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Medisinske problemer

og behov for oppfelging
hos en gruppe barn med
lett grad av cerebral parese

Barn med lettere cerebral parese folges
i Rogaland i liten grad av spesialisthel-
setjenesten. Vi onsket & se om den opp-
felgingen de fikk, fanget opp de vans-
kene disse barna har.

37 gaende barn med cerebral parese
fodt 1987-92 er undersokt med tanke
pa medisinske problemstillinger knyt-
tet til cerebral parese. Ingen av barna
hadde diagnostisert mental retarda-
sjon. Det er gjort et semistrukturert
intervju av foreldrene og en nevrolo-
gisk undersekelse av barna.

Vi fant hey forekomst av synspro-
blemer, spesielt oyemotoriske vansker.
I tillegg var det mange med epilepsi og
med munnmotoriske problemer med
uttalevansker. 30 av barna hadde ifel-
ge foreldrene lzerevansker i varierende
grad. Ortopediske problemstillinger i
form av skoliose, beinlengdeforskjell
og stram hamstringsmuskulatur fore-
kom ofte.

Det ser ut som det er behov for at
barn med lett cerebral parese beholder
en viss kontakt med spesialisthelsetje-
nesten, ikke minst for best mulig a fo-
rebygge problemer i voksen alder.

Cerebral parese defineres som en gruppe til-
stander av motoriske funksjonshemninger
sekundeert til skader i en umoden hjerne. De
er ikke progredierende, men bildet kan endre
seg underveis (1).

Barn med lettere cerebral parese bosatt i
Ser-Rogaland folges ikke rutinemessig av
habiliteringstjenesten og heller ikke av bar-
neavdelingen. Det er skrevet mye om medi-
sinske problemer og tilleggshandikap for
hele gruppen med cerebral parese, men det
er skrevet lite om problemer hos og oppfel-
ging av barn med lettere grad av denne til-
standen. Vi har valgt ut dem med lettest
grad. Dette er barn som kan bli oppfattet & ha
en sé liten funksjonshemning at det ikke er
behov for noen spesiell oppfelging.

Hensikten med undersegkelsen var a se pa
hva slags medisinske problemer disse barna
har, og om dette blir fanget opp av helsetje-
nesten.
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Background. There is no specialized health ser-
vice for routine follow-up for ambulatory
children with cerebral palsy in Rogaland county.
Our aim was to investigate the kind of medical
problems these children had and whether these
problems were discovered by the health services.

Material and methods. 37 children with cere-
bral palsy born 1987-1992 were investigated.
They were all independent walkers without men-
tal retardation at the time of selection. The major-
ity had spastic hemiplegia or spastic diplegia.
Their parents were interviewed and the children
underwent a neurological examination.

Results. Orthopedic problems such as scoliosis,
hip abnormalities, tight tendons and muscles, and
leg length discrepancy were not discovered by the
local health service. The children had a high in-
cidence of epilepsy, visual disorders and minor
speech problems. Minor learning difficulties
were frequent.

Interpretation. Children with mild cerebral
palsy have specific problems and need the atten-
tion of neuropaediatricians in order to establish
the primary and secondary problems involved.

D Se ogsé side 1565

Materiale og metode

Av dem fodt i Ser-Rogaland i 1987-92 var
det pd undersekelsestidspunktet totalt 87
barn med diagnosen cerebral parese. 24 had-
de spastisk hemiplegi, 45 spastisk diplegi,
fem spastisk tetraplegi, tre dystoni og ti atak-
si. Av disse var 73 fodt ved Sentralsjukehu-
set i Rogaland, og det blir en prevalens pa
2,95 per 1000 levendefedte. Tallene er fun-
net ved gjennomgang av diagnoseregister og
journaler ved habiliteringstjenesten og av
diagnoseregister ved barneavdelingen, og
det er noe usikkerhet knyttet til dem. I denne
undersgkelsen har vi valgt ut barn med let-
tere cerebral parese, her definert ved at de
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kan gé uten hjelpemiddel. Alle kunne ga mer
enn 1-2 km. Vi har dessuten valgt ut de bar-
na som pa undersekelsestidspunktet ikke
hadde diagnostisert mental retardasjon. 53
(61%) av alle med cerebral parese i de ak-
tuelle arskullene oppfylte i utgangspunktet
kriteriene. 41 (77 %) av disse har deltatt i un-
dersgkelsen. Vi har ingen opplysninger om
de resterende 12 der foreldrene ikke ensket
deltakelse. Ett barn fikk diagnosen spastisk
diplegi i toarsalderen. Gutten hadde ikke
veert undersekt senere, og ved undersekelse
nd var det ingen holdepunkter for cerebral
parese, og han ble ekskludert. Tre barn had-
de etter siste kontakt med habiliteringstje-
nesten fétt diagnostisert mental retardasjon
og ble ogsa ekskludert. Av 37 barn inkludert
i undersekelsen var det 15 jenter og 22 gut-
ter. 19 hadde spastisk hemiplegi, 13 spastisk
diplegi, fire medfedt ataksi og en ataktisk di-
plegi (tab 1, tab 2). Barna var pa underseokel-
sestidspunktet 7—12 ar gamle.

De hadde stort sett vaert diagnostisert ved
habiliteringstjenesten, og Hagbergs innde-
ling har veert brukt (2). 23 fikk stilt diagno-
sen for fylte to ar og 14 etter. To fikk stilt dia-
gnosen sa sent som i tidrsalderen.

Det ble gjort et semistrukturert intervju av
foreldrene og en vanlig nevrologisk under-
sokelse av barna. Hovedvekten ble lagt pa
motoriske og andre medisinske problemer
knyttet til cerebral parese og hvordan foreld-
rene beskrev det hjelpetilbudet de hadde. In-
tervjuet var delt opp i seks hovedomrader:
diagnose/utredning, motorikk, andre proble-
mer relatert til cerebral parese (sevn, erna-
ring, avfering, enurese/enkoprese, syn, hor-
sel), psykososial fungering og laerevansker;
kontakt med hjelpeapparatet i kommunen og
oppfolging fra annenlinjetjenesten.

Ved undersekelsen av barna ble det lagt
spesiell vekt pa leddutslag med tanke pa
kontrakturer. For dette formalet ble det brukt
metoder beskrevet av Bleck (3). Leddutslag
er angitt etter klinisk undersekelse.

Reontgen oversikt bekken ble rekvirert for
alle som aldri hadde fatt utfert slik underse-
kelse og for alle hvor dette ikke hadde vert
gjort siden for seksdrsalderen og hvor det
ved klinisk undersgkelse ikke sikkert kunne
utelukkes patologiske forandringer i hofte-
ne. Rontgenundersekelse av ryggen ble gjort

Tabell 1 Ulike typer cerebral parese fordelt pa fadselsvekt (N = 37)

Diplegi/atak-
Fodselsvekt (g) tisk diplegi Hemiplegi Ataksi Totalt
< 1500 5 4 - 9
1500-2499 6 2 - 8
> 2500 2 13 3 18
Ukjent 1 0 1 2

Tabell 2 Ulike typer cerebral parese fordelt pa svangerskapsalder (N = 37)

Svangerskapsalder Diplegi/atak-

(uker) tisk diplegi Hemiplegi Ataksi Totalt
< 28 uker 1 2 — 3
28—31 uker 6 2 - 8
32-36 uker 2 1 - 3
37— 4 13 3 20
Ukjent 1 1 1 3

i de tilfeller hvor det ble funnet skoliose ved
klinisk undersgkelse.

Resultat

Nevroradiologisk utredning

Det hadde vert gjort nevroradiologisk utred-
ning med tanke pa arsak til cerebral parese
hos 30 av 37 barn (81 %). Seks av barna had-
de fatt utfort cerebral MR, de resterende 27
cerebral CT. Funnene presenteres i tabell 3.

Ortopediske problemer
17 (46 %) av barna hadde aldri tatt rentgen
av hoftene. Det ble rekvirert bilder for 14 av
disse. I tillegg ble det rekvirert bilder for atte
barn hvor forrige bilde var tatt for fylte seks
ar eller hvor det var gatt mer enn tre ar siden
forrige undersekelse og det klinisk ikke kun-
ne utelukkes avvik. Av alle 37 hadde to barn
(5,4 %) unormale funn ved rentgen oversikt
bekken. Disse var kjent og under oppfol-
ging, og det var ingen nye funn na. Seks av
barna hadde en liten skoliose klinisk, hos
fem var denne ikke kjent for ved underseokel-
sen na. P4 rentgen ble alle skolioser mélt til
under 20°.

Ni barn, dtte med hemiplegi og en med di-
plegi, hadde klinisk en beinlengdeforskjell

pa1l-1% cm. To, begge med hemiplegi, had-
de klinisk en beinlengdeforskjell som var
storre enn 1% cm. Dette var under oppfel-
ging hos den ene. Det ble funnet seks barn
med popliteal vinkel pa = 50° pé en eller
begge sider (fig 1). Fem av disse hadde tid-
ligere fatt utfort akillesseneforlengelse.

11 av barna hadde fatt utfert ortopediske
operasjoner, de fleste akillesseneforlengelse
(tab 4). Kun ett av barna hadde ved underse-
kelse na dorsalfleksjon i ankel til 0° eller
mindre. Hun stod pa venteliste for akilles-
seneforlengelse.

Hydrocephalus

Seks av barna (16 %) hadde hydrocephalus
(tab 3). I tillegg hadde en innlagt dren fra en
intracerebral cyste. Av de seks med hydro-
cephalus var tre premature og tre fodt til ter-
min.

Epilepsi

Forekomst av epilepsi fremgér av tabell 5.
Fem av barna i materialet (13,5 %) ble be-
handlet for epilepsi nd. Fire andre barn had-
de tidligere vert behandlet for epilepsi, alle
disse hadde hemiplegi. I tillegg ble det mis-

Tabell 3 Funn ved cerebral CT og MR fordelt pa type cerebral parese (N = 37). Tallene i parentes angir barn med shuntbehandlet

hydrocephalus
Lettere Blodning intra- Medfedte  Atrofi Hypodense

Type cerebral Periventriklaer utvidelse cerebralt/intra- misdannel- hjerne-  omrdder/
parese Ikke utfert Normalt leukomalasi av ventrikler  ventrikulaert ser! halvdel infarkt Annet?
Diplegi 5 2 3 1 1(1) 1 = = 1(1)
Hemiplegi 1 4 1 1 4(2) 2(D) 2 2 2
Ataksi 1 2 = = 1(1) - - - -
Totalt 7 8 4 2 6 3 2 2 3
!Inkluderer et barn med schizencephali, ett med corpus callosum-agenesi, intracerebrale cyster og hydrocephalus og ett med multiple anomalier
2Et barn med intracerebrale forkalkninger, ett med hydrocephalus av ukjent arsak og ett med intracerebrale cyster er inkludert
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tenkt epilepsi hos et barn, og dette ble be-
kreftet ved EEG 1 etterkant av undersekel-
sen.

Syn/eyemotorikk og horsel

18 av barna (49 %) ble regelmessig fulgt av
oyelege. Av de resterende hadde 14 veert un-
dersokt av gyelege en eller flere ganger. 14
av barna (40 %) hadde strabisme (tab 5), to
av disse var operert i tidlig barnealder. Tre
av barna hadde kjent ensidig synsfeltutfall
(tab 5).

To av barna hadde en mer omfattende
synshemning som krevde spesiell tilretteleg-
ging, den ene pga. retrolental fibroplasi som
folge av prematuritet, den andre pga. med-
fodte misdannelser intracerebralt.

To hadde nedsatt hersel, den ene som fol-
ge av infeksjoner.

Enurese/enkoprese

To gutter (ti og 11 ar gamle) hadde nattlig
enurese som var i bedring, og de vatte seg
na sjeldnere enn en gang i maneden 1 snitt.
Ett av barna hadde daglig og nattlig enurese
og var under utredning for dette. Fire andre
barn hadde sporadiske uhell med urin og/
eller avforing.

Obstipasjon syntes ikke & veere noe stort
problem i denne gruppen. Sju av 34 angav
noe treg avfering, to bare i perioder, og in-
gen hadde sa store problemer at det var be-
hov for spesielle tiltak. Flere foreldre sa at
barnet hadde hatt obstipasjonsproblemer da
det var yngre.

Munnmotorikk

Foreldrene til seks av barna sa at barna had-
de problemer med uttale av ord. Tre av disse
barna hadde diplegi, to hadde hemiplegi og
en ataksi. Hos fem av disse var det funn ved
undersekelse i form av trege og/eller asym-
metriske tungebevegelser.

Figur 1 Popliteal vinkel a er vinkelen
mellom tibia og femur ndr hoften er flek-
tert og kneet ekstenderes. Motsatt hofte
og kne skal veere ekstendert

Leerevansker

Foreldrene til sju mente at barna klarte seg
helt fint faglig pa skolen. 30 (81%) hadde
ifolge foreldrene laerevansker i sterre eller
mindre grad. 29 av disse hadde ekstraressur-
ser faglig. Av 30 barn med foreldrerappor-
terte lerevansker, men uten diagnostisert
mental retardasjon, hadde atte vaert utredet
nevropsykologisk, mens én stod pa ventelis-
te for slik utredning. Ett av barna brukte me-
tylfenidat (Ritalin) med god effekt, atte
andre angav symptomer som kunne gi mis-
tanke om motorisk uro utover det som er
normalt for alderen.

Oppfolging i primeerhelsetjenesten

og fra andre instanser i kommunen

34 av barna hadde en fast primarlege, men
bare fem brukte primarlegen for problemer
knyttet til sin cerebral parese, og da i hoved-
sak for & fa rekvisisjoner til fysioterapi etc.
P4 spersmdl om hvem de ville tatt kontakt
med dersom barnet skulle endre gangmens-
ter, fa smerter e.l, svarte fem (13,5 %) at de
ville tatt kontakt med primaerlege.

Tabell 4 Ortopediske operasjoner fordelt pa type cerebral parese (N = 14). To av bar-

na har fatt utfert mer enn én type operasjon

Transposisjon av

Operasjon i

Type cerebral Akillessenefor-  sener i underekstre-  overekstre-  Grice-artro-
parese lengelse miteter miteter dese!
Diplegi 4 1 - 1
Hemiplegi 6 1 1 -
Ataksi 0 - - -
Totalt 10 2 1 1

! Ekstraartikuleer subtalar artrodese for & korrigere valgusstilling

Tabell 5 Forekomst av assosierte tilstander. Pasientene er inndelt etter type cerebral

parese (N = 18)

Type cerebral parese Strabisme Synsfeltutfall Epilepsi
Diplegi 6 = 1
Hemiplegi 6 3 8
Ataksi 2 = =
Totalt 14 3 9
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31 (86 %) av barna hadde kontakt med fy-
sioterapeut, 20 hadde regelmessig trening.
De andre hadde kontakt i form av regelmes-
sige undersokelser, veiledning til skole eller
treningsgruppe eller foreldre tok kontakt ved
behov. 29 var forneyd med fysioterapitilbu-
det i kommunen, fire ensket mer oppfelging
fra fysioterapeut. 21 angav at de ville tatt
kontakt med fysioterapeut dersom barna
skulle fa smerter eller endre gangmenster.

Pa spersmalet «Har dere kontakt med
andre instanser i kommunen?» var det til
sammen 89 svar. 26 hadde assistent pga.
motoriske problemer, fire stottekontakt, sju
avlastning, 17 ansvarsgruppe og to hadde
kontakt med logoped, i tillegg til de som
hadde faglig hjelp via pedagogisk-psykolo-
gisk tjeneste (PPT).

25 av 35 syntes ikke det var behov for
kontakt med andre av disse kommunale in-
stansene enn dem de hadde kontakt med i
dag. To ensket mer faglig hjelp i skolen, sju
onsket stottekontakt og en avlastning.

Oppfolging av annenlinjetjenesten

To av 37 hadde regelmessig oppfelging av
habiliteringtjenesten, en pga. Ritalin-be-
handling, en pga. ortopediske problemstil-
linger. 21 hadde vert innom til forskjellige
faggrupper (lege, psykolog, fysioterapeut)
ved habiliteringstjenesten i lapet av de siste
to arene, 12 av disse pga. ortopediske pro-
blemstillinger.

12 av barna ble fulgt regelmessig av bar-
neavdelingen for hydrocephalus og shuntbe-
handling (n = 7), epilepsi (n = 3) og annen
medisinsk tilstand (n = 2). Ingen ble under-
sokt der for problemstillinger direkte knyttet
til cerebral parese.

Diskusjon

I denne undersokelsen er det valgt & se pa
barn med lettere grad av cerebral parese for-
di det er skrevet lite om denne gruppen iso-
lert. Vi ville underseke om disse barna far
adekvat oppfelging. Funnene kan veare
vanskelige & sammenlikne med andres funn
fordi vi har valgt ut en gruppe géende barn,
og fordelingen pa type cerebral parese vil da
avvike fra andre undersekelser. Vi fant blant
annet forholdsvis flere med spastisk hemi-
plegi. Tallene er sma. Undersekelsen er
dessuten foretatt kun i ett fylke, og det vil
sannsynligvis vere geografiske forskjeller
nér det gjelder oppfolging.

Vi fant fa barn med patologiske forand-
ringer i hoftene. Det er angitt at 3—10% av
gdende barn med cerebral parese utvikler
subluksasjon eller luksasjon av hoftene (4,
5). Det anbefales rutinemessig oppfelging
med rentgen av hofter for & kunne forebygge
hofteluksasjon ved & oppdage begynnende
forandringer og sette inn tidlige tiltak, som
blotdelslosninger (4, 6). Det er f4 som utvik-
ler avvik, men ved & oppdage disse tidlig,
kan man unngé sterre operasjoner og for-
héapentligvis forebygge smerter i voksen al-
der. Det er skrevet lite om konkrete anbefa-
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linger nar det gjelder hyppighet av hofteun-
dersgkelser, bade klinisk og rentgenologisk.
Vi har sammen med ortoped laget et oppfol-
gingsprogram hvor det tas rentgen oversikt
bekken i toarsalderen og seksérsalderen pé
géende barn sé lenge rentgenfunnene er nor-
male og hvor det klinisk ikke er mistanke om
patologiske forandringer i hoftene. Deretter
ved klinisk mistanke om avvik.

Hos seks av barna ble det funnet en liten
skoliose ved klinisk undersekelse, og denne
ble verifisert ved rentgen hos alle. Fem av
disse skoliosene var ikke kjent for ved denne
undersgkelsen. Forekomsten av skoliose er
heyest hos ikke-gédende barn med cerebral
parese (5, 7). Hos géende barn kan den vaere
ca. seks per 100, og de fleste vil ikke veare
eller bli behandlingstrengende (3). Renshaw
og medarbeidere anbefaler observasjon av
sma skolioser og tiltak nér skoliosevinkelen
er over 40° (5).

To barn hadde signifikant beinlengdefor-
skjell (> 1,5 cm klinisk). Allen og medar-
beidere viser at beinlengdeforskjell pa 1 cm
hos yngre barn kan bli sterre opp mot puber-
teten og anbefaler at beinlengdeforskjell fol-
ges med tanke pa eventuell epifysiodese ved
riktig alder (8). I dette materialet hadde ni
barn klinisk en beinlengdeforskjell pa
1-1,5 cm. Av disse var fem ti ar eller yngre
og ma folges opp.

I litteraturen er popliteal vinkel = 50° be-
skrevet som unormalt (9). Det angis ulike
indikasjoner for forlenging av hamstrings-
muskulaturen (3, 5, 9, 10). Viktige fellespa-
rametere er pavirkning av gang- eller sitte-
menster i tillegg til stor popliteal vinkel. Hva
som pdvirker gangmensteret, kan veare
vanskelig a avgjere ved vanlig klinisk un-
dersgkelse, og undersekelse i ganglaborato-
rium kan kanskje bidra til avklaring nar det
gjelder operasjonsindikasjon (11, 12).

Epilepsi sees ofte ved cerebral parese. Za-
feiriuvo og medarbeidere beskriver en fore-
komst av epilepsi pd 27—44 % av personer
med hemiplegi og 16—27 % ved diplegi (13).
Anfallstypen er hyppigere av fokal karakter
enn hos andre barn med epilepsi. [ vart mate-
riale var forekomsten litt lavere totalt, og
dette er naturlig, siden det er de med minst
omfattende funksjonshemning som er valgt
ut. Med en forekomst her pa 24 % er imid-
lertid epilepsi ogsé hos dem med lettere ce-
rebral parese et problem man ber vare opp-
merksom pa.

Det er beskrevet hoy forekomst av syns-
problematikk, i hovedsak knyttet til gyemo-
torikk, hos barn med cerebral parese (14).
Hos denne gruppen barn med lett cerebral
parese hadde mer enn 40 % problemer som
krevde oppfelging av gyelege eller spesiell
tilrettelegging for eksempel pa skolen. Dette
indikerer at alle med cerebral parese, ogsa de
med lett grad, ber undersgkes av gyelege i
forskolealder. I litteraturen er synsfeltutfall
beskrevet som relativt hyppig forekommen-
de ved hemiplegi (14, 15). I dette materialet
hadde tre av barna med hemiplegi kjent
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synsfeltutfall. Synsfelt er vanskelig & under-
soke pa sma barn. Man ber derfor vaere opp-
merksom pé synsfeltutfall ved kontroller av
barna ogsa i skolealder og henvise til oye-
lege ved behov.

Det ser ikke ut til at enurese, enkoprese
eller obstipasjon var noe stort problem i den-
ne gruppen. Brodak og medarbeidere kon-
kluderer ogsa med at det ikke er nedvendig
med rutineundersekelse av urinveier hos
barn med cerebral parese, heller ikke ved
enurese (16). Tallene i vart materialet av-
viker ikke nevneverdig fra en normal barne-
populasjon.

Andelen av barn med en eller annen form
for leerevansker var, ifelge foreldrenes ut-
sagn, hey, kanskje enda heyere enn forven-
tet i denne gruppen med barn som fungerer
sd godt motorisk. Mange hadde ekstrares-
surser i skolen, men foreldrene visste i liten
grad hva som var gjort av kartlegging av dis-
se vanskene. Fa var utredet nevropsykolo-
gisk.

Tre barn ble ekskludert fordi de hadde fatt
diagnosen mental retardasjon. A skille mel-
lom generelle lerevansker og lett mental re-
tardasjon kan vare vanskelig, og det kan
ikke utelukkes at noen av de andre barna
med laerevansker ville oppfylt kriteriene for
lett mental retardasjon dersom de hadde
vert bedre utredet.

De kognitive problemene kan for noen bli
en viktig begrensende faktor i voksen alder
nar det gjelder for eksempel jobb. God ut-
redning pa et tidlig tidspunkt kan veere en
viktig forutsetning for god tilrettelegging i
skolesammenheng. Hensikten er at barna
best mulig far brukt de ressurser de har.

I Rogaland ser det ut til at primarlegene
har en lite viktig rolle nar det gjelder opp-
folging av barna med cerebral parese. Bar-
nas problemer har vert fanget opp av fysio-
terapeut eller ved at foreldre selv har tatt
kontakt med habiliteringstjenesten. Det an-
befales imidlertid at hofter og rygg folges re-
gelmessig for & forebygge problemer senere
(3-6), og man ber vere oppmerksom pa
synsproblemer og epilepsi. Det dreier seg
om en liten gruppe barn med spesielle pro-
blemstillinger, og de vil ha behov for at
kompetente fagfolk tar seg av oppfelgingen.
Sosiale forhold vil vare av betydning for
hvor tett oppfelgingen ber veare.

Oppfolging ved oyelege ser ut til & vaere
god i denne studien.

Konklusjon

Barn med lettere cerebral parese, her defi-
nert ved at de kan gé uten hjelpemiddel, har
medisinske problemer som krever oppfol-
ging av helsetjenesten. Dette gjelder sarlig
ortopediske problemstillinger og synsfunk-
sjon, i tillegg til at en hoy andel har lare-
vansker. Noe av hensikten med oppfelging
vil vere & pavise patologiske forhold hvor
man ved tidlige tiltak kanskje kan forebygge
problemer i voksen alder (17). Fordi det gjel-
der fa barn med spesielle problemstillinger,

ber disse trolig folges av spesialisthelsetje-
nesten med visse mellomrom gjennom opp-
veksten.

Jeg takker Magnhild Rasmussen, Barneklinikken,
Rikshospitalet, for god veiledning bade ved gjen-
nomfering av undersekelsen og ved bearbeiding
av manuskriptet.
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