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Ungdom med cerebral parese og deres
kontakt med fastlege og habiliteringstjeneste

BAKGRUNN Cerebral parese innebaerer ofte behov for helse- og sosialtjenester hele livet.
Tilsyn har avdekket at overgangen fra tjenester for barn og unge til tjenester for voksne kan
vaere spesielt utfordrende. Vi har undersgkt kontakten mellom ungdom med cerebral parese
og fastlege/habiliteringstjeneste fgr og etter fylte 18 &r og andelen med individuell plan.

MATERIALE OG METODE Alle med cerebral parese fgdt i 1992 og 1993 og bosatt i Sgrgst-
Norge ble forsgkt identifisert. 74 deltakere ble inkludert (tidspunkt I, intervju og klinisk
undersgkelse) og 42 (57 %) svarte ved oppfalgingsundersgkelsen (tidspunkt Il, spgrreskjema).

RESULTATER Ved tidspunkt | hadde 35 ungdommer (47 %) konsultert fastlegen siste ar,

49 (66 %) hadde hatt kontakt med habiliteringstjenesten og 42 (57 %) hadde individuell plan.
28 (38 %) brukte forflytningshjelpemidler. Bruk av forflytningshjelpemidler ga lavere sann-
synlighet for konsultasjon hos fastlegen. Lengre avstand fra hjemmet til habiliteringstje-
nesten innebar lavere sannsynlighet for kontakt med bade fastlege og habiliteringstjeneste.
Fem ungdommer med forflytningshjelpemidler hadde ikke individuell plan. Ved tidspunkt Il
var andelen som hadde konsultert fastlegen noe gkt, andelen som hadde hatt kontaktet
habiliteringstjenesten var redusert, og andelen som hadde individuell plan var uendret.

FORTOLKNING Funnene styrker antakelsen om at helsetjenester til funksjonshemmet
ungdom ikke er s& lokalt forankret og godt koordinert som forutsatt og at det kan vaere

geografiske ulikheter i tilbudet.

Cerebral parese (CP) er den vanligste alvor-
lige bevegelsesforstyrrelse hos barn. Fore-
komsten tilsier at det i Norge finnes rundt
2 000 barn og unge under 18 ar med tilstan-
den (1). Tilleggsvansker som kognitiv funk-
sjonsnedsettelse, psykiske vansker, epilepsi
og smerter fra muskel- og skjelettsystemet
foreckommer ofte (2). Alvorlighetsgraden
varierer fra minimale problemer med mobi-
litet til fullstendig avhengighet av andre for
alle dagliglivets funksjoner.

Variasjonen i funksjonsnedsettelse skjer-
per kravene til individuell tilpasning av tje-
nestetilbudet, mens kompleksiteten stiller
krav til samhandling bade mellom nivéene i
helsetjenesten og mellom helsetjenesten og
andre etater. Cerebral parese er derfor en
egnet medisinsk tilstand nar helsetjenester
til personer med funksjonsnedsettelser skal
belyses.

Habilitering og rehabilitering er definert
som tidsavgrensede, planlagte prosesser
med klare mal og virkemidler, hvor flere
aktorer samarbeider om & gi nedvendige
bidrag til brukerens egen innsats for & oppna
best mulig funksjons- og mestringsevne,
selvstendighet og deltakelse sosialt og i
samfunnet (3).

Helsedirektoratets handlingsplan  for
habilitering av barn og unge (heretter kalt
Handlingsplanen) omhandler barn og unge
som har behov for habilitering eller rehabi-
litering. I planen pekes det pé at det er behov
for nasjonale felleslosninger og sterre grad
av standardisering av tjenestetilbudene (4),
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og flere av de samme utfordringene som
fremkommer i samhandlingsreformen syn-
liggjores (5).

Forslagene til tiltak bygger for en stor del
pé en statusrapport etter et landsomfattende
tilsyn 1 2006 (heretter kalt Statusrapporten)
(6). Tilsynet avdekket at overgangen fra
helse- og omsorgstjenester for barn og unge
til tjenester for voksne var spesielt utford-
rende for mange brukere og for tjeneste-
apparatet. Dette er i trad med internasjonale
erfaringer (7).

Tjenestene som omfattes av Statusrappor-
ten, er i sin helhet finansiert av det offent-
lige, og de omfatter bade primarhelsetjenes-
ten og spesialisthelsetjenesten. For & sikre at
det samlede tjenestetilbudet blir helhetlig,
koordinert og individuelt tilpasset, har barn
og unge med behov for langvarige og sam-
mensatte tjenester etter helse- og omsorgs-
loven rett til & f4 utarbeidet en individuell
plan (IP). Bdde kommunehelsetjenesten og
spesialisthelsetjenesten har plikt til & ta ini-
tiativ til & fa laget en slik dersom tjeneste-
mottakeren ensker det (8).

Hvis behovet for hjelpemidler kan leses ut
av planen, kan den erstatte vanlig seknad om
hjelpemidler (9). Det siste er viktig for barn
som vokser og trenger hyppig utskiftning av
hjelpemidlene.

Fra et klinisk stdsted er problemstillin-
gene over velkjente. Allikevel kjenner vi
ikke til norske populasjonsbaserte under-
sokelser om funksjonshemmede brukere av
helse- og omsorgstjenester som star pa ters-
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HOVEDBUDSKAP

Ungdom med cerebral parese som er
avhengig av forflytningshjelpemidler, har
sjeldnere kontakt med fastlegen enn ung-
dom som gar uten hjelpemidler

Ungdom med cerebral parese som har lang
reisevei fra hjemmet til habiliteringssente-
ret i spesialisthelsetjenesten, har sjeldnere
kontakt med bade fastlege og habiliterings-
tjeneste enn ungdom som har kort reisevei

lkke alle ungdommer med behov for forflyt-
ningshjelpemidler har individuell plan, selv
om en slik plan gjgr anskaffelse og utskift-

ning av hjelpemidlene enklere
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kelen til voksenlivet. Vi planla derfor en
deskriptiv undersekelse av ungdom med
cerebral parese bosatt i Sergst-Norge.

Formalet var & underseke hvilken kontakt
ungdommene hadde med fastlege og habili-
teringstjeneste pa spesialisthelsetjeneste-
niva (heretter kalt habiliteringstjenesten) for
og etter fylte 18 ar og a avdekke om de
hadde individuell plan. For & fa et inntrykk
av deltakernes totale tjenesteforbruk ble det
ogsa gjort rede for omfanget av kommunale
omsorgstjenester og kontakt med Nav. Stu-
dien er en del av undersekelsen Ungdom
med CP, hvor deltakelse, selvstendighet og
forekomsten av gjentatte muskel- og skje-
lettsmerter er kartlagt (10, 11).

Materiale og metode
Deltakere
Alle med cerebral parese fodt 1992 og 1993
og bosatt i Sergst-Norge ble forsekt identifi-
sert. Brev ble sendt til alle legekontorer,
PPT-kontorer (pedagogisk-psykologisk tje-
neste) og habiliteringstjenester i omradet,
med informasjon om studien og samtykke-
erkleringer for utdeling. I tillegg inviterte
CP-foreningen sine medlemmer til & delta.
Data for forste del av undersekelsen (al-
der < 18 ar, intervju og klinisk undersokelse)
ble innsamlet i tidsrommet 1.2. 2009-31.1.
2010 (tidspunkt I). Data for andre del (alder
> 18 ar, postalt sperreskjema) ble samlet inn
itidsrommet 15.4.—15.6. 2012 (tidspunkt IT).
Vi identifiserte 128 potensielle deltakere og
fikk samtykke fra 76 (59,4%). To jenter ble
ekskludert fordi verken de selv eller de fore-
satte kunne huske om de hadde hatt kontakt
med fastlegen siste ar. 74 ungdommer (57,8 %
av de forespurte) deltok dermed ved tidspunkt
I, og 42 (57% av dem som deltok ved tids-
punkt I) deltok i oppfelgingsundersekelsen.

Underspkelser

Ved tidspunkt I ble deltakerne intervjuet om
smerte og undersekt klinisk. Cerebral parese
ble diagnostisert og klassifisert i henhold til
internasjonal konsensus fra 2006 (2). For-
flytning i dagliglivet ble klassifisert i hen-
hold til den femdelte Gross Motor Function
Classification System-skalaen (GMFCS)
(12). Daglig bruk av epilepsimedisin ble
registrert som en indikator for epilepsi.
Intervjuet ble gjennomfert med foreldre og
ungdom sammen. Gjentatte muskel- og
skjelettsmerter med sannsynlig relasjon til
cerebral parese ble registrert som «recurrent
musculoskeletal pain» (RMP). Detaljer
fremgar av tidligere publikasjoner (10).

I lopet av konsultasjonen fylte deltakerne
ut et sperreskjema om helse- og sosialtjenes-
ter. Sporsmélene som dekket responsvariab-
lene, var formulert slik: «Har du vert hos
fastlegen din det siste aret?» «Har du hatt
kontakt med habiliteringstjenesten for barn
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det siste aret?» «Har du hatt kontakt med
habiliteringstjenesten for voksne det siste
aret?» «Har du individuell plan?» Ved tids-
punkt II fikk deltakerne det samme sporre-
skjemaet tilsendt i posten.

Statistikk

Forskjeller i frekvenser er analysert med
khikvadrattest for krysstabeller. For hver
responsvariabel (konsultasjon hos fastlege
siste ar, kontakt med habiliteringstjeneste
siste &r og individuell plan) ble det gjort
effektestimater av aktuelle forklaringsvariab-
ler ved hjelp av logistisk regresjon. I de jus-
terte modellene er det brukt trinnvis forlengs
regresjon med inklusjon av variabler med
p <0,20. Ingen data manglet. Analysene ble
utfort i PASW statistikkprogram, utgave
18.03.

Etikk

Det ble laget to samtykkeskriv — ett for
foreldre og ett for ungdom. Foreldrene sam-
tykket for alle deltakerne, og de ungdom-
mene som var i stand til det, samtykket i til-
legg pa egne vegne. Alle ungdommene var
under 18 &r da samtykke ble gitt. Studien er
godkjent av regional etisk komité (REK
6.2008.2164).

Resultater

Av de 76 ungdommene som deltok til stu-
dien, ble én rekruttert av en slektning som
ogsd hadde cerebral parese, resten fra
spesialisthelsetjenesten. Vi fikk noen f hen-
vendelser fra fastleger og PPT-kontorer om
ungdommer med tilstanden. Disse var ogsa
registrert i aktuell habiliteringstjeneste for
barn og ble rekruttert derfra. Alle regionens
ti fylker var representert.

61 av deltakerne (82 %) var etnisk norske.
Type cerebral parese var unilateral spastisk
hos 30 (41%), bilateral spastisk hos 35
(47 %), dyskinetisk hos étte (11 %) og atak-
tisk hos én (1 %).

42 ungdommer (57 %) svarte pa annen del
av undersgkelsen. Alle som svarte for annen
gang, var fylt 18 ar. Studiepopulasjonen er
narmere beskrevet i tabell 1. Det var ingen
signifikante forskjeller nar det gjaldt medi-
sinske forhold, type bosted eller avstand til
habiliteringstjenesten mellom dem som
svarte én gang og dem som svarte to ganger
(resultater ikke vist).

Ved tidspunkt I hadde 35 av ungdommene
(47 %) veert hos fastlegen det siste aret, 49
(66 %) hadde hatt kontakt med habiliterings-
tjenesten og 42 (57 %) hadde individuell
plan. Atte ungdommer (11 %) hadde verken
vaert hos fastlegen eller hatt kontakt med
habiliteringstjenesten, og de hadde ikke
individuell plan. Ingen av disse brukte
hjelpemidler for forflytning (GMFCS-niva
I:n=7, GMFCS-nivaIl: n=1).

For dem som svarte to ganger, var andelen
som hadde vert hos fastlegen siste ar noe
storre etter fylte 18 ar (74 % versus 52 %, p =
0,05), andelen som hadde hatt kontakt med
habiliteringstjenesten noe mindre (50 % ver-
sus 71 %, p = 0,04) og andelen som hadde
individuell plan uendret (64 % versus 75 %,
p =0,55).

Fem ungdommer (18 %) som var avhen-
gige av hjelpemidler for forflytning
(GMFCS-niva III-V), hadde ikke indivi-
duell plan ved tidspunkt I. Ingen av disse
svarte ved tidspunkt II.

Oddsratio (OR) for hver responsvariabel
ved tidspunkt I ble deretter analysert for
medisinske forhold (epilepsi og gjentatte
muskel- og skjelettsmerter), bruk av forflyt-
ningshjelpemidler og avstand fra bostedet til
habiliteringstjenesten. Signifikante resulta-
ter er vist i tabell 2.

De justerte modellene viser at for delta-
kere som brukte hjelpemidler for forflyt-
ning, var oddsratioen for & ha vert hos fast-
legen siste ar redusert (OR = 0,47), mens
oddsratioen for & ha individuell plan var for-
heyet (OR = 6,53) sammenliknet med delta-
kere som ikke brukte forflytningshjelpemid-
ler. Videre hadde deltakere med over median
avstand fra hjemmet til habiliteringstjenes-
ten lavere sannsynlighet for bade konsulta-
sjon hos fastlegen og kontakt med habilite-
ringstjenesten siste ar sammenliknet med
dem som hadde under median avstand (OR
= 0,37 og OR = 0,33). Median avstand til
habiliteringstjenesten var 17,5 km (25-75-
prosentilene 9—31 km, minste avstand 1 km
og sterste avstand 118 km). Baklengs trinn-
vis regresjon ga samme resultat for alle
responsvariablene.

Vi sa ogsa pa om type bosted hadde inn-
flytelse og fant at sannsynligheten for & ha
veert hos fastlegen siste ar ikke var endret
med landlig bosted (OR 1,46; 95% KI
0,29—1,80; p = 0,49), mens sannsynligheten
for & ha hatt kontakt med habiliteringstjenes-
ten var redusert (OR 0,13; 95% KI
0,04-0,42; p <0,001).

Diskusjon

De mest péfallende funnene er at bruk av
forflytningshjelpemidler reduserte sannsyn-
ligheten for & ha vert til konsultasjon hos
fastlegen, og at gkende avstand fra hjemmet
til habiliteringstjenesten reduserte sannsyn-
ligheten for konsultasjon hos fastlegen og
kontakt med habiliteringstjenesten. Det er
ogsa verdt & merke seg at 18 % av ungdom-
mene under 18 ar som var avhengige av for-
flytningshjelpemidler, oppga at de ikke
hadde individuell plan.

Det er derimot betryggende at de ung-
dommene som verken hadde vert hos fast-
legen eller hatt kontakt med habiliteringstje-
nesten og ikke hadde individuell plan, var
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blant dem med minst funksjonsnedsettelse.
Mange ungdommer var brukere av sosial-
medisinske tjenester, og nesten alle mottok
stonad fra Nav.

Alle norske innbyggere skal ha en fast-
lege, som er ment & vaere selve navet i helse-
tjenesten for den enkelte (13). Fastlegen
skulle ha de beste forutsetninger for & ha
kjennskap til helse- og sosialtjenestene pa
pasientens hjemsted. Det er derfor péfal-
lende at bare om lag halvparten av ungdom-
mene med cerebral parese hadde vart hos
fastlegen siste ar.

Ved cerebral parese er det sammenheng
mellom graden av fysisk funksjonsnedset-
telse og hyppigheten av tilleggsvansker, slik
at storre fysisk funksjonsnedsettelse oker
sannsynligheten for vansker som epilepsi og
kognitiv funksjonsnedsettelse (2, 14). Var
hypotese er at ungdom med stor grad av
funksjonsnedsettelse folges tettere opp av
spesialisthelsetjenesten og i sterre grad far
dekket sine behov for medisinsk oppfolging
der enn ungdom med lettere grad av funk-
sjonsnedsettelse. Funnene er i trad med til-
synet 1 2006, der man avdekket at mange
familier med funksjonshemmede barn hadde
mer kontakt med lege i spesialisthelsetjenes-
ten enn med fastlegen (4, s. 59). Det er
tankevekkende at dette ser ut til & veere tilfel-
let ogsa hos ungdommer som for lenge siden
har fétt sin nevrologiske diagnose avklart.

At fastlegene ikke rekrutterte noen del-
takere, kan ogsé tyde pa en holdning om at
ungdom med cerebral parese er en pasient-
gruppe som «tilherer» habiliteringstjenes-
ten. Invitasjonen til fastlegekontorene og
habiliteringstjenestene ble sendt ut parallelt,
sa forklaringen er ikke at habiliteringstje-
nestene fikk vite om studien forst.

Nar det gjelder habiliteringstjenesten,
kunne man tenke seg at pasienter med lang
vei diti sterre grad benyttet seg av fastlegens
tjenester. Vi kan imidlertid ikke bekrefte at
sa er tilfellet — funnene indikerer heller at
pasienter som bor avsides til, har faerre kon-
takter med bade fastlege og habiliteringstje-
neste.

Nar det gjelder fastlege og type bosted,
gjennomforte Sosial- og helsedirektoratet en
kartlegging av legetjenester til omsorgstje-
nestenes brukere utenfor institusjon i 2005.
Brukergrupper som ble omfattet, var blant
annet yngre funksjonshemmede. Man fant at
fastlegenes oppfolging av pasienter som
mottar hjemmetjenester og fastlegenes sam-
arbeid med hjemmetjenesten var mer syste-
matisk i mindre kommuner (4, s. 60).

Var undersegkelse kunne ikke bekrefte
noen sammenheng mellom type bosted og
fastlegekontakt siste ar, men spersmalsstil-
lingen var forskjellig. Bade avstanden til
habiliteringstjenesten og type bosted s& der-
imot ut til & ha betydning for kontakten med
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Tabell 1 Studiepopulasjonen

Ungdom med cerebral parese bosatt i Sgrast-Norge Antall (%)
Kjgnn

Gutter 40 (55
Jenter 34 [46)
Forflytning i dagliglivet

GMFCS-niva I" (gar uten stgtte pa all slags underlag) 29 (39)
GMFCS-niva Il (gar uten stgtte pa jevnt underlag) 17 (23)
GMFCS-niva Ill (gar med statte) 6 (8,1)
GMFCS-niva IV-V (bruker rullestol] 22 (30)
Bruker forflytningshjelpemidler

Nei (GMFCS-niva I-11) 46 (62)
Ja (GMFCS-niva I11-V) 28 (38)
Medisinske forhold ved tidspunkt |

Bruker epilepsimedisiner daglig 24 (32)
Har regelmessige smerter [muskel og skjelett] 58 (78]
Bosted ved tidspunkt |

Bymessig 37 (50)
Landlig 37 (50)
Avstand til habiliteringstjenesten > 17,5 km? 37 (50)
Sosialmedisinske forhold ved tidspunkt |

Har brukerstyrt personlig assistent 6 (8]
Har stgttekontakt 30 (471)
Har avlastningstilbud 29 (37)
Familiemedlem har omsorgslgnn 23 (31)
Mottar stgnader fra Nav 71 (96)
Bor i omsorgsbolig 3 (4)

T GMFCS = Gross Motor Function Classification System

217,5 km er median avstand til habiliteringstjenesten

habiliteringstjenesten — i retning av at ung-
dom som bodde i by og hadde kort vei,
hadde hyppigere kontakt.

Vi kan imidlertid ikke trekke slutninger
om kvaliteten pa tjenestetilbudet ut fra dette
funnet. Tidligere undersekelser har indikert
at habiliteringstjenestene ser ut til & gi tilbud
med ulikt innhold (4, s. 57), men sa vidt vi
er kjent med, er verken avstand eller type
bosted som forklaringsvariabel vurdert av
andre. At gjentatte muskel- og skjelettsmer-

ter ikke sa ut til & pavirke kontakten med
verken fastlege eller habiliteringstjeneste
(resultater ikke vist), er i trdd med interna-
sjonale studier, der man peker pa at smerter
er et underkjent helseproblem ved cerebral
parese (15).

At sannsynligheten for konsultasjon hos
fastlegen tenderte til & oke, mens kontakten
med habiliteringstjenesten gikk ned etter
fylte 18 ar, kan forklares med at habilite-
ringstjenesten for barn/unge (HABU) og
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Tabell 2 Studiepopulasjonen ved tidspunkt |. Oddsratio for kontakt med fastlege og habilite-
ringstjeneste siste ar og for at det er utarbeidet individuell plan (bare OR med signifikante for-

skjeller er vist)

Ujustert Justert!
Kontakt med fastlege OR 95% Kl P-verdi OR 95 % KI P-verdi
Bruker forflytningshjelpemidler 0,47 0,18-1,23 0,12 0,28 0,08-0,88 0,03
Avstand til habiliteringstjenesten
> 17,5 km? 037 0,14-0,95 0,04 0,30 0,11-0,82 0,02
Kontakt med habiliteringstjeneste
Avstand til habiliteringstjenesten
> 17,5 km? 0,33 0,12-0,89 0,03 0,28 0,09-0,82 0,02
Har individuell plan
Bruker forflytningshjelpemidler 6,53  2,11-20,26 0,001 653 2,11-20,26 0,001

T Justert for variablene epilepsi, smerter, bruk av forflytningshjelpemidler og avstand fra bostedet til habilite-

ringstjenesten

217,5 km er median avstand i kilometer fra bostedet til habiliteringstjenesten

habiliteringstjenesten for voksne (HAVO)
har ulik tjenesteprofil (16). Funnet kan ses
som stette til antakelsen om at en del av ung-
dommene far dekket et tjenestebehov som
kunne vert ivaretatt av fastlegen i barne-
habiliteringstjenesten. En alternativ fortolk-
ning er at noen behov for spesialisthelsetje-
nester ikke ble dekket eller ble dekket av
andre enheter enn habiliteringstjenesten for
voksne etter fylte 18 &r.

Som forventet gkte sannsynligheten for &
ha individuell plan med ekende grad av
fysisk funksjonsnedsettelse. Sannsynlig-
heten for & ha en slik plan ser derimot ikke
ut til & vere assosiert med besek hos fast-
legen. Det kan skyldes at andre faggrupper
i kommunehelsetjenesten har en viktigere
rolle enn fastlegen bade som initiativtakere
til og 1 utarbeiding/opprettholdelse av pla-
nen. Derimot finner vi det urovekkende at
ikke alle ungdommer som var avhengig av
hjelpemidler for forflytning, hadde en indi-
viduell plan.

Nér det gjelder innholdet i en individuell
plan, er det noen juridiske utfordringer som
er sammenfattet slik i en rapport fra 2007:
«Det skaper (imidlertid) problemer at lov-
verket ikke sier hva slags individuelle tilpas-
ninger den enkelte bruker kan kreve. Det er
dermed en potensiell konflikt mellom kom-
munens selvstyre og ressursbruk og bruker-
nes individuelle rett til selvbestemmelse»
(17). I trdd med dette presiseres det i for-
skrift om individuell plan § 3 at «Den indi-
viduelle planen gir ikke tjenestemottaker
storre rett til helse- og/eller sosialtjenester
enn det som folger av enkeltvedtak og det
ovrige regelverket» (8).
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Satt pa spissen kan man si at alle med
langvarig og sammensatt funksjonsnedset-
telse har rett til en individuell plan, men
ingen har krav pa & fa den gjennomfert.

Studiens styrke er at utvalget er hentet fra
hele befolkningen i et geografisk omrade.
Prevalensen av cerebral parese i Norge er
estimert til 2,1 per 1 000 levendefodte for
tidsrommet 1996-98 (1). Dette tilsier 131
ungdommer med tilstanden fodt i 1992/93 i
Serest-Norge (uten korrigering for innflyt-
ting/utflytting), noe som tyder pa at vi iden-
tifiserte de fleste potensielle deltakere. For-
delingen av kjeonn, type cerebral parese og
grad av forflytningsvansker i studiepopula-
sjonen er ogsd som forventet (1), slik at
populasjonen kan veare representativ for
norsk ungdom med tilstanden.

Den storste svakheten er at bare 57 %
svarte 1 andre del av undersekelsen. Dette
gir svaert begrensede muligheter til & trekke
slutninger om endringer i lgpet av over-
gangsfasen fra barn til voksen. Pa den annen
side var gruppen som svarte to ganger, sam-
menliknbar med gruppen som svarte én
gang pad de variablene som er undersekt.
Videre kan ungdom fra byer vare under-
representert, idet s mange som halvparten
av deltakerne bodde landlig til.

Nar det gjelder oppfelging av voksne med
cerebral parese, er nevrologi og medisinsk
rehabilitering de mest relevante medisinske
spesialitetene. Data om kontakt med slike
spesialister utenom habiliteringstjenesten for
voksne ved tidspunkt II ville styrket studien.

Dataene ved tidspunkt I ble samlet inn i
samme periode som Handlingsplanen ble
gitt ut (september 2009) og for samhand-

lingsreformen tradte i kraft (1.1. 2012). Fun-
nene styrker antakelsen om at habiliterings-
tjenestene til ungdom pé terskelen til vok-
senlivet ikke er sa lokalt forankret og sé godt
koordinert som forutsatt og at det kan vere
geografiske ulikheter i tilbudet.

Forskningsbasert kunnskap om status
etter samhandlingsreformen er etter vart syn
nedvendig for & avdekke hvor forbedrings-
potensialene for samhandling ligger. For
cerebral parese er Cerebral pareseregisteret i
Norge (CPRN), med Cerebral Parese Opp-
folgingsprogram (CPOP), godkjent som na-
sjonalt medisinsk kvalitetsregister. Formalet
er nettopp a eke kunnskapen om hvordan be-
handling og habilitering foregér, for deri-
gjennom 4 sikre systematisk, likeverdig og
forutsigbar oppfelging av barn og unge med
tilstanden (18).

En forutsetning for & lykkes er godt data-
tilfang. Oppslutning om registeret/oppfel-
gingsprogrammet vil dermed vaere en god
begynnelse pa veien til kunnskap. @kt forsk-
ningsinnsats er ogsé i trdd med Handlings-
planens foringer (4, s. 119). I et storre per-
spektiv handler det om & bevare ambisjonen
om et likeverdig, veldrevet og faglig godt
offentlig tilbud om helse- og omsorgstjenes-
ter til funksjonshemmede.

Vi takker dr.scient. Are Hugo Pripp for god hjelp
med statistikken.
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