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Hva er cerebral parese?

«Cerebral parese (CP) beskriver en gruppe forstyrrelser i
utviklingen av bevegelser og kroppsholdning som forarsaker aktivitetsbegrensninger.

Arsaken er en ikke-progredierende tilstand i hjernen som har oppstatt under
svangerskapet eller i lgpet av de farste 1-2 levear.

De motoriske forstyrrelsene ved cerebral parese er ofte ledsaget av forstyrrelser i sanser,
kognisjon, kommunikasjon, persepsjon og/eller adferdsvansker og/eller epilepsi samt
muskelskjelett smerter.»

Rosenbaum P, Paneth N, Leviton A, Goldstein M, Bax M, Damiano D, et al. A report: the definition and classification of
cerebral palsy April 2006. Dev Med Child Neurol Suppl 2007 Feb;109:8-14.(oversatt av S Johnsen)

Livskvalitet

Mentalt

* Et begrep med flere definisjoner

* Verdens helseorganisasjon:

* Definerte i 1947 helse som en tilstand
med komplett fysisk, mental og sosialt
velveere, og ikke bare fraveaer av
sykdom eller skade

* Livskvalitet er et individs opplevelse av
hvordan de har det i livet, ut fra den
kulturen og de verdisystemene som
personen lever i ogirelasjon til deres Fysisk
mal, forventninger, standarder og
bekymringer

Livskvalitet

e N
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Spastisk
* Unilateral (44%)
* Bilateral (44%)

* Diplegi
* Quadriplegi
Dyskinetisk (7%)

Ataktisk (4%)

m spastisk unilatergd

m spastisk bilateral

m dyskinetisk
ataktisk

= uklassifisert

(Hollung et al., 2024; SCPE)

Grov motorisk funksjon

Gross motor function classification system,G MFEFCS

GMFCS I-gar uten begrensning
GMFCS II- gar med begrensninger

GMFCS IlI- gar med hjelp av
handholdt ga-hjelpemiddel

GMFCS IV- beveger seg
selvstendig med vansker

GMFCS V- blir transportert i rullestol
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Tilleggsvansker
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Tilleggsvansker som ofte ikke erkjennes

Muskelskjelett smerter
> Alle GMFCS niva !
> Forekomst gker med gkende alder

»75% av 15-16 aringer med CP rapporterte om gjentatt muskelskjelett smerter

(Ramstad et al 2012)

Cerebral synshemming (CVI)

»Mest forbundet med spastisk CP og/eller premature barn

»Krever miljgtilpasninger og spesialpedagogiske tiltak

Psykiske vansker

Fra Guro Andersen
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/

Nar blir problemer synlige?

Psykiske lidelser

Kognitive/emosjonelle/atferdsmessige vansker

Forsinket utvikling

Cerebral parese

B Alvorlig hjerneskade
» ar

0 1 2 3 4 5 8 10 15

Fra Guro Andersen

Psykiske vansker hos barn med CP
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Mental helse

En tilstand av velveere hvor personen kan

* realisere sine evner

* mestre stress knyttet til vanlige livsutfordringer
* arbeide produktivt

* bidra til samfunnet

[Mental health is defined as ‘a state of well-being in which can individual realizes his or her own
abilities, can copewith the normal stresses of life, can work productively andis able to make a
contribution to his or her community’, WHO 2013]

Mental helse hos barn med CP

MILI@

Mental helse hos barn med CP ma ta hgyde for at det er komplekst:
- Lokalisajon og omfang pa hjerneskaden
- Evneniva — og barnets alder

- Spesifikke nevrokognitive utfordringer knyttet til oppmerksomhet, eksekutiv fungering og
sosial resonnering
(Bgttcher, 2010)
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Forekomst av psykisk vansker hos barn med CP

Viktig & se om studier har spesifisert om

* Diagnostisert psykiske lidelse
* Inkludert ADHD og autisme eller ikke?

* Symptom pa psykiske vanske
(Downs et al., 2017)

* 1/3 (74/213) av barn med CP screenet positivt for autisme Screening #
* 1/2 (106/213) av barn med CP screenet positivt for ADHD diagnose
* Dobbelt sa ofte tegn pa autism/ADHD som diagnosen var blitt stilt klinisk

(Pahlman, Gillberg, Wentz, & Himmelmann, 2020)

Forekomst av psykisk vansker hos barn med CP

Internasjonal prevalens studie barn 6-18 ar med CP
Screenet 3158 studier; 8 mgtte inklusjonskriteriene (totalt 1 771 barn inkludert)

* Diagnostisert psykisk lidelse hos 20% (basert pa norsk studie: Bjgrgaas et al., 2014)
* |kke inkludert autisme og ADHD

* Vanligste diagnoser
* Opposisjonell atferdsforstyrrelser (F91.3)

* Obsessive-kompulsiv forstyrrelse (F42)
* Generalisert angst (F41.1)
* Separasjonsangst (F93.0)

ANGST og TVANG

(Downs et al., 2017)
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Forekomst av psykisk vansker hos barn med CP

Internasjonal prevalens studie barn 6-18 ar med CP
Studier som har rapportert pa forekomst av symptomer:
* Hgy totalskare SDQ: 35% (19-67%)

* VVenneproblemer: 32-87%
* Indikasjon pa psykiske vansker pa CDCL: 28%
* Noe variasjon mht GMFCS niva pa CBCL:

* GMFCS niva I: 24%

* GMFCS niva lI+ll:  40%

* GMFCS niva IV+V:  34%

* Noe variasjon mht evneniva:

* 1Q>85: 24%
* 1Q 50-85: 42%
* 1Q<50%: 38%

(Downs et al., 2017)

Kognisjon hos barn med CP
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Kognisjon og cerebral parese

1. Kjent at gkt risiko for kognitive vansker

«The motor disorders of cerebral palsy are often accompanied by disturbances of sensation,
perception, cognition, communication, and behavior, by epilepsy, and by secondary
musculoskeletal problems»

(Rosenbaum et al., 2007)

2. Kjent at sveert stor variasjon i kognitiv fungering
Internasjonale studier viser et spenn fra dyp utviklingshemming til begavet
(Stadskleiv, 2020)

Hva kan vcere utfordringer for barn med CP?

Holde Forst& visuell
fokus informasjon
over tid

Simultan-

prosessering

Planlegge
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Kognitive vansker: en oversikt

* Sveert fa studier av kognitiv fungering hos
voksne med CP
* Fra forskning pa barn og ungdom vet vi:
* Sveert stor variasjon i generelt evneniva
* Spesifikke omrader ofte rammet
* Eksekutiv fungering
* Visuospatial persepsjon
* Prosesseringshastighet/tempo
* Pa gruppeniva: kognitive vansker
forekommer ogsa hos personer med
lette motoriske utfall

Spastisk Dyskinetisk Ataktisk
Unilateral ‘ ‘ ‘ .
ay e
o .\
Bilateral;
kvadriplegi
“. med 1Q < 70

1 # 1 forhold kognisjon:motorikk

(Blasco et al., 2022; Ego et al., 2015; Fluss & Lidzba, 2020; Stadskleiv, 2020)

Eksekutiv fungering (egenledelse)

«Et sett av kognitive prosesser ansvarlig for... bevisst selvregulering av emosjoner og malrettede

handlinger»

* Et psykologisk begrep

* |kke en kognitiv funksjon, men flere prosesser
* Bevisst, ikke automatisert

* Viktig pa (minst) to omrader:
* Selvregulering av emosjoner —
* Regulere tanker og handlinger: Malrettet

* Delprosesser:
* Inhibisjon
* Oppdatering
* Fleksibilitet

(Pereira et al., 2018 ; Miyake & Friedman, 2012)

10
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Visuo-spatial kognisjon

* Tenkning om romlige (spatiale) forhold egosentrisk allosentrisk

* Involverer prosessering av informasjon om (101 W ] <=
* Avstand LIl mli) > e
* Retning 2 [ a

* Orientering

* Ngdvendig for fungering i hverdagen

* Utvikles
* Perspektiv: egosentrisk og allosentrisk
* Kunne fleksibelt kombinere ulike typer romlig informasjon

* Mestre symbolske spatiale representasjoner (modeller, kart)
(Vasilyeva & Lourenco, 2012)

Visuo-spatiale vansker ved CP

Personer med CP har vansker med

* Oppfatte visuell og romlig informasjon (visuo-spatial persepsjon) e
* Mental rotasjon

* Tenke logisk om visuell/romlig informasjon

* Gir vansker med matematikk

Rekkefelge og
retningsvansker

Macintyre-Beon et al., 2010; Critten et al., 2018)

11
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Konsekvenser av visuo-spatiale vansker sosialt

Tempo

* Undersgkt pa tester (Coceski et al., 2021, 2022)
* Har en ujevn evneprofil
* Sterke pa spraklige oppgaver
* Tar vi bort oppgaver som stiller stgrst krav til finmotorikk: 7-12% flere klarer a svare
* Men for de som klarer a svare kan vi underestimere IQ med 3 — 6 poeng om vi bruker
tradisjonelle mater & regne ut pa (som inkluderer tempotester)
* Hverdagskonsekvenser av behov for a kunne bruke noe lengre tid
* Far gjort feerre ting
* Kan fgre til misforstaelser fordi ikke rekker a a) fa undersgkt, b) gjort ferdig

* Kan ogsa vaere vanskelig a gjgre flere ting samtidig; behov for a kunne gjgre ferdig en
ting f@r begynner pa neste

12
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Kognitiv fatigue/trgttbarhet

* Pkt trettbarhet kjent fenomen ved CP

* Trgttbarhet: redusert kapasitet for fysisk og/eller mental aktivitet som foraraker en
ubalanse i de ressursene en person trenger for 8 utfgre en aktivitet (Bergqvist et al., 2019)
* Det & fa til noe, kan ha usynlige konsekvenser som at
* Har brukt mer krefter — fysisk og mentalt — pa det
* Utfordrende & fa til alt har lyst til
* Viktig & finne en balanse

NorCP

13
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NorCP o022

NorCP

* Eid av Sykehuset i Vestfold; ogsa en enhet pa OUS Pkt
X . . . kompetanse
* Eneste nasjonale, tverrfaglige kvalitetsregisteret
innenfor habilitering
* Dekningsgrad >90% kvalitetsutvikling

. Samtykkebasert‘ reservasjonsbasert
* Formalet er a fremskaffe forskningsbasert
kunnskap om:

forekomst, arsaker, helse, funksjon, deltakelse,
livskvalitet, behandling og oppfglging

Likeverdig
oppfelging

* Data koples arlig til Medisinsk fgdselsregister

. E e SYKEHUSET | VESTFOLD

o22

NorCP

Kartlegging motorikk/rantgen hofter 1 x per ar eller 2.hvert ar fra dx til 18 ar,
avhengig av alder og funksjon

Registrering ved 5 &r CPcog 12-13 &r Registrering ved 15-17 &r
CPcog 5-6 &r * Overgang il * Overgang til HAVO

* Bekrefte CP ungdomsskole
Medisinske forhold

* Overgang til skole

Motorisk funksjon
Kognisjon
Kommunikasjon/tale
Spising/ernaering
PROM/PREM

Registrering ved
diagnose

* Tidlig intervensjon

Medisinske forhold
Motorisk funksjon
Kommunikasjon/sams
pill

Spising/ernaering

Medisinske forhold
Motorisk funksjon
Kognisjon
Kommunikasjon/tale
Spising/ernaering

Behandling

Nettverksbygging & kompetanseutvikling for fagpersoner i kommune og HABU

14
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Kunnskapsbasert
retningslinje for
oppfelging av personer
med cerebral parese

metodebok.no

) NorCP

Kunnskapsbasert retningslinje

Innledning: livsmestring og psykisk helse

Kunnskapsgrunnlaget: Svart lite forskning

En «leve med» - tilstand, kjenner pa ulik grad av annerledeshet,
utenforskap og utfordringer

Livsmestring: a forsta og kunne pavirke faktorer som har
betydning for eget liv

Psykisk lidelser mer utbredt hos personer med CP enn i
befolkningen for avrig

Personer med CP er mer utsatt for vansker med sosiale
relasjoner

Nevroutviklingsforstyrrelser (utviklingshemming, autisme og
ADHD) forekommer hyppigere
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-

iltak livsmestring
Mgte med forebyggende perspektiv
Styrke kunnskap og innsikt i egen situasjon
Legge til rette for tiltak som fremmer mestringsopplevelser og

forebygger psykisk belastning
Kartlegge psykisk helse
iltak/behandling:
Angst og depresjon
ADHD
Atferdsvansker
Autisme

Tusen takk for oppmerksomheten!

Metodebok.no

retningslinje for

Faglige anbefalinger i
jenesten har som
formal & kvalitetssikre
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