Far de som ikke er alvorlig

rammet, tilstrekkelig hjelp?

Cerebral parese er en nevrologisk funksjons-
forstyrrelse med sammensatte symptomer
og funn, hvor bade type, omfang og alvorlig-
hetsgrad varierer. Rent definisjonsmessig er
cerebral parese en sentralmotorisk funk-
sjonssvikt som skyldes skade pa en hjerne i
utvikling. Tilstanden er derfor ingen vel-
avgrenset spesifikk sykdomsenhet, men re-
presenterer et vidt spekter av forskjellige
utviklingsforstyrrelser og syndromer (1). Ut-
formingen av den motoriske funksjonsfor-
styrrelsen avhenger blant annet av pa hvilket
utviklingstrinn hjernen befinner seg pa det
tidspunkt skaden skjer. Selv om cerebral pa-
rese i utgangspunktet er en ikke-progredie-
rende nevrologisk tilstand, er det viktig &
vaere klar over at dette ikke betyr at sympto-
matologien forblir uendret livet ut.

Bakgrunnsfaktorene for en cerebral pare-
se vil til dels avhenge av om det dreier seg
om for tidlig fedte barn eller fullbérne barn.
Cerebrale sirkulasjonsforstyrrelser regnes
som en viktig arsak hos for tidlig fedte barn.
Det typiske for mange av disse barna er et
symptombilde dominert av spastisk diplegi.
Cerebral parese hos fullbarne barn har et ar-
sakspanorama som er mye bredere, med
bade prenatale, perinatale og postnatale ar-
saksfaktorer (2).

Gjennom éarene er det gjort mange popu-
lasjonsbaserte undersekelser som angir pre-
valensen av cerebral parese til 2—3 per 1 000
levendefedte (3—6). I disse undersokelsene
fremkommer det klart at risikoen for & utvik-
le cerebral parese oker kraftig med ekende
prematuritet. I de siste arene har det stadig
skjedd forbedring av overvéking og behand-
ling av nyfedte. Dette har fort til okt over-
levelse, ogsd av de svart premature barna.
Et skar i gleden har veert at flere undersekel-
ser har vist en ekning eller uendret fore-
komst av cerebral parese (2).

Flere land (blant annet Australia og Dan-
mark) har en vel innarbeidet sentral registre-
ringsordning for forekomst av cerebral pare-
se. Dette gjor at epidemiologisk arbeid blir
lettere. Pa tross av manglende sentral regi-
strering har man her i landet publisert flere
epidemiologiske arbeider. Resultatene har
veert noe sprikende, men samlet sett avviker
ikke resultatene serlig sterkt fra undersekel-
ser utfort i andre vestlige land. I Norge fodes
det ca. 60000 barn arlig, og hvis forekoms-
ten er ca. to per 1000, vil dette bety at 120
norske barn hvert ar far cerebral parese.

Selv om definisjonen av cerebral parese
tar utgangspunkt i den motoriske dysfunk-
sjonen, sa har mange med cerebral parese,
bdde barn og voksne, andre funksjonsfor-
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styrrelser. Spekteret av disse tilleggshandi-
kapene er heyst varierende — epilepsi, men-
tal retardasjon, sprakforstyrrelser, synsfor-
styrrelser og herselsnedsettelse er blant de
vanligste (1, 2). Ca. halvparten av alle barn
med cerebral parese har hatt kramper, enten i
nyfedtperioden eller de forste levedrene. En
firedel av barna har en behandlingstrengen-
de epilepsi senere i livet. Synsforstyrrelser
er hyppig, og ferst og fremst dreier det seg
om skader i gyets motoriske apparat. Syns-
banene er ogsa utsatt for skade, og synsfelt-
defekter kan veere vanskelige & diagnostisere
hos barn. Det er ingen entydig sammenheng
mellom graden av motoriske forstyrrelser og
kognitive vansker.

Spise- og ernzringsvansker, som gjerne
er en direkte folge av affisert motorikk, fore-
kommer sarlig ved alvorligere former for
cerebral parese, som spastisk kvadriplegi og
dyskinetiske former. Torstein Vik og med-
arbeidere har i dette nummer av Tidsskriftet
gjort en fortjenestefull kartlegging av spise-
vansker og vekstforstyrrelser hos barn med
cerebral parese i Trendelag (7).

Hvis barn med cerebral parese skal fa den
behandling og de tiltak som de har krav p4,
ma funksjonsforstyrrelsene kartlegges tid-
ligst mulig.

Marit Morks artikkel i1 dette nummer av
Tidsskriftet tyder pé at barn med sakalt let-
tere cerebral parese ikke i tilstrekkelig grad
blir fanget opp av helsetjenesten (8). Som
definisjon pa lett cerebral parese har forfat-
teren valgt bevart gangfunksjon. Som til-
leggskriterium har hun ogsa satt at barna
ikke skal ha fatt diagnosen mental retarda-
sjon. Man regner med at ca. 25 % av pasien-
ter med cerebral parese totalt sett mangler
gangfunksjon og ca. 30—40 % er mentalt re-
tarderte (9). Morks malgruppe, «lett cerebral
parese», er derfor en forholdsvis stor grup-
pe. 1 undersegkelsen var ortopediske pro-
blemstillinger hyppige (8). Som ventet fant
Mork ogsd en relativt hey forekomst av
ikke-motorisk funksjonssvikt hos denne
gruppen pasienter. Spesielt fant hun en hey
forekomst av synsforstyrrelser, epilepsi og
munnmotoriske problemer (8). Hele 34 % av
barna (30/87) hadde ifelge foreldrene lere-
vansker. Begrepet lerevansker er ikke klart
forskjellig fra mental retardasjon, men tvert
imot noksa dekkende for lett grad av mental
retardasjon. Morks arbeid bererer her pro-
blemene knyttet til & diagnostisere kognitive
funksjoner hos barn med cerebral parese.
Man kan komme til s& vel & overvurdere som
a undervurdere barnets evner. Sa lenge ikke
alle barn i studien er testet pa en kvalifisert

mate, blir eksklusjonskriteriet vedrerende
mental retardasjon kun orienterende. Pa
bakgrunn av sine funn konkluderer Mork
med at det er behov for at barn, ogsa barn
med mild cerebral parese, folges opp av spe-
sialisthelsetjenesten, dvs. de fylkeskommu-
nale habiliteringstjenester.

Det er ikke sjelden at barn med lettere
nevrologiske lidelser faller mellom flere sto-
ler i helsevesenet. Lettere former for cere-
bral parese er ikke noe unntak i s& méte. Man
glemmer gjerne at disse barna ogsé i hey
grad kan ha andre funksjonsforstyrrelser enn
de rent motoriske. Det er derfor prisverdig at
kolleger tar opp dette problemet pd en sa
grundig og gjennomfort méte.
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