarta.
Fatigue skattas enligt Fatigue
Severity Scale och 46 procent
av de vuxna anger att de har
fatigue, en nagot hogre andel
kvinnor (53 procent) an man (40
procent). Fatigue dkar successivt
med aldern upp till 60 procent
av alla vuxna i 40-50 ars aldern.
WHODAS 2.0 baseras pa ICF och
bestar av 12 fragor. WHODAS
innehaller fragor om forflyttning,
personlig vard, dagliga aktiviteter,
delaktighet, kognition och rela-
tioner. De tre omraden dar flest
rapporterar stora eller extrema sv-
arigheter &r: att ga langre stracka,
sta langre stund och att ta hand
om hushallet. Vi har dven nyligen
infort fragor om fysisk och psy-
kisk halsa i vuxenuppféljningen.

Vad hénder efter
undersékningen?
Undersdkningen identifierar ofta
olika behov, och da &r det viktigt
att dven remissvagar till specialist-
vard, rontgen, operation fungerar
samt samarbetet med kommuner
och primarvard. | vissa regioner
finns lakare inom habiliteringen, i
nagra regioner arrangeras re-
gelbundna ortopedronder med
habiliteringen, ortoped|dkare eller
handkirurg och ortopedingenjor.

| en del regioner har ergo- och
fysioterapeuter mojlighet att skriva
remiss direkt, och i ett fatal regio-
ner maste habiliteringen ga en om-
vag via primarvarden for remiss till
specialistvard eller rekvisition av
ortoser. | dagslaget har de flesta
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Bild 4. Exempel pa behandlingsinsatser och operationer fér vuxna under senaste aret.

vuxna grdéna och gula varden nar
det galler ledrérlighet for dvre
extremitet (76-90 procent) medan
andelen ar ndgot lagre for nedre
extremitet (63 procent). Bild 4 ar
exempel pa andelen vuxna som
fatt olika insatser under senaste
aret for att exempelvis paverka
handfunktion, styrka, ledrérlighet
och smaérta (bld), ortoser (orange),
operation eller gastrostomi (grén)
eller spasticitetsreducerande be-
handling (gul).

Hur ser det ut bland
vuxna med CP idag?

Det &r en lagre andel vuxna som
ar klassificerade i GMFCS niva |
(25 procent) jamfért med barn
och en hogre andel klassificerade
i GMFCS V. Se bild 5. | dagslaget
vet vi inte om denna skillnad ber-
or pa att vuxna i GMFCS | i storre
utstrackning tackar nej till att del-
ta i vuxenuppfdljningen, om farre
erbjuds att delta eller om det ar
tecken pa forsamrad grovmotorik
i vuxen alder. En tredjedel av de
vuxna (32 procent) har nedsatt
sakerhet vid maltid med 6kad risk
for luftvagsstopp och aspiration
(EDACS IlI-V).

LEVNADSFORHALLANDEN

Atta procent av alla vuxna bor till-
sammans med en partner (sam-
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bo eller gift) och ytterligare sex
procent har en partner som de
inte bor tillsammans med (sarbo)
(24). En hogre andel av kvinnorna
har en partner an mannen. Ande-
len vuxna som har ett férhallande
varierar ocksa stort beroende pa
funktionsniva bade vad gaéller
grovmotorik (GMFCS) och kom-
munikation (CFCS).

De flesta bor antingen hos
sina foraldrar (43 procent) eller
i eget boende (41 procent) och
en lagre andel bor i sarskilt
boende (13 procent). Det ar en
nagot hogre andel kvinnor (45
procent) som bor i eget boende
jamfoért med man (38 procent).
De flesta under 25 ar bor hos
sina féraldrar. Andelen som bor
i eget boende dkar med aldern
upp till 72 procent av vuxna i
aldrarna 40-49 ar. Boendeform
ar i mindre utstrackning kopplad
till funktionsniva (GMFCS, CFCS).
Detta forklaras till stor del av
tillgangen till personlig assistans.
Personlig assistans ar den enskilt
starkaste faktorn som majliggor
eget boende och jamnar ut
skillnaderna i boendeform mellan
personer med olika svarighets-
grad av CP. Det ar 43 procent av
de vuxna som har assistans och
de flesta har assistans mer an
160 timmar/vecka (24).
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Bild 5. Férdelning av funktionsniva avseende grovmotorik (GMFCS), handfunktion (MACS),
kommunikation (CFCS) samt &t- och drickférmaga (EDACS).
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HJALPMEDEL
N&rmare tva tredjedelar av de
vuxna anvander hjdlomedel i
sittande (63 procent). Merparten
anvander sin rullstol som sitt-
hjalpmedel och inte enbart som
forflyttningshjalpmedel.
Arbetsstolar anvands av en
femtedel av alla vuxna. Det ar
nagot farre som anvander hjalp-
medel i liggande (42 procent) an i
sittande. Positioneringskuddar och
justerbar sang anvands i samma
utstrackning (31-32 procent).
Anvandningen av ligghjalpmedel
Okar med tilltagande funktion-
snedsattning och anvands av de
allra flesta i GMFCS V (92 procent).
En tredjedel av alla vuxna anvan-
der stahjalpmedel (32 procent)
och narmare halften av de vuxna
(48 procent) anvander manuell
rullstol vid forflyttning utomhus. Av
dessa ar det knappt var femte (17
procent) som kor sin rullstol sjalv,
medan de allra flesta (83 procent)
ar beroende av att nagon annan
kor deras rullstol. En tredjedel (33
procent) av alla vuxna har en elrull-
stol utomhus. Tva tredjedelar (64
procent) av de som har elrullstol
kor sjalva utomhus medan en tred-
jedel (36 procent) blir transporte-
rade av ndgon annan i sin elrullstol.
Det ar nagot farre som an-
vander manuell rullstol vid for-
flyttning inomhus (43 procent).

Av dessa ar det 40 procent som
koér sjalva och 60 procent som
blir transporterade av nagon
annan. Lite drygt en fjardedel

(26 procent) gar sjalvstandigt pa
alla underlag, medan tio procent
klarar att ga pa jdmna underlag
utomhus. Endast sex procent
anvander ganghjalpmedel vid for-
flyttning utomhus. Det ar ndgot
fler som gar sjalvstandigt inom-
hus (30 procent), och ytterligare
15 procent som gar pa jamna
underlag inne, men anvander stdd
vid gang i trappa.

ASYMMETRIER

Asymmetrier i liggande, sittande
och staende férekommer hos
vuxna i alla GMFCS-nivaer. Vuxna
i GMFCS | och Il har framfor allt
asymmetrier som involverar ett
eller tva kroppssegment (mild
asymmetri), medan personer i
GMFCS Il i storre utstrackning har
asymmetrier som involverar 3-4
kroppssegment (mattlig asym-
metri). Flertalet vuxna i GMFCS IV
och V har mer omfattande asym-
metrier som i stdrre utstrackning
involverar hela kroppen, det vill
s&ga huvud, bal, backen, ben,
armar och aven paverkar vikt-
fordelningen sé de har en ojamn
understddsyta. Detta i sin tur dkar
risken for tryck, smarta och fixera-
de felstallningar.
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Samarbete och samsyn
CPUP é&r ett tvarprofessionellt
samarbete med manga olika
professioner inblandade. | varje
region finns ergoterapeut och
fysioterapeut som fungerar som
kontaktpersoner och koordi-
natorer for sina kollegor inom
vuxenuppféljningen i regionen.
De hjalper ofta nya kollegor att
komma igang med undersdkning
och rapportering inom CPUP. Alla
undersodkningsformular och ma-
nualer finns tillgangliga pa hemsi-
dan https://cpup.se/.

Vid uppstart och vid be-
hov erbjuds regionerna gratis
utbildning och genomgang
av undersdkningsteknik, un-
dersdkningsformular, manual, in-
rapportering i databas med mera
genom workshops lokalt pa plats.
CPUP erbjuder aven kontinuerlig
support bade fér beddémning och
inrapportering. Varje ar anordnas
gemensamma koordinatortraffar
for alla ergoterapeuter och fysio-
terapeuter som ansvarar for sin
region. Da gar vi igenom fragor,
dnskemal och diskuterar vad som
bor uppdateras eller andras i
uppféliningen, satter upp mal och
gar igenom forandringar. Varje ar
arrangeras ocksa CPUP-dagarna,
en tva-dagarskonferens for alla
intresserade. Dessa kan innehal-
la férelasningar eller praktiska
workshop déar vi gar igenom olika
beddmningsinstrument eller
behandlingsinsatser. | ar arrange-
rades dessa istallet digitalt.

COVID-19

Antalet vuxna som foljs i CPUP
Okade med 310 personer under
2020. COVID-19 pandemin har

av forklarliga skal paverkat antal
undersokta personer under aret
till viss del. En del undersdkningar
har ersatts av digitala moten och
telefonintervjuer. Detta syns fram-


https://cpup.se/

for allt i form av en nagot lagre
rapporteringsgrad av data som
kraver fysisk undersdkning som tex
ledrdrlighet, spasticitet och hand-
funktion. Férhoppningsvis blir det-
ta battre under kommande ar. Det
ar anda ett imponerande arbete
som gjorts runt om i vuxenhabilite-
ringarna under aret for att uppratt-
halla och sakerstalla kontinuerlig
uppfdljning av vuxna aven under
dessa utmanande forhallanden.

Vad &r pa gang?

En utredning om uppfdljning av
kognitiva funktioner hos vuxna
med CP har skett i samarbete
mellan Norge och Sverige (28).
Utredningen &r nu klar och fran
arsskiftet hoppas vi kunna erbjuda
kognitionsutredning dven for vux-
na inom ramen fér CPUP i Sverige
om vi far stdd av habiliteringsche-
ferna. Vartefter vi far mer kunskap
om vuxna med cerebral pares
hoppas vi kunna anpassa uppfol-
jningen annu battre for att kunna
identifiera problemomraden och

mota olika behov under vuxenlivet.
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