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Cerebral parese hos barn —
motorisk funksjon og nye behandlingsstrategier

Sammendrag

Det har i lapet av det siste tiaret skjedd
store endringer i behandlingen av
motorisk funksjon hos barn med cere-
bral parese. Formalet vart er a beskrive
noe av denne utviklingen. Artikkelen er
basert pa databasesgk og egne kliniske
erfaringer. Nye behandlingsmetoder

er introdusert og tilbudet er blitt mer
spesialisert og individorientert. Ingen
behandlingsform alene har vist seg

a veere tilstrekkelig — det handler om

a finne frem til beste kombinasjon av
behandlingsmetoder. Dette stiller store
krav til tverrfaglig samarbeid. Medika-
mentell behandling av spasmer (botuli-
numtoksin, baklofen) kan veere et alter-
nativ til eller et supplement til ortope-
diske inngrep. For gdende barn har
preoperativ tredimensjonal databasert
ganganalyse gjort det lettere a finne
rett tidspunkt for operasjon og hvilke
typer inngrep som skal utferes. Trening
skal ha klare funksjonelle mal og ber
baseres pa idrettslige prinsipper for
oppeving av styrke, kondisjon og nye
ferdigheter. Valg av riktig type ortose
er en vesentlig del av behandlingen.
Det er forskjellige risikofaktorer ved

de ulike typene cerebral parese, og
behandlingsbehovet er ikke ens. Det er
derfor avgjerende med grundig klinisk
evaluering fer valg av behandlingsstra-
tegi. Cerebral parese innebaerer en
sammensatt funksjonshemning, og det
kan veere vanskelig & prioritere mellom
de ulike behovene pa ulike alderstrinn.
Neert samarbeid med foreldrene er nad-
vendig i dette prioriteringsarbeidet.
Barn med cerebral parese er en relativt
liten pasientgruppe, og gkende grad
av spesialisering kan indikere at deler
av behandlingen bgr sentraliseres.

Engelsk sammendrag finnes i artikkelen
pa www.tidsskriftet.no

Oppgitte interessekonflikter:
Se til slutt i artikkelen

2648

Bjorn Lofterad
bjorn.lofterod@rikshospitalet.no
Reidun Jahnsen
Barnenevrologisk seksjon
Barneklinikken

Terje Terjesen
Ortopedisk avdeling

Rikshospitalet
0027 Oslo

Cerebral parese er den vanligste nevrolo-
giske arsaken til bevegelseshemning hos
barn og unge. Prevalensen er vel to per 1 000
levendefodte — det betyr omkring 120 barn
per arskull i Norge (1). Tallet er relativt kon-
stant. I de fleste tilfellene er det en prenatal
arsak. Hjerneskaden er ikke-progredierende,
men likevel skjer det ofte en endring i de
motoriske symptomene med alderen (2).

Innen fagomradene motorikk og cerebral
parese har det vaert en betydelig utvikling
siden tidlig i 1990-arene (3). Bedre forsta-
else av patogenesen og nye undersgkelses-
teknikker og behandlingsmetoder har fort
til endring i valg av behandlingsstrategier.
Ortopedisk kirurgi og fysioterapi er fortsatt
viktig, men ma koordineres med medika-
mentell behandling av spasmer og mer aktiv
bruk av ortoser. Flere fagprofesjoner (pedia-
ter, ortoped, fysioterapeut, ergoterapeut,
ortopediingenier) er involvert i klinisk vur-
dering og valg av behandlingsmetoder.

Hovedmalsettingen for motorisk oppfel-
ging er bedring av funksjonsniviet, forutsatt
at det pavirker livskvaliteten positivt. Tilta-
kene skal ogsd forebygge problemer som
muskulere kontrakturer, feilstillinger i skje-
lettet og belastningsskader.

I denne artikkelen legger vi hovedvekt pa
bevegelsesvanskene. Selv om det hos en-
kelte barn kan vaere andre symptomer som er
mer avgjerende for livskvaliteten, er felles-
nevneren for diagnosen motoriske funk-
sjonshemninger. Hensikten med artikkelen
er & gi en oversikt over aktuelle kliniske
undersgkelser og behandlingsmetoder samt
bakgrunn for valg av type tiltak. Artikkelen
er basert pd litteratursek og egne kliniske
erfaringer.

Klassifisering

og funksjonsdiagnostikk

Type cerebral parese bestemmes etter klinisk
vurdering, og dette er svert sentralt for valg
av riktig behandlingsstrategi (4). Cerabral
parese klassifiseres i tre hovedgrupper: spas-

tisk, dyskinetisk og ataktisk type. Fordelin-
gen mellom disse hovedgruppene varierer
noe (5). Spastisk cerebral parese er den van-
ligste formen (70—85%), dyskinesi utgjor
10-20% av tilfellene og ataktisk form ca.
5%. De ulike typene cerebral parese er vist i
figur 1 (6).

11998 ble det startet et europeisk nettverk
med deltakelse fra 14 forskjellige cerebral
parese-sentre (7). Samarbeidet har blant
annet fort til et europeisk cerebral parese-
register (Surveillance of Cerebral Palsy in
Europe), som inneholder informasjon om
over 6 000 barn. I registeret er cerebral pare-
se klassifisert som enten spastisk, dyskine-
tisk eller ataktisk og som uni- eller bilateral.

Innenfor hver diagnosegruppe er det ut-
viklet to Kklassifikasjoner, Gross Motor
Function Classification System (GMFCS)
for underekstremiteter og Manual Ability
Classification System (MACS) for overek-
stremiteter. Disse er oversatt til norsk og er i
ferd med & bli den vanlige maten & klassifi-
sere alvorlighetsgrad pd bade i klinisk arbeid
og i forskning (8, 9).

GMFCS deler grovmotorisk funksjon i
fem nivéer. Niva I er det hoyeste og betyr
gange uten begrensninger, niva V er det la-
veste og betyr at det er svaert begrenset evne
til selvstendig forflytning, selv med bruk
av tekniske hjelpemidler. Handfunksjonen
(MACS) deles ogsa i fem nivaer. Niva I er
héndtering av gjenstander uten serlige pro-
blemer, mens barn pa niva V har store vans-
ker med & gjore selv enkle handgrep.

Der er viktig med gjentatte observasjoner
av hvordan barnet gjor bevegelser spontant
eller etter instruksjon. Hvis dette suppleres
med videofilming, kan man lettere avgjore
om endring skyldes modning eller spesielle
tiltak. En del kliniske undersekelser av barn
med cerebral parese blir gjort mens barnet
ligger pd en benk. Siden spastisiteten varierer

Hovedbudskap

| lopet av de siste 10—15 ar har nye
metoder og modifikasjoner av etablerte
metoder i betydelig grad endret evalue-
ring og behandling av cerebral parese

Tverrfaglig samarbeid er nadvendig for
valg av beste behandlingsstrategi

@kt grad av spesialisering tilsier at man
ber vurdere a sentralisere deler av
behandlingen
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med dagsformen og undersekerens evne til &
kommunisere med barnet, har en slik under-
sokelse klare begrensninger, spesielt i for-
hold til barn som gar (10). Et bredt testbatteri
og gjerne tester over tid er derfor essensielt
for a fa til en god klinisk evaluering.

De vanligste kliniske testene er méling av
aktive og passive bevegelsesutslag i led-
dene, gradering av spastisitet og muskelstyr-
ke, evne til selektiv motorisk kontroll og
vurdering av tempo, koordinasjon og stereo-
gnosi. Flere av testene er standardiserte og
derfor ogsé nyttige for & male behandlings-
effekt.

En undersokelse av 17 ulike standardiserte
funksjonelle tester viste at Gross Motor
Function Measure (GMFM) (11) og Pedia-
tric Evaluation of Disability Inventory
(PEDI) (12) var de som best oppfylte viten-
skapelige kriterier (13). I tillegg kompletterer
de hverandre, og de er i dag de mest anvendte
funksjonsundersokelsene ved cerebral parese
bade i Norge og internasjonalt. GMFM er et
kriteriebasert observasjonsinstrument som er
laget for & kunne male og evaluere endring i
grovmotorisk funksjon over tid. PEDI er et
aldersnormert og strukturert foreldreintervju,
utviklet for & kartlegge hjelpebehov, funksjo-
nelle ferdigheter og tilrettelegging av daglige
aktiviteter for barn med funksjonshemninger.

Tredimensjonal databasert ganganalyse
er en funksjonsundersgkelse som bare er
aktuell for gdende barn, og den er betydelig
mer ressurskrevende enn allerede nevnte
undersokelser. Ved ganganalyse maéles bar-
nets gangmenster i tre plan. Vi anbefaler n
ganganalyse som rutineundersekelse for alle
barn med cerebral parese for a fi et bedre
grunnlag for valg av behandling og evalue-
ring av resultatet (3).

Generelle behandlingsstrategier
Ved forste mistanke om cerebral parese ber
det initieres en systematisk tverrfaglig vur-
dering. Selv om det kan ta noe tid for dia-
gnosen er endelig bekreftet, ber det startes
opp behandling pa bakgrunn av barnets sym-
ptomer. Det handler om & finne den best do-
kumenterte kombinasjonsbehandlingen. De
ulike typene cerebral parese innebarer for-
skjellige risikofaktorer og ulikt behandlings-
behov. Det er derfor avgjerende med en
grundig klinisk evaluering og klassifisering
for valg av behandling.

Malet med behandlingen er & bedre moto-
risk funksjon og sosial deltakelse, det er ikke
helbredelse og normalisering. Funksjons-
hemningen er sammensatt, og det kan vere
vanskelig & prioritere mellom de ulike beho-
vene pa ulike alderstrinn. Foreldrene kjenner
sitt barn best, og et nert samarbeid med dem
er en forutsetning for til enhver tid & kunne
legge vekt pa de mest relevante behovene.

Medikamentell behandling

av spastisitet

Botulinumtoksin gis intramuskulert. Det gir
redusert muskular spastisitet ved blokke-
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Figur 1 Ulike typer av cerebral parese (6). a) Spastisk hemiplegi. b) Spastisk diplegi.
c) Spastisk kvadriplegi. d) Ataksi. e) Dyskinesi. Gjengitt med tillatelse fra Catharina Henje

ring av acetylkolinfrisetting pa motorisk
endeplateniva i de muskler som injiseres.
Effekten varer fra tre til fem maneder, og be-
handlingen ma ofte gjentas flere ganger. Me-
dikamentet virker pd dynamiske muskulare
kontrakturer, det er liten pavirkning pa fik-
serte kontrakturer. Behandling er derfor
forst og fremst aktuelt for barnet erverver
fikserte kontrakturer. Vanlige indikasjoner
er spissfotutvikling, kryssing av undereks-
tremiteter, redusert utretning av knaer samt
okt supinasjon av underarm og innslatt tom-
melfinger, som reduserer gripefunksjonen.
Bivirkninger er sjeldent, og de er eventuelt
milde og forbigdende (14). Behandlingen
utferes oftest poliklinisk etter overflateanes-
tesi og premedikasjon.

Storst effekt oppnds nér injeksjonene
kombineres med andre tiltak, som spesifikk
motorisk trening, dagortoser og eventuelt
gipsing i tre til fire uker for & forsterke toy-
ningseffekten i vektbarende stillinger (15).
Siden medikamentet settes intramuskulert
og bare virker i de muskler som injiseres,
er metoden forst og fremst aktuell i forhold
til behandling av spastisitet med begrenset
utbredelse, som ved spastisk hemiplegi og
spastisk diplegi.

Baklofen har som spasmolytikum et spi-
nalt angrepspunkt. Medikamentet kan gis

peroralt, men nar da bare ca. 3 % av sentral-
nervesystemet, i motsetning til ca. 95 % nar
det gis intratekalt. Det gjores forst en ut-
provning. Hvis testdosen har den enskede
effekt, kan barnet f& permanent baklofen-
pumpe og kontinuerlig intratekal behand-
ling. Behandlingen er forbundet med bivirk-
ninger, spesielt operasjonstekniske, som feil
ved kateterets plassering eller med forbin-
delsen til pumpen (16). Pumpen kan pro-
grammeres i forhold til dosesterrelse og gir
signal nér det er behov for pafyll. Det gar
1-8 méneder mellom hver pafylling. Batte-
riet har en levetid pa 5—7 ar.

Baklofen intratekalt har global effekt, men
det er storst virkning pa underekstremitetene.
Maélgruppen er derfor forst og fremst barn
med omfattende generell spastisitet, som
alvorlig spastisk diplegi, spastisk kvadriplegi
eller betydelig dyskinesi. Typiske indikasjo-
ner er uttalte spasmer, smerter, spiseproble-
mer, vanskelig stell og darlig sevnmenster.
Behandlingen kan ogsé pavirke motoriske
funksjoner som gange og hdndfunksjon, tale
og sittefunksjon (16).

Ortopedisk kirurgi

Ortopedisk kirurgi har lang tradisjon i be-
handlingen av barn med cerebral parese. In-
dikasjonene er mange, som seneforlengelse
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for & oke leddbevegeligheten, stabilisering
av ledd, korrigering av feilstillinger og bed-
ring av biomekaniske forhold. Det er viktig
a skille mellom operative inngrep som has-
ter, som & stabilisere en subluksert hofte, og
inngrep som kan vente eller erstattes av
medikamentell spasmebehandling, som for
eksempel spissfotutvikling i sméabarnsalde-
ren (16). Der operativ behandling er aktuelt
for & bedre gangfunksjonen, er det né blitt
vanlig & anbefale at man utsetter dette sa
lenge som mulig, slik at man kan dekke alt i
én operativ seanse (17). P4 denne maéten
unngar barnet og familien flere langvarige
og slitsomme rehabiliteringsperioder, og
risikoen for & matte gjenta inngrepene eller
gjore nye operasjoner blir mindre.

Selektiv dorsal rhizotomi

Selektiv dorsal rhizotomi er et nevrokirur-
gisk inngrep som reduserer muskelspastisi-
teten ved at antall nervegrener som formidler
sensoriske signaler fra underekstremiteter til
ryggmargen blir faerre. Den postoperative
treningsperioden er spesielt krevende. Inn-
grepet kan veare aktuelt hos godt fungerende
géende barn i forskolealder med spastisk
diplegi og spissfotutvikling (18), men det er
ikke et behandlingstilbud i Norge i dag.

Ortoser

Daglig bruk av ortoser kan forsterke toy-
ningseffekten og forlenge varigheten av det
okte bevegelsesutslaget som eventuell annen
spastisitetsbehandling har gitt. Pa denne ma-
ten kan ortoser forebygge kontrakturer og
feilstillinger, spesielt i ankel og kneledd
(16). Ortoser kan ogsé understette motorisk
leering ved a begrense leddbevegeligheten i
en innleringsfase. Kompensatorisk kan de
brukes for 4 gi bedre understottelsesflate og
mer effektiv gange (16).

Fysioterapi
Fysioterapi for barn med cerebral parese har
i flere tidr veert dominert av behandlings-
modeller som Bobath-konseptet og Vojtas
metode. Filosofien er 4 normalisere muskel-
tonus og pa den maten bedre funksjonen. I
lopet av det siste tidret har det imidlertid
skjedd en endring i retning av en mer forsk-
ningsbasert fysioterapi. Forskning har vist at
treningen ma vere spesifikk og malrettet,
basert pa idrettslige prinsipper for motorisk
leering (19, 20). Intensiv trening i korte peri-
oder er nedvendig for innlering av nye fer-
digheter. Nér de er innleert, holdes de ved
like gjennom bruk i dagliglivet (19). Under-
sokelser viser at styrketrening er viktig for
utvikling og opprettholdelse av funksjon —
og det gir ikke okt spastisiteten (20).
Studier av grovmotorisk funksjon og na-
turlig forlep hos barn med cerebral parese
viser at utviklingskurvene flater ut i lopet av
forskolealderen (21). Trening av generell
motorikk ber derfor vektlegges i denne peri-
oden. Deretter ber man via trening prioritere
innlaering av spesifikke ferdigheter som bar-
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net har bruk for i dagliglivet, inkludert til-
passet lystbetont fysisk aktivitet.

Barn med cerebral parese bruker inntil
fem ganger s& mye energi som jevnaldrende
pa a ga (22), og nesten halvparten av unge
voksne med diagnosen far darligere gang-
funksjon etter hvert (2). Det er derfor ned-
vendig med en grundig analyse av totalsitua-
sjonen ved valg av oppfelgingsstrategi. Er
det okt aktivitet eller avlastning som trengs?
Bruk av rullestol som avlastning kan gi mer
bevegelsesfrihet, spare energi og fore til at
gangfunksjonen opprettholdes lenger.

Alternative behandlingsformer
Doman-metoden kan kort beskrives som et
altomfattende intensivt treningsprogram som
foregar mesteparten av barnets vakne tid.
Uavhengig forskning kan ikke dokumentere
effekt av metoden, og et utvalg nedsatt av Sta-
tens helsetilsyn konkluderte med ikke & anbe-
fale den (23). Likevel gis det offentlig stotte
til familier som velger metoden for sine barn.
Hyperbar oksygenbehandling er en annen
metode som ifelge enkelte kan reparere
hjerneskader. Det er nylig gjennomfort to
studier, og i begge er konklusjonen at det
ikke er noen effekt av behandlingen (24).
Det finnes trykktanker som brukes i behand-
lingsoyemed enkelte steder i Norge.

Diskusjon

Den beste tilgjengelige kliniske dokumen-
tasjon basert pa systematisk forskning ber
ligge til grunn for valg og prioritering av alle
behandlingstiltak. Imidlertid er det mange di-
lemmaer, blant annet innebearer barnets
naturlige vekst og modning endringer som
det ikke fullt ut kan kontrolleres for. Positiv
endring kan lett bli tolket som effekt av be-
handling, mens det egentlig er et naturlig for-
lop. Utviklingskurvene basert pA GMFCS-
testen kan vere til hjelp i slike vurderinger.
Kombinasjon av ulike behandlingsformer
gjor det ogsa vanskelig & vurdere effekten av
én behandlingsform om gangen.

Valg av behandlingsstrategi ma basere seg
pa om spastisiteten er generell eller fokal,
hvordan fordelingen av dynamiske og statis-
ke komponenter i muskulaturen er, barnets
evne til selektiv motorisk kontroll, muskel-
styrke, hvordan spastisiteten influerer pa
funksjonelle ferdigheter, hvordan spise- og
stellesituasjonen fungerer, om barnet sover
godt og om smerter pavirker livskvaliteten.
Legen har en sentral rolle i beslutningspro-
sessen — gode beslutninger gjores i et tverr-
faglig samarbeid.

Behandlingsresultatet er avhengig av fle-
re aktorer. For eksempel kan ortopedens inn-
grep vare faglig godt utfert. Likevel er dette
ingen garanti for at sluttresultatet blir bra,
siden det ogsa er avhengig av riktig valg av
ortoser og fysioterapi. Resultatet pavirkes av
det svakeste leddet i behandlingskjeden. Det
er derfor viktig at akterene er koordinerte,
har god kompetanse og innsikt i malsettin-
gen for inngrepet.

Naér det gjelder ortopedisk kirurgi, finnes
det hittil ingen store randomiserte, kontrol-
lerte studier — i motsetning til det som er til-
fellet for botulinumtoksinbehandling og se-
lektiv dorsal rhizotomi, hvor det er flere ran-
domiserte, kontrollerte undersekelser (16,
18). Pa tross av litteratursek har vi ikke fun-
net studier der effekt av ortopedisk kirurgi er
direkte sammenliknet med effekt av medika-
mentell behandling av spasmer. Det er der-
for ingen klare retningslinjer for nar man
skal velge kirurgi eller ndr det riktige er
medikamentell spasmebehandling. Basert
pa egen klinisk erfaring vil vi i tvilstilfeller
anbefale & avvente eller forst prove medika-
mentell behandling, som i utgangspunktet er
reversibelt, heller enn et kirurgisk inngrep,
som er irreversibelt. Dette gjelder spesielt
hos farskolebarn, der kontrakturene vanlig-
vis er dynamiske og ikke fikserte. En under-
sokelse viser ogsd at behovet for kirurgiske
inngrep i underekstremitetene er blitt mind-
re etter introduksjon av botulinumtoksin og
intratekal baklofen (25).

Barn med cerebral parese er en relativt
liten pasientgruppe, og man kan sperre seg
om deler av behandlingen ber sentraliseres.
Eksempler pa dette er baklofen intratekalt,
botulinumtoksininjeksjoner pé flere nivder
i underekstremitetene, omfattende kirurgi
i flere ledd og nivéer samtidig i underekstre-
mitetene (multi-level surgery) og vanskelige
handfunksjonsvurderinger, der bade botuli-
numtoksinbehandling og kirurgi kan vere
aktuelt. I hver av disse gruppene er det et be-
skjedent antall pasienter, som mottar hoy-
spesialisert behandling som krever god opp-
folging for & sikre et godt resultat.

Selektiv dorsal rhizotomi tilbys ikke i
Norge. Selv om langtidsresultatene fortsatt
er noe usikre (18), mener vi likevel at dette
kan vere et godt tilbud til noen barn. Inngre-
pets art og den postoperative treningen er
hoyspesialisert medisin, og pa bakgrunn av
at det bare er aktuelt for et lite antall pasien-
ter, ber det vurderes om dette skal bygges
opp i Norge som et fast tilbud eller om vi
skal kjope disse tjenestene fra et anerkjent
sykehus i utlandet.

Ved Rikshospitalet blir det nd hos alle
gdende barn med cerebral parese gjort gang-
analyse for og etter ortopediske operasjoner.
Metoden har i betydelig grad innvirkning pa
kirurgens avgjerelse, spesielt nér det er ak-
tuelt med mange og omfattende inngrep
(3, 26). Ganganalysen gjor det ogsa lettere
a finne rett tidspunkt for operasjon s& man
kan dekke alle ortopedikirurgiske behov i én
seanse (17). Ganganalyse er ressurskreven-
de, og det er ikke vanlig i Norge i dag 4 gjore
undersgkelsen i forbindelse med gdende
barn som skal ha botulinumtoksinbehand-
ling. Erfaring tilsier imidlertid at dette ber
endres, slik at det blir gjort ganganalyse av
alle gdende barn med cerebral parese som
mottar denne type behandling fer injeksjo-
nene og underveis i behandlingen (15, 27).
Dette vil sikre at injeksjonene blir gitt i rett
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muskulatur, samtidig kan man male resulta-
tet objektivt og vurdere tidspunkt for neste
behandlingssekvens.

Det finnes bare én studie som viser ned-
vendig varighet av teyning for & vedlikehol-
de muskellengden i spastisk muskulatur — og
det er seks timer i dognet (SD 2 t) (28). Dette
betyr at manuelle toyninger ikke er nok.
Ortoser og staskall er nedvendig for & gi
langvarig aktiv teyning i vektbeerende stil-
linger. Nattortoser ved spissfotutvikling har
liten effekt, pd grunn av manglende vektbz-
ring og at knarne ofte er beyd under sovn
(29).

Norske foreldre har i mange ar etterlyst
mer intensitet i behandlingen og mer behand-
ling (23), og nyere studier viser at de kan ha
rett pa dette punkt (30). Tilbudet her i landet
er blitt bedre i de senere ar, men det er store
geografiske forskjeller. Det er mangel pa
fysioterapeuter som arbeider med barn, der-
for ber aktivt samarbeid med idretten vurde-
res. Dessuten mener vi at det kan vere for-
nuftig at habiliteringstjenestene, gjerne i et
regionalt samarbeid, tilbyr periodevis inten-
siv gruppetrening pa ulike alderstrinn, even-
tuelt i samarbeid med Valnesfjord og Beito-
stolen helsesportsentre.

1 Sverige har et standardisert oppfelgings-
program for barn med cerebral parese vist at
det er et godt alternativ (25). Fra 2006 startes
det opp et tilsvarende program for norske
barn med cerebral parese i et trearig prosjekt
i Helse Ser og Helse Ost. Prosjektet er stottet
av Sosial- og helsedirektoratet og ledes av
Barnenevrologisk seksjon ved Rikshospita-
let. P4 sikt er planen et nasjonalt kvalitets-
register for barn med cerebral parese. Det
ber ogsa opprettes en tverrfaglig forsknings-
gruppe med tilknytning til kliniske og aka-
demiske miljeer innen habilitering som har
et spesielt ansvar for 4 koordinere og initiere
kompetanseutvikling og forskning innen
dette komplekse feltet. P4 den maten kan vi
oppna vitenskapelig basert kunnskap som i
storre grad kvalitetssikrer rett behandling til
rett barn til rett tid.
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