PROGRAMS

Povzetek

V prispevku so predstavljeni definicija cerebralne parali-
ze, dejavniki tveganja za njen razvoj in pregled podatkov,
ki se zbirajo v okviru evropskega registra otrok s cere-
bralno paralizo. Temu sledijo smernice AmeriSke aka-
demije za nevrologijo za diagnosticne preiskave, ki jih
je treba opraviti, kadar posumimo na okvaro mozganov
pri novorojencku in dojencku. Da bi za tako heterogeno
skupino otrok, kot so otroci s cerebralno paralizo, razvili
dobre smernice za spremljanje morebitnih sekundar-
nih zapletov in smernice za terapevtske programe, je
treba sistemati¢no uporabljati sisteme za razvrS¢anje
otrok glede na zmoznosti funkcioniranja na razli¢nih
podrocjih. V svetu je Ze razSirjena uporaba sistema za
razvrScanje otrok s cerebralno paralizo glede na grobo
gibanje, kar je strokovnjakom Ze omogocilo pripravo
smernic na primer za terapijo spasti¢nosti, pa tudi za
spremljanje teh otrok, pri katerih lahko pride do izpaha
kolka. Razvoj in uveljavitev sistemov za razvrScanje
otrok s cerebralno paralizo za vsa druga podrocja funkci-
oniranja, na primer hranjenje, komunikacijo, kognitivne
funkcije, vid, sluh in podobno, bi (bodo) omogocila
razvoj na dokazih temeljecih smernic za diagnostiko in
ustrezne ucinkovite terapevtske programe.

Kljuéne besede:
cerebralna paraliza, otrok, smernice.

uvoD

Najnovejsa definicija cerebralne paralize je usklajena s
sodobnim biopsihosocialnim modelom, ki ga utemeljuje
Mednarodna klasifikacija funkcioniranja (1). Z besedno
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Summary

This paper presents a definition of cerebral palsy (CP),
risk factors for CP and review of data that are at present
collected for the Surveillance of cerebral palsy in Europe.
This is followed by guidelines of the American Academy
of Neurology for diagnostic tests that should be performed
when brain damage is suspected. In order to develop
guidelines for such a heterogeneous group of children as
are children with CP, to monitor the possible secondary
complications and guidelines for therapeutic programs, it
is necessary to systematically implement the use of differ-
ent classification systems based on the different functional
abilities. The Gross Motor Function Classification System
is a system, already worldwide used that enabled experts
to prepare guidelines for treatment of spasticity, as well
as for monitoring children with CP that are at risk for hip
dislocation. Development and implementation of systems
for the classification of children with CP for all other areas
of functioning, such as feeding, communication, cognitive
function, vision, hearing and others, would enable us to
develop evidence-based guidelines for the more diagnostic
procedures and effective therapeutic programs.
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zvezo cerebralna paraliza (CP) poimenujemo skupino motenj
v razvoju gibanja in drZe, ki so posledica nenapredujoce
okvare mozganov razvijajoega se ploda ali dojencka. Kot
posledico okvare mozganov pri otroku s cerebralno paralizo
najdemo zmanjSane zmoZnosti funkcioniranja na podrocju
drze in gibanja, zaznavanja (vid, sluh in druge modalitete),
hranjenja, govora, vedenja in spoznavnih funkcij ter epilep-




sijo (2, 3). Ob tem se je treba zavedati, da ne gre za etiolosko
diagnozo, temvec klini¢ni izraz, ki zdruzuje znacilne, a zelo
razlicne znake in simptome (3). Klini¢na slika se razvija
skozi ¢as, med otrokovim razvojem, ucenjem, vadbo in
terapevtskimi programi ter pod vplivom drugih dejavnikov
(3). Za cerebralno paralizo so znacilni sekundarni zapleti
(kontrakture, izpah kolka, skolioza), ki se pojavijo pozneje
v razvoju otroka in mladostnika s cerebralno paralizo.

Dejavniki tveganja za nastanek okvare mozganov in posle-
di¢no cerebralne paralize so Stevilni (4) in pogosto delujejo
povezano in socasno (koncept sinergije) (5). Klasicen primer
takega delovanja je bilirubinska encefalopatija, pri kateri je
povecana koncentracija nekonjugiranega bilirubina v krvi
jasen vzrok za okvaro mozganov. Toda v tem primeru imata
pomembno vlogo acidoza in delovanje krvno-mozganske
pregrade in vplivata na to, pri kateri koncentraciji nekonju-
giranega bilirubina pride do okvare moZganov (5). Dinah
Reddihough je v preglednem ¢lanku povzela izsledke Studij
ob koncu devetdesetih let prejSnjega stoletja (4). Rezultati
Studij so namrec pokazali, da je pomanjkanje kisika ob poro-
du pravzaprav redko vzrok za nastanek cerebralne paralize,
in sicer le v Sest do osem odstotkih primerov (6-8). Tudi v tej
skupini gre morda za druge predhodne vzroke (9). Razli¢ni
dogodki pred porodom naj bi prispevali k 75 odstotkom vseh
primerov cerebralne paralize, Ceprav navadno ne moremo
dolociti narave vzroka in tega, kdaj je do okvare tudi res
prislo (4). Ocene deleZa otrok s cerebralno paralizo, pri
katerih je do okvare prislo po rojstvu, segajo od 10 (10) do 18
odstotkov (11). V vec kot polovici primerov pa se cerebralna
paraliza razvije pri prezgodaj rojenih otrocih (12).

Po podatkih Ameriske akademije za nevrologijo je pojavnost
cerebralne paralize v svetu od 2 do 2,5 na 1000 Zivorojenih
otrok (13). Podatki o pojavnosti cerebralne paralize v Evropi
so pred ustanovitvijo evropske mreZe registrov za otroke s
cerebralno paralizo (Surveillance of Cerebral Palsy in Euro-
pe; SCPE) leta 1998 segali od 1,5 do 3 na 1000 Zivorojenih
otrok. V mreZo registrov se je najprej vkljucilo 14 centrov
iz osmih evropskih drZav (12). Po najnovejsih podatkih je v
SCPE zdaj vkljucenih Ze 20 centrov iz 16 drZav, vkljucno s
Slovenijo (http://www.scpenetwork.eu/en/partners/). Avtorji
projekta so med drugim spremljali pojavnost cerebralne
paralize v povezavi s porodno tezo novorojenckov. V prvo
analizo so bili vkljuceni podatki o 6502 otrocih s cerebral-
no paralizo iz 13 geografsko omejenih populacij iz Evrope
(14). Pojavnost cerebralne paralize je bila v povprecju 2,08
na 1000 Zivorojenih otrok. Med dojencki, ki so ob rojstvu
tehtali manj kot 1500 g, je bila pojavnost kar 70-krat visja
kot v primerljivi skupini otrok s porodno tezo nad 2500 g.
Pojavnost cerebralne paralize se je povecevala v 70. letih
prej$njega stoletja, nato pa ostala enaka v 80. letih (14).

V nadaljevanju so predstavljene smernice za diagnostiko
in spremljanje otrok s cerebralno paralizo. Poleg tega smo
pripravili tudi priporocila o uporabi sistemov za razvr§¢anje
otrok s cerebralno paralizo glede na funkcioniranje na raz-
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li¢nih podrocjih, kar bi nam v prihodnosti lahko omogocilo,
da bi pripravili na dokazih temeljece smernice za u¢inkovite
terapevtske programe za otroke s cerebralno paralizo.

Anamneza

V Sloveniji je bil Ze leta 1973 pod vodstvom prof. Milivoja

Velickovica Perata ustanovljen Register rizi¢nih otrok. V

registru so se iz vseh slovenskih porodnisnic zbirali podatki

o novorojenckih z dejavniki tveganja za razvoj cerebralne

paralize. Register rizi¢nih otrok, torej otrok z dejavniki

tveganja za razvoj cerebralne paralize, je v seznamu zbirk

osebnih podatkov uvr§¢en med registre Instituta za varovanje

zdravja (zaporedna Stevilka 34). Podatke o otrocih zbirajo

zdravstveni zavodi sprotno, upravljanje zbirke poteka na

Pediatricni kliniki v Ljubljani, hranjenje podatkov pa je

trajno (15, 16). Seznam podatkov se prakti¢no ne razlikuje

od podatkov v priporocilih, ki jih je pred nekaj leti pripravil

skupni odbor italijanskega ZdruZenja za fizikalno in rehabi-

litacijsko medicino (Societ Italiana di Medicina Fisica e Ria-

bilitativa) in ZdruZenja za otro$ko in adolescentno nevrop-

sihiatrijo (Societ Italiana di Neuropsichiatria dell’Infanzia

e dell’ Adolescenza) (17, 18), ali od podatkov, ki se zbirajo

za evropskKi register otrok s cerebralno paralizo (12, 19).

To so podatki o:

* materi (starost, prejSnje nosecnosti),

* poteku nosecnosti (grozeca predcasna prekinitev, predle-
Zeca posteljica, intrauterine okuZzbe itn.),

* intrauterini rasti ploda (distrofija, prenizka teZa za starost,
previsoka teza),

* Casu (tedni gestacije) in poteku poroda,

 telesni teZi, viSini in obsegu glave novorojencka,

* pokazateljih perinatalne encefalopatije (ocena po Apgar-
jevi, pH krvi iz popkovnice),

* hipoteticnem Casu nastanka okvare (prenatalno, perina-
talno, postnatalno),

* opravljenih diagnosti¢nih preiskavah za potrditev in
opredelitev okvare mozganov,

* mestu in obsegu okvare,

* vzroku za okvaro (anoksija, ishemija, krvavitev, okuzba,
toksic¢ni delavniki, malformacije).

Preiskavne metode, postavljanje diagnoze in
razvrscanje otrok s cerebralno paralizo

Kadar posumimo, da gre pri novorojencku ali dojencku za

okvaro moZganov, je treba opraviti ustrezne diagnosti¢ne

preiskave. Priporocila za preiskave na podlagi dokazov

je AmeriSka akademija za nevrologijo objavila leta 2004

(13):

e Uporaba slikovnih preiskav: magnetna resonanca
(MRI) ali ra¢unalniska tomografija (CT), kadar prva ni
na voljo (raven A, razreda I in II). Slikanje moZganov
je priporocljivo takrat, ko vzrok za cerebralno paralizo
pri otroku Se ni bil pojasnjen (na primer s slikanjem v




obporodnem obdobju). Bolj priporocljiva je uporaba ma-
gnetne resonance, ker je bolj zanesljiva pri pojasnjevanju
vzroka za okvaro in ¢asa okvare (raven A, razreda I in
1) (13).
Enako pric¢akujejo tudi avtorji projekta SCPE (12), saj je
v formularju za prijavo v register treba natan¢no zapisati,
kje je okvara in ali ta obsega belo, sivo moZganovino ali
bazalne ganglije oziroma ali gre za napake v razvoju, kot
so na primer motnje proliferacije, migracije, organizacije
moZzganskih celic ali kakS$ne druge motnje (19).
e Srednje mocni in Sibki dokazi podpirajo priporocila o
genetskem testiranju in iskanju vrojenih presnovnih
motenj (13):
= testi za genetske in vrojene presnovne bolezni naj ne
bodo del rutinskih preiskav (raven A, razreda II in
11D);

= teste za genetske in vrojene presnovne bolezni je
smiselno narediti takrat, ko v anamnezi ni jasnih po-
datkov 0 moznem vzroku za okvaro mozganov ali pa s
slikovnimi preiskavami ne najdemo znacilne strukturne
spremembe moZzganov oziroma ¢e najdemo dodatne,
neznacilne spremembe (raven C, razreda Il in IV);

= e pri otroku s cerebralno paralizo s CT ali MRI naj-
demo za cerebralno paralizo neznacilne spremembe
moZzganov, moramo razmisliti o mozZnosti genetske
ali vrojene presnovne bolezni (raven C, razreda III in
V).

Ker se pri otrocih s hemipareticno obliko cerebralne para-
lize pojavljajo tudi nepojasnjene okvare mozganov v obliki
moZzganske kapi, ve¢inoma v povirju srednje mozganske
arterije, avtorji smernic Ameriske akademije za nevrologijo
menijo, da je v tem primeru smiselno opraviti preiskave v
zvezi z motnjami strjevanja krvi (raven B, razreda II in
1) (13).

Poleg slikovnih in laboratorijskih preiskav nam pri ugotavlja-
nju okvare mozganov in posledi¢no zmanjSanih zmoznosti
gibanja dovolj zanesljivo pomaga tudi ocenjevanje sponta-
nega celostnega gibanja (spontaneous general movements,
GMs) (20). Metodo ocenjevanja je razvil Prechtl s sodelavci.
Ugotovili so, da lahko zgodaj v razvoju novorojencka in
dojencka v njegovem gibanju najdemo znacilno zvijanje
(angl. writhing), pozneje pa drencanje (v starosti med tretjim
in petim mesecem; angl. fidgety), ki naj bi bilo povezano
s kalibracijo proprioceptivnega sistema (20). Gibanje je
kompleksno, vendar tekoce in elegantno ter vkljucuje vse
telo s spremenljivim zaporedjem gibov rok, nog, vratu in
trupa. Znacilno je, da se zacne postopno in tako tudi izzveni.
Spreminjajo se njegova hitrost, smer in intenzivnost. Ugo-
tovili so, da je tako gibanje znacilno Ze za zgodnje fetalno
obdobje in traja do konca Sestega meseca po rojstvu (21). V
primeru okvare ZivCevja pa se pojavijo v celostnem gibanju
znacilne spremembe. Gibanje ni ve¢ tako kompleksno in
spremenljivo, temvec v obdobju zvijanja postane monotono
in borno (boren repertoar) ali pa kréevito sinhrono. Pozneje
v obdobju drencanja lahko najdemo nenormalno drencanje
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ali pa drencanja sploh ni oziroma lahko najdemo kaoti¢no
gibanje (21). Avtorji so v ¢asu razvijanja metode razmisljali,
da bo z oceno gibanja in ugotovitvijo, da gibanje ni normal-
no, morda mogoce zgodaj odkriti otroke, pri katerih se bo
pozneje razvila cerebralna paraliza. Snider je s sodelavci
ugotovil, da je povezava med oceno spontanega celostnega
gibanja in tradicionalnimi nevroloSkimi testi za dojencke
Sibka, zato so sklepali, da je Prechtlova metoda ocenjeva-
nja »edinstven nevroloski konstrukt« (22). Ta pricakovanja
podpira tudi pregled Studij o obcutljivosti in specifi¢nosti
preiskav in testov za napoved razvoja cerebralne paralize
pri malih otrocih, ki so ga leta 2013 pripravili Bosanquet in
sodelavci (23). Po obcutljivosti in specifi¢nosti metode si
sledijo ocena spontanega celostnega gibanja (98 %; 91 %),
ultrazvoc¢na preiskava glave (74 %; 92 %) in nevroloski pre-
gled (88 %; 87 %). Magnetno resonancno slikanje je imelo
ob upostevanju korigirane starosti za nedonoSencke zelo
dobro napovedno vrednost (obcutljivost med 89 % in 97 %
ter specifi¢nost med 86 % in 100 %) (23). Novejse Studije
so potrdile, da ima ocena spontanega celostnega gibanja v
obdobju drencanja v kombinaciji z MRI (ob upostevanju
korigirane starosti za nedonoSencke) odli¢no napovedno
vrednost za poznejsi razvoj cerebralne paralize (24, 25). Tak
rezultat je pravzaprav logicen, saj so Spittle in sodelavci Ze
leta 2008 porocali o tem, da je bila kakovost spontanega celo-
stnega gibanja skupine nedonoSenih otrok znacilno povezana
z ugotovljenimi spremembami bele moZganovine pri oceni
z MRI (26). Podobno so ugotovili tudi Ferrari in sodelavci
pri donoSenih otrocih, pri katerih je priSlo do perinatalne
asfiksije. Potrdili so povezanost med pojavom kréevitega
sinhronega gibanja, okvaro bazalnih ganglijev ter talamusa
in poznejSim razvojem cerebralne paralize (27).

Po dostopni literaturi sicer ni podatkov o tem, da bi katero
izmed strokovnih zdruZenj izdalo priporocilo, naj se pri otro-
cih z dejavniki tveganja za razvoj cerebralne paralize opravi
tudi ocena spontanega celostnega gibanja, vendar bi o tem
vsekakor veljalo razmisliti. Metoda je neinvazivna, poceni
in zato dostopna, Ceprav je za zanesljivo ocenjevanje gibanja
treba opraviti izobrazevanje. Prvotno je potekalo ocenjevanje
dojenckovega gibanja le prek opazovanja posnetka, pozneje
pa so Guzzetta (28) in sodelavci potrdili, da je ocena spon-
tanega gibanja, razen v posebej zahtevnih primerih, povsem
zanesljiva tudi brez posnetka. To metodo Se poenostavi in
poceni. V Sloveniji je izobraZevanje opravilo kar nekaj
pediatrov, pa tudi drugih strokovnih sodelavcev, ki delajo z
dojencki, ki imajo v anamnezi znane dejavnike tveganja za
razvoj cerebralne paralize (29, 30).

Ker je populacija otrok s cerebralno paralizo tako razno-
vrstna in je obdobje, v katerem pride do okvare mozganov
tako Siroko, s tem pa tudi ¢as, ko se pokazejo znacilni znaki
in simptomi, ni splo§nega dogovora o tem, kdaj postavimo
diagnozo. Navadno jo je mogoce postaviti pred drugim
letom starosti (13). Diagnozo pri otroku s cerebralno paralizo
postavimo glede na znacilne klini¢ne znake in simptome, ki
so posledica okvare zgornjega motori¢nega nevrona. Dia-




gnoza ne temelji na rezultatih laboratorijskih ali slikovnih
preiskav, zato lahko Ze pri njenem postavljanju najdemo
med strokovnjaki odstopanja. V zvezi s tem so v okviru
SCPE preverili zanesljivost strokovnjakov pri postavljanju
diagnoze (31) in ugotovili, da je zanesljivost odli¢na (kK =
1,00), Se posebe;j, Ce strokovnjaki otroka ocenijo ob pregledu
in pri postavljanju diagnoze in razvr§€anju otrok s cerebralno
paralizo upostevajo navodila SCPE. Zanesljivost pri posta-
vljanju diagnoze na podlagi dokumentacije je bila Se vedno
zelo dobra, vendar slabsa (x = 0,73) (31).

Pri razvr$canju otrok s cerebralno paralizo uporabljamo vec

sistemov, pri ¢emer upostevamo:

* anatomsko razporeditev okvar (spasticna oblika pri
okvari mozganske skorje, diskineti¢na oblika pri okvari
bazalnih ganglijev, ataksi¢na oblika pri okvari malih moz-
ganov in meSana oblika pri difuzni okvari mozganov);

* anatomsko razporeditev motene funkcije gibanja (po
Svedski klasifikaciji: hemipareza, dipareza, tetrapareza
(32) oziroma po navodilih SCPE: enostranska in oboje-
stranska cerebralna paraliza (12));

* stopnjo funkcijskih sposobnosti (grobe gibalne vescine,
funkcija rok, motnje hranjenja in poZiranja, sposobnosti
komunikacije, kognitivne sposobnosti, vid in sluh).

Skupina vodilnih strokovnjakov iz razli¢nih drZav sveta je
leta 2009 v okviru Mednarodne zveze za protetiko in ortotiko
(ISPO) pripravila pregled novosti v postopkih obravnave
otrok s cerebralno paralizo (33). Skupina je priporocila,
naj se za te otroke uporabljata sistem za razvrS€anje glede
na funkcijo gibanja (34)) in sistem za razvrScanje otrok s
cerebralno paralizo glede na funkcijo rok (35). Dodatno so
zapisali, naj se uporabljajo tudi sistem za razvrScanje glede
na inteligen¢ni kvocient (torej 1Q nad ali pod 70) in drugi
taki sistemi, ko bodo na voljo (33). Enako predlagamo tudi
za populacijo otrok s cerebralno paralizo v Sloveniji.

1. Sistem za razvrscanje otrok s cerebralno

paralizo glede na grobe gibalne funkcije (angl.

The Gross Motor Function Measure, GMFCS): omogoca

razvrS¢anje otrok zZe tik pred starostjo dveh let, nato pa v

obdobjih od 2. do 4. leta starosti, od 4. do 6. leta starosti, od

6. do 12. leta in od 12. do 18. leta (34). Vsak izmed otrok

je razvrs€en v eno izmed petih stopenj. V starosti od 4 do 6

let zmorejo v posamezni stopnji te vesc¢ine:

e stopnja I: hodijo po ravnem in stopnicah v zaprtem
prostoru in na prostem brez pomoci, zacenjajo skakati
in teci;

* stopnja II: hodijo v zaprtih prostorih in na prostem po
ravni povr§ini, pomo¢ potrebujejo v zahtevnejsih okoli-
$¢inah (hoja po stopnicah, po neravnem terenu);

* stopnja III: sedijo na navadnem stolu, hodijo v zaprtih
prostorih s pomocjo pripomockov, ki jih drZijo z rokami,
stopajo po stopnicah ob pomoci odrasle osebe;

e stopnja IV: v najboljSem primeru zmorejo prehoditi
kratko razdaljo v zaprtem prostoru ob pomoci hodulje
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in odrasle osebe, a ne morejo sami menjati smeri ali
vzdrZevati ravnoteZja na neravni povrsini; potrebujejo
transport z vozickom ali pa upravljajo vozicek na elek-
tri¢ni pogon;

e stopnja V: potrebujejo polno pomo¢ pri gibanju, ne
zmorejo dobro nadzorovati polozaja glave in trupa pri
sedenju, prevazajo jih v vozicku (34).

Podatki o stopnji GMFCS se zbirajo za register SCPE (12)
in za slovenski Register oseb s cerebralno paralizo (zbirka
podatkov pod zaporedno Stevilko 39) (16). GMFCS je po
vsem svetu v uporabi Ze ve€ kot petnajst let. V tem ¢asu so
Studije pokazale, da je veljaven in zanesljiv instrument (36).
Hkrati pa je zanesljivost razvr§¢anja pri otrocih pred drugim
letom starosti nekoliko slab3a, s tendenco razvrS¢anja v visje
stopnje, redkeje pa v niZje, kot so otroci razvr§¢eni pozneje,
v starosti med drugim in Cetrtim letom (37). Zato priporo-
¢amo, da se pri otroku s cerebralno paralizo enkrat na
leto preveri, v katero stopnjo GMFCS spada. Sistem
za razvrscanje je v slovenskem jeziku v celoti na voljo na
spletni strani CanChild (Mc Master University, Hamilton,
Kanada) (38).

Spremljanje pasivhega obsega giba v sklepih spodnijih
udov

Splo$no znano je dejstvo, da se pri otrocih s cerebralno
paralizo sCasoma zmanjSajo obsegi pasivne gibljivosti skle-
pov spodnjih udov. V eni novejsih studij so Nordmarkova in
sodelavci spremljali spreminjanje obsega pasivne gibljivosti
sklepov pri populaciji otrok s cerebralno paralizo na Sved-
skem, starih od dveh do 14 let, ki so jih razvrstili tudi v eno
izmed stopenj GMFCS (39). Studija je pokazala, da so se
pasivni obsegi gibljivosti scasoma zmanjsali v vseh sklepih.
ZmanjSanje obsega zunanje rotacije v kolku, poplitealnega
kota in dorzalne fleksije stopala je bilo vec¢je v prvih petih
do desetih letih Zivljenja, medtem ko se je obseg abdukcije
kolkov bolj zmanjSal v prvih sedmih letih Zivljenja (39).
Nasli so razlike med otroki s hemipareticno obliko cere-
bralne paralize ter otroki z dipareticno in tetrapareti¢no
obliko cerebralne paralize. Pri prvih sta se zunanja rotacija
v kolku in dorzalna fleksija stopala zmanjsali manj kot pri
drugih oblikah cerebralne paralize. Pri bilateralnih oblikah
cerebralne paralize se je najbolj zmanjsal obseg poplitealnih
kotov, imeli pa so najvecji obseg dorzalne fleksije stopal,
kar ustreza pokréenemu vzorcu hoje (angl. crouch gait).
Ob analizi sprememb pasivne gibljivosti glede na stopnjo
GMECS so ugotovili, da se abdukcija kolkov, poplitealni koti
inizteg v kolenu bolj zmanjSajo pri otrocih v visjih stopnjah
GMECS (IV in V), medtem ko se zunanja rotacija v kolku
in dorzalna fleksija stopala najbolj zmanjSata pri otrocih
v nizjih stopnjah GMFCS (I in II) (39). Glede na to je pri
otrocih s cerebralno paralizo treba redno spremljati obseg
pasivne gibljivosti sklepov spodnjih udov. Ker so spremembe
vecje pri otrocih do Cetrtega ali petega leta (39), je za te
otroke treba pogosteje izvajati meritve pasivne gibljivosti.




Priporocamo, da se pri otrocih s cerebralno paralizo do
Sestega leta meritve pasivne gibljivosti sklepov spodnjih
udov izvajajo redno na Sest mesecev, pri starejSih otrocih
pa enkrat na leto.

Spremljanje polozaja kolkov

Delni ali popolni izpah kolka je pogost zaplet pri otrocih s
cerebralno paralizo (40, 41), predvsem pri tistih, ki spadajo
v Cetrto in peto stopnjo GMFCS (42). Hiagglund in sodelavci
so analizirali pogostnost tega zapleta pri otrocih s cerebralno
paralizo, ki so bili rojeni od leta 1992 do 1997 na obmocju
juzne Svedske s celotno populacijo 1,3 milijona prebivalcev.
Spremljali so migracijski indeks glave stegnenice in ugoto-
vili, da je ta jasno povezan s stopnjo GMFCS: v prvi stopnji
nih¢e izmed otrok ni imel migracijskega indeksa vecjega
od 33 %, v drugi stopnji je imelo 10 % otrok migracijski
indeks vecji od 33 %, v tretji stopnji je bilo takih otrok 18
%, v Cetrti stopnji 45 % in v peti stopnji kar 75 % (42).
Izracun migracijskega indeksa je sicer veljavno in zanesljivo
orodje za oceno polozaja glave stegnenice (43, 44). Glede
na rezultate Studije so Higglund in sodelavci priporocili
redno spremljanje otrok s cerebralno paralizo z rentgenskim
slikanjem kolkov (tabela 1). Se natan¢neje so smernice za
spremljanje poloZaja kolkov pri otrocih s cerebralno paralizo
pripravili v Avstraliji (45) (tabela 1).

Spremljanje kostne gostote

Fehlingova je s sodelavci leta 2012 objavila sistematicen pre-
gled in smernice za vodenje otroka s cerebralno paralizo in
osteoporozo (46). Pri otrocih s cerebralno paralizo se lahko
razvije znizana kostna gostota, kar vodi v razvoj povecane-
ga tveganja za zlom kosti. Pri otrocih s cerebralno paralizo
morata biti za postavitev diagnoze osteoporoze izpolnjena
dva kriterija: zniZana kostna gostota ob merjenju z DXA,
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pri ¢emer je z-rezultat manjsi od 2,0, in podatek o zlomu
dolge kosti spodnjih udov, kompresijskem zlomu vretenca
ali zZlomu vec dolgih kosti zgornjih udov v preteklosti (46).
Znano je, da se tveganje za zniZano kostno gostoto poja-
vi pri otrocih s cerebralno paralizo, ki imajo s teZo manj
obremenjene kosti (ne stojijo ali hodijo) (47, 48), dobivajo
protiepilepticno terapijo (49), so slabo prehranjeni in manj
izpostavljeni sonc¢ni svetlobi (50). Te dejavnike je potrebno
upostevati tudi pri vrednotenju rezultatov meritve kostne
gostote. Prevalenco zlomov kosti zaradi zniZane kostne
gostote so ocenili na 20 odstotkov pri otrocih in mladih
odraslih, ki ne hodijo. Pojavnost zlomov pri otrocih s tezko
obliko cerebralne paralize je od 7 do 9,7 odstotka na leto
(51). Vecinoma pride do zloma v predelu distalnega femurja
(50, 52). Glede na objavljene rezultate Studij, ki so jih anali-
zirali Fehlingova in sodelavci, menijo, da lahko na podlagi
verjetnih dokazov za preprecevanje zniZanja kostne gostote
priporocijo uporabo bisfosfonatov, kalcija in vitamina D.
Ob tem niso nasli zadostnih rezultatov, da bi v tem smislu
priporocili aktivnosti, pri katerih otrok nosi svojo tezo. Na
tem podrocju je bilo objavljenih le malo $tudij (46). Med
ukrepi za izboljSanje kostne gostote pri otrocih, kjer se je
osteoporoza Ze razvila, so avtorji menili, da so dokazi za
ucinkovitost bisfosfonatov pri zdravljenju in preprecevanju
zlomov mozni, za uc¢inkovitost obremenjevanja kosti s tezo,
jemanja vitamina D in kalcija pa nezadostni (46). Vsekakor
bo na tem podrocju treba opraviti dodatne raziskave, da
bomo zatrdno vedeli, kako pogosta je zmanjSana kostna
gostota pri otrocih s cerebralno paralizo, kateri so u¢inkoviti
nemedikamentozni ukrepi, ki morda lahko zmanjsajo tvega-
nje za razvoj osteoporoze, in kateri so tisti, ki so u¢inkoviti
pri zdravljenju.

2. Sistem za razvrscanje otrok s cerebralno

paralizo glede na funkcijo rok (angl. Manual Ability
Classification System, MACS, (35)): sistem omogoca
razvrsCanje otrok s cerebralno paralizo glede na funkcijo

Tabela 1: Preventivni program rentgenskega slikanja kolkov za otroke s cerebralno paralizo

Stopnja

GMFCS Svedske smernice (42) Avstralske smernice (45)
l. Ni potrebno. Slikanje v starosti od 12 do 24 mesecev ali ob postavitvi
diagnoze, nato klinicno spremljanje v starosti treh in petih let
(preveriti stopnjo GMFCS), posebna previdnost pri otrocih s
hemiparezo (tip IV po Wintersu (ref).
Il. Slikanje med 2. in B. letom; Slikanje v starosti od 12 do 24 mesecev ali ob postavitvi
dodatno sledenije, ¢e je migracijski indeks vecjiod  diagnoze, nato klinicno in Rtg-spremljanje enkrat na leto
33 odstotkov ali pa najdemo manjsi obseg gibovv do starosti 5 let (preveriti stopnjo GMFCS); nadaljnje
kolku. spremljanje je odvisno od stabilnosti poloZaja kolkov.
Ill. do V. Slikanje ob postavitvi diagnoze, nato vsaj enkrat Slikanje v starosti od 12 do 24 meseceyv ali ob postavitvi
na leto do starosti osem let, nato glede na stanje  diagnoze, nato klini¢no in Rtg-spremljanje na 6 mesecev
individualno. do starosti 7 let (preveriti stopnjo GMFCS); nadaljnje
spremljanje je odvisno od stabilnosti polozaja kolkov (Ce je
migracijski indeks manj kot 30 odstaotkov, spremljanje enkrat
na leto.
Cista Ni potrebno.
ataksija




rok v eno izmed petih stopenj, v starosti od stiri do 18 let,

in sicer glede na otrokove sposobnosti ravnanja s predmeti

v vsakodnevnem Zivljenju:

e stopnja I: s predmeti zmore ravnati lahkotno in uspe-
$no;

» stopnja II: ravnati zmore z vecino predmetov, vendar je
kakovost in/ali hitrost ravnanja nizja;

e stopnja III: s tezavami ravna s predmeti; pomoc potre-
buje za pripravo ali/in prilagoditev aktivnosti;

e stopnja IV: ravnanje zmore le z omejenim izborom pred-
metov, s katerimi je ravnanje preprosto, ¢e so okolis¢ine
prilagojene;

* stopnja V: s predmeti ne ravna, sposobnosti za opravlja-
nje preprostih nalog so zelo omejene (35).

Tudi za MACS so poleg veljavnosti in zanesljivosti (53-55)
prav nedavno potrdili, da se stopnja, v katero razvrstimo
otroka, skozi daljSe casovno obdobje ne spreminja (56). Te
trditve temeljijo na rezultatih Studije, v katero so avtorice
vkljucile 1267 otrok s cerebralno paralizo in jih spremljale
v obdobju od leta 2005 do leta 2010. Intraklasni koeficient
je znaSal kar 0,97 za ocene, ki so bile opravljene v razmiku
enega leta, oziroma 0,96, kadar je med eno in drugo oce-
no preteklo od tri do pet let (56). V casu Studije je kar 70
odstotkov otrok ob stirih zaporednih ocenah (enkrat na leto)
ostalo v isti stopnji. Rezultati so bili enaki pri mlajsih in
starejSih otrocih, zato avtorice menijo, da starost ne vpliva
na stabilnost ocene in da ima tudi MACS dobro (enako kot
GMEFCS) napovedno vrednost za poznejsi razvoj funkcijskih
sposobnosti otrok s cerebralno paralizo (56).

V okviru registra SCPE se sicer uporablja druga lestvi-
ca za razvrSCanje glede na funkcijo rok, Bimanual Fine
Motor Function (12, 57). Pri razvr§canju otrok uposteva
njihovo sposobnost ravnanja s predmeti (ena ali obe roki)
in sposobnosti prijemanja, kar je bolj ozko podrocje funk-
cioniranja, kot ga vklju¢uje MACS. Poleg tega za BMFM
Se vedno ni podatkov o veljavnosti in zanesljivosti, kar je
velika pomanjkljivost. Ker se v Sloveniji sistem MACS
uporablja v redni klini¢ni praksi Ze od leta 2005 (54), pre-
dlagamo, da se podatki o stopnji zbirajo Se naprej, vendar
bolj sistemati¢no in tudi v okviru slovenskega registra za
otroke s cerebralno paralizo. Prevod MACS v slovensc¢ino
je dostopen na spletni strani http://www.macs.nu/files/
MACS_Slovenien.pdf.

Znano je torej, da otroci s cerebralno paralizo skozi daljSe

¢asovno obdobje ostanejo ve¢inoma v isti stopnji GMFCS

in MACS (56, 58, 59), zato nam podatek o stopnji, v katero

je uvrscen otrok, omogoca (60):

* natan¢nejSo in v funkcijo usmerjeno komunikacijo s starsi
o tem, kaj bo otrok zmogel v prihodnosti (npr. »Ali bo
otrok hodil?«),

* nacrtovanje dodatnih diagnosti¢nih preiskav (npr. rent-
gensko slikanje kolkov),

e nadrtovanje potrebnih terapevtskih programov (vrsta
programov in intenzivnost),
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» predvidevanje pricakovanih sekundarnih zapletov (izpah
kolka, kontrakture, skolioza)

* in nacrtovanje opreme s pripomocki (npr. ortoze, stojka,
hodulja, vozicek) (60).

Motnji gibanja so pogosto pridruZene te motnje: zaostanek
v duSevnem razvoju je prisoten pri 52 % otrok s cerebralno
paralizo, epilepsija pri 45 %, motnje vida pri 28 %, motnje
govora in komunikacije pri 38 %, okvara sluha pri 12 %
(Studije razredov I in III) (13, 61). Glede na pogostnost
omenjenih motenj je otroke s cerebralno paralizo treba
usmerjeno pregledati in opraviti dodatne preiskave (raven
A, razreda Iin I). Pri vsakem je treba oceniti tudi hranjenje
in poZiranje, prehranjenost, rast, gostoto kosti ter morebitne
motnje zaznavanja draZljajev. Otroci s pridruzeno epilepsijo
potrebujejo redno spremljanje z EEG, Ceprav ni Studij, ki bi
opredelile vlogo EEG pri pojasnjevanju etiologije cerebralne
paralize (13).

3. Sistem za razvrscanje otrok s cerebralno
paralizo glede sposobnosti komunikacije

Pri otroku s cerebralno paralizo lahko najdemo tudi kortiko-
bulbarno okvaro, kar vodi v zmanjSane zmoznosti oblikova-
nja govora (dizartrija) ali pa se govor niti ne razvije. Enako
velja tudi za razvoj zmoZnosti hranjenja in poZiranja. Tezave
na podrocju govora ima kar 38 odstotkov otrok s cerebralno
paralizo (61). Zaradi zmanjSanih zmozZnosti gibanja imajo
otroci s cerebralno paralizo lahko tezave tudi pri razvoju jezi-
kovnih zmoZznosti, ki so potrebne za razvoj bolj zapletenih
vzorcev govora. ZmanjSane jezikovne zmozZnosti so pove-
zane z zmanjS$animi besednimi intelektualnimi zmoZnostmi
ob zmanjSanih dusevnih zmoZnostih. ZmanjSane funkcijske
zmoznosti gibanja in premikanja ust vkljucujejo teZave pri
hranjenju, poZiranju ter slinjenju, kar lahko pomembno
vpliva tudi na prehranjenost otroka, dihanje, njegovo rast
in samopodobo.

Najnovejsa v druZini lestvic za razvr$¢anje otrok s cerebral-
no paralizo je lestvica za razvrscanje glede na sposobnosti
komunikacije (Communication Function Classification
System, CFCS (62)). Po zacetni fazi razvoja lestvice, pre-
izkuSanju lestvice in delfski analizi so Ze potrdili tudi njeno
zanesljivost ob ponovnem testiranju in zanesljivost med
ocenjevalci (62). Studija veljavnosti $e poteka, prav tako $e ni
jasno, ali bodo ocene stabilne skozi daljSe casovno obdobje,
torej ali bo otrok tudi pozneje v razvoju ostal v isti stopnji.
Prirazvr$canju je treba upoStevati vse nacine komunikacije,
torej uporabo govora, gest, vedenja, pogleda, izraza obraza
in uporabo nadomestne komunikacije (znakovni jezik, sli-
ke, komunikacijske knjige in aparature za komunikacijo).
Razlike med stopnjami temeljijo na uspesnosti posiljanja in
sprejemanja sporocila, hitrosti komunikacije in vrsti komu-
nikacijskega partnerja:

* stopnja I: uCinkovito sporoca in sprejema sporocila v

komunikaciji z znanimi in neznanimi partnerji;



* stopnja II: u¢inkovito, vendar poCasneje sporoca in/
ali sprejema sporocila v komunikaciji z znanimi in/ali
neznanimi partnerji;

» stopnja III: ucinkovito sporoca in sprejema sporocila v
komunikaciji z znanimi partnerji;

» stopnja IV: sporoca in/ali sprejema sporocila v komu-
nikaciji z znanimi partnerji, vendar ne vedno — komuni-
kacija je obCasno ucinkovita;

* stopnja V: redko ucinkovito sporoca in sprejema sporo-
¢ila v komunikaciji z znanimi partnerji; komunikacija je
za vecino ljudi teZzko razumljiva.

Lestvica ni uvrs¢ena med instrumente v evropskem registru
SCPE (12). Glede na trenutno dostopne podatke bi njeno
uporabo tezko priporocili za redno uporabo v klini¢ni praksi,
po drugi strani pa bi bilo smiselno pripraviti uradni prevod
v slovens§¢ino in preveriti zanesljivost razvr$¢anja s CFCS
pri slovenski populaciji otrok s cerebralno paralizo. Brez
natanc¢ne slike o komunikacijskih funkcijah populacije otrok
s cerebralno paralizo na ravni drZave ne moremo nacrto-
vati Stevila logopedov, ki bi jih potrebovali za uinkovito
strokovno delo, niti ne pogostosti potrebnih terapevtskih
obravnav in morebitne opreme z zahtevnimi pripomocki za
nadomestno komunikacijo.

4. Sistem za razvrscanje otrok s cerebralno
paralizo glede na motnje hranjenja in
poziranja

Ceprav so tezave pri hranjenju in poZiranju pri otrocih s
cerebralno paralizo pogoste (63) in pomembno vplivajo
na otrokov razvoj (vecja pogostnost aspiracij, okuzb dihal,
slabSe pridobivanje teze), ti podatki niso vkljuceni v regi-
ster SCPE (12). Prav tako ni $e nihc¢e porocal o razvoju
sistema za razvrscanje otrok s cerebralno paralizo, Ceprav
bi bil podatek o pogostosti in stopnji teZav pomemben za
ucinkovito nacrtovanje sistemati¢ne obravnave teh otrok
v okviru nacionalnega programa zdravstvenega varstva.
Prav zaradi tega vzroka smo se na otroSkem oddelku
Univerzitetnega rehabilitacijskega inStituta RS Ze pred
leti odlocili, da bomo poiskali veljaven in zanesljiv sistem
za ocenjevanje motenj hranjenja in poZiranja pri otrocih s
cerebralno paralizo. Po pregledu literature smo se odlo-
¢ili, da v uporabo, najprej za raziskovalno delo, pozneje
pa tudi za redno klini¢no delo, uvedemo test Dysphagia
Disorder Survey (DDS) (64), s pomocjo katerega lahko
prepoznamo posameznike s teZavami pri hranjenju in
poziranju. Lahko lo¢imo med posamezniki z znaki, ki
kaZejo na moteno pripravo hrane v ustih ali na motnje pri
zadetnem poZziranju, v fazi poZiranja v Zrelu ali poZiralniku
(64). Skupaj s testom DDS so Sheppardova in sodelavci
razvili tudi lestvico za razvrScanje in obravnavo oseb z
disfagijo, DMSS (Dysphagia Management Staging Scale)
(64). Lestvica omogoca razvrs€anje oseb z disfagijo v eno
izmed petih stopenj, ki se razlikujejo po resnosti tezav pri
hranjenju.
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* Stopnja I, brez motnje: ni simptomov motenj hranjenja
ali poziranja v fazi priprave ust, zacetku poziranja, fazi
poZziranja v Zrelu ali poZiralniku. Sposobnosti poZiranja so
primerne in prilagojene vsem vrstam hrane in tekocin. Ni
simptomov tveganega vedenja ali zavracanja hranjenja.
Lahko je potrebna pomo¢ pri hranjenju.

* Stopnja II, blaga motnja: motnje hranjenja in poZiranja
ter tvegane oblike vedenja ali zavracanje hranjenja je mo-
goce premostiti z dieto, zdravili ali prilagojeno strategijo
hranjenja. Oseba je zadovoljivo prehranjena in hidrirana
brez sekundarnih zapletov pri dihanju.

e Stopnja III, zmerna motnja: motnje hranjenja in
poziranja ter tvegane oblike vedenja ali zavracanje
hranjenja je mogoce premostiti s kombinacijo ome-
jitev pri dieti, prilagojenih tehnik oziroma strategij
hranjenja in poZiranja ter zdravil. Oseba je zadovoljivo
prehranjena in hidrirana brez sekundarnih zapletov pri
dihanju.

» Stopnja IV, teZja motnja: obravnava motenj hranjenja
in poZiranja ter tveganih oblik vedenja ali zavracanja
hranjenja vkljuCuje kombinacijo omejitev pri dieti,
prilagojenih tehnik oziroma strategij hranjenja in poZi-
ranja ter zdravil. Z motnjo povezane tezave na podrocju
prehranjenosti, hidracije in sekundarnih zapletov pri
dihanju ostajajo kljub kombinaciji omenjenih tehnik in
strategij.

* Stopnja V, tezka motnja: tezave reSujemo s pomocjo
delne ali popolne prehrane po sondi. Z motnjo povezane
teZave na podrocju prehranjenosti, hidracije in sekundar-
nih zapletov pri dihanju lahko vztrajajo kljub kombinaciji
omenjenih tehnik in strategij ali pa so zadovoljivo urejene
(64).

Lestvico lahko uporabljamo v povezavi s testom DDS ali pa
samostojno. DDS in DMSS nista namenjena oceni akutno
nastalih teZav na podrocju hranjenja in poZiranja (64). Oba
sta veljavna in zanesljiva instrumenta (64, 65), za DDS
smo zanesljivost med ocenjevalci potrdili tudi za slovenski
prevod (66). Uporabe DMSS Se ne moremo priporoc€iti
kot del klini¢nih smernic. Menimo, da bi bilo pri lestvici
DMSS treba preveriti zanesljivost slovenskega prevoda, jo
uporabljati pri razvrS€anju vzorca otrok s cerebralno para-
lizo skozi daljSe obdobje ter tudi za to lestvico ugotoviti,
ali stopnja, v katero so bili razvr§¢eni otroci s cerebralno
paralizo, ostaja enaka.

Kadar so motnje na podrocju hranjenja pri otrocih s
cerebralno paralizo zelo izrazene, se pri njih razvijejo
podhranjenost, upo¢asnjena rast in pozneje tudi zapoznela
puberteta. V tem primeru otrok potrebuje zgodnjo diagno-
stiko teZav pri poziranju, izkljucitev aspiracij ter ustrezno
terapevtsko obravnavo. Ce z vsemi ukrepi ne moremo
premostiti teZav pri hranjenju in to ni varno, otrok potre-
buje vstavitev perkutane gastri¢ne stome. Po drugi strani
pa se pri otrocih, ki se teZko gibljejo, vendar nimajo teZav
s hranjenjem in poZiranjem, lahko razvije tudi ¢ezmerna
telesna teza (67).




5. Sistem za razvrscéanje glede na funkcijo
vida

Register SCPE za otroke s cerebralno paralizo predvideva
zbiranje podatkov o funkciji vida, vendar so ti podatki zelo
skopi: ali gre pri otroku za okvaro vida, ali uporablja ocala ali
kakSen drug pripomocek zaradi okvare vida in ali je okvara
zelo tezka (izguba vida obeh o¢i vecja kot 6/60 na Snelenovi
lestvici oziroma manjsa kot 0,1 na decimalni lestvici (12)).
Gotovo so ti podatki zelo skromni in ne zadoscajo, da bi
imeli dobro predstavo o populaciji otrok s cerebralno para-
lizo ali za to, da bi lahko nacrtovali sistemati¢no oskrbo teh
otrok. Alimoviéeva iz Malega doma v Zagrebu je pripravila
podroben pregled studij (68) o pogostosti posameznih moten;
vida pri otrocih s cerebralno paralizo (69-74). Ugotovila je,
da se podatki o pogostnosti motenj vida zelo razlikujejo in
segajo od 38 do 80 odstotkov. Pri tem so vec¢inoma opisane
refrakcijske motnje (kratkovidnost, daljnovidnost, astigma-
tizem) in motnje gibanja o¢i (konvergentno in divergentno
Skiljenje, nistagmus) (68). Poleg tega so avtorji Studij zbrali
tudi podatke o pojavnosti okvare vida, ki je posledica okvare
moZganov (govorijo o mozganski okvari vida), in segajo od
16 do 84 odstotkov vkljuc¢enih otrok s cerebralno paralizo.
Da Costa (75) in Ghasha (76) s sodelavci sta v svojih Stu-
dijah ugotovila, da imajo otroci s cerebralno paralizo, ki so
uvrsceni v visje stopnje GMFCS, vec¢ pridruZenih moten;.
Alimoviéeva povzema tudi podatke o tem, da imajo otroci z
razli¢nimi oblikami cerebralne paralize razlicne motnje vida:
otroci s spasti¢no cerebralno paralizo in otroci z diparezo
imajo pogosteje daljnovidnost in $kiljenje, najpogosteje
tezave s fuzijo in globinskim vidom; otroci s tetraparezo ali
mesano obliko cerebralne paralize pa imajo najpogosteje
miopijo, mozgansko okvaro vida, diskineti¢no skiljenje in
teZave pri usmerjanju pogleda (76-83). Posebna skupina so
otroci s hemipareti¢no obliko cerebralne paralize. Mercuri
s sodelavci je porocal, da ima kar 78 % otrok s hemiparezo
hkrati tudi motnjo vida (84). Glede na pogostost motenj
vida pri otrocih s cerebralno paralizo je zelo pomembno,
da opravimo natanc¢no oceno razli¢nih okvar vidne funkci-
je, kar je podlaga za ustrezno terapevtsko obravnavo. Tako
Audova s sodelavci piSe o pregledu vseh dostopnih testov za
funkcijo vida, ki so namenjeni otrokom s hemiparezo (85),
torej testov za oceno vseh faz procesiranja vidnih drazlja-
jev — zaznavanje (ostrina vida, vidno polje itn.), obCutenje
drazljajev (sposobnost razumeti, kaj vidimo, kar vpliva na
primer na nacrtovanje gibanja za soro¢ne aktivnosti) in
vidno-gibalno integracijo (85). Poleg tega so pomembni
tudi tako imenovani kognitivni vid in njegovi vidiki, kot so
pozornost in spomin na pretekle izkusnje (86, 87).

Pri procesiranju vidne informacije imata pomembno vlogo
dva dela skorje okcipitalnega reZnja — ventralna in dorzalna
vidna pot (88). Dorzalna vidna pot procesira informacije iz
okcipitalne skorje v skorjo zadajSnjega parietalnega reznja in
po podatkih novejsih Studij je vloga te poti nadzor v realnem
Casu — iz trenutka v trenutek — preoblikovanje informacij o
lokaciji in predmetih, ki so na voljo in predstavljajo okvir
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za izvedbo posameznega dejanja; gre bolj za olajSevanje
izvedbe vescin. V nasprotju s tem pa ventralna vidna pot,
ki procesira informacije, ki potujejo iz okcipitalega reznja
v skorjo temporalnega reznja, sodeluje pri prepoznavanju
velikosti, polozaja, oblike in usmerjenosti predmeta glede
na druge predmete in povrSine. Procesira torej identiteto
predmeta in njegov poloZaj, s posebnim poudarkom na
spominu o preteklih izku$njah in shranjevanju vidnih
zaznav, ki jih posameznik uporabi v prihodnosti. Ventralna
in dorzalna pot imata torej razli¢ni vlogi. Pri pacientih z
okvarjeno dorzalno potjo tako na primer lahko vidimo tezave
pri pobiranju predmeta, medtem ko nimajo nobenih tezav
pri opisu velikosti, usmerjenosti ali oblike predmeta (89,
90). Percepcija vidnih draZljajev vkljucuje ve¢ specifi¢nih
podrocij: sposobnost razlikovanja oziroma prepoznavanja
predmetov, vidno-prostorska orientacija, prepoznavanje
stalnosti oblike, lo¢evanje predmeta od ozadja, razlikovanje
barv, sposobnost zaporednega prepoznavanja — unilateralni
interval med draZljaji in sposobnost prepoznavanja vidnih
drazljajev v Casu (ref). Vsa ta podroc¢ja vida prispevajo k
zaznavanju in razumevanju vidnih draZljajev.

Audova je s sodelavci pripravila pregled vseh veljavnih in
zanesljivih testov za oceno funkcije vida pri otrocih s hemi-
parezo (ref) in po analizi psihometri¢nih lastnosti meni, da
je za oceno smiselno uporabljati te tri: Motor-free Visual
Perceptual test (82, 91, 92), Test of Visual Perceptual Skills
revised (TVPS-R) (92) in Developmental Test of Visual
Perception (DTVP) (93). Po dostopnih podatkih v literaturi
za funkcijo vida pri otrocih s cerebralno paralizo ni Se nihce
razvil sistema za razvr§canje. Vsekakor pa je potrebno, da se
pri vseh otrocih s cerebralno paralizo opravi celovita ocena
funkcije vida, rezultati preiskav pa se posredujejo skupaj z
navodili o najpomembnejSih elementih terapevtske obrav-
nave, ki jo otrok potrebuje.

6. Sistem za razvrscéanje glede na funkcijo
sluha

Okvaro sluha najdemo pri 12 odstotkih otrok in je pogostej-
Sa pri otrocih, ki so bili rojeni z zelo nizko porodno tezo, s
kernikterusom, meningitisom ali po zelo hudi hipoksi¢no-
ishemic¢ni okvari (13). Okvara je bolj verjetna pri otrocih,
ki imajo tudi zaostanek v duSevnem razvoju in nenormalen
izvid slikanja moZganov. Pri otrocih s cerebralno paralizo je
treba izvesti preiskave sluha (raven A, razreda dokazov I in
ID). Glede na to je Amerisko zdruZenje za pediatrijo pripra-
vilo smernice za preiskave in iskanje otrok z okvaro sluha
(94). Pripravili so seznam dejavnikov tveganja za okvaro
sluha v obdobju prvih dveh let po rojstvu:
* od rojstva do 28. dne: senzorinevralna naglusnost v
druzini, za katero predvidevamo, da je prirojena, okuzba
s toksoplazmozo, virusom rdeck, citomegalovirusom,
herpesom ali sifilisom v ¢asu nosecnosti, anatomske ano-
malije uSes ali glave z obrazom, zelo zviSane vrednosti
bilirubina, ki zahtevajo izmenjalno transfuzijo, porodna




teza pod 1500 g, bakterijski meningitis, nizka ocena po
Apgarjevi (med 0 in 3 po petih minutah in med 0 in 6 po
desetih minutah), teZave z dihanjem po rojstvu (aspira-
cija mekonija), podaljSana potreba po mehanski podpori
dihanja vec kot 10 dni, zdravila z znanim ototoksi¢nim
delovanjem (npr. gentamicin), ki jih je otrok dobival ve¢
kot pet dni v kombinaciji z diuretiki, ki delujejo na ravni
zanke, in displasti¢ni znaki, ki so znacilni za Downov ali
Waardenburgov sindrom;

* od 29. dne do 24. meseca: skrb, ki jo izrazijo starsi ali
otrokovi skrbniki o otrokovem razvoju sluha, govora ali
celostnega razvoja, prisotnost katerega koli Ze nastetega
dejavnika tveganja, poskodba glave z zlomom temporalne
kosti, nalezljive bolezni (meningitis, mumps, ospice), po-
gosta vnetja srednjega usesa z izlivom, nevrodegenerativ-
ne bolezni (npr. Hunterjev sindrom) ali demielinizacijske
bolezni (Friedreichova ataksija, Charcot-Marie-Tooth
sindrom).

Poleg pregleda za objektivno oceno sluha priporocajo Se
oceno slu$nih evociranih potencialov moZganskega debla in
oceno metode kratkotrajnega zvo¢nega sevanja usesa (TEO-
AE — angl. transient evoked otoacoustic emission) (95).

Glede na mednarodno klasifikacijo okvar, prizadetosti in
oviranosti Svetovne zdravstvene organizacija (MKB-10) je
gluha tista oseba, ki je izgubila sluh na frekvencah 500, 1000
in 2000 Hz povpre¢no na ravni 80 Db ali ve¢; nagluSna oseba
je tista, ki ima povprecno izgubo sluha na frekvencah 500,
1000 in 2000 Hz na ravni med 40 in 80 Db) (96). Lo¢imo
popolno izgubo sluha, zelo tezko okvaro sluha (ve¢ kot 91
Db), tezko okvaro sluha (71-91 Db), zmerno teZko okvaro
sluha (5670 Db), zmerno okvaro sluha (41-55 Db) in blago
okvaro sluha (2640 Db). Podobno kot pri zbiranju podatkov
o okvari vida je tudi za okvaro sluha v okviru evropskih
registrov cerebralne paralize (12) predvideno le oprede-
ljevanje tistih otrok, ki imajo ugotovljeno okvaro sluha, in
posebe;j tistih, ki imajo zelo hudo okvaro sluha (nad 70 Db)
(12). To gotovo ne zadoS¢a za dober pregled populacije in
sistemati¢no delo, ki bi zadostilo potrebam vseh otrok z
okvaro, zato priporocamo, da se podatki o stopnji okvare
sluha pri otrocih s cerebralno paralizo zbirajo bolj natan¢no
in sistemati¢no.

7. Sistem za razvrscanje glede na
kognitivne sposobnosti

Za register SCPE (12) se zbirajo le podatki, ki otroke gle-
de na inteligen¢ni kvocient razvrstijo v naslednje stopnje:
verjetna okvara (IQ med 74 in 80), blaga okvara (med 50 in
69), zmerna/tezka okvara (od 20 do 49) in tezka/zelo tezka
okvara (manj kot 20) kar ustreza tudi kategorijam ICD-10
(96). Taka ocena nam da grobo sliko o otrokovih zmoZnostih
ali o znacilnosti populacije otrok, ki jo spremljamo, vendar je
tu treba opozoriti, da je otrokove zmoZnosti treba oceniti bolj
natanéno in celovito. Se posebej se tezava v kliniénem delu
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pokaze takrat, ko ima otrok zmanjSane zmoZnosti gibanja,
ki vplivajo na zmoznost govora in uporabe aparata za nado-
mestno komunikacijo in je zato ocena lahko manj zanesljiva.
Natan¢na ocena je zelo pomembna pri odlocanju o potrebni
pomoci otroku v programih vzgoje in izobraZevanja ter tudi
o tem, kateri program je za otroka primeren.

ZAKLJUCGEK

Ce upostevamo funkcijske sposobnosti grobega gibanja,
funkcije rok, hranjenja, komunikacije in druge funkcijske
sposobnosti, je skupina otrok s cerebralno paralizo zelo
raznovrstna, zato je najprej treba razviti zanesljive sisteme za
razvricanje glede na funkcijo, nato pa pripraviti smernice za
spremljanje otrok s cerebralno paralizo glede na pri¢akovane
sposobnosti in sekundarne zaplete ter smernice za uc¢inkovite
terapevtske metode in programe. Dober primer take dobre
prakse sta razvoj in uporaba sistema za razvrs$canje otrok
s cerebralno paralizo glede na grobe gibalne sposobnosti.
V zadnjih letih se je sistem izkazal kot dobra podlaga za
pripravo priporocil v zvezi s spremljanjem otrok, pri katerih
je prisotno tveganje za izpah kolka ali razvoj kontraktur.
Podobno bo treba razviti in uporabiti tudi druge sisteme
za razvrscanje otrok s cerebralno paralizo glede na druge
funkcijske sposobnosti.
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