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’Det er trist med smerter og traethed’

Siger en af deltagerne i en ny sp@grgeskemaundersggelse om cerebral parese og fysisk trivsel, som
Spastikerforeningen star bag.

Af kommunikationskonsulent Dorthe Christiansen

Spastikerforeningen bliver tit kontaktet af voksne spastikere, som efterlyser mere viden om, hvordan det er
at blive ldre med cerebral parese. Mange er frustrerede over, at de fgler det rent fysisk gar hurtigere ned

af bakke, ndr man har cerebral parese. Og de undrer sig — for de har altid faet at vide, at diagnosen cerebral
parese ikke er fremadskridende.

For at f3 afdakket denne problemstilling gennemfg@rte Spastikerforeningen henover sommerferien en
spargeskemaundersggelse om cerebral parese og fysisk trivsel. 103 personer svarede pa skemaet. At
demme ud fra undersggelsens resultater, er der virkelig noget om snakken: Spastikere oplever de bliver
hurtigere nedslidt, de fgler ikke de er informeret godt nok om, hvordan det er at blive aldre med cerebral
parese, der mangler tilbud fra sundhedsvaesnets side og de er ikke informeret godt nok om, hvad der kan
gores for at udszette senfglgerne af cerebral parese. Det viser disse tal fra undersggelsen:

- 85,3% oplever, at de blive hurtigere nedslidt, fordi de har cerebral parese

- 71,8% er ikke tilfredse med, at de som 18-arige ikke laengere fgiger automatisk fra

sundhedsvasnets side

- Kun 30% er tilfredse med det tilbud de som voksne kan fa fra sundhedsvaesnets side.

- Knap halvdelen (48,5%) er ikke velinformeret om diagnosen

- 1udaf3(31,1%) mener ikke, de er velbehandlet i forhold til deres diagnose

- 1ud af 3 (33,3%) far ikke det tilbud om fysioterapi, som de har brug for.

Hurtigere nedslidt

Det er meget pafaldende, at naesten 9 ud af 10 spastikere oplever, at de hurtigere bliver nedslidt. Cirka
70% af de adspurgte peger pa, at de med alderen har faet flere smerter, er blevet mindre smidige og
bevaegelige — og at de bliver hurtigere treette og udmattede. Knap 4 ud af 10 (38%) oplever, at de har
mindre muskelstyrke, mens 11% oplyser, at nedslidningen sker i forhold til andre uoplyste omrader. Kun
15% oplever ikke, at de bliver hurtigere nedslidt!

| undersggelsen beder vi svarpersonerne om med egne ord at fortaelle, hvordan de fysisk set har det med at
blive zldre med cerebral parese:

- Kraftig forvaerring af symptomer, voldsom funktionsnedsattelse startede allerede i 45 ars alderen.

- Jeg fgler mig mindre fleksibel og mere besvaeret. Jeg er 43 ar.

- Jeg kan godt maerke, jeg rent fysisk er ved at blive aldre. Fgrst og fremmest har jeg flere smerter,
hvilket pavirker min koncentration og udholdenhed rigtigt meget, og det er vildt frustrerende at
opdage, at de ting man gerne vil, de glider ikke sa hurtigt som tidligere.

- Diagnosen i sig selv er ikke noget problem, nar man er fadt med det, har man jo indrettet sig. Det
der er problemet for mig er nedslidningen af min krop samt gigten der bade ggr hverdagen mere
besveerlig og mere smertefuld.

Smerter
Der er mange af svarpersonerne, der peger pa smerter, som et af de helt store problemer ved at blive
@ldre:
- Jeg har det skidt — pa et tidspunkt vil min krop vaere voldsomt praeget af sygdommen. Med de
smerter jeg har nu, kan det virke uoverskueligt at taenke 20 ar frem.
- leg har tiltagende led, ryg og muskelsmerter. Fgler min spasticitet er tiltagende og at dagligdags
begivenheder gradvis bliver svaerere og svaerere at tackle.




Hvad kan ggre livet bedre
| 1 undersagelsen sparger vi ogsa til, hvad den enkelte tror, der kan ggre livet bedre i forhold til den fysiske
trivsel. En stor del af svarene handler om mere fysisk traening — eller bedre hjzelp fra sundhedsvaesnet:

Laes mere om undersggelsen pa www.spastikerforeningen.dk - her kan du ogsa finde hele undersggelsen.




At blive sldre med CP

En kommentar til 12 artikler fra perioden 2000 — 2008.
Flemming Juul Hansen, berneneurolog, Rigshospitalet.

I definitionen af CP star at det drejer sig om en permanent, men ikke uforanderlig lidelse, der
skyldes en ikke progredierende hjerneskade, opstaet for hjernen er feerdigudviklet. Formuleringen
kan veksle, men ovenstaende er det essentielle

Det er selvfolgelig ikke forkert — mange kloge mennesker har bidraget — men det som sidder fast
hos fagfolk sével som leegmand er en ikke progredierende hjerneskade.

Selve hjerneskaden er ikke progredierende, dette er vist utvetydigt, men folgerne er klart
progredierende. Dette forte til tilfgjelsen — ikke uforanderlig — vel nok arhundredets underdrivelse.
CP opfattes som stationzr. N&r de unge — efter flere ars stabil tilstand — blev afsluttet fra
ambulatoriet, har vi fortalt, at nu var veksten afsluttet, si nu skete der ikke yderligere. De seneste ar
med tiltagende darlig samvittighed idet vi godt vidste, at det for et ikke ubetydeligt antal ikke var
rigtigt. — De unge med CP og deres foraldre har tenkt, at sidan var CP, og det kunne man ikke gore
noget ved. — I Norge har man undersggt, at 65 % af voksne med CP har haft kontakt med lege i
lobet af “sidste ar”, mod 82 % af befolkningen som helhed. (Dette gzlder alle former for kontakt.)

Holdningen, at CP er en stationr lidelse, har medfert, at CP ikke folges livslangt, som andre
livslange sygdomme, f.eks. neuromuskulare sygdomme, selv om folgesygdomme stort set er de
samme. Neuromuskulzre sygdomme er defineret som progredierende (selv om det ikke gelder
100 %) Derfor er det en selvfelge at voksne med disse problemer kontrolleres livslangt, hvor
hyppigheden af kontroller selvfalgelig tilpasses det aktuelle behov.

Der er ingen undskyldninger for denne manglende interesse for CP patienternes helbred. I midten af
forrige drhundrede var det kun f4 med CP som blev over 20 &r gamle. Dette har @ndret sig markant.
Nu bliver 65 - 90 % voksne. (65 % af de svareste). 85 % bliver over 50 ar. Dadsfald efter 20 ars
alderen er sjzldne, ca. 0,35 % pr. ar. Livslengden forkortes iser af svar mental retardering og af
svar epilepsi.

Voksne med CP fir de samme sygdomme som andre voksne. Men nogle problemer er langt
hyppigere med CP — smerter, leddeformiteter, treethed, og hertil kommer en lang rekke andre. men
mindre hyppige problemer: Mave-tarm 56 %, urinveje 49 %, tender 43 % som eksempler.
Rotterdam undersegelsen fra 2007 er tankevaekkende: De unge selv angiver smerter hos 59 % og
leddeformitet hos 19 — 57 % (tallene er nzvnt for at vise den meget store spredning), hvor 48 leger,
som tilsammen har undersogt nasten alle CP patienter i omradet, finder smerter hos 88 %,
leddeformitet hos 86 % og treethed hos 76 %.

Opher af gang/sta funktion starter enl ond cirkel — og er selv den del af den. 44 % gik for 18 ars
alderen, 22 % som voksne. Man opherer med at g& pa grund af usikkerhed — angst for at falde — og
pa grund af smerter. Manglende fysisk aktivitet forer til smerter hos 82 — 92 %. Smerter forer i sig
selv til nedsat aktivitet og til depression, som igen forer til smerter og en opgivende indstilling.
Karestol omtales ofte som farlig” i denne sammenhaeng; men kerestolsbrugere undrer sig ofte
over, hvorfor de ikke valgte den 2 ar for, fordi de har det langt bedre i kerestolen. De har kempet
for at holde sig i gang, men nedsat muskelstyrke, leddeformiteter , smerter, usikkerhed og angst for
at falde har tvunget dem til at opgive kampen.



Smerter:
84 % CP patienter har smerter (mod 25 % i den voksne amerikanske befolkning). Bade
overanstrengelse og manglende brug af kroppen forer til smerter. Det drejer sig oftest om
muskel/knogle/led smerter, som hos mindst 1/3 er kroniske — maske hos det dobbelte antal. Mindre
end halvdelen af dem med svare, kroniske smerter opseger deres lage eller andre fagpersoner.
Smerterne er lokaliserede til hofter, kna, fodder, beekkenskavhed, rygskavhed (scoliose),
degenerative forandringer i rygraden og kontrakturer som helhed. — Hoftesmerter er sjeldne hos
géende med CP, hvorimod ledsmerter (gigt) — som ca. 27 % er plaget af — overvejende er et
belastningsproblem. Ved CP er scoliose et neuromuskulert problem og progredierer derfor efter
vakstens afslutning. De C-formede deformiteter hurtigere end de S-formede.

Pa grund af nedsat muskelstyrke og ledbevagelse kan belastnings sygdomme (overanstrengelse)
medfere afklemning af nerver — med svaghed/lammelse og smerter. Dette ses bade pa arme og ben,
men ogsé i rygraden, med tryk pa nerversdder (radiculopatier) eller endog i rygmarven
(myelopatier). Dyskinesi patienter, iszr dystoni, er s&rligt udsatte pa grund af konstante,
skevvridende bevagelser af halsen. Myelopati vil blive opfattet som eget spasticitet (idet dystoni jo -
generelt bliver fejlopfattet og fejlbenevnt som spasticitet.) Instabilitet i halsen kan fore til
diskusprolaps, udvakster pa knoglerne (spondylose, osteofyter, spinalstenose).

Frakturer:

De fleste frakturer i benene er ikke traumatiske. De skyldes kombination af osteoporose,
(knogleskerhed pa grund af manglende brug, darlig ernzring) kontrakturer og lange vagtstangs
arme. De lave larbensbrud (supracondylare) er hyppigst. Immobilitet efter operation og manglende
postoperativ genoptraning.

Trathed:

Trathed kendes fra andre kroniske neurologiske lidelser, sclerose, polio, muskelsygdomme. I en
norsk spergeskema undersggelse af 406 CP patienter fandtes fysisk (ikke mental) treethed langt
mere udbredt end i befolkningen som helhed. Mere udtalt med stigende alder, lav eller ingen fysisk
aktivitet, generelle helbredsproblemer, iser smerter og utilfredshed med livet.

Det er velunderspgt, at man med CP har 3 — 5 gange sterre energiforbrug ved bevagelse end hos
ikke fysisk handicappede — malt ved iltoptagelse og iltforbrug.

Organsystemer:

Hjerte: 10 % har forhejet blodtryk og der er klart oget forekomst af hjertekar sygdomme — oget
dedelighed pé grund af dette.

Lunger: Mad og vaske “galt i halsen”. Synkeproblemer — vist ved rentgen-optagelse,
(cinematografi). Forsinket temning af mavesakken, tilbageleb til spisereret (=refluks). Hoste under
eller umiddelbart efter maltid er tegn pa refluks.

Mave-tarm: Obstipation ses nasten altid ved tilstande med nedsat bevasgelighed. Refluks, oesofagit,
stress ulcus (mavesar)

Blare: Inkontinens, infektioner

Endokrinologi: Pubertas precox (=for tidlig pubertet — en del af hjerneskaden). For sen pubertet kan
h&nge sammen med dérlig eraering. 53 % har kryptorchidisme (=manglende, eller forkert
placerede testikler) — Manglende muligheder for gynaekologiske kontrolundersegelser og
mammografi.

Tender: Kontrolunderseggelser ikke umiddelbart tilgengelige. Kan kreeve bedevelse. Vigtig pa
grund af darlige betingelser for mundhygiejne. Caries, periodontitis, emalje dysplasi. Medvirkende
til problemerne er mundanding, &ben mund, savlen, medikamenter specielt nogle antiepileptica.



Ernzring: Mange er svart underernerede, vanskelige at give mad. BMI er ofte meget lav. (Body
Mass Index, = vegt i kg/hejde i meter’) og 40 % har hegjde < 5 percentilen. Forst fra 1980 er der
oget fokus pa ern®ring. Gastrostomi med ernring gennnem mavesonde har betydet 50 % nedsat
dedelighed for de svereste CP patienter over 20 &r. I San Francisco beskrev man i 2002, at
hyppigheden af gastrostomi i labet af de sidste 20 &r var steget fra 16 % til 38 %.

Mange ufrivillige bevegelser . dyskinetisk CP — medforer gget kalorie behov.

Syn: 25 - 39 % far tiltagende synsproblemer med alderen — uden at man ved hvorfor. Man finder
béade synsnervepavirkning og nethindeforandringer, hvis &rsag er helt uklar.

Horelse: Med alderen findes heretab hos 18 %, ligeledes uden kendt arsag.

Sociale aspekter vil blive behandlet i et andet skrift.

Epilepsi:

Ca. 30 % har epilepsi. | en enkelt artikel om voksne nevnes 40 %. Det er svert at forestille sig, at
epilepsi hyppighed skulle tiltage med alderen; men den egede forekomst af syn-og hereproblemer
er jo ogsa helt uventet. Epilepsi bliver fulgt af egen l&ge, men ofte drejer det sig om fornyelse af
recepter, sjeldent stillingtagen til om medicin fortsat er nedvendig. Hvis epilepsien folges pa
specialafdeling, vil det nasten uden undtagelse kun vare epilepsi problemer, man tager stilling til.

Konklusion:

Ovenstdende talrige problemer, som alle bliver tiltagende belastende med alderen, kan kun fore til
en konklusion: Livslang kontrel og behandling er nedvendig. Dette er indiskutabelt. Helt sé klart
er det imidlertid ikke, hvem skal tage sig af det. Som hospitalsansat barneneurolog synes jeg, at det
ber varetages af neuromedicinere (voksen neurologer), helt pa linje med at de overtager unge med
muskelsygdomme. Det er ingen hemmelighed, at neurologer ikke mener det samme, men det
skyldes generationers fejlopfattelse af CP, men vasentligst at rehabilitering ikke herer til
specialuddannelsen i neuromedicin.

Man har overvejet selve ordet habilitering/rehabilitering, idet man med habilitering mener, at man
behandler et handicap, der altid har varet tilstede, hvor man ved rehabilitering tilstraber at
genvinde tidligere ferdigheder. Efter ovenstdende gennemgang kan der ikke veere tvivl om, at det
drejer sig om at genvinde mistede feerdigheder — i bedste fald at bibeholde de ferdigheder, der var
til stede ved afslutning af berneneurologi kontrollen, evt. gore tilstanden endnu bedre, hvis
berneafdelingen skulle have overset en behandlingsmulighed.

Man har ogsa overvejet, om CP fortsat skulle behandles pa en borneafdeling — som meget specielle
lidelser: Cystisk fibrose, blodersygdomme, men der er i CP intet, der berettiger sddanne
overvejelser. Specialet vil helt naturligt vare en del af neurorehabilitering.

Overvejelser om fysiurgi, medicinsk ortopedi, kunne vere relevante. En central opgave vil vare
“tovholderens” — den der serger for henvisninger til alle relevante specialer, og det vil det vare en
velkendt opgave for neuromedicineren.

Fitness centre:

Helt centralt i problemerne er den manglende muskelstyrke. Det er vist at regelmassig traening kan
forbedre funktionel status og nedsatte behovet for assistance. Muskeludholdenhed og styrke,
fleksibilitet, balance, samt respiratorisk og cardiovascular status bedres. Samtidig bedres
livskvalitet.

Treningen pa fitness centre ber begynde for afslutningen p& berneafdelingerne og fortsztte livet ud.
Fitness centre er ikke umiddelbart egnede til opgaven — ofte ikke tilgangelige for handicappede, og



instruktererne har minimal, hvis overhovedet nogen uddannelse i at arbejde med CP — eller andre
handicap som f.eks. neuromuskulare sygdomme.

Det vil vare nedvendigt at oprette centre med specielt trenet personale til denne opgave.
Fysioterapeuter med speciel viden vil sammen med lager kunne varetage undervisningen og
vedvarende tilsyn p& sddanne centre. — Centre skal vare tilgengelige overalt. De vil fore til en
afgerende @ndring af voksne CP patienters liv — sammen med livsvarige kontrolundersogelser.
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