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Tid for registre i perinatalmedisin

REDAKSJONELT

I dette nummer av Tidsskriftet beskriver Gyro Aas Herder forekomst og former
av cerebral parese i Nordland iperioden 1977-91 (1). Forekomsten har vaert
stabil pa ca. to per 1000 levendefadte barn, og dette er forbausende likttallet i
andre rapporter fra Norge i et sa langt tidsperspektiv som 1950-89 (2). I
Sarvest-Sverige har Bengt Hagberg ogmedarbeidere registrert forekomsten av
cerebral parese fortlopende fra 1954 til 1990. Frem til ca. 1970 skjedde det etfall
fra 2,3 til 1,5 per 1000, men senere har forekomsten igjen gkt til 2,5 per 1000
levendefadte pa midten avig8o-tallet (3). Svingningene kunne stort sett
tilskrives vekslende forekomst hos for tidlig fedte barn, mensforekomsten hos
fullbarne var nesten konstant.

Mens cerebral parese tidligere ble ansett som en typisk fadselsskade, er
pendelen néa svingt sa langt til den andresiden at mange mener tilstanden bare
unntaksvis kan tilskrives forhold omkring fodselen (4). Til inntekt for
dettesynet tas naer konstant forekomst over tid, manglende forebyggende effekt
av elektronisk overvaking og intervensjonunder fadselen (5) og svak prediksjon
av apgarskare og pH i navlesnorsblod (6). Det er né vanlig 4 angi at 10-20%
avalle cerebral parese-tilfellene skyldes forhold under fadselen, men det er
mulig at bare et fatall av disse kunne veartforhindret fordi skaden allerede kan
vaere oppstatt nar kvinnen kommer til fadeavdelingen.

Hva kan vi leere fra de lokale norske studiene? De gir et viktig inntrykk av
forekomst, men sammenlikninger ervanskelig, fordi de anvender forskjellige
sykdomsmal, f.eks. insidens og punktprevalens. Sannsynligvis har det ogsavaert
anvendt forskjellige metoder for a oppspore tilfeller, forskjellige diagnostiske
kriterier og forskjelligekriterier for a tilskrive skadene prenatale, perinatale og
postnatale forhold. Som andre diskuterer Aas Herder hvacerebral parese-
forekomsten kan fortelle om kvaliteten pa perinatal omsorg, og om samme
forekomst i Nordland som iomrader med sterk sentralisering av fodslene kan

Tid for registre i perinatalmedisin | Tidsskrift for Den norske legeforening


https://tidsskriftet.no/redaksjonelt

bety at nivéaet pa fodselsomsorgen ikke har noen betydning forforekomsten av
denne type funksjonshemninger. Klokelig nok lar hun dette henge i luften.
Materialet er begrenset og girneppe grunnlag for ytterligere tolking.

Og dette er nettopp problemet med alle studier der forekomsten av en
mangefasettert tilstand er lav, og der mangekjente og ukjente faktorer
sannsynligvis har arsaksmessig betydning. Dersom forekomst av cerebral
parese skulle brukessom mal for kvaliteten i fedselsomsorgen, matte man
forutsette dramatiske forskjeller i kvalitet for & kunne finnesignifikante
forskjeller i forekomst fra ett fylke til et annet eller mellom forskjellige typer
fodeinstitusjonerinnenfor ett fylke eller én region.

Det er allikevel flere grunner til a tro at en vesentlig andel av cerebral parese-
tilfellene har arsaker som kanveere pavirkbare under svangerskapet eller ved
fodselen: Forekomsten blant barn fodt til termin har ikke gkt, til trossfor en
betydelig nedgang i perinatal dedelighet for denne gruppen, og gkningen blant
for tidlig fedte er langt lavereenn man ville forvente dersom det var et
tilneermet konstant forhold mellom overlevelse og forekomst av cerebral
parese.Dessuten har fordelingen av cerebral parese pa forskjellige typer endret
seg over tid.

De refererte norske og utenlandske undersgkelsene kan friste til nihilisme nar
det gjelder a forsgke & forstdisammenhengene bedre, men grunnen til at vi ikke
vet mer, skyldes for en stor del at de har veert utilstrekkelige. For &komme
videre trengs store undersgkelser med hay oppslutning og med komplette data
for en lang rekke faktorer. Ennasjonal kohortstudie ville veere et ideelt
utgangspunkt, men er sa vanskelig og kostbar & gjennomfore at
rekrutteringbare er mulig over et par ar. For cerebral parese er det ogsa viktig a
folge utviklingen over tid fordi sosialefaktorer, medisinsk praksis og
diagnostiske muligheter endrer seg.

Cerebral parese er en tilstand som egner seg for et nasjonalt register: Antall
pasienter er begrenset, diagnosenstilles tidlig i livet og barna henvises til noen
fa habiliteringsenheter. Vi vet lite om de sykdomsfremmende faktoreneog deres
betydning for langtidsprognosen. Et register har veart forsgkt etablert tidligere,
uten hell (7). Men medprofesjonell ledelse og oppfelging, meningsfylte
tilbakemeldinger og tilgang pa data for alle som bidrar, er jegoverbevist om at
dette er mulig. Suksessene med den skandinaviske krybbedadsstudien (8) og
hofteregisteret (9) stotteren slik optimisme. Tilsvarende registre vil kunne gi
avgjorende bidrag til gkt kunnskap ogsa om andre viktigeperinatalmedisinske
problemer, f.eks. hos ekstremt for tidlig fodte.

Det stilles i dag store krav til starrelse, kvalitet og omfang av innsamlede data
og bearbeiding av disse for at enundersgkelse skal kunne bidra til
kunnskapsbasert medisin. Dette er vel én av grunnene til at klinisk
epidemiologiskforskning opplever en alvorlig krise. Sma studier kan vaere mer
villedende enn veiledende. Tilfredsstillende studierkrever omfattende og
arelang innsats - langt mer enn det en doktorgradskandidat kan makte. Gode
registre vil vaerekilder for meningsfylte studier, og en utmerket méte for leger
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og avdelinger utenfor universitetssykehusene & deltaaktivt i meningsfylt
forskning pa. Strukturen pa helsevesenet i Norge burde ogsa vere et ideelt
utgangspunkt for slikeregistre.

Registre som forutsetter oppfolging av enkeltindivider vil kreve samtykke, men
erfaringen viser at foreldre erpositive og ser betydningen av slike tiltak.
Erfaring viser ogsé at gkt oppmerksomhet og kunnskap om en lidelse ikkebare
apner for effektiv forebygging og behandling, men ogsa for bedre tilbud i
videste forstand for dem som errammet.

Medisinsk fodselsregister vil veere en naturlig koordinator for denne typen
registre. Malrettede registre fortilstander som har sammenheng med perinatale
forhold, trenger basis i et godt medisinsk fodselsregister som omfatteralle ded-
og levendefadte barn. Det er derfor dypt frustrerende at det enna ikke har
lyktes & iverksette en hgystngdvendig bedring av Medisinsk fadselsregisters
meldeskjema. Personvernhensyn har sa langt hindret en revisjon somépner for
registrering av sentrale risikofaktorer for barns helse, f.eks. mors raykevaner og
yrke.

REGISTERVEGRING

Fra sentrale myndigheter opplever vi for tiden en sterk oppmerksomhet rundt
muligheten for misbruk avregisteropplysninger. Samtidig forventer den enkelte
og samfunnet et helsetilbud som har dokumentert effekt i enkomplisert
medisinsk verden i rask endring. All den tid alle krever og forventer det beste,
er det ogsa rimelig atsamfunnet forventer at den enkelte bidrar til at vi kan fa
kunnskap om hva som er effektiv sykdomsforebygging, og hvasom er god og
kostnadseffektiv behandling. Lovgiverne og tilsynsmyndighetene tar ikke inn
over seg at forhold som harsammenheng med svangerskap og fadsel, er
dominerende arsaker til dod og funksjonshemninger, og at vi vet lite
omadrsakene til dette. Det er underlig at det er sa liten vilje til & frembringe slik
kunnskap og dermed a kvalitetssikresvangerskaps-, fadsels- og
spedbarnsomsorgen. Det blir stadig satt sekelys pa handtering av
enkelttilfeller.Tilsynsmyndigheter, rettsvesen og medier er raske til & sla ned pa
utfall som de mener skyldes svikt hos den enkeltehelsearbeider. De er raske til &
titte i "retrospektoskopet”, men har forbausende liten vilje til a fa klarlagt
omkonklusjonene er riktige. For dette er det nadvendig med vitenskapelig
robuste undersgkelser. Medisinsk fadselsregistertilknyttet mélrettede registre
som setter sgkelyset pa spesielt utsatte grupper, ma vare det beste
utgangspunktet forslike studier.

Trond Markestad
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