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Takk!

Vi som arbeider i CPRN og CPOP gnsker a takke alle CPRN kontaktpersoner, CPOP
koordinatorer, samt alle andre fagpersoner rundt i Norge som vi vet har gjort en stor
innsats for & innhente samtykker, undersgke og falge opp barn, og fylle ut og sende inn
registreringsskjemaer i 2018. Dere er helt avgjgrende for at vi skal kunne na vart mal
om bedre og mer likeverdige tjenester for alle barn og unge med CP i Norge uavhengig
av hvor de bor!
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Kapittel 1
Sammendrag

Cerebral parese

Cerebral parese (CP) er en tilstand som ikke kan kureres og all behandling gar derfor ut pa a
lindre plager, forebygge komplikasjoner og legge best mulig til rette for en tilveerelse med god
livskvalitet og deltagelse. Et viktig formal for CPRN og CPOP er derfor a sarge for at dette
skjer for alle med CP uansett hvilken undertype og hvilke tilleggsvansker man har og ikke minst
uansett hvor i landet man bor. Det er viktig at ngdvendig tilrettelegging skjer i barnehage og
skole. Fordi CP skyldes en skade/misdannelse i hjernen, er det ikke uvanlig at skaden rammer
andre funksjoner i tillegg til motorikk. De typiske vanskene er forstyrrelser i sanser, kognisjon,
kommunikasjon, persepsjon og/eller atferdsvansker og/eller epilepsi.

CP og kognisjon

Barn med CP har gkt risiko for kognitive vansker som gjar at innlering og sosiale relasjoner
blir utfordrende. Omfanget og arten av vanskene varierer mye, og det er ikke noe en-til-en
forhold mellom kognitive og motoriske vansker. Det er derfor helt ngdvendig & utrede
kognisjon hos hvert enkelt barn med CP. Dette var bakgrunnen for innfgring av en felles nordisk
protokoll for kognitiv utredning av barn og unge med CP, CPcog protokollen, i 2012. Andel
barn som er blitt formelt testet for kognitive ressurser var i 2018 kun 34%, med variasjon fra
<10% til 54% mellom de ulike habiliteringstjenestene. Dette er bekymringsfullt. 1 2018
iverksatte CPRN derfor et kvalitetsforbedringsprosjekt med mal om & gke andelen barn med
CP som tilbys en systematisk oppfalging av kognisjon. Prosjektet vil paga frem til og med
31.12.19.

CP forekomst og risikofaktorer

Et av CPRNs viktige formal er a overvake forekomsten av CP. De siste arene har forekomsten
gatt betydelig ned fra 2,5 per 1000 levende fadte i 1996 til 1,7 i 2013. Vi mener ikke at CP lar
seg «utrydde», men at det vil veere mulig & redusere forekomsten ytterligere. Vare resultater
viser at for tidlig fadte fortsatt har en mye starre risiko for a fa CP enn barn fadt til termin, men
at fremdeles er de fleste barn (>60%) med CP fadt til termin. CPRN er sentrale og bidrar med
data i et internasjonalt samarbeidsprosjekt som undersgker sammenhengen mellom medfadte
misdannelser og CP med fokus pa forebygging. Var forskning vil derfor ogsa fremover veere
fokusert pa & identifisere risikofaktorer og mulige arsakssammenhenger.

Tidlig diagnostikk

| 2018 ble det innfart et revidert CPRN registreringsskjema for registrering ved
diagnosetidspunktet og ved 5-ars alder. Skjemaene gjenspeiler den elektroniske registreringen
som vil forega via innregistreringslgsningen eReg. eReg forventes & veere pa plass i hele landet
ila 2019. De reviderte skjemaene inneholder variabler som vi har funnet ngdvendig a innfare
pa bakgrunn av senere ars forskning og erfaring, for eksempel om hvilke kartleggingsverktgy
som er brukt i diagnostiseringsprosessen, og om eventuelt behandling gitt i nyfgdtperioden.
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CP i et livslgpsperspektiv

CP-oppfelgingen ma vare livet ut. Bade forskning i CPRNung og
CPUPvuxen (i Sverige) har vist at det er behov for kontinuitet og
forutsigbarhet i oppfelgingen ogsa i voksen alder. Vi er derfor opptatt
av a se pa oppfalgingen til personer med CP i et livslgpsperspektiv. Den
norske CP-foreningen har ledet en tverrfaglig gruppe, der bade CPRN
0og CPOP er representert. Denne gruppen har utarbeidet en rapport om
behovet for oppfalging av CP i voksen alder. Den er overlevert pa et
mgte med Helse- og omsorgsdepartementet, der man ba om et mandat
til & utvikle innholdet i denne oppfalgingen.

Utvikling av handfunksjon

Det finnes begrenset kunnskap om utvikling av handfunksjon og om faktorer som kan predikere
utviklingen. Etter et ph.d.-prosjekt med data fra en kohort i CPOP som ble avsluttet i 2017, har
vi fortsatt fokus pa den longitudinelle utviklingen av handfunksjon. Vi er i gang med nye
analyser av et stgrre utvalg fra var CPOP-populasjon av barn med unilateral CP, med lenger
oppfelgingstid, og vi ser ogsa pa betydningen av intensiv trening. Forelgpige analyser bekrefter
funnene fra ph-d.-studien og tidligere publiserte svenske studier; at utviklingen av bimanuelle
ferdigheter hos barn med unilateral CP har neer sammenheng med hvilket handfunksjonsniva
(MACS) barna er klassifisert pa og at det er en neer sasmmenheng mellom barnas ferdigheter
ved 18 maneder og maksimumscore pa Assisting Hand Assessment (AHA). Dette understreker
betydningen av tidlig intervensjon. Implementering av standardiserte tester i CPOP gjor det
mulig a falge barna over tid og bidra til gkt kunnskap om utvikling.

Rentgen av hoftene

Rantgenoppfalgingen av hoftene til barna i CPOP er en utfordring i Norge. Noen av barna er
aldri registrert med rgntgenbeskrivelse. Her har det imidlertid skjedd en positiv utvikling fra at
53 barn pa grovmotorisk funksjonsniva GMFCS 1II-V ikke var registrert med
rentgenbeskrivelse i 2010 til at det i 2018 kun er 10 barn som aldri har sendt inn
rgntgenbeskrivelse, og ni av dem er sma barn som hadde ferste CPOP-undersgkelse i 2018.
Den arlige oppfelgingen er imidlertid fortsatt mangelfull og ma jobbes med kontinuerlig, selv
om det er en positiv utvikling, da bare 72% av dem som skal ha arlig rgntgenscreening er
registrert med det.
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Summary in English

CP

Cerebral palsy (CP) is a condition that cannot be cured, therefore all treatments and
interventions are aimed at alleviating ailments, preventing complications and ensuring the best
possible quality of life and participation. This, regardless of subtype, additional impairments
and not least were one lives in Norway. An important facilitation occurs in connection with
kindergarten and school. Because CP is caused by an injury / malformation of the brain, it is
not uncommon for the injury to affect other functions in addition to motor skills. The typical
impairments are disturbances in senses, cognition, communication, perception and / or behavior
and / or epilepsy.

CP and cognition

Children with CP have an increased risk of cognitive impairment that makes learning and social
relationships challenging. The extent and nature of the impairment varies widely, and there is
no one-to-one relationship between cognitive and motor impairments. It is therefore imperative
to assess cognition in each child with CP. This was the reason for the introduction of a joint
Nordic protocol for cognitive assessment of children and adolescents with CP in 2012, the
CPcog protocol. The proportion of children who have been formally tested for cognitive
resources in 2018 was only 34%, with a variation of <10% to 54% between the various
habilitation services. This is worrying. Therefore, in 2018, the CPRN initiated a quality
improvement project with the aim to increase the proportion of children with CP who are
offered a systematic follow-up of cognition. The project will continue until 31.12.19.

CP prevalence and risk factors

One of the most important purposes of CPRN is to monitor the prevalence of CP. In recent
years, the prevalence of CP has decreased significantly from 2.5 per 1,000 live births in 1996
to 1.7 in 2013. Although we do not believe that CP can be ‘eradicated’, it may be possible to
reduce the prevalence even further. Our results show that although children born premature still
have a much greater risk of developing CP than children born at term, most children (> 60%)
with CP are born at term. The CPRN is a central player and contributes data to an international
collaborative project that is investigating the relationship between congenital malformations
and CP, with a focus on prevention. In the future, our research will therefore continue to be
focused on identifying risk factors and possible causal factors.

Early diagnostics

In 2018, revised CPRN registration forms were introduced for registration at the time of
diagnosis and at 5 years of age. The forms reflect the electronic registration (eReg) that is
expected to be launched nationwide by the end of 2019. The revised forms contain variables
that we have found necessary to incorporate based on recent years of research and experience,
such as mapping tools used in the diagnostic process and treatment provided during the newborn
period.

CP in a life cycle perspective

CP follow-up must last a lifetime. Both research in the CPRNung and CPUPvuxen (in Sweden)
have shown that there is a need for continuity and predictability in the follow-up of CP even in
adulthood. We are therefore looking into the follow-up of people with CP in a life cycle
perspective. The Norwegian CP Association has established a multidisciplinary group where
both CPRN and CPOP are represented, which has prepared a report on the need for follow-up
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of CP in adulthood. The report was sent to the Ministry of Health and Care Services, requesting
a mandate to develop the content of this follow-up.

Hand function development

There is limited knowledge about the development of hand function and about factors that can
predict development. After a PhD project using data from a CPOP cohort that was completed
in 2017, we are still focusing on the longitudinal development of hand function. We are
conducting new analyses of a larger sample from our CPOP population of children with
unilateral CP, with longer follow-up time. We are also looking at the importance of intensive
training. Preliminary analyses confirm the findings of the PhD study and previously published
Swedish studies - that the development of bimanual skills in children with unilateral CP is
closely related to the levels of manual ability (MACS). There is also a close correlation between
children’s performance at 18 months and the maximum score on the Assisting Hand
Assessment (AHA). This underlines the importance of early intervention. Implementation of
standardized tests in the CPOP makes it possible to follow the children over time and contribute
to increased knowledge about development.

Hip X-rays

The follow-up of hip X-rays in children registered in the CPOP is challenging in Norway. Some
of the children have never been registered with an X-ray description. However, there has been
a positive development from 53 children at gross motor functioning GMFCS levels I111-V who
were not registered with an x-ray description in 2010 to only 10 children in 2018. Of the ten
children, nine of them are young children who had their first CPOP examination in 2018. On
the other hand, the annual follow-up is still deficient and must be continuously worked on, as
only 72% who should have an annual x-ray screening are registered.
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Kapittel 2
Registerbeskrivelse

2.1 Bakgrunn og formal

2.1.1 Bakgrunn for registeret

Hva er cerebral parese?

Cerebral parese (CP) skyldes en skade i den umodne hjerne og rammer farst og fremst motorikk.
CP er den hyppigste arsak til varige motoriske funksjonsvansker hos barn. Selve hjerneskaden
kan ikke kureres og personer med CP vil ha varierende grad av utfordringer gjennom hele livet.
Oppfelging av personer med CP gar ut pa a kartlegge styrker og svakheter for a tilrettelegge for
optimal funksjon med mal om deltagelse og best mulig livskvalitet i et livslapsperspektiv. Det
finnes en rekke tiltak og behandlinger med mal om a bedre funksjon, men mange av disse
tiltakene er imidlertid ikke evidensbaserte og det er vanskelig a gi generelle rad om hva som er
best for det enkelte barn. Forekomsten av CP i Norge er ca. 2 per 1000 levendefadte.

Cerebral pareseregisteret i Norge (CPRN) ble opprettet pa initiativ fra en gruppe forskere og
klinikere ved NTNU, Medisinsk fadselsregister og Sykehuset i Vestfold. Bakgrunnen var at det
ikke fantes noen tidligere nasjonale oversikter over forekomst og alvorlighetsgrad av CP blant
barn i Norge. Til tross for mangearig forskning hadde man fortsatt begrenset kunnskap om
arsaker og risikofaktorer for CP, samtidig som man var kjent med at det ikke fantes nasjonale
retningslinjer for oppfelging og behandling av disse barna. En pilotstudie ble gjennomfart i
arene 2003-2006 der et av studiemalene var a se om det var mulig a drifte et nasjonalt register
for CP i Norge. Pilotstudien konkluderte med at det var realistisk og i 2006 ble CPRN godkjent
av Sosial- og helsedirektoratet som et nasjonalt medisinsk kvalitetsregister for CP hos barn og
unge i Helse Sgr-@st. CPRN ligger na under Sykehuset i Vestfold HF.

Cerebral Parese Oppfalgingsprogrammet (CPOP) ble etablert i 2006 som et trearig prosjekt
i Helse Sgr-@st og finansiert av Helsedirektoratet etter modell fra CP-uppftljningsprogrammet
i Sverige (CPUP, etablert i 1994). Registerforskning i Sverige viste etter 10 ar at det er mulig &
forebygge flere av de kjente komplikasjonene ved CP, som alvorlige kontrakturer og
hofteleddsluksasjoner. Etter prosjektperioden ble CPOP etablert som et nasjonalt
oppfelgingsprogram finansiert av Helse Ser-@st med gremerkede midler inn i rammen for Oslo
Universitetssykehus. Fra 2010 ble CPOP ogsa implementert i Helse Vest, Helse Midt-Norge og
Helse Nord, og CPOP er na et motorisk oppfalgingsprogram for barn med CP i hele Norge.

Et medisinsk kvalitetsregister og et motorisk oppfalgingsprogram vil sammen kunne bidra til &
kartlegge arsaksforhold, forekomst, utvikling og behov for habiliteringstiltak for alle personer
med CP. Pa den maten kan CPRN og CPOP veare med pa & danne grunnlag for framtidig
prioritering av helsetjenester (Alriksson-Schmidt et al. 2016).
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2.1.2 Registerets formal

CPRNSs og CPOPs felles formal er a fremskaffe forskningshasert kunnskap om arsaker til og
forekomst av CP, samt helse, funksjon, deltakelse, livskvalitet og behandling av personer med
CP. Dette gjores ved systematisk overvakning, oppfelging, analyse og gjennom
nettverksbygging for derved a:

. bidra til bedre og likeverdig behandling

. bidra til kompetanse- og kvalitetsutvikling i spesialisthelsetjenesten og kommunale
tjenester

. bidra til gkt kunnskap, deltakelse og mestring for personer med CP og deres
pargrende

. bidra til god kvalitet pa svangerskapsomsorg og nyfadtmedisin

CPRN registrerer opplysningene ved diagnosetidspunktet, ved 5-ars alder og ved 15-17 ars
alder (CPRNung). Opplysninger som registreres er: navn, personnummer, CP-diagnoser,
svangerskapslengde, fadselsvekt, utredning, motorisk funksjon, kognitiv funksjon, erngring,
sprakforstaelse, kommunikasjonsevne, andre medisinske diagnoser og informasjon om
behandling, samt resultater av bildeundersgkelser. Opplysningene samles inn av behandlende
helsepersonell i spesialisthelsetjenesten.

CPOP oppfalgingen bestar i at alle barn og unge med CP undersgkes etter standardiserte
protokoller en gang i aret eller annethvert ar frem til fylte 18 ar, avhengig av alder og
funksjonsniva. Undersgkelsene utfgres av lege, fysioterapeut og ergoterapeut i
habiliteringstjenestene i samarbeid med kommunehelsetjenesten. Opplysninger som registreres
er: navn, personnummer, diagnose, handfunksjon, grovmotorisk funksjon, leddbevegelighet,
spastisitet og intervensjoner rettet mot motorisk funksjon. Hofter og rygg falges med
rgntgenundersgkelser etter fastsatte tidsintervaller avhengig av alder og funksjonsniva.

2.1.3 Analyser som belyser registerets formal

Se kapiteler 3, 5 og 6 for en detaljert forklaring og resultater av hver analyse som oppfyller
registerets formal, som inkluderer kvalitetsindikatorer og PROM/PREM.

2.2 Juridisk hjemmelsgrunnlag

CPRN og CPOP er samtykkebaserte med ett felles samtykke som tydeliggjer det felles formalet,
men 0gsa at de er organisert i hver sin databehandlingsansvarlige institusjon (SiV og OUS). Det
er mulig & samtykke til deltakelse i et eller begge registrene.

Behandlingsgrunnlag for registeret er:

1. CPRN har konsesjon fra Datatilsynet (08/01067-9/EOL) og er samtykkebasert.
Konsesjonen er tidsbegrenset til 31.12.2030. Godkjent av Regional Etisk Komité
(REK-midt) (2011/754), med fritak fra & innhente samtykke for & bruke data fra MFR
0g koble denne med data fra CPRN for perioden 1986-1995 og 1996-2030.

2. CPOP har konsesjon fra Datatilsynet (2012 05/01484-4/EOL), er samtykkebasert og

bestar av personopplysninger og opplysninger om motorisk funksjon samlet inn for a
ivareta formalet. Konsesjonen er tidsbegrenset til 31.12.2030.
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2.3 Faglig ledelse og dataansvar

CPRN:
Faglig leder
Guro L. Andersen, ph.d., spesialist i pediatri i 50% stilling og 1. amanuensis NTNU i
bistilling
Helseinformatiker
Sandra Julsen Hollung, MSc i 100% stilling og ph.d.-stipendiat, NTNU
Leder forskning og analyse
professor emeritus Torstein Vik, NTNU
Databehandleransvarlig

Sykehuset i Vestfold (SiV) har driftsansvar for CPRN. Administrerende direktar ved SiV
er databehandlingsansvarlig.

CPOP:
Faglig leder/koordinator

Reidun Jahnsen, ph.d., fysioterapeut i 60% stilling og professor UiO i bistilling
Koordinator

Sonja Elkjer, spesialergoterapeut MSc i 75% stilling
Koordinator

Gunvor L. Klevberg, ph.d., ergoterapeut i 100% stilling
IKT-radgiver

Sandra Julsen Hollung, helseinformatiker MSc i 20% stilling
Databehandleransvarlig

Oslo universitetssykehus (OUS) har driftsansvar for CPOP. Administrerende direktar ved
OUS er databehandlingsansvarlig. CPOP driftes av Barneavdeling for nevrofag.

2.3.1 Aktivitet i fagrad

Det ble i 2018 avholdt et mgte og et 2 dagers seminar for fagradet. De viktigste sakene for
fagradet i 2018 er beskrevet under:

1. 8. februar 2018, fagradsmate:

CPRN/CPOPs farste felles fagrad etter de nye retningslinjene fra SKDE ble konstituert.
Revisjon av vedtektene ble vedtatt og i etterkant sendt til registereier for godkjenning.
Fagradet bestemte & opprette et publikasjonsutvalg bestaende av leder og nestleder med
ansvar for & vurdere forskningsprosjekter og gi rad om utlevering av data i samrad med
minst ett annet medlem av fagradet som har kompetanse i prosjektets fagomrade.

2. 14.-15. november 2018, fagradseminar:

e PROM og PREM:
Kjersti Oterhals fra PROM senteret var invitert og redegjorde for hva PROM senteret
kan bidra med, samt kom med forslag til aktuelle PROM i CPRN/ CPOP.

e Elektronisk lgsning:
Utrulling av eReg startet i 2018. Informasjon om at Sykehuset i Vestfold og OUS
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hadde startet registreringen, og at det klargjeres oppstart i flere helseforetak.
Brukermedvirkning i CPOP/CPRN:

Fagradet var enstemmig i at man trenger et brukerrad/utvalg for CPOP/CPRN som bgr
inkludere foreldre av sma barn m med CP, ungdommer/voksne med CP, foreldre av
voksne med CP, pluss ogsa representanter fra CP-foreningen), totalt 4-6 deltakere.
Utgifter til tapte lgnnsutgifter samt reiseutgifter ma kompenseres.

Kvalitetsforbedring:

- Informasjon om at det omsgkte kvalitetsforbedringsprosjektet «@kt andel barn
med CP som utredes kognitivt» har fatt midler fra Nasjonalt servicemiljg for
medisinske kvalitetsregistre og vil starte opp i februar 2019.

- @nskelig med et kvalitetsforbedringsprosjekt pa innrapportering av
rantgensvar (hofter).

Medlemmer av CPRN CPOP fagrad:

Solveig Bjellmo, spesialist gynekologi og obstetrikk/ph.d.-kandidat, Alesund sjukehus
Hanne Marit Bjgrgaas, ph.d., barnepsykiater, Helse Stavanger

Marit Rekkedal Edvardsen, fysioterapeut, Akershus universitetssykehus
Ann-Kristin Gunnes Elvrum, ph.d., ergoterapeut, St. Olavs Hospital

Gunnar Hagglund, ortoped/professor, Lunds universitet

Andreas Knaus, ortoped, Oslo universitetssykehus

Jasmina Majkic-Tajsic, barnelege, Universitetssykehuset Nord-Norge
Kristine Stadskleiv, ph.d., nevropsykolog, Oslo universitetssykehus

Kristine Marie Stangenes, barnelege/ph.d.-kandidat, Medisinsk fadselsregister
Gunfrid Vinje Stegrvold, ph.d., fysioterapeut, Sykehuset Levanger, NTNU
Torstein Vik, barnelege/professor, NTNU

Randi Vahle, brukerrepresentant, CP-foreningen

Leder: professor emeritus Torstein Vik, NTNU
Nestleder: nevropsykolog, ph.d. Kristine Stadskleiv, OUS

De ansatte i CPRN/CPOP deltar pa fagradets mgter med talerett.
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Kapittel 3
Resultater

Cerebral pareseregisteret i Norge

| ar presenterer vi resultater for CPRNSs sentrale kvalitetsindikatorer relevante for pasientrettet
kvalitetsforbedring farst (seksjon 3.1). Maltallet for kvalitetsindikatorer i CPRN er basert pa
data etter dekningsgradsanalyser og validering av alle CP diagnoser i Norge i samarbeid med
Norsk pasientregister (NPR), for barn fgdt 2002 - 2010. En ny dekningsgradsanalyse/validering
vil bli utfert 1 2019 for barn fedt tom 2014.

@vrige resultater for barn og ungdommer med CP fgdt 1999-2013 kan finnes under seksjon 3.2.
Bakgrunnen for at 2013 er det siste fadselsaret som CPRN rapporterer pa i en arsrapport som
gjelder 2018, er at den endelige CP diagnosen skal bekreftes farst ved 5-ars alder og komplette
5-arsdata pa barn fadt i 2014 foreligger ikke far i 2019.

3.1 Kvalitetsindikatorer og PROM/PREM

3.1.0 Kvalitetsindikatorer

Tabell 3.1 presenterer CPRNs syv kvalitetsindikatorer basert pa dekningsgradsanalyser/
valideringsstudier i samarbeid med NPR. De er utarbeidet som mal pa viktige omrader for
registeret; dekningsgrad (KI 1), diagnostisering (KI 2, KI 3, Kl 4), utredning (KI 5, KI 6) og
behandling (KI 7).

Tabell 3.1: CPRN nasjonale kvalitetsindikatorer

Kvalitetsindikatorer basert pa 5-arsregistreringer 2016 | 2017 | 2018 | Mal
(%) (%) (%) | (%)
Fadselsarene | 2002-2010/2002-201012002-2010
(n=1361) | (n=1394) | (n=1407)
KI'1 | Dekningsgrad (se seksjon 5.4) 92 92 93 98
KI 2 | Andel barn kartlagt innen 7-8 ars alder (se seksjon 5.7.1) 88 89 91 100
KI 3 | Andel barn undersgkt med MR av hjernen 74 75 77 90
KI 4 | Andel barn med informasjon om alder ved diagnose 67 67 67 100
KIS Andel barn som er blitt formelt testet for kognitive 35 35 34 65
ressurser
KI 6 | Andel barn der talefunksjon er kartlagt (Viking taleskala) 85 85 90 100
Andel barn med behov for Alternativ og supplerende
KI' 7 | kommunikasjon (ASK) (Viking taleskala llI-1V) som har en 47 50 47 80
tilpasset kommunikasjonsform

K1 3: Andel barn undersgkt med MR av hjernen

MR-undersgkelse av hjernen er ikke obligatorisk for a stille diagnosen, men er sterkt anbefalt
som det farste diagnostiske trinn i utredning av mulig CP. Sensitiviteten for & oppdage
hjerneskade som gir CP hos barn fadt til termin er 86-89% (Novak et al; JAMA Pediatrics,
2017). Figur 3.1 viser at andelen med manglende data har gatt betydelig ned fra 15% for barn
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fadt i 2002 til 6% i 2010. For hele CP populasjonen har na nesten 80% tatt en MR undersgkelse
av hjernen innen 6-ars alder, men som vi ser av Figur 3.2 er det store variasjoner, fra 48% og
52% 1 henholdsvis Ferde og Levanger til 94% og 95% ved Kristiansund sjukehus og
Universitetssykehuset i Nord Norge (UNN).

Mer informasjon om MR av hjernen resultater kan finnes under seksjon 5.2.

Figur 3.1: Andel barn undersgkt med MR - per fgdselsar
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Figur 3.2: Andel barn undersgkt med MR - per habiliteringstjeneste
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K1 4: Andel barn med informasjon om alder ved diagnose

For barn fgdt 2002-2010 har vi mottatt informasjon om alder ved diagnose for 67% av barna.
Alder ved diagnose er den alderen der diagnosen settes og som oppgis i skjemaet til CPRN.
Alder ved diagnose kan vare et mal pa hvor tidlig problemene identifiseres. Internasjonalt er
det gkende fokus pa tidlig intervensjon pa flere omrader, og det er derfor gnskelig at barn
aktuelle for de ulike intervensjoner blir identifisert sa tidlig som mulig.

Figur 3.3 viser andel barn med informasjon om alder ved diagnose per fadselsar. Vi ser at
andelen som har informasjon om dette har gkt fra 52% for barn fgdt i 2002 til 79% for barn fgdt
i 2010. Figur 3.4 viser andel som har informasjon om alder ved diagnose per
habiliteringstjeneste. Vi ser at det er store variasjoner, fra 47% ved Sykehuset Innlandet og
Stavanger Universitetssykehus til 90% ved Haugesund sjukehus.

Mer informasjon om gjennomsnittlig alder ved diagnose per fadselsar og per
habiliteringstjeneste kan finnes under seksjon 5.2.

Figur 3.3: Andel barn med informasjon om alder ved diagnose - per fadselsar
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Figur 3.4: Andel barn med informasjon om alder ved diagnose - per
habiliteringstjeneste
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K1 5: Andel barn som er blitt formelt testet for kognitive ressurser

Selv om det er velkjent at barn med CP er i risiko for & utvikle kognitive vansker, blir kognisjon
likevel ofte ikke utredet. Dette kan ha store konsekvenser for det enkelte barn, ved at barnet
kanskje ikke far den oppfalgingen hjemme, i barnehagen og/eller pa skolen som det har behov
for. Ofte antas det at barn med lette motoriske utfall ikke har eller kun har sma kognitive
vansker, men dette viser seg & kunne vere feil. Barn kan ha kognitive vansker som ikke er
umiddelbart observerbare, men som har stor innvirkning pa forstaelse og gjennomfaringsevne.
For & kunne legge til rette pa skolen er det derfor viktig & utrede/kartlegge alle barn med CP
kognitivt far skolestart eller i lgpet av de farste arene pa barneskolen.

Pa bakgrunn av nyere studier tenker man at de fleste barn med CP kan utredes kognitivt hvis
man tilpasser testsituasjonen og legger til rette for ulike typer funksjonsutfordringer. Dette var
bakgrunnen for utarbeiding av en felles nordisk protokoll for kognitiv utredning av barn og
unge med CP, CPcog protokollen, i 2012. I 2015 ble et nytt registreringsskjema for kognitiv
utredning basert pd denne protokollen distribuert til alle psykologer ved landets
habiliteringstjenester. Vi begynner na a se en gkning i antall CPcog skjemaer registrert i CPRN.
Andelen barn som er blitt formelt testet for kognitive ressurser var i 2018 imidlertid fortsatt kun
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34%, med variasjon fra <10% til 54% mellom de ulike habiliteringstjenestene. Dette er
bekymringsfullt. For & gke andelen barn med CP som blir utredet kognitivt, og dermed sikre
systematisk, likeverdig og forutsigbar oppfglging, har CPRN derfor sammen med
nevropsykolog Kristine Stadskleiv ved Oslo universitetssykehus sgkt og fatt tildelt midler via
Nasjonalt servicemiljg for medisinske kvalitetsregistre til et kvalitetsforbedringsprosjekt med
tittel «@kt andel barn med cerebral parese som tilbys kognitiv utredning». Prosjektet har
falgende konkrete mal:

1. CPcog protokollen implementeres i alle landets habiliteringstjenester innen 31.12.2019.
Dette gjares ved at bade ledelsen ved tjenestene og psykologene er:

a. kjent med CPcog protokollen.

b. kjent med hvordan data fra den kognitive utredningen sendes til CPRN.

c. har en intern prosedyre for a sikre at barn i 5-6 og 12-13 ars alder med CP tilbys en
kognitiv utredning.

d. har et tverrfaglig samarbeid innad i tjenesten som sikrer at resultatene fra den
kognitive utredningen inngar i det helhetlige oppfalgingstilbudet barn med CP bar fa.

2. Andelen barn med CP som har blitt utredet med en standardisert test er 65% innen
31.12.2019 og 85% pa landsbasis innen 31.12.2020.

Figurene 3.5 og 3.6 representerer baseline tall for kvalitetsforbedringsprosjektet (fadselsar
2002-2013 per 05. desember 2018). Obs: de viser kun andelen barn hvor opplysninger er sendt
til CPRN. Det betyr ikke ngdvendigvis at barna ikke har blitt formelt testet, men CPRN har
altsd ikke fatt informasjonen. Som en del av kvalitetsforbedringsprosjektet, har alle
habiliteringstjenestene derfor blitt utfordret til & sende inn et CPcog skjema for barn fadt f.o.m.
2002 og senere, der opplysninger om kognisjonstesting tidligere ikke er registrert i CPRN.

Mer informasjon om resultatene av de barna som har blitt formelt testet for kognitive ressurser
kan finnes under seksjon 5.2.

Figur 3.5: Andel barn som er blitt formelt testet for kognitive ressurser - per fadselsar
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Figur 3.6: Andel barn som er blitt formelt testet for kognitive ressurser -
per habiliteringstjeneste
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K1 6: Andel barn der talefunksjon er kartlagt (Viking taleskala)

Viking taleskala er utviklet for & klassifisere barnets taleytringer fra 4-ar og oppover. Skalaen
har 4 nivaer. Barn med CP som blir klassifisert pa niva I vil ha minimale eller ingen talevansker
sammenlignet med barn som fglger vanlig utvikling. Talen er vanligvis ferdig utviklet ved syv
ars alder. Hos barn som falger vanlig taleutvikling, bar talen ved 4-ars alder veere forstaelig for
ukjente voksne utenfor kontekst. Kartlegging av tale er viktig for & vurdere barnets
kommunikasjonsform og evt. behov for Alternativ og supplerende kommunikasjon (ASK).
Malet for denne indikatoren er satt til 100%. Det er fordi at for & kunne gi en tilfredsstillende
oppfalging av et barn med CP sa ma habiliteringstjenesten vite om barnet ved en alder pa 5-6
ar har tale eller ikke. Figur 3.7 viser at det fortsatt mangler informasjon om dette hos 15% av
de fgdt i 2010 og at andel med manglende informasjon er litt gkende. Figur 3.8 viser at kun ved
Hammerfest sykehus, som riktig nok har ferrest barn fadt i perioden (n=11) har de informasjon
om dette hos alle barna med CP fgdt de siste 9 arene.

Mer informasjon om niva av talefunksjon resultater kan finnes i seksjon 5.2.
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Figur 3.7: Andel barn der talefunksjon er kartlagt - per fadselsar
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Figur 3.8: Andel barn der talefunksjon er kartlagt - per habiliteringstjeneste
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K1 7: Andel barn med behov for Alternativ og supplerende kommunikasjon
(ASK) (Viking taleskala I11-1V) har en tilpasset kommunikasjonsform.

Alle har rett til & kommunisere, og det er viktig at de som ikke kommuniserer ved tale, har
tilbud om en tilpasset kommunikasjonsform - Alternativ og supplerende kommunikasjon
(ASK). Mange med CP har munnmotoriske vansker eller skader i hjernen som medfarer
manglende eller svert utydelig talesprak (Viking 111-1V). Identifisering av behovet for ASK og
introduksjon av ASK er avgjerende for at disse barna og ungdommene skal ha mulighet til a
kommunisere. Det er ofte en tidkrevende prosess som krever hgy kompetanse og langvarig
oppfelging av bade fagpersoner og nearpersoner rundt barnet. Figur 3.9 viser andel barn med
behov for ASK som har en tilpasset kommunikasjonsform per fadselsar og Figur 3.10 per
habiliteringstjeneste (n=350). Det er gledelig & se at vi nermer oss malet (80%) pa denne
kvalitetsindikatoren, idet 73% av alle barna i behov av ASK pa landsbasis er oppgitt a ha det.
Bekymringen er imidlertid stor over den store variasjonen i landet slik figur 3.11 viser.

Det er ogsa aktuelt & vurdere KI 5 «Andel barn som er blitt formelt testet for kognitive ressurser
opp mot denne kvalitetsindikatorenx. Alle barn med behov for ASK har behov for en kognitiv
utredning for & bestemme type og niva pa tiltakene (Stadskleiv, 2015), og en sammenstilling av
de to kvalitetsindikatorene vil bidra til vesentlig kunnskap om hvordan dette gjennomfares i
klinikken.

Figur 3.9: Andel barn med behov for Alternativ og supplerende kommunikasjon (ASK)
(Viking taleskala 111-1V) som har en tilpasset kommunikasjonsform - per fgdselsar
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Figur 3.10: Andel barn med behov for Alternativ og supplerende kommunikasjon (ASK)
(Viking taleskala I11-1V) som har en tilpasset kommunikasjonsform - per
habiliteringstjeneste

Sykehuset @stfold

Akershus universitetssykehus
Oslo universitetssykehus, Ulleval
Sykehuset Innlandet, Hamar
Sykehuset Innlandet, Lillehammer
Vestre Viken

Sykehuset i Vestfold

Sykehuset Telemark

Serlandet sykehus, Arendal
S¢rlandet sykehus, Kristiansand
Stavanger universitetssjukehus
Haugesund sjukehus

Haukeland universitetssjukehus
Fgrde sentralsjukehus
Kristiansund sjukehus

Alesund sjukehus

St. Olavs Hospital

Sykehuset Levanger
Nordlandssykehuset
Universitetssykehuset Nord-Norge

Hammerfest sykehus

=]
X

10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

HJa mNei M Manglende data

3.1.1 PROM/PREM

Patient Reported Outcome Measures (PROM)

| &r publiserer vi resultater fra Strengths and Difficulties Questionnaire (SDQ®) og Fatigue
Severity Scale (FSS®) spgrreundersgkelsene. Antall ungdommer som svarer pd PROM
sparreundersgkelser er mindre enn antall undersgkt ved 15-17 ar (CPRNung), dette fordi ikke
alle ungdommer med CP kan svare selv pa grunn av manglende tale eller kognitive evner.

SDQ® kartlegger psykisk helse, vennerelasjoner og prososial adferd hos ungdom. 1 CPRN har
vi valgt & benytte skjemaene for foreldre og ungdommer og ikke versjonen for leerere.
Skjemaene finnes i norsk utgave. Det er fire problemskalaer: Atferdsproblemer, hyperaktivitet,
oppmerksomhetsproblemer, emosjonelle symptomer og venneproblemer. | tillegg er det en
skala som kartlegger prososial adferd. Delskarene summeres til en skare for totale vansker (0-
15 vurderes som normalt, 16-18 vurderes a veere i grenseomrade, mens 19-40 vurderes & veere
i antatt klinisk omréade).*

! Korngr, H. & Heyerdahl, S. 2013. Maleegenskaper ved den norske versjonen av Strengths and Difficulties
Questionnaire, selvrapport (SDQ-S). PsykTestBarn, 2:6.
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Resultatene for «totale vansker» viser at:
Ungdommene (n=76) har gjennomsnittskare 9,6 (ned fra 10,5 i 2017).
Foreldrene (n=84) har gjennomsnittskare 10,2 (ned fra 11 i 2017).

| et tilleggsskjema «impact supplement» spgr man om ungdommen synes han/hun har
problemer. Fem av spgrsmalene som angir vanskenes innvirkning pa barnets/Tungdommens liv
(O=ikke i det hele tatt, O=bare litt, 1=en god del, 2=mye) kan summeres til en skare for
vanskenes innvirkning «impact» der > 2 anses unormal, 1 i grenseomrade og 0 som normal.

Resultatene for «<impact», altsa vanskenes innvirkning, viser at:
Ungdommene (n=67) skarer i gjennomsnitt 0,75 (ned fra 0,98 i 2017).
Foreldrene (n=82) skarer i gjennomsnitt 2,00 (samme i 2017).

Vi tolker dette slik at bade ungdommene og foreldre fortsatt skarer den psykiske helsen til &
veere innenfor normalomradet, men at vanskene de tross alt har, har en innvirkning pa
ungdommenes liv.

Samtidig er vi klar over at SDQ har en begrenset evne til & fange opp ungdommer med
psykiske helseproblemer, men i noen grad kan fungere godt for a utelukke psykisk sykdom.

FSS© er designet for a skille fatigue fra klinisk depresjon. Svakheten er at skaren er veldig
subjektiv. Hay skare indikerer enighet i pastandene som skal vurderes i skjemaet som
ungdommene selv besvarer. Personer med depresjon skarer ca. 4.5, mens personer med fatigue
relatert til MS, SLE eller kronisk trgtthetssyndrom skérer gjennomsnittlig ca 6.5.2
Gjennomsnittsskaren kan variere fra min. 1 til maks. 7, og hayere skare indikerer mer alvorlig
tretthet (grenseskare > 4).

Ungdommene (n=74) skarer i gjennomsnitt 4.0 (4.1 i 2017).
Det kan tolkes som at ungdommene allerede i en alder av 16 ar opplever a ha en fatigue som
oppfattes a vere alvorlig.

CPRN gjorde i 2018 en henvendelse til PROM-senteret i Bergen og ba om en vurdering av vare
PROM spgrsmal for & sikre at vi benytter valide og reliable instrumenter. PROM senteret
redegjorde for aktuelle PROM instrumenter i forbindelse med Fagradsseminaret i november
2018 og vurderte at de instrumentene vi benyttet var gode. De etterlyste imidlertid mer om
smerte. | 2018 ble det ifgrt flere variabler for registrering av smerte (av helsepersonell) i
registeret. CPRN har i tillegg veert sentral i planleggingen av et stort flerarig forskningsprosjekt,
CPPain, ledet av Randi Dovland Andersen ved Sykehuset i Telemark som ble igangsatt
1. januar 2019. | dette prosjektet vil det hgsten 2019 bli sendt ut en spgrreskjemaundersgkelse
til barn med CP registrert i CPRN (> 8-ar) og deres foreldre om smertebyrde og navaerende
handtering av smerter. Resultatene av prosjektet vil danne basis for hvilke nye instrumenter og
variabler som er aktuelle & anbefale i henholdsvis klinikken og innfare i registeret for &
kartlegge dette bedre.

2 Kilde: NEL, Norsk Helseinformatikk AS
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Patient Reported Experience Measures (PREM)

PREM er et mal pa hvordan pasientene opplever helsetjenestene. Vi har per na kun registrert
hvordan foreldrene generelt opplever de tjenestene barnet/ungdommen har mottatt fra det
offentlige hjelpeapparat gjennom de farste arene av barnets liv (0-5 arsalder) og de siste arene
(10-15 arsalder), pa en skala fra 0 til 10, der O er elendig og 10 er meget gode. Nytt i 2018 viser
vi resultatene fra et spersmal om opplevelsene av tjenester fra spesialisthelsetjenesten
(habiliteringstjenesten) og kommunehelsetjenesten (Figur 3.11).

Figur 3.11: Opplevelse av tjenester fra det offentlige hjelpeapparat
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Resultatene om opplevelsen av habiliteringstjenesten gkte med 0.4 poeng fra 2017 til 2018 for
barn i 0-5 ars alder og 0.7 poeng for ungdommer 10-15 ars alder. Det er imidlertid tydelig at
det er et forbedringspotensial. Hva som evt. gjer at det ikke skares hgyere har vi per na ingen
informasjon om.

En fullstendig beskrivelse av PROM/PREM informasjon som registreres i CPRN kan finnes
under seksjon 6.3.

- Side 24



3.2 Andre analyser

3.2.0 Forekomst

Forekomsten av CP for barn fadt i Norge mellom 1996 og 2013 er 2,3 per 1000 levendefadte.
Fortsatt er det flere gutter enn jenter som har CP (58% vs. 42%).

De siste arene har forekomsten gatt betydelig ned fra 2,5 per 1000 levende fadte i 1996 til 1,7 i
2013 (Figur 3.12; n=2433). Arsaken til nedgang i forekomst antar vi skyldes fremskritt innen
svangerskapsomsorg, fadselshjelp og i behandling av syke nyfedte. Blant annet er det i denne
perioden innfart nasjonale retningslinjer med nye metoder for fosterovervakning under fadsel
og behandling av barn fedt ner eller til termin som har veert utsatt for moderat eller alvorlig
oksygenmangel under fgdselen.®

Figur 3.12: Forekomst av CP i Norge

per 1000 live births

Year of birth

95% ClI — predicted cp
® prevalence

Fadselsarene 1996-2010 er validert i samarbeid med Norsk pasientregister. Fadselsarene 2011-2013 er beregnet utefra antall
barn med CP registrert i CPRN og gjennomsnitt antall barn registrert i kun NPR de siste validerte arene. (En ny
valideringsstudie for barn fgdt 2011-2014 vil bli utfert i 2019).

3 Hollung et al. Decreasing prevalence and severity of cerebral palsy in Norway among children born 1999 to 2010
concomitant with improvements in perinatal health. European Journal of Paediatric Neurology (2018).
https://doi.org/10.1016/j.ejpn.2018.05.001.
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3.2.1 Alder ved diagnose

Alder ved diagnose er den alderen der diagnosen settes og som oppgis i skjemaet til CPRN.
Alder ved diagnose kan vare et mal pa hvor tidlig problemene identifiseres. Internasjonalt er
det gkende fokus pa tidlig intervensjon pa flere omrader, og det er derfor gnskelig at barn
aktuelle for de ulike intervensjoner blir identifisert sa tidlig som mulig.

Basert pa de data vi har for barn fadt 1999-2013 (n=1217) er gjennomsnittsalder ved CP
diagnose i Norge 25 maneder, men vi ser en tendens til nedgang (Figur 3.13). Figur 3.14 viser
gjennomsnittsalder ved CP diagnose per habiliteringstjeneste. De variasjonene vi har sett kan
gjerne ha naturlige forklaringer og ikke ngdvendigvis bety at det er tilsvarende forskjeller i
behandling eller oppfalging av barna. I klinikken er erfaringen at det kan ga fra uker til maneder
fra farste mistanke om CP til diagnosen faktisk settes i barnets journal. A sette en CP diagnose,
er en prosess basert pa gjentatte undersgkelser av barnet og som er avhengig av erfaringen til
de involverte fagpersoner. Ivaretagelse av foreldrene er sentral i denne prosessen. Vi har derfor
i 2018 innfart en ny variabel «Alder ved farste mistanke om CP» for & fa et bilde pa hvordan
diagnostiseringsprosessen ved CP er i Norge. Vi har ogsa innfert spgrsmal om hvorvidt
definerte, anbefalte kartleggingsverktagy for vurdering av motorisk funksjon er benyttet som
ledd i utredning av diagnosen. Resultatene av dette vil vi farst kunne presentere i neste ars
rapport.

Figur 3.13: Alder ved diagnose
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Figur 3.14: Alder ved diagnose per habiliteringstjeneste

Sykehuset @stfold

Akershus universitetssykehus
Oslo universitetssykehus, Ulleval
Sykehuset Innlandet, Hamar
Sykehuset Innlandet, Lillehammer
Vestre Viken

Sykehuset i Vestfold

Sykehuset Telemark

Serlandet sykehus, Arendal
Sgrlandet sykehus, Kristiansand
Stavanger universitetssjukehus
Haugesund sjukehus

Haukeland universitetssjukehus
Fgrde sentralsjukehus
Kristiansund sjukehus

Alesund sjukehus

St. Olavs Hospital

Sykehuset Levanger
Nordlandssykehuset
Universitetssykehuset Nord-Norge
Hammerfest sykehus

o

10

Barn fedt i utlandet og med postneonatal &rsak er ekskludert.

- Side 27

N
o

w
o

40



3.2.2 Svangerskapslengde

Figur 3.15 viser at 9% av barn med CP fgdt 2002-2013 er fadt ekstremt prematurt (for uke 28
av svangerskapet), mens 40% er fadt til termin (etter uke 36). Hos barn uten CP er mindre enn
1% fadt ekstremt prematurt mens 93% er fadt til termin. Selv om risikoen for CP er betydelig
hgyere hos de mest premature utgjer de likevel kun en liten del av barn fedt med CP. Det er
barn fagdt til termin som utgjer den sterste gruppen. Trendanalyser viser ingen store endringer
de siste 10 arene.

Figur 3.15: Svangerskapslengde for barn med CP
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Kilde: data fra CPRN (n=1432) og Medisinsk fadselsregister (n=714169)
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3.2.3 Fadselsvekt

| Norge har 95% av alle barna fadt 2002-2013 en normal fadselsvekt (>2499g). Blant barn med
CP er 62% i denne fadselsgruppen (Figur 3.16). Mange studier har vist at lav fadselsvekt er
forbundet med gkt risiko for CP. I CPRN har 8% av barn med CP fgdselsvekt under 1000g, noe
som forekommer svert sjelden (0,4%) hos barn uten CP. Trendanalyser viser ingen store
endringer de siste 10 arene.

Figur 3.16: Fadselsvekt for barn med CP
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3.2.4 Postneonatal CP

Det er vanlig & dele inn risikofaktorer for CP i grupper i forhold til nar i barnets utvikling de
opptrer: (1) far fadsel (2) under fadsel (3) rett etter fadsel og (4) skade som opptrer mer enn 28
dager etter fgdsel, men innen 2-ars alder. Den sistnevnte gruppen kalles postneonatal CP og
utgjer 4% av alle barn med CP fadt i Norge 1999-2013, og 8% av barn med CP som ikke var
fadt i Norge. Gjennomsnittsalder for skadetidspunktet ved postneonatal CP er ca. 10 maneder.
Den vanligste arsak er cerebrovaskulere sykdommer, infeksjoner og ulykker. Det er ingen
signifikant endring siden i fjor, og ingen forskjell mellom helseregionene.
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3.2.5 CP subtyper

Endelig CP subtype settes ved 5-ars alder, etter anbefaling fra Surveillance of Cerebral Palsy
in Europe (SCPE) og bestemmes av det symptom som dominerer barnets bevegelses-
forstyrrelse. Spastisk CP kjennetegnes av stramhet og stivhet i muskulaturen, dyskinetisk CP
kjennetegnes av ufrivillige bevegelser og ofte varierende muskel tonus, og ataktisk CP av
balanse- og koordinasjonsvansker (Figur 3.17; n=2433). Spastisk CP er aller vanligst; 86%
diagnostiseres med denne subtypen, 46% har bilateral CP (tosidig, typisk subtype hos premature
barn), mens 40% har unilateral CP (ensidig CP, rammer oftest barn fedt til termin).

Figur 3.17: CP subtyper
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Over tid ser vi en reduksjon i forekomst av spastisk bilateral CP fra 1,3 per 1000 levendefadte
i 1996 til 0,6 i 2013 (Figur 3.18; n=2433). Arsaken er trolig fremskritt innen svangerskaps-
omsorg, fadselshjelp og i behandling av fortidig fedte eller syke nyfadte. Forekomsten av
unilateral CP har veert stabil i denne tidsperioden.

Figur 3.18: Forekomst av bilateral spastisk CP
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3.2.6 Cerebral magnetresonanstomografi

Magnetresonanstomografi (MR) undersgkelse av hjernen anbefales av alle barn som utredes for
cerebral parese. Dette primeert for & bekrefte at det foreligger en statisk hjerneskade, men ogsa
for & utelukke progredierende metabolske eller nevrodegenerative tilstander som krever en helt
annen behandling og oppfelging. | CPRN benytter vi et Klassifikasjonssystem (MRI
classification system, MRICS) utarbeidet av SCPE til bruk for CP registre.* Resultatene viser
at av de 1214 barn fgdt 1999-2013 som har tatt MR postneonatalt (etter 2 maneders alder) har:

e 8% hjernemisdannelse

e 42% skade i hvit substans (skade i nervebaner)

e 26% skade i gra substans (fokal kortikal skade - lokaliserte skader i hjernebarken,
diffus kortikal skade - mer omfattende skader i hjernebarken, eller basalganglie skade
- skader i de dype kjerner som blant annet styrer bevegelser)

e 1% annen type hjerneskade som er uspesifisert

e 14% normal cerebral MR

e 9% skade der man ikke kunne avgjere om det var skade i hvit eller gra substans som
var dominerende.

Figur 3.19 viser resultatene per CP subtype. Skade i gra og/eller hvit substans er ikke uventet
dominerende hos de med spastisk eller dyskinetisk CP, da disse omradene inneholder
nerveceller og nervebaner som styrer motorikken. Hos barn med ataksi har nesten 40% normal
MR. I internasjonal litteratur anbefales det av flere at man ved normal MR bgar gjere genetiske
analyser i forbindelse med arsaksutredning. Vi har per na ingen kunnskap om dette gjeres her
i landet.

Figur 3.19: Cerebral MR resultater per CP subtype
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4 Himmelmann, K. et al. MRI classification system (MRICS) for children with cerebral palsy: development,
reliability, and recommendations. Dev Med Child Neurol (2017), 59: 57-64. d0i:10.1111/dmcn.13166.
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3.2.7 Tilleggsvansker

Selv om CP diagnosen er basert pa motorisk funksjonsnedsettelse oppleves tilleggsvansker ofte.
Noen ganger kan ogsa tilleggsvanskene vere det som er mest utfordrende i hverdagen til barn
0g unge med CP. Over halvparten av barn med CP i Norge fadt 1999-2013 (54%) har en eller
flere tilleggsvansker ved 5-ars registreringen (955 av 1761). Figur 3.20 viser andel barn per
tilleggsvanske.

Figur 3.20: Andel barn med tilleggsvansker
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talevansker = Viking I11-1V
psykisk utviklingshemmet (F70-F73 ICD-10 koder) og utviklingsforstyrrelser (F79-F81, F83 ICD-10 koder) = formelt testet

Andel barn med CP og epilepsi eller psykisk utviklingshemming/utviklingsforstyrrelser har gatt
betydelig ned, mens andel barn med talevansker viser en tendens til nedgang. Dette ser vi altsa
parallelt med en nedgang i forekomsten av CP. P& en annen mate kan man si at feerre far CP og
de som far CP far en mildere form. Som nevnt andre steder i rapporten tenker vi dette skyldes
bedre foster og nyfsdtomsorg. Andel barn med gastrostomi eller med alvorlige
syns/hgrselshemming er stabil (Figur 3.21).
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Figur 3.21: Andel barn med tilleggsvansker per fadselsar
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Cerebral Parese Oppfalgingsprogram

| ar presenterer vi i tabell 3.3 resultater for CPOPs sentrale kvalitetsindikatorer (KI) som er
relevante for kvalitetsforbedring. Maltallet for kvalitetsindikatorene beregnes ut ifra antall barn
som er registrert i oppfelgingsprogrammet ved hver habiliteringstjeneste. Barn registrert i Helse
Sar-@st er fadt fra 2002-2017, og barn registrert i resten av landet er fgdt fra 2006-2017. CPOP
inkluderer ogsa barn under 5 ar, fadt etter 2013, selv om dekningsgradsanalyser og validering
ikke er utfgrt. For intervensjonenes del er det serdeles viktig a starte oppfalgingsprogrammet
for barn med CP sa tidlig som mulig.

Andel barn (for KI 1, 2, 4 og 5) beregnes ut fra antall fysioterapi- og ergoterapiprotokoller som
er innrapportert i 2018. | fglge retningslinjene i CPOP skal alle barn med CP ha oppfelging i
habiliteringstjenesten hvert ar. Barn pa hgyeste funksjonsniva; GMFCS | og MACS |, kan
falges annethvert ar etter 6 ars alder. For KI 3 beregnes andelen barn ut fra siste registrerte
klassifikasjon i ergoterapiprotokoll. Barn uten noen ergoterapiprotokoll og MACS
klassifikasjon utgjer den manglende prosentandelen. Antall barn med hofteluksasjon (KI 5)
beregnes ut fra de barna der CPOP-protokollen falges. Barn som har kommet sent inn i
programmet, med farste rantgenbilde tatt ved seks ars alder eller senere, er ikke tatt med. De
tre barna med hofteluksasjon tok farste rantgenbilde mellom 1 og 3 ar, og hadde luksasjon pa
farste bilde. De falges opp, men har for darlig almenntilstand for operasjon.

Tabell 3.3 presenterer CPOPs fem kvalitetsindikatorer. De er utarbeidet som viktige
malomrader for oppfalgingsprogrammet; oppfelging av barna med fysioterapi- og
ergoterapiprotokoll med registrering av utredning og behandling (KI 1, KI 2), klassifisering av
barnas handfunksjon (KI 3), rentgen hofter (K1 4) og barn med hofteluksasjon (KI 5).

Tabell 3.3: CPOP nasjonale kvalitetsindikatorer

2015| 2016 {2017(2018| Mal

Kvalitetsindikator (K1) %) | (%) | (%) | (%) | (%)

K| 1 |Andel barn kartlagt med arlig fysioterapiprotokoll 811 80 | 78 | 83| 90
(se seksjon 5.7.2)
K| 2 |Andel barn kartlagt med arlig ergoterapiprotokoll 69 | 66 | 63 | 69 | 90

(se seksjon 5.7.2)
Andel barn der handfunksjon er klassifisert

KI'3 med MACS eller Mini-MACS 841 88 | 8 | 91| 100
Andel barn som har tatt rgntgen av hofter i henhold til

K4 CPOP-protokollen med beskrevet migrasjonsprosent 641 63 | 63 ) 72| 100

KI5 Antall nye barn med hofteluksasjon 0 0 0 0 0

(se seksjon 3.3.14)
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3.3 Resultater

Resultatene nedenfor viser alle barn som er registrert i CPOP i hver habiliteringstjeneste. Barn
registrert i Helse Sgr-@st er fadt fra 2002-2017 og i resten av landet fra 2006-2017. | figurer
som viser nasjonale tall vil det derfor veere forholdsvis flere barn i habiliteringstjenestene i
Helse Sar-@st enn i resten av landet. Ifglge retningslinjene i CPOP skal alle barn med CP ha
oppfalging i habiliteringstjenesten hvert ar. Barn pa hgyeste funksjonsniva; GMFCS | og
MACS I, kan fglges annethvert ar etter 6 ars alder. | resultatene fra intervensjoner vises tall fra
undersgkelser utfert i 2018 for & kunne sammenligne med tidligere ar. Antall undersgkelser
registrert i fysioterapi- og ergoterapiprotokoll som er utfert i 2018 vises under kapittel 5. For &
beholde anonymiteten til barna, vises ikke antall barn dersom det er feerre enn fem barn i
figurene/tabellene per habiliteringstjeneste. Figur 3.22 viser det totale antall barn som er
registrert i CPOP i hver habiliteringstjeneste, barn fadt fra 2002-2017 og derfor med forholdsvis
flere barn i Helse Sgr-@st (n=1529).

Figur 3.22: Totalt antall barn registrert i CPOP i hver habiliteringstjeneste
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Figur 3.23 viser barn fgdt fra 2006-2017 (n=1172). Antallet barn i hver tjeneste er dermed mer
sammenlignbare, da figuren viser antall barn i habiliteringstjenestene fra samme arskull.

Figur 3.23: Antall barn fgdt etter 2006 registrert i CPOP i hver habiliteringstjeneste
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3.3.0 Gross Motor Function Classification System — Expanded and Revised

Gross Motor Function Classification System Expanded and Revised (GMFCS E&R)
klassifiserer grovmotorisk funksjon pa fem nivaer ut fra hvordan barnet vanligvis forflytter seg
i ulike omgivelser i dagliglivet (performance), og ikke ut fra hva barnet er i stand til & gjere i
en testsituasjon (capacity). Niva | beskriver hgyest funksjonsniva. GMFCS er relativt stabil og
kan predikere grovmotorisk funksjon opp til voksen alder. Barna kan klassifiseres far 2 ars
alder, og det anbefales at barna reklassifiseres ved hver CPOP-undersgkelse. GMFCS-
klassifiseringen ligger til grunn for hvordan barna skal fglges opp med rgntgen av hoftene og
med ulike intervensjoner, da risikoen for sekundaere komplikasjoner er sveert forskjellig pa de
ulike GMFCS-nivaene. Det er 14 barn registrert i CPOP som aldri er undersgkt med
fysioterapiprotokoll og derfor ikke er klassifisert pd GMFCS niva. | tillegg er 20 barn registrert
som «ikke klassifisert» pA GMFCS. Andel barn som er klassifisert pA GMFCS niva er dermed
98%. Figur 3.24 viser fordelingen pa de ulike GMFCS-nivaene for barn fgdt fra 2002-2017
(n=1508). Det er det siste registrerte GMFCS-niva pa barna som vises her.
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Figur 3.24: Andel barn per GMFCS-niva
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Figur 3.25 viser andel barn per GMFCS-niva i hver habiliteringstjeneste pa det siste registrerte
GMFCS-niva (n=1529). Totalt antall barn registrert i CPOP i hver tjeneste star etter
habiliteringstjenestens navn. Figuren er rangert slik at habiliteringstjenestene med starst andel
barn ikke klassifisert etter GMFCS (grgnn farge) star nederst.

Figur 3.25: Andel barn per GMFCS-niva per habiliteringstjeneste

Alesund 31
Troms 41
Ser-Trgndelag 63
Stavanger 79
Oppland 63
Nord-Trgndelag 25
Nordland 59
Kristiansund 19
Haugesund 37
Finnmark 12
Aust-Agder 39
Vestre Viken 168
Vestfold 80
Oslo 158
Akershus 222
Telemark 53
Fgrde 26
@stfold 90
Vest-Agder 63
Bergen 121
Hedmark 79

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
B GMFCS| MGMFCSII mGMFCSIII mGMFCSIV BMGMFCSV M Ikke klassifisert

Grann farge (ikke klassifisert) viser barn som har Fysioterapiprotokoll men ikke er klassifisert med GMFCS-niva (20),
og i tillegg barn som det aldri er innsendt fysioterapiprotokoll pa (14).

- Side 37



3.3.1 Manual Ability Classification System

Manual Ability Classification System (MACS) klassifiserer hvordan barn med CP fra 4-18 ar
handterer gjenstander i daglige aktiviteter. Mini-MACS klassifiserer hvordan barn fra 1-4 ar
handterer gjenstander i aktiviteter som er relevante for deres alder. MACS og Mini-MACS
klassifiserer begge hender samlet pa niva fra I-V, med niva | som best funksjon. MACS er stabil
over tid, men det anbefales at barna reklassifiseres ved hver CPOP-undersgkelse. MACS og
Mini-MACS gir et godt utgangspunkt for hvordan barn pa ulike niva skal falges opp i forhold
til behandling og tiltak. Klassifisering av handfunksjon etter MACS og Mini-MACS er en av
vare kvalitetsindikatorer. Da det er lav datakompletthet for undersgkelse med
ergoterapiprotokoll (Kap.5), er det 110 barn registrert i CPOP som aldri er undersgkt med
ergoterapiprotokoll og derfor ikke er klassifisert pa MACS eller Mini-MACS niva. I tillegg er
24 barn registrert med «ikke klassifisert» MACS-niva. Dette gir 91 % for kvalitetsindikatoren
«Andel barn der handfunksjon er klassifisert», en gkning fra i fjor (85%). Figur 3.26 og 3.27
viser fordelingen i CPOP pa de ulike MACS-nivaene for barn fra 4 ar fedt fra 2002-2013
(n=1245), og Mini-MACS- nivaene for barn fra 1-4 ar fgdt fra 2014-2017 (n=184). Det er det
siste registrerte MACS og Mini-MACS-niva som vises her.

Figur 3.26: Andel barn per MACS-niva
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Figur 3.27: Andel barn per Mini-MACS-niva
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Figur 3.28 viser andel barn per MACS-niva i hver habiliteringstjeneste (MACS og Mini-MACS
samlet). Totalt antall barn registrert ved hver tjeneste i CPOP star etter habiliteringstjenestens
navn (n=1529). Figuren er rangert slik at habiliteringstjenestene med stgrst andel barn ikke
klassifisert etter MACS (grgnn farge) star nederst.

Figur 3.28: Andel barn per MACS-niva per habiliteringstjeneste
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Grann farge (ikke klassifisert) viser barn som har ergoterapiprotokoll men ikke er klassifisert med MACS-niva (24),
og i tillegg barn som det aldri er innsendt ergoterapiprotokoll pa (110)).
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3.3.2 Communication Function Classification System

Communication Function Classification System (CFCS) klassifiserer den hverdagslige
kommunikasjonen til barn med CP pa niva fra 1-V, med niva I som best funksjon. CFCS har
fokus pa aktivitet og deltagelse, og den totale effektiviteten i kommunikasjonen baseres pa
hvordan barnet vanligvis kommuniserer i hverdagslige situasjoner. Alle former for
kommunikasjon skal vurderes, inkludert bruk av tale, gester, adferd, blikkpeking, mimikk og
alternativ/supplerende  kommunikasjon (ASK). CFCS ble inkludert 1 CPOP
ergoterapiprotokollen i 2015. Det er 84% av barna i CPOP som er klassifisert med CFCS-niva
(n=1287). Det er det siste registrerte CFCS-niva som vises her.

Figur 3.29: Andel barn per CFCS klassifikasjon
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3.3.3 Kartleggingsinstrumenter

Gross Motor Function Measure-66

Gross Motor Function Measure-66 (GMFM-66) regnes som gullstandard i vurdering av
grovmotorisk funksjon hos barn med CP og er et nyttig verktgy for a sette relevante og
realistiske mal for trening innenfor sonen av den nermeste utvikling, og for a evaluere effekt
av intervensjoner. Av totalt 1529 barn er 960 barn (63%) undersgkt, med totalt 2974 GMFM-
66 observasjoner. Det er utfart fra 1-15 GMFM-66 observasjoner pa hvert av disse barna. Det
anbefales at GMFM-66 utfares arlig fra sa tidlig alder som mulig. Figur 3.30 viser hvor stor
prosent av de registrerte barna som er testet med GMFM-66 i de ulike habiliteringstjenestene
for barn fadt fra 2002-2017 (n=1529).

Figur 3.30: Andel barn testet med GMFM-66 per habiliteringstjeneste

Finnmark
Alesund
Telemark
@stfold

Nord Trgndelag
Vestre Viken
Oppland
Troms
Stavanger
Hedmark
Kristiansund
Vest-Agder
S¢r Trgndelag
Haugesund
Vestfold

Oslo
Aust-Agder
Akershus
Nordland
Fgrde

Bergen

0

X

20% 40 % 60 % 80 % 100 %

B Ja H®Nei

Tall under 5 er ikke angitt.

- Side 41



Assisting Hand Assessment

Assisting Hand Assessment (AHA) bedgmmer hvor effektivt barn med unilateral CP anvender
sin affiserte hand i tohdndsaktiviteter. AHA er et nyttig verktgy for & sette relevante og
realistiske mal for tiltak, og for a evaluere effekt av intervensjoner. AHA er standardisert for
barn mellom 18 mnd. og 12 ar. Det er et mal at alle barn med spastisk unilateral CP skal
kartlegges med AHA sa tidlig som mulig etter at de er registrert i CPOP, for & starte tidlig
intervensjon og evaluere effekt og utvikling over tid. I alt 322 barn fgdt 2002-2017 (50%), av
totalt 650 barn med unilateral spastisk CP, er undersgkt med 630 AHA tester. Barna som er
undersgkt, har fra 1 til 7 tester hver. Figur 3.31 viser hvor stor andel av de registrerte barna med
spastisk unilateral CP som er testet med AHA i hver habiliteringstjeneste (n=650).

Figur 3.31: Andel barn med unilateral spastisk CP testet med AHA
per habiliteringstjeneste
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3.3.4 Leddbevegelighet
Leddbevegelighet i underekstremitetene

Tabellen under viser grenseverdier for passive bevegelsesutslag i underekstremitetene. Grgnn
verdi indikerer normalt bevegelsesutslag. Gul verdi indikerer fare for kontrakturutvikling,
malingen bar kontrolleres, og det bar vurderes endring av behandling eller tiltak. Red verdi
indikerer patologisk redusert bevegelsesutslag, og barnet bgr henvises til barnenevrolog eller
ortoped. Grenseverdiene er utarbeidet av CPUP i Sverige (www.cpup.se) og er bestemt ut fra
at barna skal ha mulighet til & dorsalflektere ankelen i stand- og svingfasen under gange pa
GMFCS-niva I-111, og ha tilstrekkelig bevegelsesutslag i hofte-, kne- og ankelledd for & fa en
god staende stilling pa GMFCS-niva IV-V.

GMFCS I-111 Kontroll/tiltak | Normal verdi
Hofteabduksjon 31-39 > 40
Poplitealvinkel 41-49 <40
Dorsalfleksjon i ankel 1-9 >10

GMFCS IV-V Kontroll/tiltak | Normal verdi
Hofteabduksjon 21-29 >30
Poplitealvinkel 51-59 <50
Dorsalfleksjon i ankel -9--1 >0

Figurene 3.32-3.34 viser passive bevegelsesutslag pa barnets mest affiserte side, basert pa 957
malinger utfert i 2018. Figurene viser prosentvis fordeling av grenne, gule og rade verdier.
Figuren er rangert ut fra hgyest til lavest forekomst av grenne verdier i hver
habiliteringstjeneste. Ulik fordeling av grenseverdier kan ogsa skyldes ulik fordeling av alder,
subdiagnoser og GMFCS-nivaer innen habiliteringstjenestene.

Figur 3.32: Abduksjon i hofte
100 %

90 %
80 %
70 %
60 %
50 %
40 %
30%
20%

10 %

0% -

- Side 43


http://www.cpup.se/

Figur 3.33: Poplitealvinkel

Figur 3.34: Dorsalfleksjon i ankel med ekstendert kne
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Leddbevegelighet i overekstremitetene

Tabellen under viser grenseverdier for passive bevegelsesutslag i overekstremitetene.
Grenseverdiene er utarbeidet av CPUP i Sverige (www.cpup.se). Grgnn verdi indikerer en
normalverdi. Gul verdi indikerer at malingen bar kontrolleres, og man bgr vurdere endring av
behandling eller tiltak. Rgd verdi indikerer patologisk verdi, og barnet ber henvises til
barnenevrolog eller handkirurg.

Grenseverdier Kontroll/tiltak
Skulderfleksjon >120°< 160°
Albuekstensjon >-30°< -10°

Supinasjon > 45° < 80°
Handleddekstensjon >0°<60°

Figurene 3.35-3.37 viser passive bevegelsesutslag som er registrert pa barnets mest affiserte
side, basert pa 858 malinger utfart i 2018. Figurene viser prosentvis fordeling av granne, gule
og regde verdier. Figurene er rangert fra hgyest til lavest av grenne verdier. Ulik fordeling av
alarmverdier kan ogsa skyldes ulik fordeling av alder, subdiagnoser og MACS-nivaer innen
habiliteringstjenestene.

Figur 3.35: Albuekstensjon
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Figur 3.36: Supinasjon

Figur 3.37: Handleddsekstensjon med ekstenderte fingre
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3.3.5 Smerter

Det rapporteres at 382 (39%) barn som er undersgkt i 2018 (n=965) opplever smerter, eller
foreldrene opplever at barna har smerter. Det rapporteres smerter for barn pa alle GMFCS-
nivaer, men forekomsten er hgyest hos barn pa niva V. Disse barna har svert begrensede
muligheter til & bevege seg og sitter i en rullestol det meste av dagen. Det registreres smerte
ogsa hos de gaende barna. Smerteforekomsten gker med gkende alder, fra 15% ved 1 ars alder
til 60% ved 16 ars alder. Siden CPOP har en gkende andel eldre barn for hvert ar, gker ogsa
den totale prosentandelen for barn og unge som har smerter. Figur 3.38 viser andel barn med
smerter i 2018 pa alle GMFCS-niva (n=965). Bade de som beveger seg og kanskje belaster
kroppen for mye eller asymmetrisk, men fremfor alt de som ikke kan bevege seg, har smerter.
Dette illustrerer behovet for tiltak med fokus pa energigkonomisering og balanse mellom
aktivitet og hvile, samt 24 timers posisjonering for de som ikke kan endre stilling selv.

Figur 3.38: Smerter per GMFCS-niva
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3.3.6 Fysioterapi

Av 1037 barn som er registrert med fysioterapiprotokoll i 2018, fikk 914 barn (88%)
fysioterapitiltak. Fysioterapitiltakene var rettet mot gangfunksjon, muskelstyrke, muskeltonus,
leddbevegelighet, postural kontroll, kondisjon, respirasjon og smerte, og 81% hadde fysioterapi
1-2 ganger i uken eller mer. Det var 54% som hadde dokumenterte, konkrete mal for treningen,
0g 24% hadde hatt en intensiv treningsperiode i lgpet av 2018. Andelen barn som ikke har
fysioterapi utover CPOP-oppfalgingen er starst pa GMFCS-niva I, og det ansees som rimelig
at ikke alle disse barna har behov for trening med fysioterapeut. Andelen barn som far
fysioterapi har ligget noksa stabilt rundt 90% i arene fra 2010-2018. Figur 3.39 viser hvor
mange prosent av barna som far fysioterapi i hver habiliteringstjeneste.

Figur 3.39: Fysioterapi i 2018 per habiliteringstjeneste
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3.3.7 Deltakelse i fysisk aktivitet

Av 1037 barn som er registrert med fysioterapiprotokoll i 2018 har 77% deltatt i fysisk aktivitet
i barnehage eller skole, og 49% deltatt i fysisk aktivitet pa fritiden. Bade andelen som deltar i
fysisk aktivitet i barnehage/skole og pa fritiden er hgyest hos dem som har hgyest
funksjonsniva. Dette er bekymringsfullt for de ikke gaende barna, med tanke pd WHOs
anbefalinger om 60 minutter fysisk aktivitet daglig for alle barn. Her er det behov for
nytenkning og satsning.

3.3.8 Ergoterapi

Av 880 barn som er registrert med ergoterapiprotokoll i 2018, fikk 495 barn (56%)
ergoterapitiltak. Denne andelen har veert relativt stabil siden CPOP-registreringene startet i hele
landet. | alt 85% av barna pa MACS-niva IV og V far ergoterapi i kommunehelsetjenesten,
oftest kompensatoriske tiltak som stoltilpasning, tilrettelegging med hjelpemidler og tilpasning
av kommunikasjonshjelpemidler. Barna pa niva I-111 far trening for & bedre handfunksjon, i
tillegg til kompensatoriske tiltak. Figur 3.40 viser antall barn som er registrert med
ergoterapiprotokoll i 2018, og som har fatt ergoterapi, per habiliteringstjeneste (n=880). Bare
69% av alle barna i CPOP er registrert med ergoterapiprotokoll i 2018. Siden dekningsgraden
for undersgkelse med ergoterapiprotokoll fremdeles er lav, vet vi ingenting om ergoterapitiltak
i 2018 for de resterende 31% av barna som deltar i CPOP. En kvalitetsindikator er derfor a gke
andel barn som undersgkes med ergoterapiprotokollen.

Figur 3.40: Ergoterapi i 2018 per habiliteringstjeneste
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3.3.9 Handtrening

Av de 880 barna som er registrert med ergoterapiprotokoll i 2018, har 291 barn (33%) hatt
trening for & bedre handfunksjon. Av de 291 barna som har fatt handtrening i 2018 tilhgrer de
fleste MACS niva Il og I1l. Av disse barna har 166 barn fatt funksjonell handtrening, 26 barn
har fatt bimanuell trening, 44 barn har fatt Cl-terapi og 140 har fatt rad og veiledning for a bedre
handfunksjon. De yngste barna far mest handtrening. Dette er helt i trad med evidensbasert
kunnskap, som viser at tidlig intervensjon har god effekt og er viktig for barnas videre utvikling.
Siden andelen barn med utfart ergoterapiprotokoll er lav, vet vi ikke noe om handtrening for
1/3 av barna som inngar i oppfalgingsprogrammet.

3.3.10 Constraint-induced movement therapy

| CPOP er det 642 barn med spastisk unilateral CP. Constraint-induced movement therapy (Cl-
terapi), der barnas dominante hand hindres i bruk og den affiserte handen stimuleres til gkt bruk,
er en evidenshasert intensiv treningsform for barn med denne subtypen som blant annet er
anbefalt i NICE Guidelines fra 2016. CPOP har arrangert workshops om Cl-terapi, anbefalt
litteratur og praktiske metodebgker, og terapeuter fra habiliteringstjenestene har delt erfaringer
om implementering av treningsformen pa koordinatorsamlinger. Vi har i ar tatt for oss barn i
alder 2-6 ar og sett om andelen som har fatt Cl-terapi har gkt i arene 2012-2019. Det totale
antallet er barn fra samme arskull som det er innsendt ergoterapiprotokoll pa i samme ar. Vi ser
at andelen som far Cl-terapi i aldersgruppen 2-6 ar har gkt betydelig, fra 5% i 2012 til 27% i
2018.

Antall barn 2-6 ar Antall barn 2-6 ar

Ar med ergoterapiprotokoll Cl-terapi

2012 167 9 5%
2013 188 22 12 %
2014 171 26 15 %
2015 159 23 14 %
2016 136 18 13 %
2017 147 20 14 %
2018 124 33 27 %
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3.3.11 Ortoser

Ortoser for underekstremitetene

Av de 929 barna hvor det i 2018 er rapportert data om ortosebruk for underekstremitetene, har
595 barn (64%) benyttet ortoser. Barn pa alle GMFCS-niva benytter ortoser, og over 80% av
barna pd GMFCS-niva Il og I1V. Ankel-Fot-Ortose (AFO) er den vanligste ortosen, som
benyttes av 521 barn (56%). Det rapporteres at 84% av barna som bruker AFO har effekt av
denne. Figur 3.41 viser at det er stor variasjon i bruk av ortoser (ca. 40% - 80%) blant barn i de
ulike habiliteringstjenestene (n=929).

Figur 3.41: Ortoser for underekstremitetene per habiliteringstjeneste
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Ortoser for overekstremitetene

I 2018 var det 277 av 878 barn (32%) som benyttet ortose for overekstremitetene. De fleste
ortosene for handfunksjon er tilpasset for tommel og handledd i kombinasjon. Barna pa MACS-
niva I11-V benytter ortose hovedsakelig for passiv tayning, for a vedlikeholde bevegelsesutslag.
Figur 3.42 viser at det er stor variasjon i bruk av ortoser for barn ved de ulike
habiliteringstjenestene.

Figur 3.42: Ortoser for overekstremitetene per habiliteringstjeneste
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3.3.12 Spastisitetsreduserende behandling
Botulinum toxin-A (BoNT-A) i underekstremiteter

Av alle barna som er registrert med fysioterapiprotokoll (n=1529), har 683 barn (45%) fatt
BoNT-A iunderekstremitetene, i tidsrommet 2006-2018. BONT-A-injeksjoner gis oftest til barn
pa GMFCS-niva Il1-1V. Det er stor variasjon i bruken av BoNT-A injeksjoner ved de ulike
habiliteringstjenestene. Injeksjonene gis pa alle GMFCS-nivaer, hyppigst i leggen og deretter i

hamstrings og hoftefleksorene.

Figur 3.43: BONT-A i underekstremiteter per habiliteringstjeneste
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Botulinum toxin-A (BoNT-A) i overekstremiteter

I overekstremitetene har 252 barn (16%) fatt BoNT-A-injeksjoner i tidsrommet 2006-2018
(n=1529). BoNT-A-injeksjoner i tommel, handledd og underarm gis oftest til barn pa MACS-
niva I1-111. BoNT-A i albu og skulder gis oftere til barn pa MACS-niva V. Det er stor variasjon
i bruken av BONT-A ved de ulike habiliteringstjenestene.

Figur 3.44: BoONT-A i overekstremiteter per habiliteringstjeneste
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Intrathekal baklofen

Totalt i CPOP er det registrert 57 barn (4%) som har intrathekal baklofenpumpe (ITB); 39 gutter
og 18 jenter. To barn har dyskinetisk CP klassifisert pA GMFCS niva V, mens de gvrige barna
har spastisk bilateral CP, hvorav tre barn er klassifisert pA GMFCS niva 111, 12 barn pA GMFCS
niva IV og 42 barn pA GMFCS niva V. | fem av habiliteringstjenestene er det ikke registrert
noen barn med ITB. Det kan bety at ingen av barna der har behov for ITB-behandling, men det
kan ogsa bety at denne behandlingen ikke er like tilgjengelig i hele landet.

Selektiv dorsal rhizotomi

Totalt i CPOP er det registrert 19 barn i 10 habiliteringstjenester som er operert med selektiv
dorsal rhizotomi (SDR); 7 jenter og 12 gutter. Alle er klassifisert med spastisk bilateral CP; tre
av dem klassifisert po4 GMFCS-niva Il, 11 pa GMFCS-niva Ill og fem pd GMFCS-niva IV.
Ahus og Stavanger har henholdsvis fem og fire barn som har fatt utfart SDR, men de andre étte
tjenestene har ett til to barn hver. SDR utferes per 2018 ikke ved norske sykehus, men
gjennomfgres ved utenlandske institusjoner i et naert samarbeid.
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3.3.13 Ortopedisk kirurgi

Ortopedisk kirurgi i underekstremiteter
Fra 2006-2018 har 384 barn (25%) hatt ortopediske operasjoner i underekstremitetene. Av dem
er 90 barn operert to ganger, 26 barn tre ganger og fire barn fire ganger.

Benet kirurgi: Antall barn:  Blgtdelskirurgi: Antall barn:
Acetabulum osteotomi 38 Psoas tenotomi 129
Variserende femurosteotomi = 95 Adductortenotomi 153
Rotasjonsosteotomi femur 17 Hamstrings tenotomi 88
Forkirurgi 30 Gastrocneminusforlengelse 73
Accillesseneforlengelse 146

Rectus femoris forlengelse 17

Ortopedisk Kirurgi i overekstremiteter

Av alle barn registrert fra 2006-2018 har 31 barn gjennomgatt handkirurgisk behandling. Det
er ingen barn som er registrert med handkirurgi i 2018. Tendensen har vert synkende nar det
gjelder antall barn som behandles med handkirurgiske inngrep de siste arene; med ett barn
operert i 2017 og ett barn i 2016. De opererte barna har fatt utfert flere operasjonstyper i samme
inngrep. De fleste barna er klassifisert pA MACS niva Il og I1, og 21 barn hadde fatt BoNT-A-
injeksjon far handkirurgisk behandling. Gjennomsnittsalder for handkirurgi er 7,5 ar.

3.3.14 Regntgen hofter

Barn med CP har gkt risiko for & utvikle luksasjon i hofteleddet. De fleste luksasjoner skijer i
forskolealderen (H&gglund et al 2007, 2014). Resultatene fra CPUP/CPOP understreker
betydningen av at barn som klassifiseres pa GMFCS niva 111-V tar rgntgenbilde snarest mulig
etter mistanke om CP-diagnose, og deretter arlig. Pa rgntgenbildene males graden av
lateralisering med migrasjonsprosent (MP). MP <33% er normalt og >33% er sub-/luksasjon.
For hofteledd med MP 33-40% avgjer det kliniske bildet og progresjonen av lateralisering om
forebyggende behandling skal settes inn. Hofter med MP >40% ma som oftest opereres for &
forhindre ytterligere lateralisering og luksasjon.

Retningslinjer for oppfelging med hoftergntgen:
GMFCS | Ingen rentgen, forutsatt at klinisk vurdering av hoftestatus viser normale
forhold.

GMFCS Il Rentgen ved 2 ar og 6 ar. Hvis MP er <33%, og hvis klinisk hoftestatus viser
normale forhold, er det ikke behov for flere rgntgenkontroller.

GMFCS I11-V Rgntgen snarest mulig etter mistanke om CP-diagnose. Deretter arlig frem til
8 ars alder. Etter 8 ars alder avgjeres videre hoftergntgen individuelt. Barn
eldre enn 8 ar som har hatt normale regntgenbilder de siste arene, ingen
hofteoperasjoner og ingen forverring av hoftestatus, kan kontrolleres
annethvert ar eller avsluttes dersom en ortoped anser hoftene for & vaere
stabile.

Rentgendata er presentert pa barn som er klassifisert pA GMFCS niva I11-V; de som skal ha
arlig rentgenundersgkelse frem til 8 arsalder. | 2018 skulle det vert registrert
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rgntgenbeskrivelser med MP pa 428 barn. Det er registrert MP pa rentgenbilder hos 307 barn,
medregnet barn eldre enn 8 ar som tok rgntgen i 2017. Tallet inkluderer ogsa barn som har hatt
normal og stabil MP, barn hvor ortoped har anbefalt at screeningen avsluttes, samt barna som
har patologiske verdier, men hvor operasjon ikke anbefales eller foreldrene ikke @nsker
operasjon. Dette tilsvarer en datakompletthet pa 72 %.

En stgrre andel barn klassifisert pA GMFCS niva I11-1V er registrert med rgntgenbeskrivelse i
2018. 1 2010 var 53 barn registrert uten rgntgenbeskrivelse, mot 10 barn i 2018 (ni av disse
hadde farste protokoll i 2018). Ved undersgkelse av den sist innsendte rantgenbeskrivelsen for
barn pa GMFCS-niva I11-V er det registrert hofteluksasjon (MP 100%) hos atte barn. Bare tre
av disse var registrert i CPOP med fysioterapiprotokoll og rgntgenbeskrivelse far de var 4 ar, og
alle de tre hadde MP 100% ved farste rentgenbeskrivelse. De andre seks barna som hadde MP
100% ble registrert i CPOP med farste fysioterapiprotokoll og rgntgenbeskrivelse da de var
mellom 6 og 10 ar gamle, men er av helsemessige eller andre grunner ikke operert.

Figur 3.45 viser andelen av de 428 barna der det er sendt inn rgntgenbekrivelse i lgpet av 2018,
per habiliteringstjeneste.

Figur 3.45 Hoftergntgen (GMFCS I111-1V) per habiliteringstjeneste
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3.4 Forskningsresultater

Ogsa i 2018 har data fra CPRN/CPOP blitt benyttet til betydelig forskningsaktivitet. Mye av
denne forskning vil fortsette i arene fremover.

De viktigste resultatene som ble publisert i internasjonale vitenskapelige tidsskrift i 2018, er:

e Vi har kunnet pavise en nedgang i forekomsten av CP i Norge i perioden 1999-2010.
Dette er gledelige funn, ettersom forekomsten har vert ganske stabil de forutgaende
50 arene, og reflekterer antagelig en generell bedring i svangerskaps- og fedsels-
omsorgen og innen nyfadtmedisin.
Forsteforfatter: Sandra Julsen Hollung

e Intensiv fysioterapi har effekt pa motorisk utvikling hos barn med CP, noe som har
vart omdiskutert i fagmiljgene. Dette har vaert mulig & beskrive ved a utnytte de
longitudinelle dataene i CPOP, i tillegg til basisinformasjon fra CPRN.
Forsteforfatter: Gunfrid Stervold

e Vi har fatt ny kunnskap om utviklingen av handfunksjonen hos barn med CP. Dette
gjelder spesielt de barna som har bilateral CP, hvor vi har tatt i bruk et nytt mal for
handfunksjon og hvor ogsa data fra CPOP og CPRN er benyttet, i tillegg til data fra en
annen longitudinell studie (CPHAB-studien).

Farsteforfatter: Gunvor Lilleholt Klevberg

Publikasjoner finnes under seksjon 8.2.



Kapittel 4
Metoder for fangst av data

Hver habiliteringstjeneste har en CPRN kontaktperson, en CPOP koordinator for fysioterapi og
en CPOP koordinator for ergoterapi. CPRN kontaktpersonen er i hovedsak en barnelege, men
andre fagpersoner kan ogsa fungere som kontaktpersoner. Det er imidlertid alltid en lege som
star ansvarlig for den informasjonen som sendes til CPRN. CPRN kontaktpersonene og CPOP
koordinatorene er ansvarlige for utfylling og innsending av samtykker og tilsvarende
registreringsskjemaer/

protokoller til registrene.

Datafangst for CPRN og CPOP er delvis elektronisk og delvis pa papirskjema. eReg for CPRN
og CPOP ble farst tatt i bruk ved Sykehuset i Vestfold og Oslo universitetssykehus, Ulleval
medio 2018. | lgpet av 2019 vil den blir installert ved alle HF’ne i Helse Sgr-@st. Vi forventer
at CPRN og CPOP datafangst vil bli 100% elektronisk innen 2020. I mellomtiden, med
omlegging til elektronisk innregistreringslgsning, er det utarbeidet reviderte papirskjemaer med
en rekke nye variabler som skal samsvare med skjemaer i den elektroniske lgsningen.
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Kapittel 5
Datakvalitet

5.1 Antall registreringer

Tabellen under viser antall barn/ungdommer registrert i CPRN per fadselsar, og antall med en
validert CP diagnose i NPR, samt antall registrert per HF (habiliteringstjeneste). En ny
dekningsgradsanalyse vil bli utfart for barn fgdt 2011-2014 i lgpet av 2019.

NPR Dekningsgrad,

Fodselsir CPRN

validert CPRN HE CPRN
1996 108 167 65 % Sykehuset @stfold 140
1997 94 165 57 % Akershus universitetssykehus 297
1998 107 148 72% Oslo universitetssykehus, Ulleval 238
1999 130 174 5% Sykehuset Innlandet, Hamar 112
2000 126 167 76 % Sykehuset Innlandet, Lillehammer 89
2001 129 172 % Vestre Viken 222
2002 147 156 94 % Sykehuset i Vestfold 143
2003 137 158 87 % Sykehuset Telemark 77
2004 152 173 88 % Sgrlandet sykehus, Arendal 61
2005 150 171 88 % Sgrlandet sykehus, Kristiansand 97
2006 163 166 98 % Stavanger universitetssjukehus 204
2007 140 148 95 % Haugesund sjukehus 53
2008 153 159 96 % Haukeland universitetssjukehus 231
2009 135 141 96 % Farde sentralsjukehus 54
2010 131 135 97 % Kristiansund sjukehus 40
2011 115 Alesund sjukehus 66
2012 114 St. Olavs Hospital 206
2013 102 Sykehuset Levanger 48
2014 88 Nordlandssykehuset 103
2015 70 Universitetssykehuset Nord-Norge 95
2016 67 Hammerfest sykehus 31
2017 43 Totalt 2607
2018 5
Totalt| 2607

5.2 Metode for beregning av dekningsgrad

antall i CPRN/CPOP
antall i CPRN/ CPOP
+ antall med en bekreftet CP diagnose i NPR som ikke er registrert i CPRN/CPOP

Dekningsgrad % =
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To dekningsgradsanalyser og valideringsstudier har blitt gjennomfart for fadselsarene 1996 til
2010. Valideringen foregas ved at NPR sender en liste over de barna med en CP diagnose i
NPR, men som ikke er registrert i CPRN/CPOP, til den respektive habiliteringstjenesten. Hver
habiliteringstjeneste rapporterer tilbake til NPR om barnet har CP eller ikke. En ny
dekningsgradsanalyse for fadselsarene 2011-2014 vil bli fullfart i lgpet av 2019.

5.3 Tilslutning

Dekningsgrad pa institusjonsniva er 100%. Det betyr at alle 21 habiliteringstjenester i Norge
rapporterer til CPRN og CPOP.

5.4 Dekningsgrad (K1 1)

Dekningsgraden for fadselsar 2002-2010 er 93% (Figur 5.1). Dette inkluderer alle som har
samtykket til & bli registrert i enten CPRN og/eller CPOP. Figur 5.2 viser dekningsgrad per
habiliteringstjeneste. Legg merke til at 5 av helseforetakene na har en dekningsgrad pa 100%,
i fjor var tallet 3.

Figur: 5.1 CPRN/CPOP dekningsgrad
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Figur 5.2: CPRN/CPOP dekningsgrad per habiliteringstjeneste
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5.5 Prosedyrer for intern sikring av datakvalitet

5.5.1 CPRN
Data er sendt til CPRN enten pa papir eller via en elektronisklgsning:

1. Papir: data er tastet inn en database som er lagret pa et eget sensitivt lagringsomrade ved
SiV. Kun ansatte ved CPRN har tilgang til dette omradet. Sensitive data er sikret i henhold
til gjeldene lover og forskrifter.

2. Elektronisk lgsning: data lagres i de lokale eReg databasene. eReg har flere automatiske
datakvalitetskontroller, f.eks. maks og min tallbegrensinger (korrekthet), alle obligatoriske
sparsmal ma fylles ut fer signering (kompletthet), osv.

Helseinformatiker Sandra Julsen Hollung holder eReg kurs for hver habiliteringstjeneste
nar eReg tas i bruk, og svarer pa foresparsler etter behov. Tverrfaglig team (lege,
fysioterapeuter, ergoterapeuter og psykologer) har tilgang til data.
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CPRN sender kvartalsvise rapporter (laget i R Studio) til hver CPRN kontaktperson/HF for a:

sikre at barna/ungdommene er registrert hos riktig habiliteringstjeneste

gi grunnlag for a be om samtykke fra de som ikke er pa listen

gi en oversikt over de registreringsskjemaer som er mottatt eller mangler (ogsa per
variabel)

sikre at barna/ungdommene fortsatt har CP diagnose, eller hvis ikke, skal slettes fra
registret

1. Oversiktsliste rapport:
Inkluderer alle barn/ungdommer som har samtykket til & veere registrert i CPRN,
samt hvilke registreringsskjema som er mottatt/ikke mottatt.
2. Kvartalsvis rapport (PDF fra RStudio):
+ antall barn registrert i CPRN
« antall manglende 5-arsregistreringsskjemaer
+ andel kompletthet av data:
— alder ved CP diagnose
- CP diagnose
— epilepsi
- ernaring
— gastrostomi
- GMFCS niva
- harselshemming
— kognisjonstest resultat
- MACS niva
- medfadte hjernemisdannelser
— MR hjernen tatt
- postneonatal CP
— spisevansker
- sprakforstaelse
- synshemming
- talefunksjon
 lokale data mot resten av landet:
- CP diagnoser
- GFCS niva
- MACS niva
— tilleggsvansker og MR hjernen tatt
5.5.2 CPOP
Data er sendt til CPOP enten pa papir eller via en elektronisk lgsning:
1. Papir: data tastes inn i Medinsight.
Databasen er knyttet til en egen registerserver innenfor sikkerhetssystemene ved OUS.
Bare ansatte i CPOP har tilgang til databasen. CPOP-koordinatorene far to ganger
arlig en rapport om antall manglende innsendte registreringsskjemaer.
2. Elektronisk lgsning: data lagres i de lokale eReg databasene. eReg har flere

automatiske datakvalitetskontroller, f.eks. maks og min tall begrensinger (korrekthet),
alle obligatoriske spegrsmal ma fylles ut far signering (kompletthet), osv.

Data til CPOP skal sendes inn hvert eller annethvert ar pa alle barna, avhengig av alder og
funksjonsniva. CPOP sender to ganger i aret ut oversikt over alle barna i hver habiliterings-
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tjeneste. Oversikten inneholder barna som er undersgkt innevaerende ar og barna som det
mangler undersgkelse pa, hvilket GMFCS og MACS niva som er registrert og om rgntgenbilde
av hofter er tatt. Det sendes i tillegg ut lister fortlepende til habiliteringstjenestene pa
foresparsel. CPOP har tett kontakt med koordinatorene i hver habiliteringstjeneste.

5.6 Metoder for vurdering av datakvalitet

CPRN koples arlig mot fglgende registre som farer til validering/kvalitetssikring av CPRN
data:
1. Cerebral Parese Oppfglgingsprogram (CPOP):

« kopler personnummer for & validere antall barn med CP i Norge
(dekningsgrad/forekomst), og for & kvalitetssikre blant annet informasjon om
GMFCS-niva, MACS-niva, spastisitetsbehandling, ortopedisk kirurgi og
behandlende habiliteringstjeneste

2. Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (SCPE) Central Database:

» kvalitetssikring av data som kjgres gjennom en streng validering/kontrollprosess
far inkludering i det europeiske CP registeret (69 variabler)

« far arlig tiloakemeldinger/spgrsmal om mulig datafeilkilder, f.eks. MR svar.
Endringer blir oppdatert i CPRN databasen etter behov.

3. FHI, Medisinsk fgdselsregister:

* kopler personnummer og mottar alle MFR variabler

« kvalitetssikring av blant annet kjgnn, fadselsvekt, svangerskapslengde,
postneonatal arsak og medfgdte misdannelser

4. Norsk pasientregister (NPR):

« kopler personnummer, ICD10 CP-diagnosekoder, kjann, fadselsar, sykehus,
undersgkelsesdato og mottar en tabell med antall barn med CP-diagnose i NPR
versus CPRN per fadselsar og bofylke/habiliteringstjeneste

« kvalitetssikring av dekningsgrad og validering av CP diagnoser i Norge

5. Folkeregisteret (Evry Ajour):
» kopler personnummer og navn og mottar adresse og status
« kvalitetssikring av personnummer, navn og status

5.7 Vurdering av datakvalitet

5.7.1 CPRN
Kompletthet

Flere CPRN kvalitetsindikatorer er basert pa kompletthet av data registrert i CPRN. Vurdering
av kompletthet er presentert under fglgende seksjoner i denne arsrapporten:

KI'1 | Dekningsgrad seksjon 5.4

KI 2 | Andel barn kartlagt innen 7-8 ars alder seksjon 5.7.1
KI 3 | Andel barn undersgkt med MR av hjernen seksjon 3.1.0
KI 4 | Andel barn med informasjon om alder ved diagnose seksjon 3.1.0
KI5 | Andel barn som er blitt formelt testet for kognitive ressurser | seksjon 3.1.0
KI 6 | Andel barn der talefunksjon er kartlagt (Viking taleskala) seksjon 3.1.0
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K1 2: Andel barn kartlagt innen 7-8 ars alder

Kompletthet av 5-ars registreringer for barn 7-8 ars alder (fedt 1999-2011) og som har
samtykket til & bli registrert i CPRN er 91% (1650 av 1810). Selv om andelen som mangler
skjemaer er stabil over tid, far CPRN fortlgpende nye barn med CP i disse fadselsarene som
enten er nylig diagnostiserte med CP etter 5-arsalder eller barn som har innvandret til Norge i
lgpet av aret. Figur 5.1-5.2 viser andel mottatt versus ikke mottatt 5-arsregistreringsskjemaer

per fadselsar og per habiliteringstjeneste.

Figur 5.1: Andel mottatt 5-arsregistreringsskjemaer per fadselsar
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Figur 5.2: Andel mottatt 5-arsregistreringsskjemaer per habiliteringstjeneste
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Tabell 5.1 viser grad av kompletthet, dvs. andel manglende data, for sentrale variabler pa
mottatte CPRN 5-arsregistreringsskjemaer (n=1761). Tallene er relativt stabile og pa mange
variabler har vi <10% manglende. | 2018 ble data i CPRN konvertert til et nytt format som
gjenspeiler var nye elektroniske lgsning, eReg. I den forbindelse ble variablene spisevansker
fjernet (kun erneering). Et av vare kvalitetsforbedringstiltak er rettet mot mer systematisk
kartlegging av kognisjon, hvor vi allerede ser en forbedring fra forrige ar, med na kun 14%
manglende mot 47% manglende i 2017.

Tabell 5.1: Andel manglende data pa 5-arsregistreringsskjema sentrale variabler

Andel manglende

CPRN variabel 2018 2017 2016 2015 2014
MR hjernen tatt 4% 4% 1% 2% 2%
Spisevansker - 4% 1% 2% 3%
Ernaering 8% 5% 2% 3% 5%
Talefunksjon 6% 5% 3% 4% 4%
Assosierte syndromer 3% 3% 4% 4% -
Epilepsi 5% 4% 4% 4% 5%
Sprakforstaelse 8% 16 % 4% 5 % 7%
Syns- / Hgrselshemming 9% /10% 4%/5% 4%/5% 5%/6% 5%/7%
Medfadte hjernemisdannelser 7% 6 % 5% 6 % 8 %
Postneonatal CP 11% 10 % 7% 8 % -
Kognisjon kartlegging 14% 47 % 25 % 18 % 35 %
Vekt/ Hoyde 22%/28% 22%/28% 19%/26% 20%/26% 21 % /27 %
Alder ved CP diagnose 26% 27 % 29 % 30 % 32 %

Korrekthet og reliabilitet

CPRN registreringer er basert pa flere kartleggingsverktgy som i internasjonale studier er funnet
a ha god reliabilitet, blant annet:

e GMFCS (Gross Motor Function Classification System) for angivelse av grovmotorisk
funksjonsniva

e MACS (Manual Ability Classification system) for angivelse av handfunksjon

e EDACS (Eating and Drinking Ability Classification System) for angivelse av
spisefunksjon

e MRICS (MRI Classification System) for klassifisering av MR funn

| tillegg inneholder CPRN 63 sentrale variabler fra Surveillance of Cerebral Palsy in Europe
(SCPE) som er utarbeidet og definert i et internasjonalt tverrfaglig samarbeid. CPRN sender
anonymiserte data til SCPE hvert ar, og i forbindelse med dette arbeidet, kjeres algoritmer for
kvalitetskontroll av de sentrale variablene. CPRN kobles ogsa arlig med CPOP og Medisinsk
fodselsregister, og annet hvert ar med NPR. Disse koblingene har sa langt ikke avdekket
systematiske feil og andelen av tilfeldige feil har veert minimal.
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5.7.2 CPOP

I CPOP er det per 31.12.2018 totalt registrert 1529 barn. Barna fra Helse Sgr-@st er fgdt fra
2002-2017, mens barn fra resten av landet er fgdt fra 2006-2017. Retningslinjer for CPOP sier
at alle barn med CP skal ha oppfelging i habiliteringstjenesten hvert ar, men barn pa hgyeste
funksjonsniva, GMFCS | og MACS |, kan falges annethvert ar etter 6 ars alder.

| 2018 er det sendt inn fysioterapiprotokoller pa 1037 barn, i tillegg er 233 barn pa GMFCS
niva | som er eldre enn 6 ar, undersgkt i 2017. Datakompletthet for fysioterapiprotokoller er
dermed 83% i 2018 (1270/1529), en gkning fra i fjor. Figur 5.3 viser prosentvis andel innsendte
fysioterapiprotokoller i 2018 i forhold til antall registrerte barn med CP i hver habiliterings-
tjeneste. Antall barn i hver tjeneste star etter navnet pa tjenesten og antall innsendte protokoller
i 2018 til hgyre pa den markebla linjen.

Figur 5.3: Antall fysioterapiprotokoller i 2018 per habiliteringstjeneste
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| 2018 ble det sendt inn ergoterapiprotokoller pa 880 barn, og i tillegg ble 172 barn pa MACS
niva I, og som var eldre enn 6 ar, undersgkt i 2017. Datakompletthet for ergoterapiprotokoller
er dermed 69% (1052/1529), som er en gkning fra ifjor.

Figur 5.4 viser prosentvis andel innsendte ergoterapiprotokoller i 2018 i forhold til antall

registrerte barn med CP i hver habiliteringstjeneste. Antall barn i hver tjeneste star etter navnet
pa tjenesten og antall innsendte protokoller i 2018 til hayre pa den markebla linjen.
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Figur 5.4: Antall ergoterapiprotokoller i 2018 per habiliteringstjeneste
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Andel innsendte fysio- og ergoterapiprotokoller er kvalitetsindikatorer i CPOP. Det totale
antallet som er registrert i CPOP er 1529 barn. Pa 14 av disse barna har CPOP aldri mottatt
fysioterapiprotokoll og pa 113 av barna har CPOP aldri mottatt ergoterapiprotokoll. De 113
barna (8%) som mangler ergoterapiprotokoll, er registrert med fysioterapiprotokoll og
diagnose, men foreldrene har samtykket til at barna skal felges opp i henhold til hele
oppfalgingsprogrammet. Det er hovedsakelig de sterste habiliteringstjenestene med fa
ergoterapiressurser som mangler ergoterapiprotokoll pa flest barn. Barna det mangler
ergoterapiprotokoll pa fordeler seg pa alle subdiagnosegrupper, slik at det ikke bare er barn med
«relativt god» handfunksjon som ikke er registrert med ergoterapiprotokoll.

| CPOP datakompletthet |

2010 64 % 89 %
2011 72% 86 %
2012 72% 84 %
2013 72% 82 %
2014 68 % 82 %
2015 69 % 81 %
2016 66 % 80 %
2017 63 % 78 %
2018 69 % 83 %

Ni av 21 habiliteringstjenester har oppnadd kvalitetsmalet pd 90% dekning av registrerte
fysioterapiundersgkelser i 2018, og to av 21 habiliteringstjenester har oppnadd malet pa 90%
dekning av registrerte ergoterapiprotokoller i 2018.
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Kapittel 6
Fagutvikling og pasientrettet kvalitetsforbedring

Hammersmith Infant Neurological Examination (HINE)

| 2018 tok CPRN initiativ til et kurs om Hammersmith Infant Neurological Examination
(HINE), som er et standardisert kartleggingsverktey for Kklinisk undersgkelse av barn (2-24
maneder). HINE er na anbefalt internasjonalt som et av de kartleggingsverktay man bar benytte
i utredningsprosessen av barn med CP. HINE har vert lite benyttet i Norge og CPRN gnsket &
bidra til at dette kartleggingsverktgyet ble gjort kjent og inkludert som en del av
diagnostiseringsprosessen ved CP. HINE kurset ble avholdt i samarbeid med RHABU i Helse
Ser-@st i juni 2018. Deltagere pa kurset var leger og fysioterapeuter fra habiliteringstjenester
og nyfedt avdelinger fra hele Helse Ser-@st. RHABU i Helse Midt og Helse Vest ble ogsa
informert, og Helse Vest arrangerte et tilsvarende kurs. Vi vet at flere avdelinger har tatt
kartleggingsverktgyet i bruk i etterkant av kurset og at det ble planlagt oppfalgingskurs i 2019.
| det nye CPRN 5-arsregistreringsskjema (tilpasset den elektroniske lgsningen) er det tatt med
variabler mtp hvilke utrednings/kartleggingsmetode som er benyttet i utredningsprosessen,
inkludert HINE.

«@kt andel barn med cerebral parese som tilbys kognitiv utredning» kvalitets-
forbedringsprosjekt

| 2018 sgkte CPRN om midler til et kvalitetsforbedringsprosjekt «@kt andel barn med cerebral
parese som tilbys kognitiv utredning». Bakgrunnen var at det i 2012 ble anbefalt at alle barn i
Norge med CP skal tilbys en kognitiv utredning nar de er 5-6 ar og 12-13 ar gamle. Registrering
av resultatene fra disse utredningene inngar som en del av CPRN registeret og kalles for CPCog.
Protokollen er kun en anbefaling, og det er opp til den enkelte habiliteringstjeneste a avgjere
om, og i sa fall nar, de gnsker a innfgre CPCog. Selv om det er velkjent at barn med CP er i
risiko for & utvikle kognitive vansker, blir kognisjon likevel ofte ikke utredet. | 2017 var det
kun 35% av barna som hadde gjennomfart en kognitiv utredning, og det var store variasjoner
mellom habiliteringstjenestene hvor stor andel som ble utredet (<10% til 64%).

Malet med prosjektet er a gke andelen barn med CP som tilbys en systematisk oppfalging av
kognisjon. Det konkrete malet er at CPCog protokollen implementeres i alle landets
barnehabiliteringstjenester innen 31. desember 2019 og at andelen barn med CP som har blitt
utredet med en standardisert test er 65% innen 31. desember 2019 og 85% innen 31. desember
2020.

CPRN mottok i 2018 kr 686 640 til gjennomfgring av prosjektet og oppstartsseminaret ble
planlagt til februar 2019. Det ble planlagt ytterligere to leeringsseminar (mai og november)
2019. Som en del av kvalitetsforbedringsprosjektet vil det i 2019 bli sendt ut en
foreldreundersgkelse for & undersgke implementeringen av CPCog protokollen samt om grad
av statte i skolen og oppfalging av kognitiv fungering nar barnet har CP.
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6.1 Pasientgruppe som omfattes av registeret

Pasientgruppen er alle barn og ungdommer med diagnosen CP i Norge. Dette defineres som
en av de fglgende koder jamfar den internasjonale statistiske klassifikasjonen av sykdommer
0g beslektede helseproblemer (ICD-10):

G80.0 Spastisk kvadriplegisk cerebral parese

G80.1 Spastisk diplegisk cerebral parese

G80.2 Spastisk hemiplegisk cerebral parese

G80.3 Dyskinetisk cerebral parese (choreoathetose eller dystoni)
G80.4 Ataktisk cerebral parese

G80.8 Annen spesifisert cerebral parese

G80.9 Uspesifisert cerebral parese

6.2 Registerets variabler og spesifikke kvalitetsindikatorer

CP skyldes en ikke-progredierende skade i den umodne hjerne. Det betyr imidlertid ikke at
tilstanden er statisk. I trad med vanlig vekst og utvikling skjer det endringer i kroppslige forhold
over tid slik at mange kan oppleve at de i perioder eller pa sikt far en forverret funksjon.

Et spesifikk CPRN kvalitetsmal er & gi en best mulig oversikt over forekomsten av CP i Norge
samt bidra til alle barn og unge med CP far lik tilgang til behandling og oppfalging slik at den
enkelte har best mulig funksjon ut i fra sine forutsetninger uavhengig av hvor i landet man bor.
Overvakning av forekomst er viktig for forstdelse av arsaksforhold og kvalitet pa
svangerskapsomsorg og nyfgdtmedisin.

Oppfelgingen og behandlingen av barn og unge med CP er rettet mot & opprettholde og
optimalisere funksjon. Selv om malet for behandlingen er bedret kroppsfunksjon, for eksempel
spastisitetsbehandling eller anleggelse av gastrostomi for & bedre ernaringen, er effekten man
gnsker & oppna oftest en bedret aktivitet og deltagelse (jmf ICF).

en teoretisk modell (ICF 2001)

421

Helsetilstand
(sykdom eller lidelse)

?
v v v

Kroppsfunksioner g Aiiviteter 44— Deltagelse

t | |
v v

Milgfaktorer Personlige faktorer
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For a oppna best mulig funksjon er det ngdvendig at alle barn/ungdommer med CP far kartlagt
sin grov- og finmotorikk, samt sin funksjon pa en rekke andre omrader (se under
tilleggsvansker) som vi vet kan rammes av hjerneskadene som opptrer ved CP. Kartleggingen
ber skje med standardiserte kartleggingsverktgy. Per na har CPRN og CPOP fglgende
kartleggingsverktay tilgjengelig og oversatt til norsk:

. MR cerebral: MRICS

. Grovmotorikk: GMFCS, GMFM, PEDI

. Finmotorikk: MACS, BFMF, AHA, PEDI
. Rantgen hofter: MP, Al, HSA

. Rentgen rygg: Cobb vinkel
. Kognisjon: WPPSI-IV, WISC-IV, m.fl.

. Sprakforstaelse: Leiter-R, Bayley-I11, m.fl.
. Kommunikasjon: CFCS, PEDI
. Tale: Viking taleskala

. Spise- og drikkefunksjon: EDACS, PEDI
. Sosial fungering: PEDI

Etter kartlegging/utredning ma fagpersoner vurdere om det er aktuelt med spesielle
behandlinger eller tiltak. Disse ma velges blant de til enhver tid best dokumenterte
behandlingsalternativene og ma veere tilpasset den enkeltes behov og funksjon. Tiltakene kan
veere rettet mot kroppsfunksjon, aktivitet eller deltagelse. Det er imidlertid fortsatt sparsomt
med evidens for en del av de behandlinger som gis. Eksempler pa behandling/tiltak som kan
veere aktuelle:

Medikamentell spastisitetsreduserendebehandling:

« Injeksjoner: Det mest vanlige i dag er botulinumtoksin behandling med intramuskuler
injeksjoner. Injeksjonene kan gis i enkeltmuskler eller som multilevelinjeksjoner (flere
muskelgrupper behandles i samme seanse). Behandlingene kan gis med lokalanestesi
eller med dyp sedasjon, evt. i narkose. Videre kan musklene identifiseres ved palpasjon,
ved bruk av muskelstimulator eller ultralydveiledet.

« Oral: Man kan gi spasmedempende medisin som tablett eller mikstur. Ulempen ved
denne medisinformen er at barna oftere far bivirkninger i form av tretthet og slgvhet.

+ Intrathecal baklofenpumpe (ITB): Spastisitetsbehandling kan ogsa gis ved at
medikamentet (baklofen) gis direkte i ryggmargskanalen.

«  Selektiv dorsal rhizotomi (SDR): En selektert andel av nervefibrene som sender signaler
fra muskelfiberen til ryggmargens motoriske forhornceller brennes eller klippes av for
derigjennom a redusere spastisiteten. Per i dag utfgres disse operasjonene ikke i Norge.

Fysioterapi/ergoterapi:

De fleste barn og unge falges av fysioterapeut og ergoterapeut, bade lokalt og i
spesialisthelsetjenesten. Oppfalgingen og behandlingen gar ut pa a fremme aktivitet og
deltakelse i hverdagsaktiviteter i hjem, barnehage/skole og fritid. I noen kommuner og
habiliteringstjenester tilbys intensive treningsperioder til utvalgte barn, f.eks. constraint
induced movement therapy til barn med unilateral CP. Forskning viser at tidlig intervensjon og
intensive treningsperioder er effektive for a bedre motorisk funksjon. Det jobbes derfor med a
gke tilbudene av intensive treningsprogram slik at de kan bli tilgjengelige for alle barn med CP
fra ung alder. Det diskuteres i den internasjonale arbeidsgruppen for CPUP/CPOP i de
skandinaviske land om det ber innfares «alarmverdier» relatert til dette.
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Ortoser:

Ortoser brukes som kontrakturprofylakse eller for & stabilisere og bedre funksjon.
Medikamentell spastisitetsreduserende behandling, ortopedisk kirurgi og fysio- og/eller
ergoterapi kombineres ofte med bruk av ortoser i henhold til internasjonal forskning.

Ortopedisk kirurgi:

Ubehandlet kan spastisk muskulatur medfere feilstillinger i ledd og benete strukturer.
Spastisitetsdempende behandling kan i beste fall forhindre, men i mange tilfeller kun utsette
behov for ortopediske inngrep. Inngrepene som gjares er typisk blgtdelskirurgi (senelgsninger,
seneforlengelser eller seneflyttinger) eller benet kirurgi. Ortopediske inngrep inneberer
sykehusopphold og (som oftest) langvarig opptrening i etterkant. Andelen barn som
gjennomgar ortopedisk kirurgi i nedre ekstremiteter er redusert fra 35% til 15% etter 10 ar med
CPUP i Sverige (Hagglund et al 2005). | Norge er 22% operert med ortopedisk kirurgi i nedre
ekstremiteter i arene 2006-2016. Bare 3% er operert i overekstremitetene.

Gastrostomi:

Sveert mange med cerebral parese har spise og ernaringsvansker pga manglende eller
dysfunksjonell munn- og svelgmotorikk. Resultatet kan veere darlig erneringstilstand.
Sondemat via ernzringsstomi («knapp pa magen», percutan endoskopisk gastrostomi (PEG))
er en aktuell behandlingsform.

Alternativ og supplerende kommunikasjon (ASK):

Mange med cerebral parese har munnmotoriske vansker eller skader i omrader av hjernen som
medferer manglende eller sveert utydelig talesprak. ldentifisering av behovet for ASK og
introduksjon av ASK er avgjerende for at disse barna og ungdommene skal ha mulighet for &
kommunisere. Det er ofte en tidkrevende prosess som krever hgy kompetanse og langvarig
oppfalging av bade fagpersoner og naerpersoner rundt barnet. Professor Stephen Hawking ved
ACE Centre i Oxford, som selv var ASK-bruker, uttrykte det slik: «Even more basic than the
freedom of speech, is the freedom to speak».

Nevropsykologiske utredninger:

Det er ikke noe en-til-en forhold mellom motoriske og kognitive utfall, og konsekvensene av
de kognitive vanskene kan endres i lgpet av oppveksten. Kartlegging av kognitive evner er
viktig for a forberede barnet og familien pa eventuelle utfordringer barnet kan mgte i barnehage
og skole. Forskning har pekt pa at omfanget og kvaliteten pa undervisningen kan gjgre en
forskjell for barn som man vet har kognitive vanskeligheter (Jenks et al. 2007). Fordi det kan
veere ngdvendig med seerlig tilrettelegging av testing for de barna som har omfattende motoriske
og kommunikative funksjonsnedsettelser, varierer det fra institusjon til institusjon hvor mange
barn med CP som faktisk far tiloud om slik utredning.

Epilepsibehandling:
Epilepsi er en hyppig forekommende tilleggsutfordring hos barn og unge med CP.
Behandlingen er som oftest medikamentell.

En komplett variabelkatalog er tilgjengelig pa www.siv.no/cprn og www.oslo-
universitetssykehus.no/cpop.
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6.2.1 Nasjonale kvalitetsindikatorer

CPRN og CPOP har, i samarbeid med fagradet, utarbeidet nasjonale kvalitetsindikatorer.
Ettersom maten & beregne dekningsgraden til henholdsvis kvalitetsregisteret (CPRN) og
oppfelgingsprogrammet (CPOP) ikke er den samme, vises kvalitetsindikatorene separat.

CPRN

Maltallet for de nasjonale kvalitetsindikatorene i CPRN er basert pa data etter dekningsgrads-
analyser og validering av alle CP diagnoser i Norge i samarbeid med Norsk pasientregister
(NPR) for barn fgdt 1996-2010. En ny dekningsgradsanalyse er planlagt i 2019 for barn fedt
2011-2014.

Strukturmal:
KI 1: Dekningsgrad
Mal: 98%
Hensikt: Alle barn med validert/bekreftet CP diagnose ved 5 ar skal registreres i

CPRN og falges i CPOP.
Datakilde: | Antall barn registrert i CPRN/CPOP, og dekningsgradsanalyse og
valideringsstudier i samarbeid med Norsk pasientregister (NPR)

KI 2: Andel barn kartlagt innen 7-8 ars alder
Mal: 100%
Hensikt: Ved a registrere med et CPRN 5-arsregistreringsskjema far man en oversikt

over barnets utfordringer.
Datakilde: CPRN 5-arsregistreringsskjema
Referanse: | www.siv.no/cprn

Prosessmal:
KI 3: Andel barn undersgkt med MR av hjernen
Mal: 90%
Hensikt: Det er store variasjoner mellom de ulike helseforetak i andelen barn med CP

der dette er utfert, samtidig som det internasjonalt er en klar anbefaling om
at dette gjgres som ledd i utredning av mulig CP.

Datakilde: CPRN 5-arsregistreringsskjema

Referanse: | Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (SCPE)

MRI Classification System (MRICS)

www.scpenetwork.eu

Kl 4: Andel barn med informasjon om alder ved diagnose
Mal: 100%
Hensikt: Mye fokus internasjonalt pa viktigheten av tidlig diagnostisering av CP for a

komme i gang med tiltak sa tidlig som mulig.
Datakilde: CPRN 5-arsregistreringsskjema

Referanse: | Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (SCPE)
WWW.Scpenetwork.eu
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KI 5: Andel barn som er blitt formelt testet for kognitive ressurser

Mal: 65%

Hensikt: @kt fokus pa kognitive vansker hos barn med CP, og konsekvenser for
hverdagsliv og leering. Kognitiv utredning vil gi mer presis kunnskap om
sterke og svake sider og predikere fremtidige behov i skole og arbeid.

Datakilde: CPRN 5-arsregistreringsskjema

Referanse: | Nevropsykologene Oddmar Ole Steinsvik (UNN) og Kristine Stadskleiv
(OUS)

KI 6: Andel barn som har blitt kartlagt med Viking Taleskala (talefunksjon)

Mal: 100%

Hensikt: Kartlegging av tale for & vurdere barnets kommunikasjonsform og evt. behov
for Alternative og supplerende kommunikasjon (ASK).

Datakilde: CPRN 5-arsregistreringsskjema

Referanse: | Virella et al. (2016) pa vegne av SCPE

WWW.Sscpenetwork.eu

Resultatmal:

KI7: Andel barn med behov for Alternativ og supplerende kommunikasjon (ASK)
(Viking taleskala I11-1V) som har en tilpasset kommunikasjonsform

Mal: 80%

Hensikt: Alle har rett til & kommunisere, og det er viktig at de som ikke kommunisere
ved tale, har tilbud om en tilpasset kommunikasjonsform.

Datakilde: CPRN 5-ars registreringsskjema og CPRNung registreringsskjemaer

Referanse: | Ergoterapeutspesialist Tone Mjgen, MSc (Sykehuset i Vestfold)
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CPOP

For CPOP beregnes maltallet ut ifra antall barn som er registrert i oppfalgingsprogrammet med
en fysio- og/eller ergoterapiprotokoll pa et eller annet tidspunkt. Dette inkluderer barn som
falges i Helse Sgr-@st fadt fra 2002 og i hele landet fra 2006.

Strukturmal:

KI 1: Andel barn kartlagt med arlig fysioterapiprotokoll

Mal: 90%

Hensikt: Ved a kartlegge barnets motorikk og oppfalgingen av denne, blir kvaliteten
pa tiltak og behandling bedre og mer treffsikker.

Klassifisering med GMFCS danner det evidensbaserte grunnlaget for

oppfalgingen av hoftergntgen hos barna med CP.

e Barn pd GMFCS niva | trenger ikke rantgen med MP ved klinisk normale
forhold.

e Barn pa GMFCS niva Il tar rentgen med MP ved 2 ars alder og 6 ars
alder. Dersom disse viser normale forhold tas ikke flere rantgenbilder.

e Barn pa GMFCS niva Ill, IV og V tar arlig rentgen med MP fram til 8 ars
alder og deretter pa klinisk indikasjon.

Datakilde: | CPOP fysioterapiprotokoll

Referanse: | CPUP manual for fysioterapi
WWW.Cpup.se
Hégglund et al. 2007

KI 2: Andel barn kartlagt med arlig ergoterapiprotokoll

Mal: 90%

Hensikt: Ved a kartlegge barnets handfunksjon og oppfelgingen av denne, blir
kvaliteten pa tiltak og behandling bedre og mer treffsikker. Kun 66% av
barna er kartlagt med ergoterapiprotokoll i 2017, og 100 barn er aldri
kartlagt med ergoterapiprotokoll. Barna som ikke har veert kartlagt med
ergoterapiprotokoll tilhgrer de stgrste habiliteringstjenestene med fa
ergoterapeuter ansatt.

Datakilde: CPOP ergoterapiprotokoll

Referanse: | CPUP manual for ergoterapi
WWW.CPUp.se

Prosessmal:

KI 3: Andel barn der handfunksjon er klassifisert med MACS eller Mini-MACS

Mal: 100%

Hensikt: Ved a klassifisere barnets finmotoriske funksjonsniva kan oppfalging, tiltak
og behandling planlegges bedre, og bli mer malrettet. Barna kan klassifiseres
etter Mini-MACS fra de er 1 ar. Vi anbefaler at barna reklassifiseres ved
hver kontroll/arlig.

Datakilde: CPOP ergoterapiprotokoll

Referanse: | CPUP manual for ergoterapi
WWW.CpPUp.se
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Kl 4: Andel barn som har tatt rgntgen av hofter i henhold til CPOP-protokollen
med beskrevet migrasjonsprosent

Mal: 100%

Hensikt: Rantgen av hoftene med maling av migrasjonsprosent gjeres jevnlig for a
kunne iverksette tiltak som kan forebygge hofteluksasjon. Der dette gjares i
henhold til protokollen er hofteluksasjoner tilngrmet eliminert.

Datakilde: CPOP rgntgenprotokoll

Referanse: | CPUP arsrapporter

WWW.Cpup.se

Hagglund et al. 2005 og 2014, Larnert et al. 2014

Resultatmal:

KI 5: Antall barn med hofteluksasjon som falger CPOP protokollen
Mal: 0 nye barn med hofteluksasjon
Hensikt: Hofteluksasjon er smertefullt med store konsekvenser for funksjon og

livskvalitet, og krever dermed omfattende og kostnadskrevende ortopedisk
kirurgiske inngrep med langvarig rehabilitering i etterkant.

Datakilde: CPOP fysioterapiprotokoll

Referanse: | CPUP arsrapporter

WWW.Cpup.se

Hégglund et al. 2014

6.3 Pasientrapporterte resultat- og erfaringsmal (PROM og PREM)

CPRN begynte med bade PROM og PREM i 2012 med innfering av.CPRNung 15-17-
arsregistreringen. En gruppe spesialister fra landets habiliteringstjenester, forskningsmiljger og
en foreldrerepresentant fra CP-foreningen besluttet at fglgende internasjonale erkjente PROM
undersgkelser blir inkludert i denne registreringen:

e Strengths and Difficulties Questionnaire (SDQ) Foreldre
Strengths and Difficulties Questionnaire (SDQ) Ungdom
Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL) Foreldre
Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL) Ungdom
Fatigue Severity Scale (FSS) Ungdom

CPRNung inneholder ogsa et eget skjema der vi registrerer generelle opplysninger om
tjenestene som mottas fra det offentlige hjelpeapparat (PREM). Vi spgr bl.a. om behov for
individuell plan, og om hvordan de har opplevd tjenestene de har mottatt i lapet av den tiden de
har veert fulgt av spesialisthelsetjenesten og det kommunale hjelpeapparat. Skjemaet er rettet
mot foreldrene da dette er opplysninger ungdommen ikke alltid kan svare pa selv.

CPRN gjorde i 2018 en henvendelse til PROM-senteret i Bergen og ba om en vurdering av vare
PROM spgrsmal for & sikre at vi benytter valide og reliable instrumenter. PROM senteret
redegjorde for aktuelle PROM instrumenter pa Fagradsseminaret i november 2018 og vurderte
at de instrumentene vi benyttet var gode. De etterlyste imidlertid mer om smerte. Det er derfor
na innfart flere variabler for 5-ars registrering av smerte (av helsepersonell) i CPRN. I tillegg,
har CPRN vert sentral i planleggingen av et stort flerarig forskningsprosjekt, CPPain, ledet av
Randi Dovland Andersen ved Sykehuset i Telemark som ble igangsatt 1. januar 2019. | dette
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prosjektet vil det hgsten 2019 bli sendt ut en sparreskjemaundersgkelse til barn med CP
registrert i CPRN (> 8-ar) og deres foreldre om smertebyrde og navearende handtering av
smerter. Resultatene av prosjektet vil danne basis for hvilke nye instrumenter og variabler som
er aktuelle & anbefale i henholdsvis klinikken og innfare i registeret for a kartlegge dette bedre
samt om mulige intervensjoner for a lette smertebyrden.

Resultater fra CPRNung, PROM og PREM finnes under seksjon 3.1.1.

CPOP har inkludert PROM siden oppstarten i 2006. PROM registreres gjennom spgrsmal om:

1. Smerter; om barnet har smerter, angitt av barnet selv eller av omsorgsperson, og i sa fall
smertelokalisering

2. Deltakelse i fysisk aktivitet; om barnet deltar i organisert fysisk aktivitet i barnehage, pa
skole og/eller i fritiden

3. Aktivitet og deltakelse, hjelpebehov og behov for tilrettelegging i hverdagsaktivitet;
Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI). PEDI er et internasjonalt mye anvendt
instrument bade i klinisk arbeid og forskning.

6.4 Sosiale og demografiske ulikheter i helse

Per 2018 har CPRNung et skjema for registrering av trygder og sosiale ytelser. | tillegg,
rapporter CPRN og CPOP demografiske variasjoner nar det gjelder tiltak og behandling slik
som bruk av grafisk kommunikasjon hos de med svert utydelig eller ingen tale, bruk av
gastrostomi og alder ved anleggelse, spastisitets- og ortopediske inngrep, oppfelging av
fysioterapeut og ergoterapeut, osv. Men, vi kan forelgpig ikke trekke konklusjoner nar det
gjelder hvilken betydning dette matte ha for eventuelle ulikheter i helse.

| lgpet av arene fremover kommer CPRN og CPOP til & arbeide med sosiale og demografiske
ulikheter i helse som en del av «CP-North: A leve med cerebral parese i de nordiske land»
studien. Prosjektbeskrivelsen forklarer at personer med medfgdte funksjonsnedsettelser som CP
har en livslang pavirkning pa personen og dens omgivelser. Forbausende lite er likevel kjent
om hvordan CP pavirker ulike utfall, slike som helse, utdanning, inntekt og bruk av
helsetjenester. Fgrst og fremst er situasjonen for voksne med disse tradisjonelle
«barnesykdommene» ukjent, samt i hvilken utstrekning helse- og sosialsystemet lykkes i &
minske de negative effektene av a leve med CP. Malet er & undersgke hvordan CP pavirker
helse, livskvalitet, bruk av helsetjenester, utdanning, arbeidsmarkedsutfall, sosiogkonomisk
status og dedelighet for individer med CP og deres foreldre, samt om effektene er ulike i ulike
nordiske land. Prosjektet behandler tre ulike populasjoner, barn og voksne med CP, samt
foreldre med barn med CP. Videre kommer gruppeanalyser til & gjennomfgres for a studere om
utfallene pavirkes av demografiske, sosiogkonomiske og sykdomsspesifikke faktorer, og om
det er ulikheter i de nordiske land. Arbeidet startet i 2017-2018, med forberedelse av
datasgknader/kobling av data med fglgende helseregistre:

e Statistisk sentralbyra: Demografiske faktorer som fgdeland, immigrasjons- og

emigrasjonsstatus, bosted, sivilstatus, utdanning, arbeid og inntekt.

e Medisinsk fadselsregister: Fgdselsvekt, gestasjonsalder, mors bruk av eventuell tobakk
og/eller alkohol under svangerskapet.
Dadsarsaksregisteret: Tidspunkt og sted for dedsfallet og dgdsarsak.
Norsk pasientregister: Diagnosekoder og prosedyrekoder, omsorgsniva, inn- og ut-dato
Kontroll og utbetaling av helserefusjoner: Konsultasjoner hos fastlege og legevakt.
Reseptregisteret: Bruk av legemidler, foreskriver profesjon og spesialitet, utleverings
ar, varenavn, ATC kode og kostnader.
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e Folkeregisteret (via SSB): Informasjon om fedeland og bosted.
NAYV (via SSB): Informasjon om stgnad og ytelser.

6.5 Bidrag til utvikling av nasjonale retningslinjer, nasjonale
kvalitetsindikatorer o.l.

CPRN tok initiativ til et oppfglgingsprogram for kartlegging av kognitive ressurser (CPcog).
Dette er nd utarbeidet i samarbeid med de Nordiske brukerorganisasjonene.

CPOP er et motorisk oppfalgingsprogram med standardiserte retningslinjer for oppfalging av
motorisk funksjon, leddbevegelighet, spastisitet, bruk av ortoser, samt rgntgen av hofter og

rygg.

Bortsett fra dette, finnes det ingen nasjonale retningslinjer utarbeidet og/eller godkjent av
Helsedirektoratet. CPRN sammen med CPOP og CP-foreningen fikk i 2014 etter felles sgknad
avslag fra Helsedirektoratet pa a fa utarbeide nasjonale retningslinjer for oppfalging for CP.

| 2016 ble farste utkastet til National Institute for Health and Care Excellence (NICE)
Guidelines for personer med CP under 25 ar publisert. NICE gudelines er evidensbaserte
anbefalinger for “health and care” 1 England. Det nylig etablerte fagradet for CPRN og CPOP
diskuterte pa sitt mgte i 2018 hvorvidt dette er en retningslinje som vil egne seg ogsa for barn
og unge med CP i Norge, og anbefalte at dette bgr utredes nermere. PhD stipendiat Anne
Elisabeth Ross Raftemo er i gang med et prosjekt om bruk av botulinumtoksin i bena til barn
med CP i Norge. Prosjektet er basert pa data fra CPRN og CPOP. Et av malene med prosjektet
er blant annet & komme frem «best practice» nar det gjelder denne behandlingen. Avhandlingen
er forventet ferdig i 2021.

6.6 Etterlevelse av faglige retningslinjer
Se seksjon 6.5.

| folge retningslinjene i CPcog er egne registreringsskjema for kartlegging av kognitive
ressurser innfert i CPRN ved 5-6, 12-13 og 15-17-arsalder.

PhD stipendiat Anne Elisabeth Ross Raftemo er i gang med et prosjekt om bruk av
botulinumtoksin i bena til barn med CP i Norge. Som del av prosjektet inngar en
sparreundersgkelse til alle landets habiliteringstjenester om deres rutiner for
botulinumtoksinbehandling til barn og unge med CP i Norge. Hun fant store forskjeller i
behandlingspraksis og konkluderte at manglende kunnskapsbaserte retningslinjer for
botulinumtoksin-A behandling, er den mest sannsynlige arsaksforklaringen pa de store
forskjellene i behandlingspraksis.® Et av méalene med dette doktorgradsprosjektet er & utarbeide
retningslinjer for behandling med botulinumtoksin til barn med CP i Norge.

CPOP har som en del av oppfalgingsprogrammet utarbeidet «trafikklys»-variabler, som gjar
at klinikere kan vurdere behov for individuelle tiltak ut ifra gradering av svaret (gregnt = OK,
gult = kontroll/behov for tiltak og redt = patologisk og behandlingskrevende).

® Ross Raftemo AE et al. Use of botulinum toxin A in children with cerebral palsy. Tidsskr Nor Laegeforen.
2019 Apr 24;139(8). doi: 10.4045/tidsskr.18.0554.
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6.7 Identifisering av pasientrettede forbedringsomrader
CPRN

1. Kvalitetsforbedringsprosjekt: «@kt andel barn med cerebral parese som tilbys
kognitiv utredning»

Selv om det er velkjent at barn med CP er i risiko for a utvikle kognitive vansker, blir
kognisjon likevel ofte ikke utredet. Dette kan ha store konsekvenser for det enkelte barn,
ved at barnet kanskje ikke far den oppfalgingen hjemme, i barnehagen og/eller pa skolen
som det har behov for. Ofte antas det at barn med lette motoriske utfall ikke har eller kun
har sma kognitive vansker, men dette viser seg a kunne veere feil. Barn kan ha kognitive
vansker som ikke er umiddelbart observerbare, men som har stor innvirkning pa forstaelse
og gjennomfaringsevne. For & kunne legge til rette pa skolen er det derfor viktig a
utrede/kartlegge alle barn med CP kognitivt far skolestart eller i lgpet av de forste arene pa
barneskolen.

Pa bakgrunn av nyere studier tenker man at de fleste barn med CP kan utredes kognitivt
hvis man tilpasser testsituasjonen og legger til rette for ulike typer funksjonsutfordringer.
Dette var bakgrunnen for utarbeiding av en felles nordisk protokoll for kognitiv utredning
av barn og unge med CP, CPcog protokollen, i 2012. 1 2015 ble et nytt registreringsskjema
for kognitiv utredning basert pa denne protokollen distribuert til alle psykologer ved landets
habiliteringstjenester. Andelen barn som er blitt formelt testet for kognitive ressurser var i
2018 imidlertid fortsatt kun 34%, med variasjon fra <10% til 54% mellom de ulike
habiliteringstjenestene. Dette er bekymringsfullt.

2. Kartlegging av tale med Viking taleskala og bruk av ASK for barna pa Viking
taleskala I11-1V

Viking taleskala er utviklet for & klassifisere barnets tale ytringer for barn fra 4-ar og
oppover. Skalaen har 4 nivaer. Barn med CP som blir klassifisert pa niva I vil ha minimale
eller ingen talevansker sammenlignet med barn som falger vanlig utvikling. Talen er
vanligvis ferdig utviklet ved syv ars alder. Hos barn som falger vanlig taleutvikling, bar
talen ved 4-ars alder veere forstaelig for ukjente voksne utenfor kontekst. Kartlegging av
tale er viktig for & vurdere barnets kommunikasjonsform og evt. behov for Alternativ og
supplerende kommunikasjon (ASK).

3. Kartlegging av cerebral MR med MRI Classification System (MRICS) og Neonatal
MRI Classification System (NNICS)

MR-undersgkelse av hjernen er ikke obligatorisk for & stille diagnosen, men er sterkt
anbefalt som det farste diagnostiske trinn i utredning av mulig CP. Dette fordi sensitiviteten
for & oppdage hjerneskade som gir CP hos barn fedt til termin er 86-89% (Novak et al;
JAMA Pediatrics, 2017).

4. Hammersmith Infant Neurological Examination (HINE)

HINE er na anbefalt internasjonalt som et av de Kartleggingsverktgy man bgr benytte i
utredningsprosessen av barn med CP. HINE har vert lite benyttet i Norge og CPRN gnsket
a bidra til at dette kartleggingsverktayet ble gjort kjent og inkludert som en del av
diagnostiseringsprosessen ved CP.
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CPOP

1.

Rentgen av hoftene

Regntgen av hoftene og maling av migrasjonsprosent (MP) med fastsatte intervaller
avhengig av alder og funksjonsniva er en kvalitetsindikator i CPOP, da forskning har vist
at det er mulig a forebygge hofteluksasjoner ved a falge ngye med og eventuelt intervenere
sa snart MP overstiger 33% (Hagglund et al. 2007).

Klassifisering med Mini-MACS, MACS

Klassifisering av handfunksjon med Mini-MACS og MACS i henhold til CPOP ergoterapi-
protokoll som er viktig for a iverksette malrettede og treffsikre tiltak.

6.8 Tiltak for pasientrettet kvalitetsforbedring

CPRN
1. Kuvalitetsforbedringsprosjekt: «@kt andel barn med cerebral parese som tilbys

kognitiv utredning»

For & gke andelen barn med CP som blir utredet kognitivt, og dermed sikre systematisk,
likeverdig og forutsigbar oppfglging, har CPRN derfor sammen med nevropsykolog
Kristine Stadskleiv ved Oslo universitetssykehus sgkt og fatt tildelt midler via Nasjonalt
servicemiljg for medisinske kvalitetsregistre til et kvalitetsforbedringsprosjekt med tittel
«@kt andel barn med cerebral parese som tilbys kognitiv utredning».

Prosjektet har falgende konkrete mal:

CPcog protokollen implementeres i alle landets habiliteringstjenester innen 31.12.2019.

Dette gjores ved at bade ledelsen ved tjenestene og psykologene er:

e kjent med CPcog protokollen.

e Kkjent med hvordan data fra den kognitive utredningen sendes til CPRN.

e har en intern prosedyre for a sikre at barn i 5-6 og 12-13 ars alder med CP tilbys en
kognitiv utredning.

e har et tverrfaglig samarbeid innad i tjenesten som sikrer at resultatene fra den
kognitive utredningen inngar i det helhetlige oppfalgingstilbudet barn med CP bgr fa.

e andelen barn med CP som har blitt utredet med en standardisert test er 65% innen
31.12.2019 og 85% pa landsbasis innen 31.12.2020.

Kartlegging av tale med Viking taleskala og bruk av ASK for barna pa Viking
taleskala I11-1V

CPRN har bidratt aktivt med utarbeidelse og validering av dette nye instrumentet, og det er
na inkludert i CPRNs 5-ars registreringsskjema (samt CPRNung skjemaer for bade
helsepersonell og foreldrene). Malet for kartlegging via Viking taleskala er satt til 100%.
Det er fordi at for & kunne gi en tilfredsstillende oppfalging av et barn med CP sa ma
habiliteringstjenesten vite om barnet ved en alder pa 5-6 ar har tale eller ikke.

Kartlegging av cerebral MR med MRI Classification System (MRICS) og Neonatal
MRI Classification System (NNICS)

MRICS og NNICS er oversatt til norsk, og er na inkludert i CPRNs registrering ved
diagnosetidspunkt og 5-ars registreringsskjema.
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Vi har hatt kontakt med Norsk nevroradiologisk foreningen for & bidra med forslag til
forslag til rutiner for implementering disse. Veiledning er tilgjengelig via SCPE Reference
& Training Manual (www.scpenetwork.eu).

Hammersmith Infant Neurological Examination (HINE)

| 2018 tok CPRN initiativ til et kurs om Hammersmith Infant Neurological Examination
(HINE), som er et standardisert kartleggingsverktay for klinisk undersgkelse av barn (2-24
maneder). HINE-kurset ble avholdt i samarbeid med RHABU i Helse Sgr-@st i juni 2018.
Deltagere pa kurset var leger og fysioterapeuter fra habiliteringstjenester og nyfadt
avdelinger fra hele Helse Sgr-@st. RHABU i Helse Midt og Helse Vest ble ogsa informert,
0g Helse Vest arrangerte et tilsvarende kurs.

Oppdaterte resultater for hvert tiltak er tilgjengelig via CPRNs interaktive resultater pa
www.kvalitetsregistre.no, og hver habiliteringstjeneste far en kvartalsvis rapport.

CPOP

1.

Rentgen av hoftene

For & gke andelen registrerte rgntgenbilder med malt migrasjonsprosent holdes det arlig
magter i flere habiliteringstjenester med spesiell invitasjon til rentgenavdeling og ortopedisk
avdeling ved aktuelle HF. Disse mgtene har ofte avslgrt at rentgenbilder er tatt, men at
rutinene med innsending til CPOP svikter. Etablering av mer robuste rutiner er et mal for
mgter med habiliteringstjenestene og samarbeidende avdelinger ved helseforetakene.

Klassifisering med Mini-MACS, MACS

Oppleering av kommunale ergoterapeuter i klassifisering og gjennomfering av CPOP-
protokollen, samt etablering av systematisk samarbeid mellom kommuner og
habiliteringstjenester.

6.9 Evaluering av tiltak for pasientrettet kvalitetsforbedring (endret

praksis)

CPRN

1. Kuvalitetsforbedringsprosjekt: «@kt andel barn med cerebral parese som tilbys
kognitiv utredning»
| 2018, begynner vi & se en gkning i antall CPcog skjemaer registrert i CPRN, men detaljert
resultater fra prosjektet vil bli presentert i 2019 arsrapport.

2. Kartlegging av tale med Viking taleskala og bruk av ASK for barna pa Viking

taleskala 111-1V

Andel barn der talefunksjon er kartlagt med Viking taleskala har na gkt til 90%. Men,
andelen barn med behov for ASK har ikke endret seg over tid. Vi haper at & ha dette som
en kvalitetsindikator vil gke fokus pa dette viktige omradet. | antall er det ikke mange det
gjelder men for de aktuelle er det sveert viktig for dette vil veere deres mulighet for a bli
forstatt og fa kommunisert med omverdenen. Interaktive resultater pa nett vil ogsa medvirke
til gkt oppmerksomhet pa dette temaet.
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3. Kartlegging av cerebral MR med MRI Classification System (MRICS) og Neonatal
MRI Classification System (NNICS)

Den nye klassifikasjonen er fomidlet til alle kontaktpersonene og ogsa presentert pa faglige
mgter som CP konferansen og legenettverksmgte i regi av RHABU. Per na har flere
radiologer tatt det i bruk, og vi har sett i lgpet av 2018 en forbedring pa rapportering av MRI
resultater for barn med CP (kompletthet, korrekthet og reliabilitet). 1 2019 arsrapport kan vi
begynne a publisere mer detaljert MRICS og NNICS resultater.

4. Hammersmith Infant Neurological Examination (HINE)

Vi vet at flere avdelinger har tatt kartleggingsverktayet i bruk i etterkant av kurset og at det
ble planlagt oppfelgingskurs i 2019. I det nye CPRN 5-arsregistreringsskjema (tilpasset den
elektroniske lgsningen) er det tatt med variabler mtp hvilke utrednings/kartleggingsmetode
som er benyttet i utredningsprosessen, inkludert HINE.

CPOP
1. Rentgen av hoftene

Andelen innsendte rgntgenbilder med malt migrasjonsprosent har gkt de siste arene fra 63-
72%, sa innsendingsrutinene blir bedre. Det viktigste er imidlertid at rantgenbildene er tatt
og ngdvendige tiltak iverksatt. Dette viser seg ved at ingen nye barn er registrert med
hofteluksasjon de siste fem arene.

2. Klassifisering med Mini-MACS, MACS

Andelen barn som er Kklassifisert med Mini-MACS eller MACS har gkt fra 85% i 2017 til
91% i 2018, noe som gker mulighetene for malrettet og treffsikker behandling.

6.10 Pasientsikkerhet

Per nd har vi ikke registrert komplikasjoner eller ugnskede hendelser i forbindelse med
behandling som registreres. Behandlinger som utferes ved kirurgiske avdelinger (gastrostomi,
ortopediske operasjoner) der man kan risikere komplikasjoner registreres ikke i detalj i
CPRN/CPOP.

Nar det gjelder botulinumtoksinbehandling for barn med CP i Norge, har CPRN i samarbeid
med NTNU sett at det er store variasjoner i bruk, dosering, og metode for muskelidentifisering
mellom helseregionene. Per na finnes det ingen evidensbaserte retningslinjer for dette. CPRN
er involvert i en stor randomisert placebokontrollert studie (WE-studien) om effekt av denne
behandlingen, der alle helseregioner i Norge er med. En ph.d.-stipendiat i prosjektet har som
mal & utarbeide retningslinjer for bruk av botulinumtoksin i tett samarbeid med internasjonale
eksperter.
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Kapittel 7
Formidling av resultater

7.1 Resultater tilbake til deltakende fagmiljg

Individniva

Hver rapporterende enhet (tverrfaglig habiliteringsteam av leger, fysioterapeuter,
ergoterapeuter og psykolog) har lgpende tilgang til egne resultater pa individniva, for de som
har tatt i bruk var elektroniske lgsning (eReg) i 2018. Vi forventer at alle rapporterende enheter
vil ha tilgang til egne individniva data/resultater innen slutten av 2019. | mellomtiden far hver
CPRN kontaktperson en kvartalsvis rapport med resultater per enhetsniva, ogsa sammenlignet
med nasjonale resultater (se seksjon 5.5). CPOP sender ut statusrapport to ganger per ar til
koordinatorene i habiliteringstjenestene, samt etter foresparsel.

Institusjonsniva/nasjonalt niva
CPRN publiserer interaktive resultater per institusjonsniva pa www.kvalitetsregistre.no (siden
2017).

Resultater pa bade institusjons- og nasjonalt niva er publisert i form av en arsrapport som legges
frem hvert ar, samt foredrag og yrkesspesifikke parallellsesjoner, pA CPRN/CPOP fagdagen. |
2019 vil CPRN/CPOP fagdagen bli arrangert sammen med CP-foreningen, som en felles CP-
konferanse. CP-konferansen vil vare landets starste arlige fagkonferanse om CP med ca. 500
deltakere.

CP fagdag pa Oslo kongressenter
Resultater fra CPRN og CPOP blir ogsa presentert pa ulike utdanningsinstitusjoner (bachelor-,

master- og doktorgradsstudier), nasjonale og internasjonale mgter/kongresser i form av
foredrag, publiserte artikler, postere og muntlige presentasjoner.
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Resultater er ogsa lett tilgjengelige pa falgende internettsider:

CPRN: www.siv.no/cprn

CPOP: www.oslo-universitetssykehus.no/cpop

CPOP / CPRN Facebook side

CP-foreningen: www.cp.no

Folkehelseinstituttet (nyheter): www.fhi.no

Tidsskrift for Den norske legeforening: https://tidsskriftet.no/

Nasjonalt servicemiljg for medisinske kvalitetsregistre (interaktive resultater pa
enhetsniva i PowerBI): www.kvalitetsregistre.no

NTNU Cerebral parese (CP) gruppen: www.ntnu.no/lbk/cp

e Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (SCPE): www.scpenetwork.eu

7.2 Resultater til administrasjon og ledelse

En kopi av CPRN CPOP arsrapport, samt nyhetsoppdateringer sendes til lederne av alle
habiliteringstjenestene. En kopi av CPRNs kvartalsvise rapporter er ogsa sendt til lederne av
alle habiliteringstjenester i Norge (se seksjon 5.5), samt CPRN interaktive resultater er
tilgjengelig pa www.kvalitetsregistre.no.

7.3 Resultater til pasienter

CP-foreningen er en viktig samarbeidspartner for CPRN og CPOP. Kontakten med brukerne er
sentral for & kunne gjore de riktige prioriteringene. CP-foreningen er representert i
CPRN/CPOP fagrad og CPRN og CPOP deltar pa bade CP-foreningens arlig konferanse og pa
Storsamlingen, hvor brukerne far direkte kontakt med lederne Guro L. Andersen og Reidun
Jahnsen. Resultater blir ogsa formidlet i CP-foreningens tidsskrift, CP-bladet, som er
tilgjengelig pa deres nettsider (www.cp.no), og flere fagartikler forfattet av CPRN og CPOPs
ansatte er ogsa publisert der.

7.4 Publisering av resultater pa kvalitetsregistre.no

Alle CPRN kvalitetsindikatorer er presentert pd www.kvalitetsregistre.no, og resultatene er
oppdatert to ganger arlig.

83


http://www.siv.no/cprn
http://www.oslo-universitetssykehus.no/cpop
http://www.cp.no/
http://www.fhi.no/
https://tidsskriftet.no/
file:///C:/Users/sanhol/AppData/Local/Microsoft/Windows/Temporary%20Internet%20Files/Content.Outlook/Y7Z9UCC0/www.kvalitetsregistre.no
http://www.ntnu.no/lbk/cp
file:///C:/Users/sanhol/AppData/Local/Microsoft/Windows/Temporary%20Internet%20Files/Content.Outlook/Y7Z9UCC0/www.scpenetwork.eu
http://www.kvalitetsregistre.no/
http://www.cp.no/
http://www.kvalitetsregistre.no/

Kapittel 8
Samarbeid og forskning

8.1 Samarbeid med andre helse- og kvalitetsregistre
CPRN og CPOP har felles vedtekter, samtykkeerklaring, fagrad, og kobles arlig.

CPRN samarbeider med falgende nasjonale- og internasjonale registre.

1. Norsk pasientregister (NPR):

| samarbeid med Nasjonalt servicemiljg for medisinske kvalitetsregistre, startet CPRN i
2012 arbeidet med & gjennomfare en dekningsgradsanalyse opp mot Norsk pasientregister
(NPR) for barn fgdt 1996-2007. Dette arbeidet ble fullfert i 2013. En journalgjennomgang
av de barna med en CP diagnose kode i NPR, men ikke registrert i CPRN, ble fullfert i
2014. En ny dekningsgradsanalyse/journalgjennomgang for barn fgdt 2007-2010 var ogsa
ferdigstilt i 2016, og en vitenskapelig artikkel ble publisert i 2017.° En ny
dekningsgradsanalyse er planlagt utfert i 2019 for barn fedt t.0o.m. 2014.

2. Medisinsk fadselsregister
CPRN har helt siden oppstart hatt arlige koplinger til Medisinsk fadselsregister (MFR).
Dette har veert viktig fordi arsaksforskningen i CPRN har vert basert pa data fra MFR.
Representant fra MFR har hele tiden veert medlem av registerets radgivningsgruppe og
fagrad.

3. Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (SCPE):

| 1998 ble en felles database for cerebral parese registre og kartleggingsinstitusjoner fra 14
sentre i 8 land i Europa etablert - Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (SCPE). Malet
var & utvikle en sentral database som skulle inneholde data pa barn med CP for & kunne
overvake trendene i fadselsvekt spesifikk forekomst, for & levere informasjon til
tjenesteplanlegging og vaere et rammeverk for forskningssamarbeid i Europa. 1 2009 ble
dette arbeidet kontinuert ved at SCPE-NET ble etablert med midler fra EU (20 sentre i 16
land). SCPE-NETSs overordnete mal var a fremme beste praksis i omsorg for barn med CP
samt bidra til & redusere ulikheter mellom land i behandling og oppfalging av disse barna.
CPRN har deltatt som en Associate Partner siden 2009. | 2016 ble SCPE overfert til EU-
Joint Research Centre, og derved et permanent Europeisk CP register. Sandra Julsen
Hollung er medlem av ledergruppen, og er leder av internett- og formidlingsgruppen. Mer
informasjon om SCPE finnes pa www.scpenetwork.eu.

4. CP Alliance

CP Alliance er en sentral samarbeidspartner i prosjektet The Comprehensive Congenital
Anomaly - Cerebral Palsy Study. Dette er en internasjonal multisenterstudie der data fra CP
registre og misdannelsesregistre i Europa og Australia koples sammen. Studien identifiserer
barn med CP i en populasjon pa over 4 millioner fgdsler og har nok styrke til & studere
hvordan medfgdte misdannelser kan veere i arsakskjeden for utvikling av CP.

CP Alliance er 0ogsa en viktig samarbeidspartner, sammen med SCPE og Canadian Cerebral
Palsy Registry, for a organisere den internasjonale CP dagen; World CP Registry Day, som
arrangeres i forbindelse med American Academy of Cerebral Palsy and Developmental
Medicine (AACPDM) konferanse hver tredje ar.

6 Hollung, S. J., Vik, T., Wiik, R., Bakken, 1. J. and Andersen, G. L. (2017), Completeness and correctness of cerebral palsy
diagnoses in two health registers: implications for estimating prevalence. Dev Med Child Neurol, 59: 402-406.
doi:10.1111/dmen.13341.
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Det gode samarbeidet med CP Alliance gjorde ogsa at ph.d.-kandidat Anne Elisabeth Ross
Raftemo ble invitert av Dr. Sarah Mclntyre, Cerebral Palsy Alliance Research Institute,
University of Sydney, til & vaere fagekspert i prosjektet “Botulinum toxin A-injections in
the lower limb for children with cerebral palsy”, samt til et 6 maneders studieopphold i
Sydney. CP Alliance Research Institute er en av verdens ledende forskningsinstitusjoner
vedrgrende intervensjoner og tiltak for pasienter med CP. Forskningsinstituttet har utviklet
kunnskapstranslasjonsprosjektet «Interventions and Therapies», og hovedmalet med dette
prosjektet er a utvikle og publisere brukerrettet og brukervennlig oppdatert evidenshasert
informasjon til mennesker med CP om aktuelle behandlinger/intervensjoner.

5. Canadian Cerebral Palsy Registry
Representanter for CPRN mater representanter fra Canadian Cerebral Palsy Registry arlig
i forbindelse med konferanser. Forskningsansvarlig for CPRN og leder av CPRN CPOP
fagrad, professor Torstein Vik har nylig publisert en vitenskapelig artikkel sammen med
ledere av dette CP registeret.

6. CP-North: A leve med cerebral parese i de nordiske land
| dette prosjektet som er finansiert av Nordforsk, vil et tverrfaglig forskningsnettverk
kombinere og analysere data fra sentrale nasjonale registre og nasjonale medisinske
kvalitetsregistre i Sverige, Norge, Danmark, Island, Finland og Skottland for & undersgke
helse, livskvalitet, sosiogkonomisk status, sysselsetting, bruk av helsetjenester, samt
dadelighet hos barn, voksne og foreldre til personer med CP. Vi vil ogsa undersgke om
disse faktorene varierer mellom kjgnnene, samt innen og mellom de nordiske land.

CPOP samarbeider med falgende nasjonale- og internasjonale registre.

1. Cerebral parese oppfalgingsprogram i Sverige, Danmark og Island (CPUP, CPOP og
CPEF):
Det svenske cerebral parese oppfelgingsprogrammet, CPUP, har veert og er en viktig
samarbeidspartner for det norske oppfalgingsprogrammet CPOP, men ogsa for CPRN, da
CPUP i Sverige er et kombinert medisinsk kvalitetsregister og oppfalgingsprogram
(Alriksson-Schmidt 2016). CPRN ved leder deltar pa CPUPs arlige samlinger i Sverige og
har veert med i utarbeidingen av det svenske nevropediatrikformuldret som tilsvarer CPRNs
5-arsregistreringsskjema. CPOP ved leder og koordinatorer deltar ogsa pa CPUP-dagarna i
Sverige hvert ar, samt deltar i henholdsvis arbeidsgruppene for videreutvikling av
fysioterapi- og ergoterapiprotokollene og i arbeidsgruppen for CPUPvuxen. CPOPs leder
sitter i CPUPs styringsgruppe og CPUPs leder sitter i CPRN/CPOPs fagrad.

2. Habiliteringsforlap, tiltak og tjenester for farskolebarn med cerebral parese

(CPHAB):

CPHAB er et tematisk forskningsregister forankret i CPOP og CPRN og knyttet til Center
for Habilitation and Rehabilitation Models and Services (CHARM) ved UiO. CPHAB
startet i 2012 med rekruttering av nyregistrerte barn i CPOP/CPRN gjennom tre ar, og hvert
barn ble fulgt i tre ar. Datainnsamlingen ble avsluttet i utgangen av 2016. CPHAB
inneholder en rekke PROMS og PREMS i tillegg til CPOP/CPRN protokollene, og har hatt
fokus pa tjenesteoppfalgingen i et familieperspektiv; deriblant gruppebasert intensiv
trening/habilitering, organisering av tiltak og tjenester, og foreldrenes aktive involvering.
CPHAB har hatt til hensikt & kartlegge og ivareta oppfelging av kompleksiteten ved CP-
diagnosen, samt deltakelse og livskvalitet hos barna og familiene. To ph.d.-prosjekter og to
mastergrader er gjennomfart, og nok et ph.d.-prosjekt og to mastergader er i gang (se
seksjon 8.2.6).
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3. CP-North: A leve med cerebral parese i de nordiske land
| dette prosjektet som er finansiert av Nordforsk, vil et tverrfaglig forskningsnettverk
kombinere og analysere data fra sentrale nasjonale registre og nasjonale medisinske
kvalitetsregistre i Sverige, Norge, Danmark, Island, Finland og Skottland for & undersgke
helse, livskvalitet, sosiogkonomisk status, sysselsetting, bruk av helsetjenester, samt
dadelighet hos barn, voksne og foreldre til personer med CP. Vi vil ogsa undersgke om
disse faktorene varierer mellom kjgnnene, samt innen og mellom de nordiske land.

8.2 Vitenskapelige arbeider

8.2.1 Sgknader om tilgang til CPRN og/eller CPOP data:

Seks prosjekter har fatt tilgang til data fra CPRN og/eller CPOP i 2018. Disse prosjektene er
enten i gang, eller vil bli pabegynt i lgpet av 2019. Den eller de som vil vite mer om disse
prosjektene, kan kontakte den ansvarlige for det enkelte prosjektet.

1. En undersgkelse av bruken av botulinumtoxin-A som spastisitetsreduserende behandling i
Norge. Alexander Magnus Kopperud. Universitet i Oslo.

2. New diagnostic technology in obstetric care; the effects on fetal death and cerebral palsy
in the child. Anne Eskild, Akershus universitetssykehus.

3. Independence in everyday activities for preschool children with cerebral palsy. Hilde
Bonden, OsloMet.

4. Perinatal asphyxia in a global perspective: How can we improve outcomes? (Oppdatering).
Karoline Aker, Norges teknisk-naturvitenskapelige universitet.

5. Spastisitetsreduserende behandling og ledsagende tiltak til barn med cerebral parese i
Norge. Anne Elisabeth Ross Raftemo, Norges teknisk-naturvitenskapelige universitet.

6. Bruk og nytte av tekniske hjelpemidler blant fgrskolebarn med cerebral parese fra et
familieperspektiv. Sigrid @stensjg, Rikke Damkjeer, OsloMet.

8.2.2 Forskningsprosjekter

Det er en overordnet malsetning at CPRN og CPOP data skal benyttes til forskning som kan gi
ny kunnskap om CP. | tillegg til egen forskning i regi av registeret, skal data ogsa vere
tilgjengelig for andre forskere, bade nasjonalt og internasjonalt. Retningslinjer og sgknad om
tilgang til data, samt variabellister er publisert pa www.siv.no/cprn.

Alle forskningsprosjekter er rapportert i CRIStin (Current Research Information System In
Norway)

Epidemiologisk forskning

1. Surveillance of cerebral palsy in Norway; a national registry-based study.
Sandra Julsen Hollung, ph.d. stipendiat, Norges teknisk-naturvitenskapelige universitet og
Sykehuset i Vestfold.

2. Cerebral Palsy in Moldova: subtypes, severity and associated impairments.
Ecaterina Gincota, ph.d. stipendiat, OsloMet.

3. CP-North: Living Life with Cerebral Palsy in the Nordic Countries.
Finansiert av Nordforsk. CPRN og CPOP er partnere og teamledere sammen med CPOP i
Danmark, Island, Finland og Skottland, mens ledende partner er CPUP i Sverige.
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Arsaksforskning

4.

Vaginal fadsel eller keisersnitt nar barnet ligger i seteleie:- Hva er risikoen for barnet -
hva er risikoen for mor?

Solveig Bjellmo, ph.d. stipendiat, Norges teknisk-naturvitenskapelige universitet og
Alesund sykehus.

Perinatale infeksjoner som arsak til cerebral parese.

Maren Mynarek, ph.d. stipendiat, Norges teknisk-naturvitenskapelige universitet.
Medfgdte misdannelser og risiko for cerebral parese: en studie med tanke pa fremtidig
forebygging.

CPRN og Cerebral Palsy Alliance, Sydney, Australia.

Klinisk forskning

7.

10.

Randomisert placebo kontrollert multisenterstudie om bruk av botulinumtoksin (BoNT-A)
i Norge (WE-studien). Gjer behandling med botulinumtoxin det lettere a ga for barn/unge
med cerebral parese?

Guro L. Andersen, seksjonsoverlege, ph.d., leder CPRN og Anne Elisabeth Ross Raftemo,
overlege, ph.d. stipendiat, Norges teknisk-naturvitenskapelige universitet.

Kan man forutsi tale- og spisevansker hos barn med CP i tidlig spedbarnsalder?
Hovedoppgave i medisin.

Guro Sgpstad Lunde, Norges teknisk-naturvitenskapelige universitet.

A developmental - ecological approach to habilitation trajectories in young children with
cerebral palsy - a prospective longitudinal cohort study.

Sigrid @stensjg, professor, fysioterapeut, Oslo Met, Reidun Jahnsen, professor,
fysioterapeut, leder CPOP og Runa Kallesson, ph.d. stipendiat Oslo Met.

CPPain.

Randi Dovland Andersen, ph.d, Sykehuset i Telemark, Guro L. Andersen, ph.d.,
seksjonsoverlege, leder CPRN, Reidun Jahnsen, ph.d., fysioterapeut, leder CPOP.

8.2.3 Publikasjoner

Alle forskningspublikasjoner er rapportert i CRIStin (Current Research Information System In
Norway)

2018

Publikasjoner i internasjonale tidsskrift med fagfelleevaluering

1.

Forthun, 1., Strandberg-Larsen, K., Wilcox, Al., Moster, D., Petersen, TG., Vik, T., Lie,
RT., Uldall, P., Tollanes, MC. Parental socioeconomic status and risk of cerebral palsy
in the child: evidence from two Nordic population-based cohorts. International Journal
of Epidemiology 2018; 47: 1298-1306

Gincota, E., Andersen, GL., Vik, T., Jahnsen, R. Cerebral palsy in Moldova: subtypes,

severity and associated impairments. BMC Pediatrics 2018; 18: 1-9

Hollung, SJ., Vik, T., Lydersen, S., Bakken, 1J., Andersen, GL. Decreasing prevalence
and severity of cerebral palsy in Norway among children born 1999 to 2010
concomitant with improvements in perinatal health. European journal of paediatric
neurology 2018; 22: 814-821

Goldsmith, S., Jalon, GG., Badawi, N., Blair, E., Garne, E., Gibson, C., Mclntyre, S., Scott,
H., Smithers-Sheedy, H., Andersen, GL. Comprehensive investigation of congenital
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10.

11.

anomalies in cerebral palsy: protocol for a European-Australian population-based
data linkage study (The Comprehensive CA-CP Study). BMJ Open 2018; 8: 1-8
Lghaugen, G., Sundberg, C., Beneventi, H., Bakkan, EE., Andersen, GL., Walther, G.,
@stgard, HF., Vik, T., Skranes, JS. The relationship between adaptive behavior and
cognitive abilities (1Q) in Norwegian children with cerebral palsy (CP): a multi-center
study. International Journal of Neurorehabilitation 2018; Volum 5.(4) s. 328-

Klevberg, GL., Elvrum, A-K., Zucknick, M., Elkjer, S., @stensjg, S., Krumlinde-
Sundholm, L., Kjeken, I., Jahnsen, RB. Development of bimanual performance in young
children with cerebral palsy. Developmental Medicine & Child Neurology 2018; Volum
60.(5) s. 490-497

Myrhaug, HT., Odgaard-Jensen, J., @stensjg, S., Vgllestad, NK., Jahnsen, RB. Effects of a
conductive education course in young children with cerebral palsy: A randomized
controlled trial. Developmental Neurorehabilitation 2018; Volum 21.(8) s. 481-489

Rege, C., Kirkevold, M., Andelic, N., Sgberg, HL., Sveen, U., Bautz-Holter, E., Jahnsen,
RB., Van Walsem, MR., Bragstad, LK., Hjelle, EG., Klevberg, GL., Oretorp, P.,
Habberstad, AH., Hagfors, J., Vahle, R., Engen, G., Gutenbrunner, C. The challenges of
describing rehabilitation services: A discussion paper. Journal of Rehabilitation
Medicine 2018; Volum 50. s. 151-158

Stervold, GV., Jahnsen, RB., Evensen, KAIl., Romild, UK., Bratberg, GH. Factors
Associated with Enhanced Gross Motor Progress in children with Cerebral Palsy: A
Register-based Study. Physical & Occupational Therapy in Pediatrics 2018; 38:548-561
Stgrvold, GV., Jahnsen, R., Evensen, KA., Bratberg, GH. Is more frequent physical therapy
associated with increased gross motor improvement in children with cerebral palsy? A
national prospective cohort study. Disability and Rehabilitation 2018 Nov 16:1-9

Petersen, TG., Liew, Z., Andersen, A-MN., Andersen, GL., Andersen, PK., Martinussen,
T., Olsen, J., Rebordosa, C., Tollanes, MC., Uldall, P., Wilcox, AJ., Strandberg-Larsen, K.
Use of paracetamol, ibuprofen or aspirin in pregnancy and risk of cerebral palsy in
the child. International Journal of Epidemiology 2018; Volum 47.(1) s. 121-130

Trykte sammendrag pa internasjonale kongresser med fagfelleevaluering

12.

13.

14.

15.

16.

Lunde, GS., Andersen, GL., Vik, T. What is the association between feeding difficulties
in early infancy and speech problems and severe feeding difficulties at age five years
in children with CP. American Academy of Cerebral Palsy and Developmental Medicine
Annual Meeting.

Gjessing, BS., Jahnsen, RB., Strand, LI., Natvik, E. Mulig for meg! Barns erfaringer med
aktivitetshjelpemidler. Fysioterapikongressen.

Hollung, SJ., Vik, T., Lydersen, S., Bakken, 1J., Andersen, GL. Nedgang i forekomst og
alvorlighetsgrad av cerebral parese i Norge. Pediaterdagene 2018. Vinner: Best
vitenskapelig presentasjon.

Lunde, GS., Andersen, GL., Vik, T. Kan spisevansker i tidlig spedbarnsalder forutsi
tale- og spisevansker i fem ars alder hos barn med cerebral parese? Pediaterdagene
2018.

Klevberg, GL., Zucknock, M., Elkjer, S., Jahnsen, R. The role of intensified interventions
for bimanual performance development in young children with unilateral cerebral
palsy — a register-based study. European Academy of Cerebral Palsy and Developmental
Medicine.
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2017

Publikasjoner i internasjonale tidsskrift med fagfelleevaluering

1.

10.

11.

12.

Bjellmo, S., Andersen, GL., Hjelle, S., Martinussen, M., Moster, D., Romundstad, PR., Vik,
T. Is vaginal breech delivery associated with higher risk for perinatal death and
cerebral palsy compared with vaginal cephalic birth? Registry-based cohort study in
Norway. BMJ Open. 2017; 7e014979. doi: 10.1136/bmjopen-2016-014979

Braendvik, SM., Roeleveld, K., Andersen, GL., Raftemo, AER., Ramstad, K., Majkic-
Tajsic, J., Lamvik, T., Lund, B., Follestad, T., Vik, T. (2017), The WE-Study: does
botulinum toxin A make walking easier in children with cerebral palsy? Study
protocol for a randomized controlled trial. Trials, 18:58. doi: 10.1186/s13063-016-1772-
8

Hollung, SJ., Vik, T., Wiik, R., Bakken, 1J., Andersen, GL. (2017), Completeness and
correctness of cerebral palsy diagnoses in two health registers: implications for
estimating prevalence. Dev Med Child Neurol, 59: 402-406. doi:10.1111/dmcn.13341
Jystad, KP., Strand, KM., Bjellmo, S., Lydersen, S., Klungsoyr, K., Stoknes, M., Skranes,
J., Andersen, GL. and Vik, T. (2017), Congenital anomalies and the severity of
impairments for cerebral palsy. Dev Med Child Neurol, 59: 1174-1180.
doi:10.1111/dmcn.13552

Klevberg, GL., Ostensjo, S., Elkjaer, S., Kjeken, I., & Jahnsen, RB. (2017). Hand Function
in Young Children with Cerebral Palsy: Current Practice and Parent-Reported
Benefits. Physical & Occupational Therapy in Pediatrics, 37(2), 222-237.
doi:10.3109/01942638.2016.1158221

Klevberg, GL., Ostensjo, S., Krumlinde-Sundholm, L., Elkjaer, S., & Jahnsen, RB. (2017).
Hand Function in a Population-Based Sample of Young Children with Unilateral or
Bilateral Cerebral Palsy. Physical & Occupational Therapy in Pediatrics, 37(5), 528-540.
doi:10.1080/01942638.2017.1280873

Myrhaug, HT., Odgaard-Jensen, J., Ostensjo, S., Vollestad, NK., & Jahnsen, R. (2017).
Effects of a conductive education course in young children with cerebral palsy: A
randomized controlled trial. Developmental Neurorehabilitation, 1-9.
doi:10.1080/17518423.2017.1360961

Pettersson, K., Bjerke, KM., Jahnsen, R., Ohrvik, J., & Rodby-Bousquet, E. (2017).
Psychometric evaluation of the Scandinavian version of the caregiver priorities and
child health index of life with disabilities. Disability and Rehabilitation, 1-7.
doi:10.1080/09638288.2017.1378930

Ramstad, K., Jahnsen, RB., & Terjesen, T. (2017). Severe hip displacement reduces
health-related quality of life in children with cerebral palsy. Acta Orthopaedica, 88(2),
205-210. doi:10.1080/17453674.2016.1262685

Stadskleiv, K., Jahnsen, R., Andersen, GL., & von Tetzchner, S. (2017a). Executive
Functioning in Children Aged 6-18 Years with Cerebral Palsy. Journal of
Developmental and Physical Disabilities, 29(4), 663-681. doi:10.1007/s10882-017-9549-x
Stadskleiv, K., Jahnsen, R., Andersen, GL., & von Tetzchner, S. (2017b).
Neuropsychological profiles of children with cerebral palsy. Developmental
Neurorehabilitation, 1-13. doi:10.1080/17518423.2017.1282054

Terjesen, T. (2017). To what extent can soft-tissue releases improve hip displacement
in cerebral palsy? Acta Orthopaedica, 88(6), 695-700.
doi:10.1080/17453674.2017.1365471
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13. Hollung, S. J., Vik, T., Andersen, G. L. Comparison of young adults with cerebral palsy
in Norway with and without epilepsy. 71st Annual Meeting of the American Academy
for Cerebral Palsy and Developmental Medicine (AACPDM).

14. Hollung, S. J., Vik, T., Andersen, G. L. Time trends of children with cerebral palsy in
Norway; a national register-based study. 29th Annual Meeting of the European Academy
of Childhood Disability (EACD).

15. Jahnsen R, Hollung SJ, Elkjeer S, Myklebust G, Veehle R, Andersen GL & Vik T. «I only
have CP now and then» — study on children and youth with an «invisible» disability.
29th Annual Meeting of the European Academy of Childhood Disability 2017.

16. Klevberg GL, Zucknick M, Elkjer S, @stensjg S, Krumlinde-Sundholm L & Jahnsen R.
Development of bimanual performance in young children with unilateral or bilateral
Cerebral Palsy — a population-based, register-based, multicenter study. 29th Annual
Meeting of the European Academy of Childhood Disability 2017.

17. Mynarak, M., Bjellmo, S., Afset J. E., Lydersen, S., Andersen G. L., Vik, T. Birth
complications associated with cerebral palsy: Are prolonged rupture of membranes a
risk factor in children born at term? 71st Annual Meeting of the American Academy for
Cerebral Palsy and Developmental Medicine (AACPDM).

Publikasjoner far 2017 kan finnes pa: www.siv.no/cprn og www.oslo-universitetssykehus.no/cpop

8.2.4 Doktorgrader med bruk av CPRN og/eller CPOP data

2018

1. Gunfrid Stervold, fysioterapeut, ph.d. i medisin og helsevitenskap, NTNU. Success factors
for gross motor progress in children with cerebral palsy.

2017

2. Gunvor Lilleholt Klevberg, ergoterapeut. ph.d i medisin og helsefag, Universitetet i Oslo.
Hand function and habilitation services among young children with unilateral or
bilateral cerebral palsy. A cohort study of performance, development, and current
practice.

3. Kristine Stadskleiv, psykolog. ph.d i psykologi, Universitetet i Oslo. The relationship
between language, expressive abilities and executive functioning in children with
speech and motor impairment.

2016

4. Ann-Kristin Gunnes Elvrum, ph.d. i klinisk medisin, NTNU. Assessment of hand function
in children with bilateral cerebral palsy.

2015
5. Ane-Kristine Finbraten, ph.d. i klinisk medisin, NTNU. Assessment of growth, nutritional
status and bone health in children with cerebral palsy.

6. Espen Lien, ph.d. i klinisk medisin, NTNU. Apolipoprotein E and Cerebral Palsy: A
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Cross-sectional Study of the Influence of Genetic Variation on Clinical Manifestations
of CP.

Hilde Tinderholt Myrhaug, ph.d. i helsevitenskap, Universitetet i Oslo. Characteristics
and effects of intensive training in young children with cerebral palsy and parents’
experiences of family-centered services investigated in a survey, a systematic review
and a randomised controlled trial.

Kristin Melheim Strand, ph.d. i klinisk medisin, NTNU. Markers of placental
insufficiency: etiology and the risk of cerebral palsy - Population based studies of
preeclampsia, low birth weight and placental weight.

Magnus O. Dahlseng, ph.d. i klinisk medisin, NTNU. Growth, Nutritional Status, and
Feeding Difficulties in Children with Cerebral Palsy.

2013

10. Magne Stoknes, ph.d. i klinisk medisin, NTNU. Novel Approaches to the Study of Risk

factors for Cerebral Palsy.

2012

11. Areej | Elkamil, ph.d. i Klinisk medisin, NTNU. Spastic Cerebral Palsy: Risk factors,

botulinum toxin use and prevention of hip dislocation.

2011

12. Guro L. Andersen, ph.d. i samfunnsmedisin, NTNU. Cerebral Palsy in Norway -

subtypes, severity and risk factors.

8.2.5 Mastergrader og Hovedoppgaver ved bruk av CPRN og/eller CPOP data

2018

1.

2.

K.M. Tollefsen. Masteroppgave i (re)habilitering, OsloMet. Smerter blant fgrskolebarn
med cerebral parese. En longitudinell populasjonsbasert studie.

Guro Sgpstad Lunde. Hovedoppgave i medisin, NTNU. Kan man forutsi tale- og
spisevansker hos barn med CP i tidlig spedbarnsalder?

2016

3.

Runa Kalleson. Masteroppgave i (re)habilitering, Hggskolen i Oslo og Akershus.
Empowerment og livskvalitet hos mgdre til barn med nydiagnostisert cerebral parese.

2015

4.

5.

Kristin Hagetveit. Hovedoppgave i medisin, NTNU. Clinical characteristics of children
with spastic cerebral palsy born prematurely and at term.

Tirill Sten Ingebrigtsen. Graduate thesis in profesjonsstudiet i psykologi, NTNU. Effects of
Gross Motor Functioning and Transition Phase on Health-Related Quality of Life in
Norwegian Adolescents with Cerebral Palsy.

Kjersti Postmyr Jystad. Student Thesis, NTNU. Does the presence of congenital
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anomalies affect the clinical presentation of cerebral palsy?

7. Arani Mahendran, Masteroppgave for stud.med, NTNU. Variasjoner i bruk av
botulinumtoksin A (BoNT A) i behandling av barn med cerebral parese i Norge.

8. Sandra Julsen Hollung. Mastergrad i helseinformatikk, Northeastern University. The
Secondary Use of Electronic Health Records (EHR) to Improve Data Quality in
Scandinavian National Medical Quality Registries.

2014

9. Tone R. Mjgen. Mastergrad i rehabilitering fordypning barn, Hagskolen i Oslo og Akershus.
Kommunikative ferdigheter hos farskolebarn med CP. En kvantitativ CDI-basert
tverrsnittsstudie av sprakforstaelse, tale og bruk av alternativ og supplerende
kommunikasjon.

10. Kari Marte Bjerke. Masteroppgave, Universitetet i Tromsg. Test-retest reliabilitet av
Caregiver Priorities and Child Health Index of Life with Disabilities (CPCHILD).
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Kapittel 9
Videre utvikling av registeret
e Datafangst

CPRN og CPOP har jobbet i mange ar med a etablere et nasjonalt elektronisk
innregistrerings- og rapporteringssystem. Arbeidet med a utvikle eReg, som er en godkjent
nasjonal elektronisk lgsning utviklet av OUS, ble startet hgsten 2015. Helseinformatiker
Sandra Julsen Hollung, har utviklet de elektroniske versjonene av 13 CPRN
registreringsskjemaer og 4 CPOP protokoller.

Varen 2018 ble eReg og historiske CPRN/CPOP data pa Sykehuset i Vestfold og Oslo
universitetssykehus installert. Det var videre planlagt a installere eReg og historisk data pa
alle HF ne i Helse Ser-@st i 2018, men var satt pa vent pga utfordringer med Sykehuspartner.
Det har ogsa oppstatt utfordringer i forbindelse med meldingsveksling fra hver HF til CPRN
og CPOPs nasjonale databaser pa Norsk Helsenett. Dette ogsa grunnet utfordringer med
Sykehuspartner.

En elektronisk lgsning vil (1) forbedre datakvalitet ved bruk av datavalideringsregler og
kontroller, og (2) gi de rapporterende enhetene kontinuerlig tilgang til egne data og derved
gke muligheten for internt kvalitetsarbeid. Innfering av elektronisk registrering har derfor
hgyeste prioritet.

I mellomtiden har CPRN lansert oppdaterte papirversjoner av alle registreringsskjemaer for
a gjenspeile de nye skjemaene i eReg, som inkluderer bade oppdaterte og nye variabler.
Skjemaene er na tatt i bruk.

e Datakvalitet

1. CPRN og Norsk pasientregister har gjennomfert to dekningsgradsanalyser og validering
av CP-diagnosekoder for barn fgdt 2007-2010. En rapport og en vitenskapeligartikkel
er publisert. CPRNs dekningsgrad har nd holdt seg stabilt mellom 95 - 98% de siste
arene. En ny dekningsgradsanalyse er planlagt utfgrt i 2019 for barn fedt t.o.m. 2014
(barn som har fylt 5 ar er kriteriet for bekreftelse av CP diagnosen).

2. | lgpet av 2019, forventer CPRN en gkning i andel barn som er blitt formelt testet for
kognitive ressurser, samt forbedret datakvalitet pa barn som var tidligere registrert med
kognisjonsdata. Dette grunnet kvalitetsforbedringsprosjekt: «@kt andel barn med
cerebral parese som tilbys kognitiv utredning».

3. Arbeid med den elektroniske lgsningen fortsetter i 2019. 1 2018 ble historiske data for
Sykehuset i Vestfold og Oslo universitetssykehus vasket og rekodet til import i eReg.
Arbeidet vil fortsette i 2019. En elektronisk lgsning vil gke kvalitet (kompletthet,
korrekthet og reliabilitet) pa dataene fordi lgsningen vil inkludere kvalitetskontroller.
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e Fagutvikling og kvalitetsforbedring av tjenesten

1.

CPRN har fatt innvilget midler fra Nasjonalt servicemiljg for medisinske
kvalitetsregistre for kvalitetsforbedringsprosjektet: «@kt andel barn med cerebral
parese som tilbys kognitiv utredning». Prosjektet har fglgende konkrete mal:

CPcog protokollen implementeres i alle landets habiliteringstjenester innen 31.12.20109.

Dette gjares ved at bade ledelsen ved tjenestene og psykologene er:

e kjent med CPcog protokollen.

e kjent med hvordan data fra den kognitive utredningen sendes til CPRN.

e har en intern prosedyre for a sikre at barn i 5-6 og 12-13 ars alder med CP tilbys
en kognitiv utredning.

e har et tverrfaglig samarbeid innad i tjenesten som sikrer at resultatene fra den
kognitive utredningen inngar i det helhetlige oppfalgingstilbudet barn med CP bar
fa.

e andelen barn med CP som har blitt utredet med en standardisert test er 65% innen
31.12.2019 og 85% pa landsbasis innen 31.12.2020.

| 2018 tok CPRN initiativ til et kurs om Hammersmith Infant Neurological
Examination (HINE), som er et standardisert kartleggingsverktgy for Kklinisk
undersgkelse av barn (2-24 maneder). HINE er nd anbefalt internasjonalt som et av de
kartleggingsverktgy man ber benytte i utredningsprosessen av barn med CP. HINE har
vaert lite benyttet i Norge og CPRN gnsket a bidra til at dette kartleggingsverktayet ble
gjort kjent og inkludert som en del av diagnostiseringsprosessen ved CP. HINE kurset
ble avholdt i samarbeid med RHABU i Helse Sgr-@st i juni 2018. Deltagere pa kurset
var leger og fysioterapeuter fra habiliteringstjenester og nyfadt avdelinger fra hele Helse
Ser-@st. RHABU i Helse Midt og Helse Vest ble ogsa informert, og Helse Vest
arrangerte et tilsvarende kurs. Vi vet at flere avdelinger har tatt kartleggingsverktayet i
bruk i etterkant av kurset og at det ble planlagt oppfalgingskurs i 2019. | det nye CPRN
5-arsregistreringsskjema (tilpasset den elektroniske lgsningen) er det tatt med variabler
mtp hvilke utrednings/kartleggingsmetode som er benyttet i utredningsprosessen,
inkludert HINE.

I CPRNSs reviderte registreringsskjemaer har vi innfgrt variabler om smerte. Dette er et
tema vi gnsker & studere naermere i samarbeid med CPPain prosjektet (se seksjon 3.1.1
om PROM).

e Formidling av resultater

1.

CPRN har publisert og holdt fortlgpende oppdateringer av interaktive resultater pa
www.kvalitetsregister.no, og resultatene holdes oppdatert.

CPRN har i samarbeid med Nasjonalt servicemiljg region Sgr-@st utviklet en kvartalsvis
rapportlgsning i R og R Studio som sendes til hver habiliteringstjeneste.

| 2019, blir CPRN og CPOP fagdag arrangert og holdt i samarbeid med CP-foreningens
CP-konferanse. Dette for & kunne tilby en god og nyttig fagkonferanse med bade fag- og
brukerperspektiver innen forskning, behandling og tilbud.
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e Samarbeid og forskning

CPRN og CPOP er med i «CP-North: A leve med cerebral parese i de nordiske land» studien
sammen med CP-registre/CP oppfalgingsprogram i Sverige, Danmark, Island, Finnmark og
Skottland. CPNorth studie prosjektbeskrivelsen forklarer at personer med medfedte
funksjonsnedsettelser som cerebral parese (CP) har en livslang pavirkning pa personen og
dens omgivelser. Forbausende lite er likevel kjent om hvordan CP pavirker ulike utfall, slike
som helse, utdanning, inntekt og bruk av helsetjenester. Farst og fremst er situasjonen for
voksne med disse tradisjonelle «barnesykdommene» ukjent, samt i hvilken utstrekning
helse- og sosialsystemet lykkes i a minske de negative effektene av a leve med CP. Malet er
a undersgke hvordan CP pavirker helse, livskvalitet, bruk av helsetjenester, utdanning,
arbeidsmarkedsutfall, sosiogkonomisk status og dgdelighet for individer med CP og deres
foreldre, samt om effektene er ulike i ulike nordiske land. Prosjektet behandler tre ulike
populasjoner, barn og voksne med CP, samt foreldre med barn med CP. Videre kommer
gruppeanalyser til & gjennomfares for a studere om utfallene pavirkes av demografiske,
sosiogkonomiske og sykdomsspesifikke faktorer, og om det er ulikheter i de nordiske land.

Arbeidet startet i 2017-2018, med forberedelse av datasgknader/kobling av data med
folgende helseregistre:
e Statistisk sentralbyra (SSB): Demografiske faktorer som fadeland, immigrasjons- og
emigrasjonsstatus, bosted, sivilstatus, utdanning, arbeid og inntekt.
e Medisinsk fadselsregister (MFR): Fadselsvekt, gestasjonsalder, mors bruk av
eventuell tobakk og/eller alkohol under svangerskapet.
e Dgdsérsaksregisteret (DAR): Tidspunkt og sted for dedsfallet og dgdsérsak.
e Norsk pasientregister (NPR): Diagnosekoder og prosedyrekoder, omsorgsniva, inn-
0g ut-dato
e Kontroll og utbetaling av helserefusjoner (KUHR): Konsultasjoner hos fastlege og
legevakt.
e Reseptregisteret: Bruk av legemidler, foreskriver profesjon og spesialitet, utleverings
ar, varenavn, ATC kode og kostnader.
e Folkeregisteret (via SSB): Informasjon om fgdeland og bosted.
e NAV (via SSB): Informasjon om stgnad og ytelser.
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Del 111
Stadievurdering
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Kapittel 10

Referanser til vurdering av stadium

Tabell 10.1: Vurderingspunkter for stadium Cerebral pareseregisteret i Norge

Nr Beskrivelse Kapittel Ja Nei a:::js”
Stadium 2

1  Eridrift og samler data fra HF i alle helseregioner 3,53 X m m

2 Presenterer resultater pa nasjonalt niva 3 X i i

3 Har en konkret plan for gjennomfaring av 5.2 X O O

dekningsgradsanalyser

Har en konkret plan for gjennomfaring av analyser og
4 lgpende rapportering av resultater pa sykehusniva tilbake til 7.1, 7.2 X O O
deltakende enheter

5 Har en oppdatert plan for videre utvikling av registeret Del Il X m m
Stadium 3

6 Kan redegjare for registerets datakvalitet 5.5 X O O

. : : 5.2,5.3

7  Har beregnet dekningsgrad mot uavhengig datakilde =4 X O O

8 Har dekningsgrad over 60 % 5.4 X O O

9 Reglstrerende enheter kan fa utlevert egne aggregerte og 7172 % - -
nasjonale resultater
Presenterer deltakende enheters etterlevelse av de viktigste

10 6.6 o | X

nasjonale retningslinjer der disse finnes
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11

12

13

14

15

16

17

18

19

20

Har identifisert pasientrettede forbedringsomrader basert pa 6

analyser fra registeret

Brukes til pasientrettet kvalitetsforbedringsarbeid
Resultater anvendes vitenskapelig

Presenterer resultater for PROM/PREM

Har en oppdatert plan for videre utvikling av registeret

Stadium 4

Kan dokumentere registerets datakvalitet gjennom
valideringsanalyser

Presenterer oppdatert dekningsgradsanalyse hvert 2. ar

Har dekningsgrad over 80%

Registrerende enheter har lgpende (on-line) tilgang til
oppdaterte egne og nasjonale resultater

Kan dokumentere at registeret har fart til
kvalitetsforbedring/endret Klinisk praksis
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