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Cerebral parese (CP) blir definert som: en paraplybetegnelse
som dekker en gruppe ikke-progressive, men ofte foranderlige
motoriske funksjonshemminger, forarsaket av skader eller
utviklingsforstyrrelser i hjernen, oppstatt tidlig i dens utvikling (1).
Forekomsten av CP i den vestlige del av verden er ca 2,0 pr 1000
levende fodte barn (2). Dette innebeaerer at det blir fadt ca 120
barn med CP hvert ar i Norge. Selv om CP hovedsakelig er
karakterisert ved motoriske funksjonsproblemer, er problemer
som epilepsi, syns-, harsels-, kommunikasjons-, persepsjons-,
oppmerksomhets- og andre leeringsproblemer ogsa vanlig
(1-3).CP er en livsvarig funksjonshemming, men barn med CP
folges bare systematisk opp av habiliteringstjenesten for barn

i fylkene fram til de er 18 ar.Etter 18 ars alder er det ikke noe
systematisk oppfalgingstilbud, og det er opp til den enkelte
voksne med CP a uttrykke sine behov for oppfalging, finne fram
til rette instanser og ofte kjempe for a fa tiltrengte helse- og
sosialtjenester eller annen statte.

CP blir delt inn i undergrupper ut fra redusert bevegelseskontroll,
forstyrrelser i muskelspenning, og ut fra hvordan symptomene
fordeler seg i ulike deler av kroppen (1):

e Spastisk CP — inneberer forhoyet muskelspenning og redusert
bevegelseskontroll og rammer 80% av alle som har CP. Spastisk
CP deles inn i hemiplegi (35%) som rammer arm og ben pd en
side, diplegi (40%) som rammer begge ben og i mindre grad
armene og quadriplegi (5%) som rammer begge armer og
begge ben, armene mer enn bena. Quadriplegi er kombinert
med psykisk utviklingshemming.

e Dyskinetisk CP — innebeerer vekslende muskelspenning som gir
redusert stillings- og bevegelseskontroll med ufrivillige beveg-
elser, vridninger og rykninger. Dyskinetisk CP forekommer
hos 10% av alle som har CP og deles i atetose (mild) og dystoni
(alvorlig). Dyskinesi gir ofte talevansker, oftest med normal
kognitiv funksjon.
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e Ataktisk CP — inneberer koordinasjons- og
balanseforsyrrelser pga skade i lillehjernen og
forekommer hos 10% av alle som har CP.

Alvorlighetsgraden av CP blir klassifisert ut fra
Gross Motor Function Classification System
(GMEFCS), som deler grovmotorisk funksjon inn
i fem nivéer (4):

Niva I: Gar uten begrensninger — begrensninger
i mer avanserte grovmotoriske ferdigheter.

Nivd II: Gér uten ganghjelpemidler — begrens-
ninger ved gange utenders og i lokalsam-
funnet.

Niva III: Gar med ganghjelpemiddel — begrens-
ninger ved gange utenders og i lokalsam-
funnet.

Niva IV: Begrensninger ved selvstendig forflyt-
ning — blir transportert eller bruker elektrisk
rullestol utenders og i lokalsamfunnet.

Nivd V: Mulighetene til selvstendig forflytning
er svaert begrenset, selv ved bruk av tekniske
hjelpemidler.

Over halvparten av personene med CP befinner
seg pa niva I og II, en fjerdedel pa niva III og en
fjerdedel pa niva IV og V.

Forestillingen om at CP er en ikke-progressiv
tilstand har nok bidratt til at CP i stor grad har
blitt betraktet som en «barnesykdomn». Dette er
bakgrunnen for tittelen pé doktoravhandlingen
som denne artikkelen bygger pd (5-6). Den
beskriver livssituasjon, nye utfordringer, pro-
blemer og behov for oppfelging hos voksne med
CP i Norge. Béde denne avhandlingen og forsk-
ning internasjonalt de siste 10 arene har
beskrevet at mange voksne med CP opplever nye
funksjons- og helseproblemer med arene i form
av muskel-skjelettsmerter, trotthet og redusert
funksjon (5-24). Disse senfolgene av a leve med
en livsvarig funksjonshemming har kommet
som en overraskelse pd mange pd grunn av

forestillingen om at CP ikke forverrer seg.
Verken fagfolk eller personer med CP og deres
familier har veert forberedt pa a takle de funk-
sjonsendringene som mange voksne med CP
opplever. Selv om hjerneskaden i seg selv er
stabil, vil konsekvensene av den forandre seg
gjennom drenes lop, og dette gir ulike behov for
oppfelging pé ulike alderstrinn gjennom hele
livet. Mélet med denne studien var derfor &
kartlegge de nye helseproblemene hos voksne
med CP i Norge, og bidra til utviklingen av et
livslgpsperspektiv pa oppfelgingen av barn og
voksne med CP.

Fra 1999 til 2003 finansierte CP-foreningen
og Sunnaas sykehus kartleggingsundersgkelsen
av voksne med CP i Norge. Over 400 voksne
med CP besvarte et omfattende sporreskjema
som har gitt oss en mengde kunnskap om det &
veere voksen med CP (5-6). Sporreskjemaet ble
utviklet i samarbeid med en gruppe voksne med
CP. En del av sporreskjemaet var internasjonale
standardiserte undersgkelsesverktoy, som gjorde
det mulig & sammenligne voksne med CP med
andre diagnosegrupper og med resten av befolk-
ningen. Siden muskel- og skjelettplager er sveert
vanlig ogsd i den generelle befolkningen var
dette av spesiell inntresse.

Generelle resultater fra den norske
kartleggingsundersokelsen

Det var 406 voksne med CP mellom 18 og 72 ar
som besvarte sparreskjemaet, omtrent like
mange menn som kvinner med en gjennom-
snittsalder pa 34 ar. Hele landet og alle typer

CP var representert, og fordelingen av de ulike
CP-typene (diplegi, hemiplegi, quadriplegi og
dyskinesi) samsvarte godt med internasjonale
studier. Det var 45% som mente selv at de hadde
en mild grad av CP (Niva I-1I, kan gé uten stotte
og trenger ikke hjelp i dagliglivet), 40% mente
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at de hadde moderat grad av CP (Niv4 II-I1I,
gar med stotte, veksler med & bruker rullestol
og trenger noe hjelp i dagliglivet) og 15% mente
at de hadde alvorlig grad av CP (Niva IV-V,
bruker alltid rullestol og trenger mye hjelp i
dagliglivet) (5-6).

Det var bare litt over en tredjedel som hadde
lonnet arbeid fra 20% til 100% stilling, pa tross
av at en fjerdedel hadde avsluttet universitets-
eller hogskoleutdanning, eller var studenter fort-
satt. Litt under halvparten bodde alene og bare
en fjerdedel var gift eller samboende. Resten
bodde sammen med foreldre (20%) eller i
bofellesskap. Det var bare 22% som hadde barn.
Litt over halvparten hadde ikke noe offentlig
servicetilbud, mens de resterende hadde fra 1 til
mer enn 60 timer i uken (5-6).

Nesten halvparten ga uttrykk for at de var
misforngyde med tilbudet fra helsevesenet. En
tredjedel ga uttrykk for at de ikke trengte noen
spesiell oppfelging, en tredjedel hadde fétt en
utredning i voksen alder, mens en tredjedel
hadde onsket en utredning uten & fa det. Nesten
halvparten av deltakerne oppga at de opplevde
senfolger av CP i form av smerter, trotthet og
redusert funksjon i voksen alder (5-16). Disse
senfolgene blir beskrevet i hvert sitt avsnitt i
denne artikkelen.

Senfolger av CP
— muskel- og skjelettsmerter

Hele 85% av den norske befolkning svarer ja,
hvis de blir spurt om de har hatt smerter i
muskler eller ledd i lopet av det siste dret (25).
Det samme gjelder voksne med CP (7-8).
Muskel- og skjelettsmerter er dermed sé vanlig,
at det ma kunne betraktes som helt normalt.
Skulle alle som av og til har vondt i muskler og
ledd f4 behandling, ville de fleste veere pasienter
store deler av livet. Det er verken nedvendig eller
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gnskelig. P4 den annen side har intense, lang-
varige smerter store konsekvenser for funksjon
og livskvalitet og burde av den grunn fa okt
oppmerksomhet. Det er derfor viktig 4 fa
identifisert de undergruppene som har kroniske
smerter og behov for oppfelging og behandling.
I kartleggingsundersgkelsen av voksne med CP
onsket vi ogsd & undersoke faktorer som kan ha
betydning for utvikling av muskel- og skjelett-
smerter med tanke pd mulig forebygging i tidlig
alder, og eventuell behandling nar smertene har
oppstétt. Deltakerne ble derfor spurt om hvor de
hadde vondyt, hvor ofte de hadde vondt, hvor
sterke smertene var og i hvor stor grad smertene
hadde pévirket arbeid og aktiviteter i dagliglivet
de siste fire ukene. Kronisk smerte ble definert
som daglig smerte i et ar eller mer (25). Da
voksne med CP og befolkningen for gvrig ble
spurt om de hadde hatt daglige smerter det siste
aret eller lenger, var det 28% av de voksne med
CP som svarte ja, og bare halvparten sd mange
(15%) i resten av befolkningen (7-8, 25). Nar
det gjelder forekomsten av kroniske smerter er
det altsd stor forskjell mellom voksne med CP og
resten av befolkningen. De voksne med CP som
oppga at de hadde kroniske smerter ble derfor
undersgkt spesielt, for & prove a finne felles
trekk ved dem som kan gi oss mulige hypoteser
om denne forskjellen.

Figur 1. Kronisk smerte hos voksne med CP og normal-
befolkningen (7-8, 25)
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Gjennomsnittsalderen da smertene begynte var
21 ar hos de voksne med CP, men mange oppga
at de hadde hatt smerter helt siden de var barn.
Faktorer som gkte smertene var anstrengelser
hos tre fjerdedeler, bevegelse hos nesten halv-
parten, inaktivitet hos en fjerdedel og kaldt
klima hos 14%. Faktorer som lindret smertene
var hvile hos over halvparten, fysioterapi hos
halvparten, smertestillende midler hos en
tredjedel, bevegelse hos en tredjedel og varmt
klima hos 14%. Pa disse spersmalene kunne
deltakerne kunne her krysse av p4 flere ting.
Bevegelse kunne altsa bade gke og lindre
smertene og varme var positivt for dem som
oppga at de ble verre av kaldt veer.

Rygg-, nakke-, arm- og skuldersmerter hadde
klar ssmmenheng med gkende alder hos voksne
med CP, mens forekomsten av smerter i bena var
heoyest i ung alder. Dette er motsatt i normal-
befolkningen. Hode-, nakke-, skulder- og rygg-
smerter var mest framtredende hos personer
med mye ufrivillige bevegelser (dyskinesi).
Smerter i fotter og ankler var mest framtredende
hos personer med spastisk diplegi, og hofte-, og
knesmerter var mest framtredende hos personer
med spastisk quadriplegi, det vil si de som i dag
alltid brukte rullestol. Personer med dyskinesi og
hemiplegi hadde storst forekomst av smerter i
armene. Sammenhengen mellom smertelokali-
sering og type CP viste at belastning er sterkt
relatert til smerter. Det er ikke vanskelig & tenke
seg at rygg, nakke og skuldre blir sterkt belastet
hos personer med mye ukontrollerte, ufrivillige
bevegelser og vekslende muskelspenning, som
hos personer med dyskinetisk CP. Smerter i
fotter og ankler var mest utbredt hos personer
med spastisk diplegi, nemlig den gruppen som
oftest har gangfunksjon, men som sliter med &
gd og har feilstillinger i fottene og ankler.
Smerter i kneer og hofter var hyppigst hos
personer med spastisk quadriplegi. Denne

gruppen er rullestolbrukere, og dette bekrefter
deltakernes egen opplevelse av at mangel pé
bevegelse ogsa kan forarsake smerter pa linje
med overbelastning. Dette poengterer behovet
for stillingsforandringer og hjelp til bevegelse for
dem som ikke kan bevege seg selv.

Det er ikke mulig & sld fast noe sikkert om
arsaker til smertene pa grunnlag av en sporre-
undersegkelse, men ut fra analysene av hvilke
faktorer som hadde sterkest sammenheng med
smerter, kan vi lage hypoteser som kan hjelpe
oss a finne arsaksforhold i senere kliniske
studier. Overbelastning av kroppen i ung alder
pé grunn av egne og andres forventninger til
selvstendighet i dagliglivet, spesielt selvstendig
gangfunksjon, kan vare en medvirkende faktor.
Det a kunne gé er av stor praktisk, men ogsa
symbolsk betydning, og mange trener i arevis
for & oppnd gangfunksjon. De som har leert & ga
holder oftest ut & ga s& lenge som mulig, men
flere ma til slutt gi etter for belastningssmerter
og endre livsstil. Endringene kan vere 4 redusere
jobben, begynne & bruke hjelpemidler, for
eksempel en rullestol, oppseke en fysioterapeut
igjen eller soke om gkt assistanse 1 hjemmet. Det
er uvurderlig praktisk & kunne ga litt, men
mange kunne tenke pé & avlaste bena pa lengre
strekninger som forebygging av belastnings-
skader. Dette oppleves av mange som et stort
nederlag og kan veere en tung psykisk
pékjenning. Likevel vil de fleste oppleve at
endringene reduserer smertene, og at de far det
bedre etter en stund. Det kan oppleves sveert
traumatisk & matte endre livsform og identitet.
Det er som & fd en ny funksjonshemming, ut-
trykker mange. Tidligere har kanskje funksjons-
hemmingen vert sd liten, at identiteten har veert
som «ikke-funksjonshemmet». Det kan oppleves
som om funksjonshemmingen oppstir med be-
hovet for synlige hjelpemidler. En slik identitets-
endring er en inngripende prosess som tar tid,
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men forskning viser at de fleste finner en ny livs-
orientering og har det bedre etter 3-5 ar (26).

Smertene hos voksne med CP har sterk
sammenheng med det & ikke orke mer og dermed
redusert funksjon. Dette viser at senfolgene av
en livsvarig funksjonshemming har sammen-
heng med hverandre og pavirker hverandre
gjensidig. Resultatene viser ogsd at smertene i
stor grad er knyttet til muskler og ledd som
sannsynligvis blir overbelastet og feilbelastet i
ung alder. Pa den annen side har smertene ogsd
sammenheng med alvorlig grad av CP og mangel
pé fysisk aktivitet. Det er derfor viktig at de som
endrer livsstil og tar i bruk rullestol kompenserer
for dette med & bevege kroppen pa en annen
mate i tilrettelagt fysisk aktivitet. Hvis ikke er
risikoen stor for inaktivitetssmerter og redusert
styrke og kondisjon som gir nye problemer og
ytterligere redusert funksjon. Det er nodvendig &
utforske balansen mellom bruk og overbruk,
aktivitet og inaktivitet. Smerte er en kroppslig og
folelsesmessig erfaring, og vi kjenner selv hva
som gjor godt og hva som gjer vondt.

Kroniske smerter har konsekvenser for funk-
sjon og livskvalitet, og det er viktig & behandle
dem. Smertene mé derfor undersakes spesifikt
for & kunne velge rett behandling, siden de kan
ha neermest motsatte drsaksforhold. De kan
skyldes bade overbelastning og for lite belast-
ning. I tillegg kommer alle de sammensatte og
ukjente drsakene til muskel- og skjelettplager i
den generelle befolkningen. Disse drsakene
finnes selvsagt ogsd hos voksne med CP. En del
av Habiliteringstjenestene for voksne i ulike
fylker har begynt 4 jobbe med dette. Leger med
spesialistkompetanse i fysikalsk medisin og
rehabilitering, samt idrettsfysioterapeuter vet
mye om belastningsskader og overbruk av
kroppen. For dem som ikke har smerter er det
viktig & tenke balansert bruk av kroppen for &
forebygge utvikling av smerter.
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Senfolger av CP — trotthet og utmattelse

Kronisk tratthet og utmattelse blir beskrevet
som en av senfelgene ved det 4 leve med en
langvarig funksjonshemming som CP, men det
er ogsd et vanlig fenomen i den generelle befolk-
ningen (27). Trotthet blir vanligvis beskrevet
som nedsatt evne til & mobilisere kraft (fysio-
logisk), nedsatt evne til & utfore mange oppgaver
over lengre tid (psykologisk) og falelsen av &
veere utslitt, utmattet, trott, svak og uten energi.
Hvis trettheten utvikler seg til en kronisk opp-
levelse av 4 vaere utmattet, vil den bli en funk-
sjonshemming i seg selv. I den norske kartlegg-
ingsundersgkelsen av voksne med CP onsket vi
derfor & finne ut om det var hgyere forekomst av
trotthet og utmattelse hos voksne med CP enn i
den generelle befolkningen. Vi gnsket ogsa 4
identifisere og drefte faktorer som kan ha
betydning for utviklingen av kronisk tratthet.

I likhet med en undersokelse av trotthet i den
generell norske befolkning, ble deltakerne i
CP-undersgkelsen spurt om symptomer pa
trotthet den siste mdneden sammenlignet med
sist de folte seg bra (9-10, 27). «Kronisk
trotthet» ble definert som daglig trotthet i

6 maneder eller mer.

Hensikten med 4 sammenligne forekomsten
av trotthet hos voksne med CP og den generelle
befolkningen, er at de som opplever trotthet skal
fa forstéelse og stotte i forhold til sin situasjon,
men pa den annen side skal ikke situasjonen for
voksne med CP svartmales. Vi kan lett fa inn-
trykk av at alle voksne med CP kommer til & bli
kronisk trgtte. Det viste seg at voksne med CP
var mer trotte enn normalbefolkningen. For-
skjellen mellom de to gruppene gjaldt imidlertid
bare for fysisk trotthet, mens nivdet av mental
trotthet var helt likt (9-10, 27). Dette kan tyde
pé at trotthet hos voksne med CP primeert er et
tysisk symptom, eller av fysisk opprinnelse. Ved



Figur 2. Kronisk trgtthet hos voksne med CP og normal-
befolkningen (9-10, 27).
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a ta med alle som hadde vert trotte i mer enn et
halvt &r, var forekomsten av kronisk trotthet
25% hos de voksne med CP. Dette er mer enn
dobbelt sa mange som i normalbefolkningen
selv om de voksne med CP hadde ti ar lavere
gjennomsnittsalder (34 ar) enn normalbefolk-
ningen (44 ér).

Forekomsten av kronisk trotthet var storst
hos dem som hadde moderat grad av CP. En
mulig forklaring pa dette kan veere at denne
gruppen strever mest i dagliglivet. De som har
alvorlig grad av CP vil nedvendigvis matte fa
mer hjelp i dagliglivet enn dem som har mild og
moderat grad av CP, og de som har mild grad av
CP strever ikke fullt sa mye i dagliglivet som
dem med moderat grad av CP. Flere undersek-
elser har vist at barn med CP bruker 3 — 5
ganger sd mye energi pd & gd som barn uten
funksjonshemming, og aktiviteter som gir mer
eller mindre automatisk for personer uten CP
kan kreve kontinuerlig konsentrert viljestyring
for personer med CP. Summen av fysiske og
psykiske belastninger i hverdagen gjor at bade
nervesystemet og resten av kroppen til personer
med CP stadig bruker av reservene sine. En teori
om at det med tiden forarsakes en «fysiologisk
utbrenthet» er en mulig forklaring pé utvikl-
ingen av kronisk trotthet.

P4 den annen side har trotthet ogsd sammen-
heng med mangel pa tilrettelagt fysisk aktivitet
og redusert kondisjon. Fokus i treningen for
barn med CP er som oftest pé funksjonelle ferd-
igheter uten & tenke spesielt pa utholdenhet. Det
er ikke s lett & finne gode aktiviteter for a bedre
kondisjonen hos personer med bevegelses-
hemming, men det er fullt mulig med god til-
rettelegging. Trening i vann med f eks wet-west
er en fin méte 4 trene kondisjon pa ved
manglende muligheter til loping og sykling.
Andre alternativer er armsykkel eller trening pa
tredemolle med seleoppheng som kompenserer
for eventuell manglende balanse. Lasningen pa &
veere sliten og utmattet er aldri a ikke gjore noen
ting, men & finne den gode balansen mellom
aktivitet og hvile.

Vire idealer om selvstendighet tilsier at alle
ber gjore det de kan pé egen hand og bare fa
hjelp til det de ikke klarer selv. Bide barn og
voksne med en moderat grad av funksjons-
hemming kan ofte klare & utfore det meste selv
hvis de bare far god nok tid. Et viktig spersmal
er likevel om dette skal prioriteres for enhver
pris? Er en slik form for selvstendighet verd
ombkostningene pa lang sikt? Selvstendighet er
ikke nodvendigvis & utfere alt selv, men &
bestemme selv. Det krever bdde & ha oversikt,
evne til & forholde seg til alt som skal gjores og
evne til & uttrykke egne behov. Derfor er jeg-
styrkende mental trening like viktig for & fore-
bygge utmattelse pé lang sikt som a bedre den
tysiske utholdenheten, og dette ma bygges opp
fra barnedrene. Hvordan kan vi skape forhold
som gir et reelt valg i forhold til bruken av
energi i dagliglivet bade for barn og voksne med
CP? Kanskje tilrettelegging og hjelp til en del av
dagliglivets gjoremal kan gi overskudd til et mer
sosialt liv, bedre leering pa skolen, gkt innsats pa
jobben eller tid til lystbetont fysisk aktivitet som
gir mer fysisk og psykisk energi pé sikt. Stadig
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nederlagsfolelse og ensomhet stjeler energi,
mens glede, mestring, vennskap og lystbetont
aktivitet gir energi som kan kompensere for
mange fysiske begrensninger.

Senfolger av CP
— a bli ddrligere til beins med drene

A kunne ga er av stor praktisk og symbolsk
betydning. Det er ikke for ingenting at dette er et
av de forste sporsmalene som dukker opp hos
foreldre som har fatt et barn med funksjons-
hemming. Samfunnet er bare delvis tilrettelagt
for rullestol, slik at rullestolbrukere meoter
mange praktiske hindringer i hverdagen. I tillegg
handler det kanskje om noe annet og mer
udefinerbart, som gjor at mange er villige til &
investere enorme ressurser for & oppna selv-
stendig gange. «Du kan nér du vil» — holdningen
sitter dypt, og hvor mange har ikke spurt seg selv
om de gjorde nok?

De fleste barn uten funksjonshemming laerer
4 gé for halvannet drs alder. Ndr det gjelder barn
med CP er det type og alvorlighetsgrad som
avgjor utviklingen av selvstendig gange. I den
norske kartleggingsundersekelsen av voksne
med CP svarte deltakerne selv pa ndr de leerte &
gd. De aller fleste som laerte & ga gjorde det i
lopet av forskolealder, en tredjedel omtrent pa
samme alder som andre barn. Bare 5 personer
laerte & ga etter 7 ars alder, enkelte helt opp til 14
ar. Gjennomsnittsalderen for selvstendig gange i
hele gruppen var 3 ar (11-12).

Over halvparten oppga at de kunne g uten
stotte, og de fleste av dem kunne gd mer enn 1
km, selv om noen hadde problemer pa ujevnt og
glatt underlag. Mange vekslet mellom & ga og
bruke rullestol. En fjerdedel kunne ga med
stotte, og halvparten av dem kunne ga uten
stotte innenders. Litt under en fjerdedel brukte
alltid rullestol. Omtrent halvparten av dem
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hadde aldri kunnet g&, mens de andre hadde
mistet gangfunksjonen i voksen alder (11-12).

En fjerdedel hadde stabil gangfunksjon, og
omtrent like mange fortalte at de hadde blitt
bedre med arene. Imidlertid var nesten ingen ble
bedre etter 25 ars alder. De som opplevde
bedring mente det skyldtes ortopediske opera-
sjoner, eller at de hadde funnet en type tilpasset
fysisk aktivitet som de var motivert for & drive
med, og som de kjente gjorde godt. Nesten halv-
parten av deltakerne opplevde imidlertid 4 fa
dérligere gangfunksjon med drene, de fleste
mellom 15-35 &r. De som opplevde forverring
mente selv at den skyldtes smerter, trotthet
og/eller mangel pa tilpasset fysisk aktivitet. Alle
mennesker blir dérligere til bens med érene,
men det skjer mye senere i den generelle befolk-
ningen enn hos voksne med CP, i tillegg til at
utgangspunktet for motorisk funksjon for per-
soner med CP er et helt annet enn i resten av
befolkningen (11-12, 27).

Forverring av grovmotorisk funksjon er altsé
et uttalt problem for voksne med CP fra ung
alder, og arsaksforholdene er mer sammensatte
enn ved normal aldring. De viktigste risiko-
faktorene var lavt funksjonsnivé i utgangs-

Figur 3. Endring i gangfunksjon hos voksne med CP (11-12).
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Figur 4. Alder ved forverring av gangfunksjon hos voksne
med CP (11-12).
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punktet, smerter, trotthet og manglende tilpasset
fysisk aktivitet. Risikoen for & bli dérligere med
arene gkte etter hvor gammelt barnet var da det
leerte & gd. Det vil si at de som laerte 4 gd sist
risikerte & miste gangfunksjonen forst. Konse-
kvensene av en livsvarig bevegelseshemming kan
veere problemer med bdde for mye aktivitet med
et hoyt energiforbruk, og for lite aktivitet pa
grunn av manglende bevegelsesmuligheter.
Kunnskapen om forholdet mellom overbelast-
ning pa den ene siden og inaktivitet pa den
andre siden er fremdeles mangelfull, men vi vet
mer enn nok til & iverksette bade forebyggende
og behandlende tiltak for bade barn og voksne.
Sannsynligvis er det ulike behov for de ulike
typene CP. Personer med diplegi belaster bena i
ugunstige stillinger, derfor er det ikke sikkert de
alltid ber gé selv om de kan det. Personer med
quadriplegi har for lite muligheter til & bevege
seg og trenger motiverende tilpasset fysisk aktiv-
itet som kompenserer for dette. Dyskinesi gir
mye ukontrollerte bevegelser f eks i nakken, og
personer med hemiplegi belaster kroppen usym-
metrisk, med fare for 4 overbelaste den gode
siden. Dette skaper grunnlag for helt ulike funk-
sjonsproblemer som krever forskjellige tiltak,
béde i forhold til forebygging og behandling.

I dag har vi undersgkelsesmetoder som stiller
mer presise funksjonsdiagnoser, f. eks. data-
basert bevegelsesanalyse og andre standardiserte
tester. Dette skaper bedre grunnlag for & velge ut
spesifikk behandling. Spastisiteten hos barn med
CP behandles i dag ofte med Baclofen, Botox,
ortoser og intensiv trening for a forebygge feil-
stillinger og belastningsskader. Disse tilbudene
blir stadig videreutviklet, og burde bli et like
selvsagt tilbud innen voksenhabiliteringstjen-
esten. Kartleggingsundersokelsen var under-
streker behovet for livslang individuelt tilpasset
oppfelging av personer med CP, en oppfelging
som tar hensyn til de dokumenterte behovene
og risikofaktorene. Alle trenger bade aktivitet og
hvile gjennom hele livet for & vedlikeholde og
videreutvikle ulike funksjonsomréider.

Fysioterapi og fysisk aktivitet
— oppfolging i voksen alder
Av 406 deltakere i kartleggingsundersgkelsen av
voksne med CP hadde nesten alle fatt fysioterapi
gjennom hele barndommen sin, gjennomsnittlig
opp til 15 ars alderen. To tredjedeler av del-
takerne brukte fysioterapi som voksne, men
under halvparten av dem hadde behandling sd
ofte som hver uke. Omtrent halvparten oppga at
behandlingen lindret smerter og at den var
behagelig, og nesten like mange oppga at den
bedret eller vedlikeholdt styrke og funksjon. Det
var fa som nevnte kondisjon eller utholdenhet.
De vanligste behandlingsformene i deltak-
ernes barndom inneholdt tgyninger, gvelser pa
matte og gangtrening. Svomming og ridning var
ogsa ganske vanlig. For 62% av deltakerne var
fysioterapi kombinert med ortopedisk kirurgi
gjennomsnittlig 2 ganger i lopet av livet, men
antallet operasjoner varierte fra 1 til 23 inngrep.
Det vil si at noen av deltakerne m4 ha ligget pé
sykehus store deler av barndommen sin.
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Lengden pé sykehusopphold varierte fra en uke
til fire og et halvt ar. De fleste fikk ofte besgk,
men 20% fikk sjelden eller aldri besok, da
familien kunne bo langt unna. Mange i denne
gruppen mente at de tok psykisk skade av
behandlingen de fikk, og at det har preget dem i
forhold til andre mennesker gjennom hele livet.
Foreldrene bodde ikke sammen med barna pa
sykehuset slik det er i dag, de ble tvert i mot ofte
avvist pd sykehuset fordi barna ble urolige ved
avskjeden.

Bevegelighet, styrke og funksjonelle ferdig-
heter var hovedfokus i behandlingen av barna,
og ogsa hos dem var kondisjon og utholdenhet
lite vektlagt. En tredjedel syntes at fysioterapi
hadde vart gay, men negative erfaringer ble ogsd
rapportert av en tredjedel av deltakerne. Noen
folte at de aldri var gode nok, at de alltid skulle
forbedres, og flere opplevde at treningen gikk pé
bekostning av sosiale aktiviteter med jevnaldr-
ende. Bare litt under halvparten mente at de
hadde leert noe av behandlingen som de brukte
pd egen hdnd i voksen alder. Leeringen besto av
funksjonelle ferdigheter og lystbetonte idretts-
ferdigheter som de derfor fortsatte med i voksen
alder. De hadde ogsa leert betydningen av & veere
fysisk aktiv, og a ta personlig ansvar for egen
helse. Det var disse som var fysisk aktive regel-
messig som voksne, minimum en time i uken.
Aktivitetsnivaet varierte fra sporadisk fysisk
trening til daglig trening for deltakelse i
paralympics og andre internasjonale mesterskap.
Halvparten av de regelmessig fysisk aktive
kombinerte flere av de ulike aktivitetene. Den
sterkeste motivasjonsfaktoren for a vere fysisk
aktiv var 4 ta vare pd helsa, mens den viktigste
hindringen var mangel pa motivasjon og ini-
tiativ. Den eneste signifikante faktoren i forhold
til & vaere regelmessig fysisk aktiv pa egen hand
i voksen alder var, om deltakerne opplevde
gleden og forsto hensikten med treningen og
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behandlingen de fikk som barn, og pé den
mdten leerte & ta ansvar for egen helse.

Resultatene viste at alvorlighetsgraden av CP
er den viktigste faktoren i forhold til & oppleve
redusert av gangfunksjon, mens regelmessig
fysisk aktivitet har en viss betydning i forhold til
a redusere risikoen. Nér det gjaldt kronisk
smerte hadde graden av CP og regelmessig fysisk
aktivitet omtrent like stor betydning, mens det
bare var fysisk aktivitet som hadde signifikant
betydning i forhold til & redusere risikoen for
a oppleve kronisk tretthet. Fysioterapi var et
tilbud til dem som hadde alvorlig grad av CP
og som opplevde kronisk trotthet og kronisk
smerte. Resultatene tyder imidlertid pa at
fysioterapi lindrer plagene, men statistisk sett
reduserer ikke behandlingen risikoen for &
oppleve senfolger av CP, dersom den ikke inne-
holder fysisk aktivitet.

Det var 40% som hadde regelmessig fysio-
terapi som voksne, og 19% kombinerte fysio-
terapi og egen trening. Til ssmmenligning var
72% av en gruppe med ryggmargsskade regel-
messig fysisk aktive, og bare 28% hadde fysio-
terapi (28). I resten av den norske befolkningen
er 65% regelmessig fysisk aktive (29). Pa bak-
grunn av dette sper vi oss om medfadte og
ervervede funksjonshemminger skaper for-
skjellig motivasjon og forstéelse for fysisk aktiv-
itet? Gir medfedte og ervervede skader ulike
behov for stotte og oppfelging? Forer oppfolg-
ingen av barn med CP til at de blir lei av trening
ilgpet av barndommen og/eller blir avhengige
av en fysioterapeut for a fortsette med trening
som voksne? Personer med ryggmargsskade,
deres familier og helsepersonell har sterke
forventninger og ambisjoner i forhold til at
rehabiliteringsprosessen skal fore den skadde
personen tilbake til et sa normalt liv som mulig.
Det gjelder bade i forhold til jobb og sosiale
aktiviteter. Dette skaper sannsynligvis stor



motivasjon for hardt arbeid, som til og med far

ryggmargsskadde til a bli enda litt mer fysisk
aktive enn resten av befolkningen.

Personer med medfedt funksjonshemming
vet ikke hva et liv uten funksjonshemming er.
Selv om béde alle har mange hap og dremmer
for framtida, sd har kanskje verken de selv,
foreldrene eller helsepersonell samme forvent-
ninger som til personer som gnsker seg tilbake
til et liv de hadde for? Slike forventninger og
ambisjoner vil uten tvil pavirke oppfelgingspro-
grammene. | artikkelen «Oppfolgingsprogram
for barn som varer livet ut», gir fysioterapeuten,
Suzann Campbell en rekke anbefalinger for &
bedre klinisk praksis nér det gjelder oppfelging
av barn med funksjonshemming (30). Hun
fokuserer pa oppfelging som fremmer selv-
stendighet og selvfalelse, og som vektlegger fore-
bygging av senskader gjennom leering av ansvar
for egen helse og betydningen av 4 holde seg i

form. Sannsynligvis har helsepersonell i
habiliteringstjenesten noe & leere pa dette
omrddet, av dem som utvikler rehabiliterings-
program for personer med ervervede skader.
Deltakerne i kartleggingsundersakelsen
fortalte at de ble fulgt opp gjennom hele barn-
dommen og ungdommen sin, men likevel
innebar ikke dette ngdvendigvis en leeringspro-
sess som skapte forstaelse for 4 ta vare pa egen
helse og fysisk form. Mange beskrev hvordan de
ble betraktet som ferdig behandlet den dagen de
kunne ga. En tragikomisk historie er seksdringen
som ikke skjonte hvorfor pappa lep hver lordag
nar han kunne det! Bade var og andre studier
viser at treningsprogrammene for barn med CP
fokuserer lite pé kondisjon, og at funksjons-
hemmede er i sveert darlig fysisk form, ofte med
fysisk arbeidskapasitet nede i 50 % av en person
uten funksjonshemming. Balansert bruk av
kroppen innebzrer derfor ogsé a avlaste den i en
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del situasjoner. Energigkonomisering var
imidlertid et ikke-eksisterende begrep i denne
sammenhengen. De som kunne gé, men valgte &
bruke rullestol av og til ble betraktet som late.
Rullestolen ble sett pd som den ultimate fiende.
Oppfoelgingen av barna med CP innebar heller
ikke ngdvendigvis innlering av lystbetonte og
meningsfylte tilpassede fysiske aktiviteter som
kunne brukes pé egen hdnd i voksen alder. Bare
litt under halvparten av deltakerne mente de
opplevde oppfolgingen i barndommen som en
slik leeringsprosess. For de andre foregikk
behandlingene i en endelgs rekke som ble styrt
av de voksne. De fokuserte i liten grad pé forsté-
elsen av at det 4 ta vare pd helse og fysisk form,
og & forebygge belastningsskader er en livslang
prosess.

I Stockholm har Voksenhabiliteringen tatt
konsekvensen av dette og startet et trenings-
studio (PUFFA) for ungdommer og voksne med
funksjonshemming. Der kan de trene pa egen
hénd i grupper med rettledning av idrettsintruk-
storer, og/eller fa individuell fysioterapi og
ergoterapi. Treningen kan veere intensiv med 3
timer daglig i 6-8 uker, eller 1-2 timer ukentlig
over lenger tid. Rommet og utstyret er godt til-
passet for rullestolbrukere, og motivasjon og
dialog om malsetting for treningen blir sterkt
vektlagt. Ventelisten for deltakelse gker stadig,
noe som viser behovet for flere slike trenings-
muligheter. Forhdpentligvis vil dette kunne bli et
vanlig treningstilbud for barn ogsd, gjerne pé et
treningsstudio hvor alle kan trene.

Det er summen av fysiske og psykiske belast-
ninger som har betydning for helse og funksjon.
Det er derfor viktig er 4 tenke gjennom livs-
situasjonen og se pa hva som stjeler energi og
hva som gir energi. Hva er det som oppleves
som slit og belastninger og hva er det som gjor
godt? Dette mé kartlegges individuelt, men
lpsningen er aldri & ikke gjore noe. Losningen er
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a finne alternative aktivitetsformer enn dem som
gir smerter og stjeler energi. Det er allmenn
kunnskap innen idrett at vi blir gode til det vi
trener pa. P4 den annen side vet ogsd idretten at
kroppen kan misbrukes, skades og overbelastes.
Det siste dret har det kommet flere studier om
trening for unge og voksne med CP som viser at
béde styrke og funksjon kan bedres ogsa i
voksen alder, men treningen ma vere spesifikk
og av en viss intensitet ut fra vanlige trenings-
prinsipper. Her har voksenhabiliteringstjenesten
en stor oppgave bade i forhold til kartlegging og
veiledning. Nar far vi treningsstudio i Norge
som er tilrettelagt for barn og voksne med
funksjonshemming, og med kompetente
instrukterer som kan veilede ut fra individuelle
forutsetninger og mal, men der trening ogsé er
en sosial aktivitet?

Konklusjon og veien videre

Den best dokumenterte behandling til enhver
tid ber ligge til grunn for valg av tiltak for per-
soner med CP. Ingen forskning har enna vist at
en treningsmetode er bedre enn en annen.

I dag har vi flere nye muligheter til 4 kom-
binere medisinsk behandling og trening som
kan forebygge og behandle mange av de kom-
plikasjonene som oppsto tidligere. Det er viktig
at denne kunnskapen kommer alle med CP til
gode uansett alder. Dette innebarer tilrettelagt
aktivitet pd den ene siden og tilstrekkelig hvile
og avlastning pd den andre. Kartleggingsunder-
sokelsen viser at denne kunnskapen ma leeres
tidlig. Deltakelse i & definere mdl, prioritering av
hva energien skal brukes til og valg av menings-
fylte aktiviteter er avgjorende fra tidlig barndom.

I voksen alder handler trening ofte om & ved-
likeholde funksjon, helse og fysisk form ut fra
personlige interesser og prioriteringer, mer enn
intensiv innlaring av nye ferdigheter. Sveert ofte



blir det assistenter og ansatte i ulike omsorgs-
tjenester som ma bidra til dette, for eksempel
veere ledsager i ulike treningsaktiviteter. Mange
treningsstudioer har kompetente instrukterer,
men er kanskje ikke tilgjengelige for rullestol-
brukere, mens andre kan vere tilgjengelige, men
mangle kompetente instrukterer. Bare trening
med rekvisisjon hos fysioterapeut gir rett til full
refusjon fra trygden. Det er stort behov for tren-
ingsstudioer i Norge som er tilrettelagt for per-
soner med funksjonshemming, med kompetente
instrukterer som kan veilede ut fra individuelle
forutsetninger og mal, og der trening ogsa er
sosial aktivitet. Badde ubrukte personlige res-
surser og utilgjengelige omgivelser kan repre-
sentere funksjonshemmende barrierer. Det er et
kollektivt ansvar & nedbygge dem pa alle

omrader.
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