IN SLOVENIA

Povzetek

Cerebralna paraliza (CP) nastane zaradi nenapredujoce
okvare razvijajoCih se mozganov in vpliva na otrokov
celotni razvoj. Zivljenjska doba oseb s CP se ob dobri
zdravstveni oskrbi podaljSuje in postaja primerljiva
splosni populaciji. Zato je tudi v obdobju odras¢anja
in v odrasli dobi potrebna skrb za njihovo zdravije.
Potrebno je zagotoviti boljSo dostopnost do specialistov
z ustreznimi znanji za obravnavo oseb s CP, tudi s sode-
lovanjem nevladnih organizacij in drustev.

Kljucne besede:
cerebralna paraliza; mladostniki; odrasli; pridruzene
bolezni; kakovost obravnave

uvoD

Cerebralna paraliza (CP) je skupina trajnih nepravilnosti
gibanja in drze, ki so posledica nenapredujoc¢ih motenj raz-
vijajo¢ih se mozganov (1).

CP je najpogostejsa oblika kroni¢ne telesne okvare v otro-
$tvu, incidenca je razli¢na in jo ocenjujemo na 2 do 4/1000
zivorojenih otrok (2). Diagnozo CP postavimo Ze v zgo-
dnjem otrostvu, vendar obdrZi svoje znacilnosti vse zivlje-
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Abstract

Cerebral palsy (CP) is a consequence of non-progressive
damage to the developing brain that affects the entire
child's development. With the improved medical care the
life span of people with CP tends to be comparable to
the general population. This is giving rise to new needs
and new aspects of quality of their life. Special outpatient
offices for adults with cerebral palsy should be established
with a team approach of different health care profession-
als in cooperation with nongovernmental organisations.
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nje. Otroci s CP odrastejo v mladostnike in odrasle s CP z
vsemi spremljajocimi motnjami in okvarami (na podrocju
gibanja, funkcij ¢util in obCutenja; kognitivnih, vedenjskih,
Custvenih in drugih funkecij), ki so posledica okvare moz-
ganov in s tem povezanih zapletov. V dobi odras¢anja in s
staranjem se pojavijo Se dodatne tezave, povezane z bole-
znijo, znacilne za odraslo dobo, ki imajo lahko specificen
potek prav zaradi posebnosti, povezanih s CP. Zivljenjska
doba oseb s CP se daljsa, tudi oseb s tezjimi oblikami CP in
s Stevilnimi spremljajo¢imi boleznimi (3).




STARANJE OSEB S CP

Na splosno odrasli s CP poroc¢ajo o dobrem zdravju, Ce-
prav je ocena odvisna od oblike CP in od starosti osebe (3).
Kljub skoraj enakemu trajanju zivljenja kot v splosni popu-
laciji osebe s CP v starosti pogosteje porocajo o pridruze-
nih simptomih: bole¢ini, utrujenosti, slabsi telesni zmoglji-
vosti, spremembah miSi¢no-kostnega sistema (2). Mnogi
odrasli s CP nimajo resnih zdravstvenih tezav in opredelijo
svoje staranje kot naravni potek dogodkov (4-7). Vendar pa
je zaradi razli¢nih ovir le malo odraslih s CP vkljuc¢enih v
obi¢ajne preventivne preglede in dejavnosti za promocijo
zdravja. Novejse Studije priporocajo nadaljnja raziskova-
nja za izboljSanje kakovosti Zivljenja (8, 9).

Dosedanje studije ugotavljajo, da se skrb zdravstvenih in
rehabilitacijskih sluzb opazno zmanjsa, ko oseba s CP od-
raste (3). Poudarjajo, da se razvoj posledic same CP, ki je
sicer nenapredujoce stanje, ne ustavi pri 16. ali 18. letu sta-
rosti (10, 11).

AmeriSka Studija ugotavlja podaljSanje zivljenjske dobe
in pomanjkanje porocil o zdravstvenem stanju odraslih s
CP, kar nakazuje na premajhno pozornost za njihove zdra-
vstvene in rehabilitacijske probleme (12).

SEDANJE STANJE V SLOVENIJI

Veliko je porocil o dobro razvitih zdravstvenih sistemih v
svetu in primerih dobre prakse pri zdravstveni obravnavi
otrok in mladostnikov s CP. Tudi pri nas lahko navedemo
strokovne ugotovitve (izobrazevanja iz otroSke nevrologi-
je, uvajanje novih metod zdravljenja), ki prispevajo k bolj
kakovostnemu Zzivljenju predvsem otrok in mladostnikov s
CP (13-17).

Na podroc¢ju osnovnega in specialisticnega zdravstvenega
varstva odraslih s CP so potrebe ve¢je od moznosti (18).

NAJPOGOSTEJSE BOLEZNI IN
POSEBNOSTI ZDRAVSTVENEGA STANJA
PRI ODRASLIH OSEBAH S CP

Pogosto so pridruzene bolezni CP bolezni notranjih or-
ganov in bolezni skeletno-misicnega sistema, uroloske in
ginekoloske motnje, nevroloske bolezni, vedenjske in du-
Sevne motnje ter bolezni ustne votline z obolenji zob in
obzobnih tkiv.

Objavljeni rezultati raziskav s tega podrocja so redki.
Glede na klini¢ne izkus$nje se nekatere bolezni pojavijo
prej v zivljenju ali pa so pogostejse glede na splosno po-
pulacijo (19).

Klini¢ne tezave in proces staranja oseb s CP lahko primer-
jamo z osebami z okvaro hrbtenjace v kroni¢nem obdobju.
O tem so Ze bile objavljene raziskave, podana pa so bila
tudi Ze nekatera mednarodna priporocila v okviru zdruzenj
o preventivi kroni¢nih bolezni (20). Posledica pareze/para-
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lize miSic s prestrukturiranjem misic¢nega tkiva je povecana
inzulinska odpornost tkiva, kar vodi v povecano tveganje
za razvoj sladkorne bolezni tipa 2 in hiperlipidemije (20,
21). Pri osebah s stopnjo okvare po GMFCS (22) I1I je za-
radi pretezno sedeCega nacina zivljenja in moznega preko-
mernega vnosa hrane obi¢ajno povisana pojavnost preko-
merne telesne teze, kar Se ob morfoloskih spremembah mi-
Sic vodi v hitrejsi razvoj polimetabolnega sindroma (23).
Osebe z GMFCS stopnje IV in V so pogosto podhranjene
zaradi tezav pri hranjenju in poziranju (24).

Podobno kot za ljudi z okvaro hrbtenjace velja tudi za ljudi
s CP, da je pojavnost sr¢no-zilnih bolezni enaka, vendar se
bolezni pojavijo v zgodnejSem zivljenjskem obdobju (20).
Raziskava, ki je sicer vkljucevala majhno Stevilo preisko-
vanceyv, je potrdila povecano tveganje za globoko vensko
trombozo na spodnjih udih, klini¢na slika globoke venske
tromboze pa se ni pokazala s tipi¢nimi znaki za globoko
vensko trombozo (npr. bolecina, oteklina), prav tako je bila
lokalizacija globoke venske tromboze neobicajna (25).

Zaradi zmanj$anih zmoznosti gibanja je prisotna tudi vecja
pojavnost osteopenije/osteoporoze v odrasli dobi. Letna
pojavnost osteoporoznih zlomov se giblje okoli 4 % (26).
Dejavniki tveganja za nizko mineralno gostoto so: zmanj-
Sane zmoznosti gibanja, motnje hranjenja in poZiranja,
predhodni zlomi, uporaba protiepilepti¢nih zdravil in zni-
zan indeks telesne mase (26).

Na podro¢ju dihalnega sistema je tveganje za pogostejSe
in tezje okuzbe spodnjih dihal vecje zaradi motenj pozira-
nja, zelo zmanjSanih zmoznosti gibanja, slabse predihano-
sti bazalnih delov plju¢ ob parezi/paralizi dihalnih misic in
slabsega refleksa kaslja (27). Najvecje tveganje za razvoj
okuzbe imajo osebe, ki imajo traheostomo, ¢is¢enje dihal-
nih poti pa je odvisno od Stevila aspiracij, prav tako pa tudi
od usposobljenosti negovalnega osebja. Prav tako se lahko
zaradi poslabsanja funkcionalne zmogljivosti in pridruze-
nih bolezni razvije delna ali popolna dihalna insuficienca,
celo odvisnost od neinvazivne ventilacije (27).

Priblizno tretjina ljudi s CP ima epilepsijo (28). Cerebralni
paroksizmi se lahko pojavijo v kateri koli starosti in so
razlicnih oblik. Tudi pri izbiri protiepilepti¢nih zdra-
vil veljajo enaka nacela kot za druge bolnike z epilep-
sijo, prav tako za ukinjanje zdravil po obdobju brez na-
padov (29). Bolniki z bilateralno spasticno CP imajo
najvec¢jo pogostost pridruzene epilepsije (50 % - 94 %).
Epilepsija je pridruzena unilateralni spasticni CP pri pri-
blizno tretjini bolnikov (30). Pri spasti¢ni ali ataksicni CP
je pogostost pridruzene epilepsije 16 % - 27 % (31). Pri di-
stoni¢no-diskineti¢ni CP je epilepsija pridruzena v Cetrtini
primerov (32). Potrebno je slediti stranske u¢inke nekaterih
protiepilepti¢nih zdravil, ki so pri osebah s CP Se posebej
nezazeleni (izguba telesne teze pri osebah, kjer je hranje-
nje teZzavno ali imajo gastroezofagealno refluksno bolezen,
znizanje kostne mase v povezavi s slabso gibalno sposob-
nostjo).

Priporocamo tudi uporabo novejsih protiepilepticnih zdra-




vil, ki verjetno manj vplivajo na poslabsanje kognitivne
sposobnosti (34). Vsaj polovica oseb s CP ima tezave na
podro¢ju zaznavanja, kognicije, komunikacije, vedenja.
Pri drugih so kognitivne spretnosti v normalnem obmocju,
vendar s soCasnimi specificnimi u¢nimi primanjkljaji ali
motnjami pozornosti s hiperaktivnostjo (1, 33).

Verjetnost pridruzenih kognitivnih ali u¢nih tezav je delo-
ma odvisna tudi od vrste CP. Kognitivne tezave so najpo-
gosteje pridruzene bilateralni CP, najredkeje pa unilateralni
CP (30).

Ljudje s CP imajo pogosto motnje vida — od moten;j refrak-
cije in Skiljenja do motene ostrine vida (35). Nedonosenost,
ki pogosto prispeva k nastanku CP (30), je povezana z
okvarami mreznice, ki so lahko vzrok za pogosto mocno
izrazeno kratkovidnost. Osebe z obsezno kapjo v osre-
dnjem ZzivCevju, posebno Se v zatilnem predelu mozganov,
imajo pogosto kortikalno okvaro vida. Okvarjen je lahko
tudi vidni zivec. Ne glede na vzrok je pomembno ugotoviti
in opredeliti okvare vida zaradi pravocasnega zdravljenja
ali ustreznega vodenja. Mnogi priporocajo, da otroke s CP
pregleda pediatri¢ni oftalmolog, tudi ¢e Se ni znakov mo-
tnje vida (36).

Pogostost okvare sluha pri osebah s CP je priblizno 15 %
- 20 % (37). Pogostejsa je pri nedonoSenckih po hipoksiji
ali po okuzbi (38). Otroci, ki so potrebovali zunajtelesno
membransko oksigenacijo (37), in otroci z intrauterino
okuzbo s citomegalovirusom imajo lahko pozneje napre-
dujo¢o izgubo sluha in potrebujejo redne ocene sluha in
ustrezno ukrepanje v prvih letih zivljenja (38).

Zazeleno je tudi sodelovanje s socialnimi sluzbami in se-
znanjanje s pravicami iz zdravstvenega in socialnega var-
stva ter zakonodaje.

Glede na posebnosti zdravstvenega stanja oseb s CP je po-
trebno prilagoditi tehniko pridobitve anamneze, klini¢ne-
ga pregleda, diagnostike, zdravljenja in (re)habilitacijske
obravnave.

Za pogovor in pregled bolnikov s CP je potrebno nameniti
vec Casa kot za bolnike brez kroni¢nih bolezni in zmanjsa-
nih zmoznosti.

REHABILITACIJA ODRASLIH OSEB S CP IN
OPREMA S PRIPOMOCKI

Tradicionalna usmerjenost rehabilitacijske obravnave oseb
s CP v hojo in grobe gibalne sposobnosti je bistveno pre-
ozka, da bi lahko zadovoljila potrebo po ¢im bolj kakovo-
stnem Zzivljenju v ¢asu odras¢anja in v odrasli dobi (39).
CP se vedno bolj opredeljuje kot dozivljenjsko stanje, ki
se lahko spreminja in s staranjem slabsa, ¢eprav se osnov-
na okvara ne spreminja. Odrascanje in staranje prinasa Se
dodatne zdravstvene tezave, ki so sicer prisotne tudi pri
zdravi populaciji, a se pri osebah s CP lahko pojavijo prej
in v bolj intenzivni obliki. V odras¢anju je zato pomemb-
no, da so intervencije usmerjene v celostni razvoj in ra-
zvojne potrebe v dolo¢enem obdobju Zivljenja. To pome-
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ni pomembno S$irsi pogled na podporo osebi s cerebralno
paralizo, kot velja za tradicionalno usmerjenost v gibanje
in gibalne vecine. Tako otrokom kot tudi njihovim druzi-
nam je potrebno ponuditi podporo. V otrostvu podporo in
cilje usposabljanja strokovnjaki opredeljujejo predvsem s
star$i oz. skrbniki. V odras¢anju je pomembno, da se pre-
usmerijo v sodelovanje z mladostniki in odraslimi samimi,
njihovimi cilji in Zeljami ter moznostjo, da o sebi odlocajo
sami. To je pogosto tezka naloga tako za otroke kot tudi
za starSe (39). Rehabilitacija mora spodbujati vse vidike
zivljenja, telesne, dusevne in socialne. To je pokazala tudi
Studija iz leta 2009, v kateri so mladi odrasli opredelili kot
najpomembnejse zivljenjske cilje funkcijsko zmogljivost,
placano zaposlitev in socialno vkljucenost (40).

Raziskave razli¢nih avtorjev so pokazale, da odrasli s cere-
bralno paralizo izgubljajo funkcijske sposobnosti bolj zgo-
daj kot zdravi ljudje (41, 42). Hodec¢i mladostniki s CP ima-
jo zmanjs$an volumen miSi¢ne mase in slabSo misi¢no moc¢
v primerjavi z zdravimi sovrstniki (43). Nizanje misicne
mase se pri zdravih odraslih zacne v srednjih dvajsetih letih
in je pospeseno po 60. letu. Mogoce je, da ze tako manj-
$a masa in mo¢ misic pri osebi s CP ob manjSi zmoznosti
gibanja prispevata k hitrejsi izgubi miSi¢ne mase in moci
v odrasli dobi in s tem tudi k hitrejSemu slabSanju zmozno-
sti gibanja ter ve&ji utrudljivosti (44). Studije so pokazale,
da pri zdravih starejSih progresivna krepitev misic izboljsa
zmoznosti gibanja in da program progresivne skupinske
vadbe vpliva na izboljSanje miSi¢ne moci in funkcijskih
sposobnosti pri osebah s CP (45). Program kineziterapije
v smislu progresivne vadbe za izboljSanje misi¢ne moci, ki
se lahko izvaja v skupini, je ena od oblik terapije, ki lahko
vpliva na daljse samostojno gibanje in hojo pri odraslih s
CP (45). Pomeni pa tudi druzenje in socializacijo, kar iz-
boljsa motivacijo in posredno tudi rezultate vadbe.

Bolecina je ena najpogostejsih tezav, ki jo navajajo odrasli
s CP. Vecina studij ne omenja etiologije, bolec¢ino pa ome-
njajo v 30 % - 80 % kot vzrok za zmerno do hudo poslab-
Sanje dejavnosti (46, 47). Oblike bolecin so lahko razli¢ne
in so lahko povezane s sklepnimi in obsklepnimi struktu-
rami, klinicno pa so najpogosteje posledica spasti¢nosti,
napredujocih obsklepnih kontraktur, slabse miSi¢ne moci
in padcev. Bolec¢ino, povezano z misi¢no-sklepnimi struk-
turami, najveckrat navajajo v ledvenem in vratnem predelu
hrbtenice. Pogosteje jo navajajo posamezniki, ki zmorejo
ve¢ gibanja in ki so bolj spasti¢ni. Bolecine so ve¢inoma
kroni¢ne. Med zdravstvenimi ukrepi za zmanjSanje boleci-
ne se lahko uporabijo vaje in druge metode za sproscanje
misic, vaje za razgibanje in hidrogimnastika. Ker gre za
kroni¢ne tezave, ki so posledica kroni¢nih sprememb na
misi¢no-skeletnem sistemu, je med zdravstvenimi ukrepi
koristno ucenje za lastno ukrepanje (terapevtske vaje, pra-
vilni poloZzaji), kot uporabna metoda pa se je pokazala tudi
kognitivno-vedenjska obravnava (46).

Spasti¢nost je pri osebah s CP pogosto prisotna, vpliva na
zmoznost gibanja, polozaj in deformacije miSi¢no-skele-




tnih struktur in bolec¢ino. Zdravljenje je najbolj ucinkovi-
to v zgodnji otroski dobi (48), a je ukrepanje smiselno in
ucinkovito tudi kasneje (49). Najve¢ dobrih Studij je bilo
narejenih v zvezi z uporabo toksina botulina za zdravljenje
fokalne spasti¢nosti. Dokazano uéinkovita je terapija ek-
vinovarusa stopala in spasticnosti adduktorjev kolka (50).
ZmanjSanje spasti¢nosti plantarnih fleksorjev izboljsa po-
lozaj stopala v fazi opore, hoja je bolj stabilna, primernejsa
je obremenitev v sklepih, predvsem v gleznju, pa tudi v
ostalih sklepih (51). Predvidoma se zmanjsa tudi izposta-
vljenost hitrejsi obrabi sklepnih povrsin zaradi nepravilne
obremenitve. Zdravljenje spasti¢nosti adduktorjev pri ho-
decih zmanjsa Skarjast polozaj nog med hojo, pri sede-
¢ih pa olajsa namescanje v sedeCem polozaju in nego ter
zmanjsa nevarnost slabSanja polozaja in luksacije kolkov,
vpliva na polozaj medenice in trupa, s tem pa tudi zmanjsa
nevarnost razvoja deformacij hrbtenice (52).

Kadar gre za generalizirano spasti¢nost, je smiselno najprej
zdravljenje z zdravili (baclofen) z opazovanjem ucinka in
postopno prilagajanje koli¢ine zdravila, ki ga dajemo v obli-
ki tablet. Ob ugodnem ucinku na spasti¢nost in potrebi po
visokih odmerkih (kjer je pricakovano ve¢ stranskih ucin-
kov) je po predhodnem testiranju mogoca vgraditev baklo-
fenske Crpalke in vnos zdravila intratekalno. Ob pomembno
manjSih odmerkih je u¢inek zdravila boljsi, je pa pomembna
redna skrb za polnitev in delovanje ¢rpalke (53, 54).

Eno od podrocij, ki je v ¢asu odras¢anja zanemarjeno, je
podrocje partnerstva in spolnih odnosov. Odras¢ajoci in
odrasli s CP imajo pogosto $ibko samopodobo in so pod
stalnim nadzorom starSev ali skrbnikov, zato tezko vzpo-
stavljajo partnerske odnose in pridobivajo spolne izkusnje
(54). Studije tudi kaZejo, da se te osebe pogosto pocuti-
jo spolno neprivlacne in se ne spuscajo v intimne odno-
se (55). Studija na sicer manjsi populaciji je pokazala, da
odrasli s CP sicer menijo, da imajo pravico in potrebo po
spolnem zivljenju in partnerstvu, vendar da je le-to najbolj
ogrozeno zaradi negativnega odnosa socialnega okolja in
stalnega nadzora, Sele potem zaradi telesnih tezav (54).
Pomanjkljiva je tudi skrb za redno ginekolosko spremlja-
nje deklet in zena s CP.

Oprema s pripomocki je del stalne skrbi za osebe s CP.
Tehni¢ni pripomocki podpirajo in omogocajo gibanje,
olajsajo izvajanje vsakodnevnih opravil, vzpostavljajo mo-
Znost sporazumevanja z ozjo in SirSo okolico, nudijo mo-
znost obvladovanja okolja, izobraZevanja (tudi na daljavo)
in vkljucitev v socialno mrezo. Del teh pripomockov upo-
rabljajo osebe Ze kot otroci, vendar jih je potrebno sproti in
pravocasno prilagajati novim anatomskim in funkcijskim
razmeram. Ob nacrtovanju samostojnejSega zivljenja je
potrebno izbrati prave pripomocke za samostojnejse giba-
nje tudi tistim, ki hojo zmorejo le na kratke razdalje ali
pa gibanja brez vozic¢ka ne zmorejo (vozicek na ro¢ni ali
elektromotorni pogon, skuter). Ce gibanje zaradi $ibkejse
misi¢ne moci in bolecin v sklepih postaja manj funkcional-
no, je potrebna oprema z berglami ali s hoduljo. Z razli¢-
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nimi ortozami zagotovimo pravilnejsi in stabilnejsi polo-
zaj v sklepih, boljSo poravnavo proti gravitaciji, posredno
omogoc¢imo hojo ali prepreCujemo slabsanje polozajev v
sklepih (56). Pri osebah, ki ne stojijo in ne hodijo ali ho-
dijo s pokréenostjo v kolkih in kolenih, je za vzdrzevanje
gibljivosti in boljSe strukture skeleta potrebno redno posta-
vljanje v stojki ali nagibni mizi. Podporo samostojnejse-
mu gibanju lahko nudijo posebne izvedbe koles. Ce se ni
razvila govorno-jezikovna komunikacija, je potrebno uce-
nje sporazumevnja z nadomestnimi oblikami s simbolnimi
knjigami, elektronskimi ali racunalniskimi pripomocki;
odvisno, kaj oseba v komunikaciji zmore tako zaradi inte-
lektualnih zmoznosti kot tudi zaradi gibalnih sposobnosti.
Ce je pisanje zaradi oviranosti na podro¢ju funkcije rok
onemogoceno, je le-to mogoce z razlicnimi tehnoloskimi
pripomocki. Elektronsko vodenje prilagoditev v stanova-
nju omogoca vsaj delno samostojno zivljenje tudi osebam
z najhujSimi tezavami na podroc¢ju gibanja. Pomembno je,
da je pripomocek pravilno izbran in da so oseba sama ali
njeni pomoc¢niki seznanjeni s pravilno uporabo.

Kot kaze raziskava nizozemskih strokovnjakov o stanju
zdravja pri mladih odraslih s cerebralno paralizo, so specia-
listi fizikalne in rehabilitacijske medicine kot vzrok za zdra-
vstvene tezave pri tej populaciji ugotovili v 88 % bolecine,
deformacije sklepov v 86 % in hitrejSe utrujanje v 76 %.
Strokovnjaki so mnenja, da bi bilo na osnovi prisotnih te-
Zav potrebno zagotoviti ustrezno sistemati¢no spremljanje
in zdravstveno oskrbo odraslih s CP (57). CP bi morala biti
obravnavana ko dozivljenjska motnja s specifi¢cnimi pro-
blemi, za katere bi moralo biti organizirano ustrezno konti-
nuirano vodenje in zdravstvena oskrba (57).

ORTOPEDSKI POSEGI PRI ODRASLIH S CP

Vecina sklepnih deformacij in kontraktur se pod vplivom
povisane napetosti razvije ze v otroStvu. Ko je doba rasti
koncana in njen vpliv ni ve¢ prisoten, se pri odraslem s CP
pojavijo oslabelost, okorelost in hitrejSa utrujenost misic.
Bolecine in omejena gibljivost sklepov se podobno kot pri
zdravih odraslih pridruzijo kasneje v sklopu degenerativne
sklepne bolezni (58).

Pokazalo se je, da odrasli s CP najpogosteje poiscejo po-
moc pri ortopedu zaradi sklepnih bole¢in, zmanjsSane funk-
cije sklepa, izgube moci in nezmoznosti hoje (58). Pogoste
so tezave z obutvijo ali namesc¢anjem opornice ob mo¢no
deformiranem sklepu, ki lahko povzrocijo nastanek odprte
rane na stopalu ali gleznju.

1z literature lahko povzamemo, da so za popravo deforma-
cij spodnjih udov v ospredju operacije (59). Po nekaterih
podatkih kar v 90 %. Na drugem mestu so zgornji udi s pri-
blizno 40 %, na hrbtenici in ostalem skeletu pa je posegov
manj oziroma so redkeje potrebni (60). V postev pride ce-
loten obseg ortopedskih operativnih metod, odvisno od sto-
pnje izrazene deformacije in sposobnosti ter stanja bolnika.
Kadar gre za skrajsave mehkih tkiv zaradi vpliva neravno-




tezja aktivnosti miSic, je smiselno operativno zdravljenje s
podaljsavo misic in kit, v primeru prave deformacije sklepa
pa operacija na skeletu s korektivno osteotomijo (61).

S posegi lahko vpivamo na sposobnost gibanja, npr. po-
daljsamo samostojno hojo, izboljsamo oporo ali pa zmanj-
Samo bolec¢ino. Tudi pri osebah s CP, ki ne hodjijo, je zaradi
moznosti sedenja ali nebolece nege z operacijo potrebno
korigirati izpahnjen polozaj kolka, ki je pogost zaplet pred-
vsem hude oblike CP (61).

ZAKLJUCKI

Zaradi tradicionalnega razmisljanja, da je CP otroska bole-
zen, zdravstvena oskrba ni dovolj prilagojena. Zdravniki,
ki se srecujejo z odraslimi osebami s CP, so premalo in-
formirani o njihovih posebnostih. Tudi ni specializiranih
programov, kot jih imamo za otroke. Odrasle osebe s CP in
njihove druzine zato pogosto obcutijo posledice neustrezne
organiziranosti zdravstvene sluzbe (3).

Za osebe s CP in/ali za njihove druZine ni ustreznega cen-
tra, kjer bi lahko brez odvecnih poti in ¢akanja opravili
potrebne diagnosti¢ne preiskave in terapevtske posege ali
se posvetovali s strokovnjaki s podro¢ja medicine, psiholo-
gije, specialne pedagogike, socialnega dela, zaposlovanja
in zakonodaje ter drugimi, ki sodelujejo pri (re)habilitaciji
oseb s CP. Osebe s CP in njihovi svojci se ob¢asno srecu-
jejo z zdravstvenimi delavci, ki se jim zaradi ¢asovne ome-
jitve ne morejo ustrezno posvetiti ali zaradi nezadostnega
poznavanja zdravstvenih potreb in posebnosti ne morejo
prevzeti v zdravnisko obravnavo odrasle osebe s CP (18).
Zagotoviti je potrebno ustrezen prehod skrbi za osebe s ce-
rebralno paralizo iz ustanov, ki skrbijo za otroke, v ustano-
ve, ki obravnavajo odrasle (dolo¢iti mrezo osebnih zdrav-
nikov in specialistov, ki imajo specificna znanja, dolociti
starost, ko se opravi prehod z vso dokumentacijo, zagoto-
viti dostopno informacijo o mrezi zdravnikov in speciali-
sti¢nih ustanov).

NajpogostejSe so potrebe po dodatnih pregledih pri spe-
cialistih fizikalne medicine in rehabilitacije, ortopedije in
interne medicine. Sledijo potrebe po vodenju pri speciali-
stu nevrologije, zdravniku dentalne medicine in za Zenske
redne kontrole pri specialistu ginekologije.

Glede na klini¢ne izku$nje priporo¢amo naslednje ukrepe,
ki so izvedljivi v naSem okolju:

1. Preventivo sr¢no-zilnih bolezni je potrebno zaceti iz-
vajati v zgodnejSem zivljenjskem obdobju (ze po 30.
letu), intervali med pregledi bi bili krajsi (3 leta).

2. Oblikovati respiratorni terciarni tim, ki bi obravna-
val bolnike s pogostimi hudimi plju¢nimi okuzbami
(vsaj 2x letno), kanilami in odvisnostjo od ventilacije.
Obravnava bi bila smiselna predvsem v izobrazevanju
negovalnega osebja in svojcev s podrocja rehabilita-
cijske respiratorne nege.
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3. Osebe z indeksom telesne mase (ITM) nad 30 ali pod
17 ali s klinicnimi znaki hujSanja in podhranjenosti
mora pregledati dietetik. Pri slabi prehranjenosti je
potrebno opraviti Se osnovne laboratorijske preiska-
ve in po moznosti tudi analizo telesne sestave (BIA).
Standardov analize pri tej skupini $¢ nimamo, vendar
je analiza koristna pri nadaljnjem spremljanju.

4. Pri ogrozenih skupinah oseb je potrebno izmeriti ko-
stno gostoto in nadomescati vitamin D in kalcij.

5. Pomembna je moznost posveta z nevrologom (zlasti
epileptologom), ortopedom, oftalmologom in zdravni-
kom dentalne medicine.

6. Nujno je zagotoviti redne ginekoloske preglede zensk
s CP.

7. Osebni zdravnik je klju¢na oseba v medicinski obrav-
navi.

8. Vzpostaviti je potrebno mrezo ustanov na sekundarni
ravni, ki bodo skrbele za redno kontrolo in vzdrzeva-
nje funkcijskih sposobnosti ter opremo s pripomocki
za odrasle s cerebralno paralizo (fizikalna in rehabili-
tacijska medicina).

9. Opredeliti moramo naloge terciarne ustanove na po-
drocju rehabilitacije za odrasle s cerebralno paralizo.

10. Poskrbeti je potrebno za redno izobrazevanje vseh
umescenih v mrezo.

11. Zagotoviti je potrebno financiranje programa iz sred-
stev zdravstvenega programa, kot ga bo opredelila de-
lovna skupina.

Zdravstvena oskrba in dostopnost do posameznih specia-
listov za odrasle osebe s CP je pomanjkljiva, Se zlasti za
tiste z najtezjo stopnjo CP. Tudi v Sloveniji je potrebno za-
gotoviti mrezo osebnih zdravnikov na primarni ravni ter
specialistov na sekundarni in terciarni ravni s specialnimi
znanji za obravnavo oseb s CP. Glede na cilje Svetovne
zdravstvene organizacije za zagotovitev dobrega zdravja za
vse ljudi bi bilo potrebno v sodelovanju z Ministrstvom za
zdravje pripraviti predlog novega zdravstvenega programa
za izboljSanje in vzdrzevanje zdravja in funkcijskih zmo-
znosti odraslih s CP. Pri uresni¢evanju nacrta je predvideno
sodelovanje osebnega zdravnika, svojcev, bivalne skupno-
sti, socialnih in drugih sluzb. Za kakovostno zdravstveno
obravnavo odraslih oseb s CP predlagamo pri Ministrstvu
za zdravje imenovanje mulitidisciplinarne delovne skupi-
ne, sestavljene iz strokovnjakov in predstavnikov nevla-
dnih organizacij, ki bo spremljala uresni¢evanje programa
in ga po potrebi dopolnjevala.
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