Barn med cerebral parese
henvist til en tverrfaglig habiliteringsenhet

Sammendrag

Bakgrunn. Akershus universitetssykehus
har nylig bygd opp et habiliteringstiloud
for barn. Vi gnsket & undersgke hvor
mange barn med cerebral parese som
ble henvist og om forventede assosierte
funksjonshemninger ble diagnostisert.

Materiale og metode. Alle barn regi-
strert med diagnosen cerebral parese
innen utgangen av det forste fulle
driftsaret ble inkludert. Opplysninger
om mobilitet og fadselsvekt ble hentet
fra journalene. Tilleggsdiagnoser ble
registrert pa inklusjonstidspunktet og
to &r etterpa og sammenliknet med
forventet forekomst basert pa epide-
miologiske studier.

Resultater. 182 barn hadde diagnosen
cerebral parese. 41 av 114 barn (36 %)
i aldersgruppen 6-14 ar kunne ga uten
bruk av hjelpemidler. Etter minst to ars
oppfelging hadde 80 barn ikke fatt
nevrologiske eller psykiatriske tilleggs-
diagnoser.

Fortolkning. Barn med lett grad av cere-
bral parese var underrepresentert, og
assosierte funksjonshemninger, unntatt
epilepsi, ble diagnostisert sjeldnere enn
forventet.
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Maélgruppen for habilitering av barn er barn
med sammensatte og langvarige funksjons-
hemninger. Behandlingsmélet er optimal
deltakelse i familien, i barnehage/skole, i fri-
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tidsaktiviteter og andre sosiale sammenhen-
ger. Barn med cerebral parese utgjor en stor
pasientgruppe (1). Cerebral parese er en
funksjonsdiagnose som forutsetter en ikke-
progredierende motorisk funksjonshemning
sekundeert til skade eller anomali oppstétt pa
et tidlig stadium i hjernens utvikling. Den
motoriske funksjonshemningen kan vere
fra svert lett til svert alvorlig (2—5). Asso-
sierte funksjonshemninger inkluderer anfall
av ulike typer, kognitiv svikt og lerevans-
ker, atferdsforstyrrelser og sansedefekter
(6). Malrettet habilitering ma ta hensyn til
bdde den motoriske funksjonshemningen og
til assosierte funksjonshemninger.

Ved Barneavdelingen, Akershus universi-
tetssykehus, ble det i 1998/99 bygd opp et
habiliteringstilbud organisert i en egen sek-
sjon. Antall stillinger ble okt fra tre til 30.
Tverrfagligheten ble forsterket ved at barne-
lege, fysioterapeut og sosionom ble supplert
med psykologer, spesialpedagoger og verne-
pleiere. Vi gnsket & underseke hvor mange
barn med cerebral parese som ble henvist til
seksjonen innen utlepet av det forste fulle
driftsaret (2000) og om forventede assosier-
te funksjonshemninger ble diagnostisert.

Materiale og metode

Henviste barn registreres 1 seksjonens
pasientadministrative datasystem. Diagno-
ser ble registrert ved hver legekonsultasjon.
Datasystemet begrenser ikke antallet dia-
gnoser per pasient. Dataregistreringen star-
tet i april 1999. Alle pasienter med diagno-
sen cerebral parese registrert for 1.1. 2001
ble inkludert. Alle var bosatt i Akershus fyl-
ke pa henvisningstidspunktet, og alle fikk
tilbud om oppfelging fra seksjonen. Type
cerebral parese og journalopplysninger om
mobilitet ble registrert pd inklusjonstids-
punktet. Journalopplysninger om fodsels-
vekt og demografiske data for Akershus
fylke ble innhentet. Tilleggsdiagnoser i
ICD-10-gruppene epilepsi (G40), psykisk
utviklingshemning (F70-F79), gjennomgri-
pende utviklingsforstyrrelser (F84), atferds-
forstyrrelser og folelsesmessige forstyrrel-
ser som vanligvis oppstar i barndommen
(F90-F98), sykdommer i oyet og ayets
omgivelser (HO0-H59) og herselstap
(H90—H91) ble talt opp pa inklusjonstids-
punktet og etter to ar. Diagnosen psykisk ut-
viklingshemning ble gitt nar formell testing
ved psykolog paviste IQ < 70 og/eller barne-
legen fant at barnet &penbart var psykisk
utviklingshemmet. ICD-10-diagnosen hy-
perkinetisk atferdsforstyrrelse (F90) korre-
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sponderer med diagnosen Attention Deficit
Hyperactivity Disorder (AD/HD) i det ame-
rikanske DSM-systemet.

Resultater

182 barn med diagnosen cerebral parese var
henvist, hvorav 112 gutter (61 %). 138 av
barna var fedt i perioden 1986—96. Dette til-
svarer en prevalens pa 2,1 per 1 000 levende-
fodte barn i Akershus og aldersgruppen
4—14 ar pa inklusjonstidspunktet (7).

Antall barn fordelt pa fodselsdr er vist i
figur 1 og type cerebral parese i tabell 1. Mo-
torisk funksjon og eventuell bruk av hjelpe-
midler i dagliglivet var kommentert i alle
journalene. Bade blant barn i aldersgruppen
6—10 ar (n = 69) og 11-14 ar (n = 45) gikk
36 % uten bruk av hjelpemidler.

Blant barn som hadde et halvt ar igjen til
planlagt skolestart eller gikk i 1.—7. klasse
pa inklusjonstidspunktet, hadde 23 barn
kjent fodselsvekt mindre enn 1 500 g.

Tilleggsdiagnoser gér frem av tabell 1. Av
fire barn med atferdsforstyrrelser ble autis-
me diagnostisert hos én gutt med hemiplegi.
Hyperkinetisk atferdsforstyrrelse ble dia-
gnostisert hos tre gutter med diplegi, en av
disse hadde fodselsvekt mindre enn 1 500 g.

Sykdommer i gyet og eyets omgivelser
omfattet uspesifisert skjeling (n = 2), uspe-
sifisert synsforstyrrelse (n=6), blindhet
(n=2) og nedsatt syn (n = 2).

Diskusjon

Prevalensen for cerebral parese i fire nordiske
epidemiologiske undersekelser er 2,12—2,37
per 1000 levendefodte barn fodt i arene
1982-96 (4, 8—10). Dette tyder pa at i var
studie ble de fleste, men ikke alle barn med
cerebral parese i aldersgruppen 4—14 ér bo-
satt i Akershus henvist til seksjon for habilite-
ring innen utlepet av seksjonens forste fulle
driftsar. Vi forventet at ca. 60 % av barna som
var fylt seks ér, kunne gé uten bruk av hjelpe-
midler (2,11), men fant en langt lavere andel.
Dette tyder pa at barn med lett grad av moto-
risk funksjonshemning er underrepresentert.
Det er tidligere, blant annet pa lederplass i

Hovedbudskap

Henvisning av barn med cerebral
parese til et tverrfaglig team sikret ikke
at forventede assosierte funksjons-
hemninger ble diagnostisert
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Tidsskriftet (12), stilt spersmal om barn med
cerebral parese som ikke er alvorlig rammet,
fér tilstrekkelig hjelp.

Epilepsi hos 39% av bama i var studie til-
svarer forventet andel (4, 13, 14). Psykisk ut-
viklingshemning ble diagnostisert hos om lag
en tredel, mot forventet om lag halvparten
(4,14). Av 23 barn i aktuell alder med fodsels-
vekt mindre enn 1 500 g hadde bare én fatt dia-
gnosen hyperkinetisk atferdsforstyrrelse. I en
norsk undersekelse basert pa sperreskjema ble
AD/HD pévist hos 27 % av barn med fodsels-
vekt mindre enn 1 500 g (15). Ett av véare 19
barn med hemiplegi hadde diagnosen autisme,
mens det i en studie blant engelske 6—10-&rin-
ger med hemiplegi ble pavist en forekomst av
psykiatriske problemer, inkludert atferdsfor-
styrrelser, pa 61 % (3). Ulike synsforstyrrelser
ble diagnostisert hos bare 5,5 % blant vére pa-
sienter. Synshemning, definert som synsskarp-
het under 0,3 pa det beste oyet med korreksjon
eller funksjonell blindhet, ble funnet hos 23 %
av svenske barn med cerebral parese (4).

Kognitive vansker med IQ i1 omradet
70-90 ble funnet hos 13,8 % av svenske
barn med cerebral parese (4). Dette vil ikke
fanges opp av noen ICD-10-diagnose. Per-
sepsjonsdefekter eller sviktende evne til & ta
imot og bearbeide sanseinntrykk er svert
vanlig, ogsa blant normalt begavede barn
med cerebral parese. Tale- og sprakforstyr-

relser foreckommer hos mer enn halvparten.
Kognitiv svikt kan bidra til tale- og sprékfor-
styrrelser, og hjerneskaden kan ogsa ramme
omréder for sentrale sprakfunksjoner (14).
Persepsjonsdefekter og blandede tale- og
sprakdysfunksjoner kan vanskelig beskrives
ved hjelp av ICD-10-diagnoser. Videre kan
forventet komorbiditet bare delvis beskrives
innenfor rammen av assosierte funksjons-
hemninger. Plager og tilstander som kronis-
ke smerter, forstyrrelser i urinblerefunksjon
og tarmfunksjon, ernaringsvansker (16) og
sevnforstyrrelser (17) er ogsa vanlige og
viktige hos personer med cerebral parese.

Gangfunksjon uten bruk av hjelpemidler er
funnet & veere en god prediktor for fremtidig
handikap (2). Sannsynligheten for og alvor-
lighetsgraden av assosierte funksjonshemnin-
ger oker med gkende utbredelse og alvorlig-
hetsgrad av den motoriske funksjonshemnin-
gen (14). Med en lav andel géende barn blant
barna i denne studien er det grunn til & anta
hoy forekomst av assosierte funksjonshem-
ninger. Dette kan ikke pdvises sikkert fordi
alle barna ikke er undersokt systematisk.

I Norge er ansvaret for barn og unge med
cerebral parese spredt pd kommunehelsetje-
nesten, spesialisthelsetjenesten, kommune-
nes pedagogisk-psykologiske tjeneste og det
spesialpedagogiske stottesystemet. Basistil-
budet om habilitering blir gitt i hjemkommu-
nen, og spesialisthelsetjenesten star for sup-
plerende tjenester. Barn som henvises for
«smale» problemstillinger — for eksempel
spasmebehandling, oppfelging av epilepsi
eller ern@ringsvansker — blir hos oss ikke
vurdert av hele det tverrfaglige teamet, men
alle med cerebral parese far tilbud om opp-
folging. Det vil si at aktuelle fagpersoner i
teamet kan trekkes inn ved behov uten ny
henvisningsprosedyre. To &rs oppfelging
med sikte pa funksjon og deltakelse burde gi
mulighet til & fange opp problemomrader og
innhente tidligere eller utlese nye diagnos-
tiske vurderinger.

Selv om manglende diagnostisering av as-
sosierte funksjonshemninger kan skyldes at
relevante diagnoser er stilt andre steder, me-
ner vi at funnene i Akershus gir grunn til &
frykte at utredning og oppfelging av barn
med cerebral parese kan bli ufullstendig for-
di ansvaret er fordelt pa sa mange instanser.

Tabell 1 Type cerebral parese og tilleggsdiagnoser ved inklusjon (I) og etter to &r (Il), antall barn

Type cerebral parese Totalt
Spastisk diplegi 88
Spastisk hemiplegi 32
Spastisk tetraplegi 39
Dyskinetisk cerebral parese 22
Ataktisk cerebral parese 1
Sum 182
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Etter vart syn ber barn med cerebral parese
som et minimum fa tilbud om at alle funk-
sjonsomrader blir vurdert samlet og syste-
matisk for skolestart og for overgang til
ungdomsskolen. Dette ber nedfelles i en
individuell plan hvor ansvarsfordelingen
kommer tydelig frem (18).
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Tilleggsdiagnoser

Ingen
tilleggs- Psykisk utvik-
diagnose Epilepsi lingshemning
| Il | Il | Il
64 54 13 17 10 19
19 16 9 11 2 3
8 3 30 33 16 29
11 7 7 9 B 9
1 0 0 1 0 0
103 80 59 71 33 60

Atferdsfor- Syns- Hersels-

styrrelser forstyrrelser hemning
| Il | Il | Il
2 8 1 6 0 0
0 1 1 2 1 1
0 0 1 3 0 0
0 0 0 1 0 0
0 0 0 0 0 0
2 4 8 12 1 1
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