Medisinsk oppfolging av voksne med CP

Kunnskap og erfaring fra forskning og klinisk praksis

Grethe Manum
Legespesialist FMR, PhD, MHA
Fag- og forskningsansvarlig overlege Beitost@len Helsesportsenter

Fgrsteamanuensis, Det medisinske fakultet UIO




Hva skal jeg fortelle dere

T\ TOSTLem
SESPORTSENY

(basert pa kunnskap fra forskning og hva jeg har laert og erfart gjennom klinisk praksis)
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Hvordan den biopsykososial forstaelsesmodellen kan hjelpe oss til a forsta hvordan
biologiske, psykologiske og sosiale forhold gjensidig pavirker hverandre og bidrar til
utvikling, opplevelse og vedlikehold av (god) helse, helseplager og sykdom

Det a ha CP diagnosen gir gkt risiko for ulike medisinske tilstander der noen henger
sammen med motorisk grad av CP, andre ikke

Aldersrelaterte medisinske tilstander gjelder ogsa for de som har CP

Fysisk inaktivitet er like negativt for personer med CP som i den generelle befolkningen
Betydningen av helsekompetanse

Betydningen av koordinerte og sammenhengende helsetjenester i et livslgpsperspektiv

Aktivitet og deltakelse gjennom livet
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Betydningen av koordinerte og sammenhengende helsetjenester i et livsigpsperspektiv

REHABILITERING OG DEN BIOPSYKOSOSIALE
FORSTAELSESMODELLEN

Kunnskap og erfaring fra forskning og klinisk praksis
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Rehabilitering som begrep og fenomen .

= En «filosofisk tanke»....

Hvem er du og hva er viktig for
deg — funksjonsdiagnostikk —
mal med mening......

Aktivitet og deltakelse gjennom livet



Biopsykososial modell

En forstaelsesmodell for legemlige og psykiske
sykdommer som tar hensyn til biologiske,
psykologiske og sosiale forhold i utviklingen og
opprettholdelse av sykdom

(STORE NORSKE LEKSIKON)

Er grunnlaget for Verdens helseorganisasjons
internasjonale klassifisering av I
funksjonshemming (WHO ICF) N e
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Miljofaktorer Personlige faktorer
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DET A HA CP DIAGNOSEN GIR @KT RISIKO FOR ULIKE MEDISINSKE TILSTANDER
DER NOEN HENGER SAMMEN MED MOTORISK GRAD AV CP, ANDRE IKKE

Kunnskap og erfaring fra forskning og klinisk praksis
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Medisinske tilleggstilstander

* De motoriske forstyrrelsene ved cerebral parese
(CP) er ofte ledsaget av medisinske
tilleggstilstander

* Enstudie fra NorCP (alder 0-21 ar) viste at 95 % av
personene med CP var registrert med en eller flere
medisinske tilleggstilstander, og at risikoen for
medisinske tilleggstilstander var hgyere

sammenlignet med risikoen i befolkningen generelt.

Personer med CP er selvfglgelig disponert for de
samme medisinske tilstander som den generelle
befolkningen, OBS!

— Utvikling av sykdom i yngre alder
— Risiko for underdiagnostisering.

@kt sykdomsbyrde, med hgyere forekomst av bade
CP-relaterte og tilsynelatende tilfeldig
samforekommende tilstander.

Vanligst: Muskel/skjelett, fordgyelse, luftveier,
medf@dte misdannelser utenom nervesystemet,
epilepsi (39% vs 1,2%), psykiske/atferdsmessige
tilstander (53,8% vs 14,2%)

Arsakene kan inkludere selve arsaken til CP,
komplikasjoner av CP eller livsstilsfaktorer.

Komplekst komorbiditetsmgnsteret, saerlig for
metabolske og immunologiske tilstander, behov for
mer kunnskap (forskning)

Hollung, m.fl. 2020, Rodby-Bousquet E & Peterson MD 2023, Ryan m.fl 2023
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Medisinske tilleggstilstander ved cerebral parese

* Benhelse
* Epilepsi
* Hgrsel

+ Luftveier Medisinske tilstander med

e M t . .
985 06 arm okt risiko hos voksne

* Nevrourologi

behandlingsmetoder

* Smerte
* Sgvn
* Syn

www.Metodbok.no/cp

e Tannhelse
e Sikling
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http://www.metodbok.no/cp

«Fatigue defineres som en -@

Smerte og trettbarhet (fatigue) opplevelse av utmattelse som m 51 [
gir nedsatt kapasitet, bade ;% e B
* Smerter og gkt trettbarhet (fatigue) vanlig hos bade barn, fysisk og mentalt, og som ikke B @ 1
unge og voksne med CP bedres av hvile eller savn» T
* Pavirker ofte gnsket deltagelse pa det en anser som viktige Brunton m.fl. 2019

I)I

livsarenaer og en “sunn livssti

* Smerter pavirker ofte sgvn Jeg trenger ikke applaus

For noen av oss er det ikke fjelltopper som er ekstremsport.
Det er a leve et vanlig liv - uten heiarop, kamerateam og

* Smerter forekommer oftere med gkende alder, og pauseknapp.
jenter/kvinner rapporterer mer smerter enn gutter/menn

 OBS! Fatigue og sammenhengen med livsfase og rollene man
har..

ar nok med & sta i ke pa Kiwi, skriver kronikkforfatteren.

Brunton m.fl. 2019, McKinnon m.fl. 2019, Eriksson E m.fl. 2020, Ostojic K m.fl 2020, Larsen SM m.fl. 2022, Rodby-Bousquet E m.fl. 2021, Ryan JM m.fl 2025
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Smertekartlegging — bgr vaere systematisk og prosessorientert = = =

e Akutte smerter bgr avklares, utredes og
behandles slik det gjgres i den generelle
befolkningen

Langvarig

* Ved langvarige smerter bgr en biopsykososial
tilnaerming tilstrebes.

* Behandling bgr inkludere en medisinsk forklaring . .
pa smertene og tiltak rettet mot gkt mestring, Diagnose- Funksjon-
aktivitet og deltakelse. spesifikk spesifikk
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Medisinske tilstander med gkt risiko hos voksne med CP ;2 5

‘Muskatonus Mmm Oriopediog oroser

@kt risiko for en rekke kroniske tilstander: ‘iﬁ 5"'
- Benskjgrhet ==X

- Osteoartritt Komplikasjoner knyttet til tannhelse, urin/nyre

- Epilepsi og mage-tarm er ogsa hyppig rapportert

- Psykisk sykdom

- Kronisk lungesykdom

- Undervekt Forekomsten av en eller flere av de nevnte er
- Diabetes type 2 rapportert til 20 % hos voksne med CP

_ Hgyt blodtrykk

- Hjertesykd hj |
Jertesykdom og hjernesiag lkke dokumentert gkt risiko for kreft blant voksne med CP,

men beskrevet en gkt risiko hos personer med

Ryan JM et al 2023 utviklingshemming
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Benhelse

* Redusert benhelse ses hos personer med cerebral parese (CP) i hele
livslgpet og medfgrer gkt risiko for beinskjgrhet, rakitt og beinbrudd.

— Spesielt hos voksne kan dette medfgre smerter og nedsatt
funksjon.

e Barn med CP har unormal benvekst med underutviklet benstruktur
og/eller gkt fettvev i benmargen.

— Redusert benhelse med mindre mineralisering av benvevet gker
risiko for lav bentetthet (benskjgrhet) av forskjellige grad som
gker fare for beinbrudd, smerter, funksjonsfall, rakitt.

* Voksne med CP har darlig bevaring av benmassen og gkende
benskjorhet ved gkende alder.

Aktivitet og deltakelse gjennom livet



Epilepsi

Norske tall (NorCP):
Gjsn 31 % av alle barn med CP fgdt i perioden 1996-2016

er registrert a ha epilepsi (definert som at de bruker . Normal EEG
epilepsimedisiner ved registreringstidspunktet). 7°P*"W‘*rr*['WMW#W**{'WW-
;: ;ss Seizure-free EEG
g 0 kr' .‘,"},,,‘f N T VT T i WM Aty |
Epilepsi kan oppstd i alle aldre. Det er derfor viktig at %oy EoemcsmmeEs
ansvarlige leger i forbindelse med konsultasjoner jevnlig DO LU G
o . . 0 1000 2000 3000 4000
etterspgr symptomer pa epileptiske anfall hos personer e ——
med CP. Foto: chsbuffalo.org
OBS!

Hvordan anfall kan mistolkes som ufrivillige bevegelser,
selvstimulering eller fiernhetsepisoder
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Nytilkomne eller adderte nevrologiske symptomer som kan
ha andre nevrologiske arsaksforklaringer enn CP diagnosen S

Myelopati (vanligst «trange forhold» i
spinalkanalen)?

- Endret bleere- og/eller tarmfunksjon

- Muskelfunksjon (spastisitet, muskelstyrke)
- Gangmegnster

Hjerneslag?

Demens?

Kl-generert bilde

Andre nevrologiske diagnoser?

Loewen m.fl 2025, Kumar m.fl. 2023, Hurvitz m.fl. 2021, Smith m.fl. 2020
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Horsel

H@rselshemming er inkludert i
definisjonen av cerebral parese
(CP) som noe som ofte ledsager
de motoriske utfordringene!.

Data fra NorCP viser at ved 5 ars
alder har 5 % med CP
hgrselshemming og 3 % alvorlig
hgrselshemming.

Aktivitet og deltakelse gjennom livet

hva jeg har lzert av
voksne med CP

uskeltonus
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Luftveier
Redusert motorisk kontroll hos personer med cerebral parese (CP)
medfgrer gkt risiko for sykdom i luftveiene

— Nedre luftveisinfeksjoner er den vanligste arsak til sykehusinnleggelser
(bade akutte og langvarige)

Personer med hegyest risiko for luftveissykdom er de med mest
omfattende motorisk funksjonsnedsettelse og/eller svelgvansker
og/eller gastrogsofagal refluks sykdom

Luftveiene kan pavirkes av flere faktorer:
— Kronisk aspirasjon (feilsvelging, obs ved refluks); VIKTIGST!

— Redusert slimmobiliseringsevne (pga. endret muskeltonus, svekket
hosterefleks, intrathorakale forhold) og bryst/ryggdeformitet.

— Astma forekommer ikke hyppigere hos personer med CP enn i den
generelle befolkning, og er ikke det fgrste som bgr mistenkes ved
symptomer fra nedre luftveier.

Aktivitet og deltakelse gjennom livet




Mage- og tarmfunksjon

Problemer relatert til mage- og tarmfunksjon opp mot 90 %

Vanligste:
— Magesmerter

— Gastrogsofagal reflukssykdom Heyest forekomst hos

— Forstoppelse (PEG, redusert bevegelsesmuligheter, personer med GMFCS
medikamenter) niva (1) IV -V

— Fekal inkontinens (manglende evne til a holde pa
avfgring).

— Orofaryngeal dysfunksjon, inkludert svelgvansker
(dysfagi)

Aktivitet og deltakelse gjennom livet



Urinveier

Kognitivt og motorisk funksjonsniva pavirker
urininkontinens og forekomst av urinveisinfeksjon (UVI)

CP gir gkt risiko for nevrogen blaere

— Endring i symptombilde gjennom livslgpet, fra
detrusoerhyperrefleksi og urge i barnealder til
urinretensjon med slapp blaere og redusert
miksjonsfrekvens i voksen alder?

Studier har vist:

— At 30-50 % av voksne med CP hadde
urininkontinens/blaereproblemer

— At eldre med CP har hgyere forekomst av alvorlig
nyresykdom

Aktivitet og deltakelse gjennom livet

Problemer relatert til
blaerefunksjon forekommer
hyppigere hos personer
med CP sammenlignet med
personer uten CP, uansett
alder og CP-grad.



Tannhelse

 Mange tilstander forbundet med cerebral parese (CP)
som f.eks. pust- og svelgevansker/dysfagi,
ernaeringsvansker, underernaering, sikling,
gastrgsofageal refluks og bittavik (malokklusjon)
pavirker munn- og tannhelse

* Generelt beskrives det at personer med CP kan ha hva jeg har leert av
gkt risiko for sykdom og problemer i stgttevevet voksne med CP
rundt tennene (periodontale problemer)
sammenlignet med personer uten CP
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Psykisk helse

Optimal livskvalitet hos voksne med CP krever
fokus pa helhetlig psykisk helse

Depresjon og angst forekommer oftere hos voksne med CP sml med generell befolkning

OBS!
Ved utviklingshemming, bla. pga av utfordringer med a rapportere symptomer og manglende
oppmerksomhet pa psykisk helse blant pargrende og helsepersonell

Hvordan psykisk helse bade er knyttet til flere komplikasjoner og kan veere en betydelig
belastning for voksne med CP

Sammenhengen fysisk og psykisk helse og hvordan psykologisk velvaere pavirker autonomi,
humgr og risiko for angst og depresjon (kommer tilbake til dette)

Aktivitet og deltakelse gjennom livet



Ingen sikker arsak til hvorfor voksne med CP har en gkt
risiko for ulike medisinske tilstander

* Mangler studier

* Hgyere forekomst av undervekt, underernaering og forstoppelse hos ikke-gaende
voksne

 Hgyere forekomst av epilepsi hos de med utviklingshemming
* Nevrologiske faktorer kan bidra til redusert motorisk funksjon, smerte og fatigue
* Lite fysisk aktivitet og mye stillesitting

Aktivitet og deltakelse gjennom livet
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Aldersrelaterte medisinske tilstander gjelder ogsa for de som har CP
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Betydningen av helsekompetanse

o v okw

Betydningen av koordinerte og sammenhengende helsetjenester i et livsigpsperspektiv

ALDERSRELATERTE MEDISINSKE TILSTANDER GJELDER OGSA FOR
DE SOM HAR CP

Kunnskap og erfaring fra forskning og klinisk praksis
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A vaere ung voksen - voksen og eldre med CP

Endringer i kapasitet der det er viktig at man «tar grep» for best mulig funksjon

— CP’n i seg selv etter hvert man blir eldre (obs rollekravene i ulike livsfaser)

— Muskel-/skjelett tilstander, smerte og fatigue som pavirker aktivitetsutfgrelse
hverdagsdeltagelse og livskvalitet

— Medisinske tilstander med forhgyet risiko grunnet CP diaghosen
— Medisinske tilstander generelt

Aktivitet og deltakelse gjennom livet



Overgangsalder og CP: En Dobbel Belastning

Overgangsalder
(Naturlig Aldring)

Redusert ostrogen og progesteron
(Alder 45-55 ar).

Symptomer som hetetokter,
sovnforstyrrelser,
humérsvingninger og angst.

N

D

Forsterkede Symptomer

Overgangsalderen kan forsterke
eksisterende CP-symptomer
og pavirke livskvaliteten.

Cerebral Parese
(Eksisterende Tilstand)

Kronisk tretthet,
‘ vedvarende smerter,
muskelspastisitet og
bevegelsesutfordringer.

Kunnskap og veiledning om overgangsalder er viktig for a forsta og handtere
kombinert pavirkning av hormonendringer og CP.

OBS! Voksne som mangler
kunnskap om seksualitet kan
fole seg brydd og
betydningen av sensitiv
tilneerming (inkl. uten
familiemedlemmer eller
omsorgspersoner tilstede



Hva skal jeg fortelle dere
(basert pa kunnskap fra forskning og hva jeg har lzert og erfart gjennom klinisk praksis)

1. Hvordan den biopsykososial forstaelsesmodellen kan hjelpe oss til 3 forst3 hvordan
biologiske, psykologiske og sosiale forhold gjensidig pavirker hverandre og bidrar til
utvikling, opplevelse og vedlikehold av (god) helse, helseplager og sykdom

2. Det a ha CP diagnosen gir gkt risiko for ulike medisinske tilstander der noen henger
sammen med motorisk grad av CP, andre ikke

Aldersrelaterte medisinske tilstander gjelder ogsa for de som har CP
Fysisk inaktivitet er like negativt for personer med CP som i den generelle befolkningen
Betydningen av helsekompetanse

o v okw

Betydningen av koordinerte og sammenhengende helsetjenester i et livsigpsperspektiv

FYSISK INAKTIVITET ER LIKE NEGATIVT FOR PERSONER MED CP
SOM | DEN GENERELLE BEFOLKNINGEN

Kunnskap og erfaring fra forskning og klinisk praksis
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@kt helserisiko ved fysisk inaktivitet og mye stillesitting

err r|S|koen for

- 9

Hjerteinfarkt Type 2-diabetes

Verschuren m.fl. 2016, Rodby-
» Bousquet m.fl. 2021
Mindre aktivitet

= Mindre fysisk aktive
Aktive ungdommer med CP voksne med CP

Aktivitet og deltakelse gjennom livet




SEDENTARY BEHAVIOUR

Hvordan fa til 3 folge anbefalingene? ’@ e O |

Verdens helseorganisasjon (WHO) beskriver anbefalinger om fysisk
aktivitet for personer med nedsatt funksjonsevne.

Voksne anbefales

— Minst 150-300 minutter per uke med aerob
fysisk aktivitet og moderat intensitet, eller 75-
150 minutter per uke med hgy intensitet.

— Styrketrening med moderat til h@y intensitet
minst to ganger i uken.

Spesifikke anbefalinger av dose og |nten5|tet

https://www.who.int/europe/publicati
for trening av utholdenhet og styrke for o ons /e /578900000880
personer med CP er beskrevet i en with cerebral palsy
publika Sjon av Ve rSChuren m.fl OLAF VERSCHUREN' | MARK D PETERSON? | ASTRID C J BALEMANS'? | EDWARD A HURVITZZ
Betydningen av positive STRONGEST
mestringsopplevelser, identitet som fysisk SIDE

aktiv, hverdagsaktiviteter og sosial tilhgrighet

Aktivitet og deltakelse gjennom livet


https://www.who.int/europe/publications/i/item/9789240014886
https://www.who.int/europe/publications/i/item/9789240014886
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Betydningen av koordinerte og sammenhengende helsetjenester i et livsigpsperspektiv

BETYDNINGEN AV HELSEKOMPETANSE

Kunnskap og erfaring fra forskning og klinisk praksis
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Helsekompetanse .

* Varen 2021 ble Stortingsmelding nr. 41 med tittelen «Mal med mening —
Norges handlingsplan for a na baerekraftmalene innen 2030» lagt frem.

* @kt helsekompetanse i befolkingen er fremhevet som sentralt for a
na FNs beaerekraftmal om god helse og livskvalitet for alle — uavhengig av
alder.

« Utjevning av gkonomiske og sosiale forskjeller star sentralt

e Frambu:

— Definerer helsekompetanse som ferdigheter ngdvendige for a
handtere egen helse og samhandle med helsevesenet

— Skriver ogsa at dette er seerlig viktig nar man ma bli "ekspert pa
egen sjelden tilstand"

Aktivitet og deltakelse gjennom livet



https://www.regjeringen.no/contentassets/bcbcac3469db4bb9913661ee39e58d6d/no/pdfs/stm202020210040000dddpdfs.pdf
https://www.fn.no/om-fn/fns-baerekraftsmaal/god-helse-og-livskvalitet
https://www.fn.no/om-fn/fns-baerekraftsmaal/god-helse-og-livskvalitet
https://www.fn.no/om-fn/fns-baerekraftsmaal/god-helse-og-livskvalitet
https://www.fn.no/om-fn/fns-baerekraftsmaal/god-helse-og-livskvalitet

T\ TOSTLem

Hovedanbefaling (fra CP retningslinjen)

* Voksne med CP bgr fa informasjon om gkt risiko
for en rekke medisinske tilstander.

* Voksne med CP bgr oppfordres til a fglge generelle
helserad og delta i generelle oppfalgings- og
screeningsprogram

Aktivitet og deltakelse gjennom livet
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Betydningen av koordinerte og sammenhengende helsetjenester i et livsigpsperspektiv

BETYDNINGEN AV KOORDINERTE OG SAMMENHENGENDE
TJENESTER | ET LIVSLOPSPERSPEKTIV

Kunnskap og erfaring fra forskning og klinisk praksis
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Betydningen av a sortere hva som er hva %

Direkte CP-Progresjon Livsstilssykdommer Naturlig Aldring

Endringer direkte knyttet Tilstander trigget av Prosesser som rammer
til den nevrologiske inaktivitet eller kosthold alle (f.eks.
skaden og dens (f.eks. Type 2 overgangsalder,
mekaniske slitasje over diabetes, hjerte-kar). generell beintap), men
tid (f.eks. gkt spastisitet, Man er ikke fritatt fra som kan forsterke
kontrakturer). disse selv om man har CP! CP-symptomer.
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Den gkte forekomsten av ulike tilstander hos voksne med CP

Betydningen av (regelmessig) nevrologisk vurdering for a differensiere eventuell nytilkomne nevrologiske
symptomer fra underliggende motoriske vansker
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/  Fastlegensrolle
~ Jevnlig overvaking av

~ ‘senfelger’ og medisinske
tilstander.
A

Hvem er du og hva er viktig for deg? -
funksjonsdiagnostikk og mal med mening.
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Utvidet anbefaling (fra CP retningslinjen) 4%

Diagnostisering Medisinske Spise, drikke,
tilleggsvansker svelge og emzring

Veer spesielt oppmerksom pa symptomer som kan indikere diabetes type 2, hgyt a8 @ Li_g
blodtrykk, astma, epilepsi, ischemisk hjertesykdom, slag, hjerte-karsykdom, e W
leversykdom, osteoartritt

Voksne med CP bgr oppfordres til a ta kontakt med lege hvis de oppdager nye
symptomer som kan veere tegn pa alvorlig sykdom. Ved endret og/eller uavklart
symptombilde bgr voksne med CP henvises til spesialist for differensialdiagnostikk

Voksne med CP trenger kontinuitet i medisinsk oppfglging, inkludert nevrologiske
vurderinger

Fra tidlig voksen alder bgr personer med CP tilbys regelmessig kontroll av blodtrykk

Voksne med CP bgr tilbys screening for kreft pa lik linje med den generelle
befolkning. (screening for livmorhals-, bryst- og tarm-kreft)

Voksne med CP bgr fglges med kontroll av vekt og ernaering
Alle med CP bgr oppfordres til daglig fysisk aktivitet, og til a begrense stillesitting
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Hva jeg har fortalt dere og «take home message»

1. At den biopsykososial forstaelsesmodellen kan hjelpe oss til a
forsta hvordan biologiske, psykologiske og sosiale forhold
gjensidig pavirker hverandre og bidrar til utvikling, opplevelse og
vedlikehold av (god) helse, helseplager og sykdom

2. At det a ha CP diagnosen gir gkt risiko for ulike medisinske
tilstander der noen henger sammen med motorisk grad av CP,
andre ikke

3. Ataldersrelaterte medisinske tilstander ogsa gjelder for de som
har CP

4. At fysisk inaktivitet er like negativt for personer med CP som i
den generelle befolkningen

5. Betydningen av helsekompetanse tilknyttet CP diagnosen

6. Betydningen av KUNNSKAPSBASERTE koordinerte og
sammenhengende tjenester ogsa for voksne med CP

HELSE ¢ .. SOR-OST

Journey to better care: enhancing services for adults with cerebral palsy

Aktivitet og deltakelse gjennom livet




g &I TOSTRL¢

Takk for
oppmerksomheten!
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