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Vi som arbeider i CPRN ønsker å takke alle CPRN kontaktpersonene,
samt alle andre fagpersoner rundt i Norge som vi vet har gjort en stor innsats for å

innhente samtykker, fylle ut og sende inn registreringsskjemaer til oss i 2013.

Figur 1: Sandra J. Hollung og Guro L. Andersen

Vi vil ogs̊a rette en stor takk til barn/ungdommer med CP,
samt deres foreldre som har samtykket til deltagelse i registeret.
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Kapittel 1

Sammendrag

I 2013, har vi hatt stort fokus p̊a å øke dekningsgra-
den. Det er helt avgjørende at de fleste barn med ce-
rebral parese i Norge er registrert for at CPRN skal
kunne brukes til kvalitetsarbeid og forskning. Dek-
ningsgraden økte med 12%, til 90%. Det er imid-
lertid store variasjoner mellom fylkene fra 61%, til
99% (se Figur 5.3).

I samarbeid med det nasjonalt servicemiljø for
medisinske kvalitetsregistre, Senter for klinisk do-
kumentasjon og evaluering (SKDE), startet CPRN
i 2012 arbeidet med å gjennomføre en deknings-
gradsanalyse opp mot Norsk pasientregister (NPR).
Dette arbeidet ble fullført i 2013. Rapporten viste
at for perioden 2008 hadde NPR registrert 824 barn
født 1996-2008 som ikke var i CPRN. Motsatt had-
de CPRN registrert 33 barn som ikke var registrert
i NPR. For å bringe p̊a det rene om de 824 barna
virkelig hadde CP tok CPRN initiativ overfor NPR
til å gjøre en validering ved journalgjennomgang.
Det ble søkt midler fra Sykehuset i Vestfold og 2
erfarne barnenevrologer ble innleid som revisorer.
Arbeidet startet i desember 2013 og blir fullført ila
første halvdel av 2014.

I forbindelse med fornyet konsesjon fra Datatilsy-
net i 2012, m̊atte alle som tidligere var registeret i
CPRN og/eller CPOP underskrive ny samtykkeer-
klæring. Dette arbeidet startet i 2012 og fortsatte
i 2013. Alle (ca 1 600) ble tilskrevet og forklart si-
tuasjonen og bedt om å samtykke p̊a nytt. Vi har
sendt ut purringer og registerets kontaktpersoner
ved alle landets habiliteringssenter har spurt i for-
bindelse med at barna har vært til undersøkelse i
spesialisthelsetjenesten. Brukerne har ogs̊a blitt in-
formert p̊a brukerforeningens årlige konferanse (CP
konferansen) og i CP bladet. Per 31.12.2013 mang-

let vi imidlertid fortsatt samtykke fra ca 300 barn.
Vi har n̊a etter fornyet søknad f̊att lov til å beholde
identiteten til de vi ikke har mottatt samtykke fra,
til 31.12.14.

I v̊are resultater presenterer vi b̊ade nasjonale data
og data per bofylke. Helt fra CPRNs opprinnel-
se har det vært naturlig å rapportere resultatene
per bofylke istedenfor per habiliteringssenter. Dette
for å kunne sammenligne forekomsttall av CP som
alltid rapporteres per levendefødte (Folkehelseinsti-
tuttet - Medisinsk fødselsregister, levendefødte per
bofylke). I starten var tallene per bofylke identis-
ke med tallene per habiliteringssenter. I de senere
år har det imidlertid skjedd endringer slik at disse
tallene ikke lenger er 100% overlappende. Dette har
vi vist i kapittel 5, Figur 5.1 der antall registrerin-
ger er vist per bofylke og per habiliteringssenter. I
2014 vil flere av v̊are resultater bli rapportert per
habiliteringssenter. Dette for å imøtekomme b̊ade
brukerne og fagfolkenes behov for å vurdere kvali-
teten p̊a tjenester (institusjonsniv̊a).

Forekomsten av CP er fortsatt ca 2 per 1000. Vi
ser at over 50% av barn med CP er født til ter-
min og med normal fødselsvekt. Postneonatal CP
er svært sjelden, og forekommer kun hos 4%. I ho-
vedsak er fordelinger av CP subtyper uendret. 14%
av barn med CP har en eller flere medfødte hjerne-
misdannelser og 8% har en misdannelse i et annet
organsystem. N̊ar det gjelder utredning, er det fort-
satt store forskjeller i hvordan barn med CP utre-
des kognitivt. Likevel har over halvparten av barna
f̊att utført MR undersøkelse av hjernen ved gjen-
nomsnittsalder 26 m̊aneder.

Forskningsmessig var 2013 et meget aktivt år. I
april forsvarte Magne Stoknes sin Phd med titte-
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len ”Novel Approaches to the Study of Risk factors
for Cerebral Palsy”. Opponenter var Nigel Paneth
fra Michigan State University og Camilla Stolten-
berg, direktør ved Folkehelseinstituttet. Kristin M
Strand publiserte artikkelen “Mediators of the as-
sociation between pre-eclampsia and cerebral palsy:
population based cohort study” i BMJ og lagde i
den forbindelse en flott videopresentasjon sammen
med Torstein Vik p̊a BMJ’s hjemmeside. I alt ble
fire artikler med data fra CP registeret publisert i
internasjonale tidskrift. Vi hadde ogs̊a flere poste-
re og frie foredrag p̊a nasjonale og internasjonale
kongresser.

Til slutt, ønsker vi å presisere at barn og unge med
CP er en svært heterogen gruppe. Mange av de
oppfølgings- og behandlingstiltakene som brukes i
Norge i dag er fortsatt ikke evidensbaserte. Det er
derfor vanskelig å gi generelle r̊ad om hva som er
best for det enkelte barn. Vi h̊aper allikevel at vi
ved v̊ar kartlegging kan gi et bilde av status i dag
og av hvilke utfordringer helsevesenet st̊ar overfor
for å gi disse barna best mulig livskvalitet.
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Kapittel 2

Registerbeskrivelse

2.1 Bakgrunn og form̊al
2.1.1 Bakgrunn for registeret
Cerebral parese (CP) er den vanligste årsak til fy-
sisk funksjonshemming i barnealder og en av de
største diagnosegruppene som f̊ar helsetjenester i
høyinntektsland.
Cerebral pareseregisteret i Norge (CPRN) ble opp-
rettet p̊a initiativ fra en gruppe forskere og klinikere
ved NTNU, Medisinsk fødselsregister og Sykehuset
i Vestfold (SiV). Bakgrunnen var at det ikke fantes
noen tidligere nasjonale oversikter over forekomst
og alvorlighetsgrad av CP blant barn i Norge. Til
tross for mange̊arig forskning hadde man fortsatt
begrenset kunnskap om årsaker og risikofaktorer
for CP, samtidig som man var kjent med at det ikke
fantes nasjonale retningslinjer for oppfølging og be-
handling av disse barna. En pilotstudie ble gjen-
nomført i årene 2003-2006 der et av studiem̊alene
var å se om det var mulig å drifte et nasjonalt re-
gister for cerebral parese i Norge. Pilotstudien kon-
kluderte med at det var realistisk og Cerebral pare-
seregisteret i Norge (CPRN) ble i 2006 godkjent av
Sosial- og helsedirektoratet som et nasjonalt medi-
sinsk kvalitetsregister i Helse Sør-Øst.

2.1.2 Registerets form̊al
Registerets form̊al er ved overv̊akning og systema-
tisk analyse å oppn̊a bedre kunnskap om årsaker og
behandling av barn og unge med CP. Dette omfat-
ter å:

• beskrive forekomsten av CP i Norge, inkludert
undertyper, alvorlighetsgrad og tilleggsvansker

• bidra til bedre kvalitet p̊a svangerskapsomsorg

og nyfødt medisin

• bidra til bedre og likeverdig behandling og
oppfølging av barn og unge med CP i Norge

• bidra til økt kunnskap om CP

Registreringene skjer ved diagnosetidspunktet, 5
års alder og 15-17 års alder (CPRNung). Opplys-
ninger om kognisjon, ernæring, spr̊ak, kommunika-
sjonsevne, andre medisinske diagnoser, behandling,
samt resultater av bildeundersøkelser registreres.

2.2 Juridisk
hjemmelsgrunnlag

CPRN har konsesjon fra Datatilsynet (2012
(01/04302-23/CAO)), og er godkjent av Regio-
nal Etisk Komité (REK) 0462-02, og endrings-
melding 2011/754. Registeret er samtykkebasert
med et felles samtykke med Cerebral Pare-
se Oppfølgingsprogrammet (CPOP). Samtykkeer-
klæringen tydeliggjør at det er to form̊al og to data-
behandlingsansvarlige. Det er mulig å samtykke til
inkludering i ett eller begge registrene.

2.3 Faglig ledelse og databe-
handleransvar

Faglig leder
Guro L. Andersen, PhD, spesialist i pediatri i
50% stilling. 1.amanuensis NTNU i bistilling.

IKT-r̊adgiver/koordinator
Sandra Julsen Hollung, MS Candidate i 100%
stilling.
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Databehanderansvarlig
Sykehuset i Vestfold (SiV) har driftsansvar for
CPRN. Administrerende direktør ved SiV er
databehandlingsansvarlig.

Personvernombud
Heidi Thorstensen, OUS (avgrenset til forsk-
ning og kvalitetssikring).

2.3.1 Referansegruppe
CPRN og CPOP har felles referansegruppe fra
2012:

Andersen, Guro L. PhD seksjonsoverlege Sykehuset i Vestfold
Elkjær, Sonja ergoterapeut Oslo universitetssykehus
Hansen, Gunn Tove fysioterapeut Klinikk Hammerfest
Heimstad, Runa klinikksjef kvinneklinikken St.Olavs Hospital
Høiness, Per Reidar PhD ortoped Oslo universitetssykehus
Irgens, Lorentz professor UiB, MFR
Jahnsen, Reidun PhD fysioterapeut Oslo universitetssykehus
Karstensen, Anne seksjonsoverlege Akershus universitetssykehus
Mjøen, Tone ergoterapeut Sykehuset i Vestfold
Myklebust, Gerd fysioterapeut Oslo universitetssykehus
Ramstad, Kjersti PhD overlege Oslo universitetssykehus
Skranes, Jon professor, habilitering NTNU, Trondheim
Vik, Torstein professor, barnelege NTNU, Trondheim
Væhle, Randi brukerrepresentant CP-foreningen
Aarli, Ånen seksjonsoverlege Haukeland universitetssjukehus

CPRN referansegruppen avholdt ett møte i 2013,
i Oslo. Hovedtema p̊a møte var innhenting av de
nye felles CPRN/CPOP samtykkeerklæringer, dek-
ningsgradanalyse med Norsk pasientregister (NPR)
og status av planlagt elektronisk løsning.
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Kapittel 3

Resultater

3.1 Forekomst av CP i Norge
Figur 3.1 viser forekomsten for Norge for fødsels̊arene 1996-2008. Den er beregnet ut i fra antall barn
med CP meldt fra hvert bofylke og antall levendefødte (hentet fra Folkehelseinstituttett - Medisinsk
fødselsregister (MFR)). Den totale forekomsten i Norge er 2.3 per 1000 levende fødte. Den har
vært stabil siden registreringen startet. Forekomsten samsvarer godt med forekomsten rapportert av
andre (Oskoui et al, 2013 Systematic review: 2.11 per 1000 live births; Dev Med Child Neurol 2013).
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3.2 Alder ved CP Diagnose
Gjennomsnittsalder for n̊ar barn med CP i Norge f̊ar diagnosen er 24,5 m̊aneder. Av Figur 3.2 ser vi at
det er en tendens til at diagnosen stilles senere for barn født i 2008 enn for barn født i 1996. Årsaken
til dette vet vi ikke, det vi vet er at de med mest alvorlig CP f̊ar ofte diagnosen mye tidligere, mens de
med de aller letteste formene kanskje ikke f̊ar diagnosen før barnet er 4-5 år gamle. Vi ser av Figur 3.3
at det ogs̊a er store variasjoner mellom fylkene.

Figur 3.2

0 

5 

10 

15 

20 

25 

30 

1
9

9
6

 

1
9

9
7

 

1
9

9
8

 

1
9

9
9

 

2
0

0
0

 

2
0

0
1

 

2
0

0
2

 

2
0

0
3

 

2
0

0
4

 

2
0

0
5

 

2
0

0
6

 

2
0

0
7

 

2
0

0
8

 

gj
e

n
n

o
m

sn
it

t 
i m

ån
e

d
e

r 

fødselsår 

Alder ved CP diagnose n=779 

0 5 10 15 20 25 30 35 

Østfold 

Akershus 

Oslo 

Hedmark 

Oppland 

Buskerud 

Vestfold 

Telemark 

Aust-Agder 

Vest-Agder 

Rogaland 

Hordaland 

Sogn og Fjordane 

Møre og Romsdal 

Sør-Trøndelag 

Nord-Trøndelag 

Nordland 

Troms 

Finnmark 

gjennomsnitt i måneder 

b
o

fy
lk

e
 

Alder ved CP diagnose 1996-2008; n=779 

Figur 3.3

11



3.3 Registrering ved diagnosetidspunktet
Førstegangsregistreringen er viktig for å kartlegge barnas funksjon og eventuelle behov for tiltak tidlig.
Følgende registreres ved diagnosetidspunktet:

• CP subtype

• Perinatal data

• Spr̊ak/kommunikasjon

• Spisevansker

• Syn

• Medfødte misdannelser og syndromer

• MR funn
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3.3.1 Svangerskapslengde
Figur 3.4 viser at ca 10% av barn med CP (n=1310) er født svært prematurt (før uke 28), mens 53% er
født til termin (i svangerskapsuke 37-41). Tallene for alle barn i Norge er litt annerledes idet ca 82% av
alle barn (n=767 822) er født til termin og mindre enn 1% er født svært prematurt. S̊a selv om risikoen
for CP er betydelig høyere hos de mest premature utgjør de alts̊a likevel kun en liten del av barn med
CP. Det er barn født til termin som utgjør den største gruppen. Det kan ogs̊a se ut til at andelen barn
med CP født til termin er økende de siste årene (Figur 3.5).

Figur 3.4: (inkl. data fra Folkehelseinstituttet - Medisinsk fødselsregister)
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3.3.2 Fødselsvekt
I Norge har ca 90% av alle barn (n=767 822) en fødselsvekt mellom 2500 og 4500 gram. Blant barna med
CP (n=1341) er 60% i denne fødselsvektgruppen. Mange studier har vist at lav fødselsvekt er forbundet
med økt risiko for CP. I v̊art register har 9% av barna med CP en fødselsvekt under 1000g noe som
forekommer svært sjelden (<1%) hos barn uten CP.
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Figur 3.6: (inkl. data fra Folkehelseinstituttet - Medisinsk fødselsregister)

3.3.3 Postneonatal årsaker
Det er vanlig å dele inn risikofaktorer for CP i grupper i forhold til n̊ar i barnets utvikling de opptrer: (1)
før fødsel (2) under fødsel (3) omkring fødsel og (4) skade som opptrer mer enn 28 dager etter fødsel. Den
sistnevnte gruppen kalles postneonatal CP og utgjør kun en liten del 4% (n=66) av alle barn med CP.
Tabell 3.1 viser hvilke årsaker som er registrert hos 45/66 barn med postneonatal CP i Norge. Av de 45
der sannsynlig årsak er oppgitt, skyldes 50% (22/45) hjerneblødning eller blodpropp i hjernen (vaskulære
årsaker) og 18% (8/45) infeksjoner. Gjennomsnittsalder ved postneonatal skade er ca. 12 m̊aneder.

Årsak postneonatal CP Antall
Hjerneblødning eller thrombose/emboli 22

Infeksjon (meningitt, encephalitt) 8
Tumor 5

Ulykke (inkludert nærdrukning) 3
Annen infeksjon 3

Hjertestans 2
Mishandling 1

Komplikasjoner etter kirurgi 1
Total 45

Tabell 3.1

14



3.4 Registrering ved 5 år
Registrering ved 5-̊ars alder gir mer utfyllende informasjon om barnets funksjon, utredning og behandling.
Dette er tidspunktet for n̊ar den endelige CP diagnosen bestemmes. Følgende registreres ved 5-̊ars alder:

• CP subtype

• Motorisk funksjon

• Kognitiv funksjon

• Spr̊ak/kommunikasjon

• Hørsel

• Syn

• Epilepsi

• Spisevansker

• Medfødte misdannelser og syndromer

• MR funn

• Spastisitetsbehandling

• Ortopediske inngrep
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3.4.1 CP subtype
Den endelige CP diagnose settes ved 5-̊ars alder, etter anbefaling fra Surveillance of Cerebral Palsy in
Europe (SCPE) og bestemmes av det symptom som dominerer barnets bevegelsesforstyrrelse. Spastisk
CP (kjennetegnes av stivhet i muskulaturen) forekommer i 86%, og har 2 undergrupper; unilateral
(ensidig) som forekommer hos 41% og bilateral (tosidig) hos 45%. Dyskinetisk CP (kjennetegnes av
ufrivillige bevegelser) forekommer hos 7% og ataxi (kjennetegnes av koordinasjonsvansker) hos 5% (Figur
3.7). Over tid (1996-2008) er andelen spastisk, dyskinetisk og ataxi tilnærmet uendret.

Figur 3.7
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Figur 3.8
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Andel undertype CP varierer tildels mye mellom fylkene (Figur 3.9). Et mal er at alle har f̊att fastsatt
undertype ved 5-̊ars alder.
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3.4.2 Motorisk funksjon
Resultater vedrørende motorisk funksjon er rapportert mer detaljert i CPOPs årsrapport. I hovedsak er
resultatene mellom CPRN og CPOP samsvarende.

GMFCS

Selv med samme CP undertype varierer graden av grovmotorisk funksjonsnedsettelse. Gross Motor
Function Classification System (GMFCS E&R) er et validert klassifikasjonsredskap for grovmotorisk
funksjon ved cerebral parese, basert p̊a selvinitierte bevegelser med særlig vekt p̊a sittefunksjon og
forflytning. Det er egne beskrivelser for ulike aldersspenn. Generelt gjelder:

• Niv̊a I: G̊ar uten begrensninger

• Niv̊a II: G̊ar med begrensninger

• Niv̊a III: G̊ar med h̊andholdt forflytningshjelpemiddel

• Niv̊a IV: Begrenset selvstendig forflytning; kan bruke elektrisk rullestol

• Niv̊a V: Transporteres i manuell rullestol

Blant barn med CP i Norge ser vi at nesten 75% er g̊aende med eller uten hjelpemidler (Niv̊a I, II og
III), mens ca 25% har begrenset selvstendig forflytning eller er helt avhengig av rullestol (Niv̊a IV eller
V) (Figur 3.10). Den ganske betydelige variasjonen vi ser n̊ar vi sammenligner bofylkene, skyldes trolig
delvis det varierende antall barn med CP som bor i hvert fylke (Figur 3.11). Barn med d̊arligere motorisk
funksjon vil kreve mer oppfølging. For å gi mest mulig m̊alrettet og individuelt tilpasset behandling er
det er viktig at barnets GMFCS niv̊a fastsettes s̊a tidlig som mulig. Vi ser at i 6 av 19 fylker er GMFCS
niv̊aet ukjent hos over 20% av barna.
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Figur 3.11

MACS

P̊a samme m̊ate som grovmotorisk funksjon varierer innenfor hver undertype CP vil ogs̊a barnets
h̊andfunksjon (finmotoriske funksjon) variere. Manual Ability Classification System (MACS) er utviklet
og validert for å klassifisere h̊andfunksjon ved å se p̊a hvordan barnet bruker hendene til å h̊andtere
gjenstander i daglige aktiviteter. MACS kan benyttes fra barnet er ca 4 år. Niv̊a inndelingen er slik:

• Niv̊a I: H̊andterer gjenstander lett og med godt resultat

• Niv̊a II: H̊andterer de fleste gjenstander, men med noe begrenset kvalitet og/eller hurtighet

• Niv̊a III: H̊andterer gjenstander med vanskelighet og trenger hjelp til å forberede og/eller tilpasse
aktiviteter

• Niv̊a IV: H̊andterer et begrenset utvalg av letth̊andterlige gjenstander i tilpassede situasjoner

• Niv̊a V: H̊andterer ikke gjenstander og har svært begrenset evne til å utføre selv enkel h̊andtering

Blant barn med CP i Norge kan 75% h̊andtere de fleste gjenstander med eller uten hjelp til forberedelse
eller tilpasning Niv̊a I, II og III) mens 25% trenger kontinuerlig hjelp (Niv̊a IV og V) (Figur 3.12). Som
for grovmotorisk funksjon ser vi store variasjoner i de fylkesvise resultatene, spesielt i forhold til andel
med ukjent MACS niv̊a (Figur 3.13). MACS niv̊aet er ukjent hos mer enn 20% av barna i 12 av 19 fylker.
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Figur 3.12
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Figur 3.13

20



3.4.3 Kognisjon
Selv om definisjonen av CP er basert p̊a forstyrrelser i bevegelsesapparatet (motorikk) har den nyeste
definisjonen ogs̊a poengtert at de motoriske vanskene ofter ledsages av forstyrrelser i sanser, kognisjon,
kommunikasjon, persepsjon og/eller adferdsvansker og/eller epilepsi”(Bax et. al. 2005). Registrering av
kognisjon har vist seg utfordrende. Vi har kun testresultater p̊a 30% av barna født 1996-2008. Av disse
er 28% registrert med psykisk utviklingshemming. Det jobbes n̊a med å utvikle nye felles skandinavisk
retningslinjer for kognitiv utredning av barn med CP.

3.4.4 Talevansker - Viking Taleskala
I år har vi valgt å konvertere talefunksjon til Viking Taleskala (Tabell 3.2). Viking Taleskala ble utviklet
fra CPRNs 5-̊ars registreringsskjemaet om talefunksjon i samarbeid med Surveillance of Cerebral Palsy
in Europe (SCPE). Ergoterapeut Tone Mjøen ved Sykehuset i Vestfold er medforfatter, og den er n̊a
godkjent p̊a mange spr̊ak. En kopi av Viking Taleskala p̊a norsk finnes i Vedlegg A.

CPRN talefunksjon Viking Taleskala
Normal 1

Litt utydelig 2
Utydelig 3

Meget utydelig 3
Ingen tale 4

Tabell 3.2

V̊are resultater viser at 27% av barn med CP er registrert med Viking Taleskala niv̊a 3 eller 4 (Figur
3.14). 54% av barna p̊a niv̊a 3 eller 4 ikke bruker grafisk kommunikasjon (f.eks. bilder, pictogram, bliss)
(Figur 3.15). Av de som ikke bruker grafisk kommunikasjon, bruker kun 19% h̊andtegn. Figur 3.16 viser
det samme for de enkelte fylker. Vi ser at det er ganske store variasjoner noe som kan tyde p̊a at tilbudet
om Alternativ og supplerende kommunikasjon (ASK) varierer.
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Figur 3.15
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Figur 3.16
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3.4.5 Tilleggsvansker
Figur 3.17 viser at 30,5% har synshemming, mens kun 5% hadde alvorlig nedsatt syn (syn <6/60 etter
korreksjon, p̊a beste øye). For hørselshemming var tallene henholdsvis 8% og 3% (nedsatt hørsel =
tap >70 dB før korreksjon p̊a beste øre). Aktiv epilepsi (barnet bruker antiepileptisk medikasjon) ble
registrert hos 34%.
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Figur 3.17

Fra og med fødsels̊arene 1999 ble et nytt revidert 5-̊ars registreringsskjema tatt i bruk. Resultatene for
spisevansker gjelder derfor for barn født etter 1998. Resultatene viser at 22% har spisevansker og 12% har
f̊att anlagt gastrostomi (54% av de med spisevansker) (Figur 3.18). Gjennosmittsalder ved gastrostomi
er 25 m̊aneder (Figur 3.20).

0 % 5 % 10 % 15 % 20 % 25 % 

1 

Spisevansker inkl. gastrostomi 

Spisevansker Gastrostomi 

1999-2008; n=898 

Figur 3.18
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Figur 3.19
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3.4.6 Medfødte Misdannelser
Figur 3.21 viser at 14% (120) av barn med CP har en medfødt hjernemisdannelse, 8% (69) med en annen
type medfødte misdannelse og kun 3% (26) med et assosierte syndrom.
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Figur 3.21

M. hjernemisdannelser Antall
Strukturelle 66

Corpus Callosum 21
Reduksjonsdeformiteter 15

Cyste 15
Uspesifisert 8

Svulst 3
Lissencefali 3

Hjernekar 1
Funksjonelle 54
Hydrocephalus 38

Micro- og macrocephaly 13
Aqueduct of Sylvius 2

Arnold-Chiaris 1
Total 120

Andre m. misdannelser Antall
Hjerte 24

Øye/øre 8
Ekstremiteter 8

Urogenitale 7
Fordøyelsesorganer 6

Respirasjonsorganer 5
Andre 11
Total 69
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3.4.7 Magnetic Resonance (MR) funn
Over halvparten av barn med CP i Norge har tatt MR undersøkelse av hjernen (Figur 3.22). MR resul-
tater viser at av de 860 som har tatt MR hadde 40% skade i hvit substans, 19% fokal kortikal skade,
14% diffus kortikal skade, 13% basalganglie patologi, 8% misdannelse, mens 14% var vurdert normale.
Figur 3.30 viser resultatene per CP diagnose.
Gjennomsnittsalder ved MR undersøkelse av hjernen er 26 m̊aneder. Dette er i tr̊ad med SCPE retnings-
linjer som anbefaler at MR undersøkelse burde bli utført etter 2 års alder pga utvilkingen av myelinisering
(www.scpenetwork.eu, Reference & Training Manual).
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Figur 3.23
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3.4.8 Spastisitetsbehandling
CPRN har for barn født i årene 1999-2008 registrert hvilke type spastisitetsbehandling som har vært
gitt (Figur 3.25). Totalt har 58% (45% i 2012) av barna f̊att spastisitetsbehandling i form av tabletter,
injeksjoner (botulinumtoksin) eller pumpe med spasmedempende medisin (intrathecal baklofenpumpe).
Tabletter og injeksjoner administreres ved alle landets habiliteringssentre eller barneavdelinger, mens
baklofenpumpe som bare benyttes av 4% (3% i 2012) kun anlegges ved 3.linje institusjoner.

I Figur 3.26 har vi vist fordeling av botulinumtoksinbehandling for de som har spastisk unilateral og
bilateral CP per bofylke. Figur 3.27 viser en videre fordeling av hvor botulinumtoksinbehandlingen ble
gitt (under eller overekstremiteter). V̊ar resultater viser ogs̊a at i 5 (6 i 2012) fylker er det ingen barn
som har baklofenpumpe. Dette kan selvfølgelig skyldes at ingen barn har behov for dette i disse fylkene,
men det kan ogs̊a bety at tilbudet om slik behandling ikke er likt i alle landets fylker.
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Figur 3.26

0 % 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 % 

Østfold 

Akershus 

Oslo 

Hedmark 

Oppland 

Buskerud 

Vestfold 

Telemark 

Aust-Agder 

Vest-Agder 

Rogaland 

Hordaland 

Sogn og Fjordane 

Møre og Romsdal 

Sør-Trøndelag 

Nord-Trøndelag 

Nordland 

Troms 

Finnmark 

b
o

fy
lk

e
 

Botulinumtoksin 
 spastisk uni- og bilateral 

Ja Nei Vet ikke 

1999-2008; n=726 

0 % 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 % 

Østfold 

Akershus 

Oslo 

Hedmark 

Oppland 

Buskerud 

Vestfold 

Telemark 

Aust-Agder 

Vest-Agder 

Rogaland 

Hordaland 

Sogn og Fjordane 

Møre og Romsdal 

Sør-Trøndelag 

Nord-Trøndelag 

Nordland 

Troms 

Finnmark 

b
o

fy
lk

e
 

Botulinumtoksin 
 spastisk uni- og bilateral 

 under- og overekstremiteter 

Underekstremiteter Overekstremiteter 

1999-2008; n=548 

Figur 3.27

29



3.4.9 Ortopediske inngrep
18,6% av barn med CP født 1999-2008 har f̊att ortopedisk behandling. Forebygging eller behandling av
feilstillinger gjøres ved ortopediske inngrep som bløtdel (muskel og/eller seneløsninger) eller som benet
kirurgi. Figur 3.28 viser at over 60% av de som har f̊att ortopedisk behandling har hatt bløtdelsinngrep
og 18% benet kirurgi. De fleste (90%) fikk behandling i underekstremitetene (Figur 3.29).

Figur 3.28
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3.5 Registrering ved 15-17̊ar (CPRNung)
CPRNung er en registrering som kartlegger hvilke utfordringer ungdommer med CP har. CPRNung
inkluderer registreringsskjemaer som er fylt ut av helsepersonell, foreldre og ungdommen selv:

1. Helsepersonell:

(a) Legeskjema

(b) Motorisk funksjon

(c) Kognision

(d) Spr̊ak/kommunikasjon

2. Foreldre:

(a) Generelle opplysninger

(b) Kognisjon

(c) Spr̊ak/kommunikasjon

(d) Psykisk helse (SDQ)

(e) Livskvalitet (PedsQL)

3. Ungdom:

(a) Deltakelse (Rotterdam Transition Profile)

(b) Psykisk helse (SDQ)

(c) Livskvalitet (PedsQL)

(d) Livskvalitet (Fatigue Severity Scale)

P̊a den neste siden er resultater fra CPRNung.
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Results
Pain
23/43 (54%) experienced pain, whereas 13 (34%) reported daily or 
weekly pain.

SDQ
11/20 (55%) parents rated their adolescents with an abnormal (> 2) 
total impact score (overall distress and social impairment) according 
to SDQ. However, only one youth reported an abnormal total impact 
score. Furthermore, the parents reported a higher mean total impact 
score for those adolescents with pain (2.75 mean score) versus those 
without pain (1.3 mean score). 

PedsQL
26 youths and 25 parents reported an overall PedsQL mean scale score 
of 68 and 64 respectively (on a scale from 0-100, where higher score 
indicates better health related quality of life). 

RTP
14/21 (67%) reported social activities with peers outside the home.

FSS
14/24 (58%) youths had an FSS score of >36, indicating fatigue related 
health problems, half of these reported pain.

Guro L. Andersen, MD, PhD1,2, Sandra Julsen Hollung, MS candidate1, Torstein Vik, MD, PhD2

The Cerebral Palsy Register of Norway, Vestfold Hospital Trust, Norway1, Norwegian University of Science and Technology, Norway2

Setting Focus on the Challenges of 
Adolescents with Cerebral Palsy (CP) in Norway

Background
Most cerebral palsy (CP) registers record data when a CP diagnosis is confirmed. The goal of the Cerebral Palsy Register of Norway (CPRN) is to 

record data at the time of diagnosis, 5 years of age and during adolescence (15-17 years old). A registration during 
adolescence can be used to assess the challenges of the transition from childhood to adulthood, as well as quality of 

care. For this purpose a comprehensive registration, including patient reported outcome measures (PROM), was 
developed (“CPRNung”). This study reports preliminary data from CPRNung as of January 2014.

Participants and methods
43 adolescents are currently registered in CPRNung with a mean age of 16 years (14-18 years 

old). Among all, 88% have a spastic CP subtype and 77% a GMFCS level of I-III.  In addition, 
19/33 (58%) have an intellectual or general learning disability, while 17/36 (47%) have   
considerably reduced or no speech.

An international group of clinicians, researchers and parents participated in developing  
seven forms for the CPRNung registration. Four validated PROM questionnaires were also 

included. The forms are filled out by a multi-disciplinary team together with the adolescents 
and their parents.

Health Personnel Forms:
Doctor/General Health Form
Motor Function
Cognition
Language/Communication

Parent Forms:
General Information form
Cognition
Language/Communication
SDQ©1 (mental health)
PedsQL©2 (quality of life)

Adolescent PROM Forms:
SDQ©1 (mental health)
PedsQL©2 (quality of life)
RTP©3 (transition to adulthood)
FSS©4 (impact of fatigue)

1Strengths and Difficulties Questionnaire (SDQ©) – psychological attributes and impact supplement, youthinmind.
2Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL©), James W. Varni, PhD.
3Rotterdam Transition Profile (RTP©), Erasmus MC.
4Fatigue Severity Scale (FSS©), Lauren B. Krupps.
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Conclusions
It is feasible to assess and 

thereby draw attention to the everyday 
challenges of adolescents with CP through a 

CPRNung registration.

Although a majority of the adolescents experience 
daily/weekly pain and fatigue related problems, they 

also reported good social activities with peers. On the 
other hand, the parents evaluated the distress and 
social impairment of their youths as much more 

significant, especially if they had daily/weekly pain. 

This is a good first step towards including 
PROM data in a national medical 

quality register.
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Kapittel 4

Metoder for fangst av data

Hvert fylke har en CPRN kontaktperson som i hovedsak er barnelege. Andre fagpersoner kan imidlertid
ogs̊a fungere som kontaktperson. Det er alltid lege som st̊ar ansvarlig for den informasjonen som sendes
til CPRN. Kontaktpersonene er ansvarlig for å:
1. Sende inn summariske tall, dvs. antall barn med CP per fødsels̊ar
2. Koordinere utfylling og innsending av samtykker og registreringsskjemaer til registeret (papirbasert)
Arbeidet p̊a implementering av et elektronisk registreringssystem fortsetter i 2014.

CPRN kontaktpersoner i 2013

Sykehuset Østfold: overlege Arve Vøllo
Akershus universitetssykehus: seksjonsoverlege Anne Karstensen
Oslo universitetssykehus, Ullev̊al: spesialfysioterapeut Marie Johansson
Sykehuset Innlandet HF, Hedmark: spesialfysioterapeut Trudy Bergers
Sykehuset Innlandet HF, Oppland: seksjonsoverlege Vesna Bryn
Vestre Viken HF, Drammen sykehus: seksjonsoverlege Tore Selberg
Vestre Viken HF, Drammen sykehus: spesialfysioterapeut Jorunn Stenberg
Sykehuset i Vestfold HF: overlege Anne Elisabeth Ross Raftemo
Sykehuset Telemark: overlege Hans Resell
Sørlandet Sykehuset HF, Arendal: spesialfysioterapeut Cato Sundberg
Sørlandet Sykehuset HF, Kristiansand: overlege Kathinka Aslaksen
Stavanger universitetssjukehus: overlege Hanne Marit Bjørgaas
Helse Fonna: ergoterapeut Linda Johanne Martinsen
Haukeland universitetssjukehus: seksjonsoverlege Ånen Aarli
Haukeland universitetssjukehus: enhetsleder Vigdis Jacobsen
Helse Førde: overlege Olav Roti
Helse Førde: seksjonsleder Margunn Skudal Nistad
Helse Sunnmøre HF, Ålesund: seksjonsoverlege Johannes Skorpen
Helse Sunnmøre HF, Ålesund: spesialfysioterapeut Anita V. Sandanger
Helse Møre og Romsdal, Kristiansund: fysioterapeut Bente Johnsen
St. Olavs Hospital: fysioterapeut Mari Myraunet
St. Olavs Hospital: spesialfysioterapeut Sissel Viken
Helse Nord-Trøndelag, Sykehuset Levanger: overlege Gunnar Helland
Helse Nord-Trøndelag, Sykehuset Levanger: spesialfysioterapeut Gunfrid Størvold
Nordlandssykehuset: overlege Bente Ødegaard
Universitetssykehuset Nord-Norge, Tromsø: overlege Jasmina Tajsic
Helse Finnmark, Klinikk Hammerfest: fysioterapeut Gunn Tove Hansen
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Kapittel 5

Metodisk kvalitet

5.1 Antall registreringer
Per 20.06.2014 hadde CPRN 3 297 registrerte observasjoner av CP i Norge for fødsels̊arene 1986-2013.

1986-1995 : 1 340 personer registrert med CP
1996-2008 : 1 497 barn/ungdommer registrert med CP + 152 anonyme
2009-2013 : 293 barn registrert med CP + 15 anonyme
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5.2 Metode for beregning av dekningsgrad
Alle registrerende enheter (21 habiliteringssenter i 19 fylker) rapporterer antall barn med cerebral
parese som de følger i sitt fylke/habiliteringssenter. Dekningsgrad p̊a individniv̊a beregnes deretter:

Dekningsgrad % = antall barn med CP i registeret / antall barn rapportert å ha CP

5.3 Dekningsgrad p̊a institusjonsniv̊a
Dekningsgrad p̊a institusjonsniv̊a er 100%. Det betyr at alle habiliteringssentre i alle fylker rapporterer
til CPRN.

5.4 Dekningsgrad p̊a individniv̊a
Dekningsgrad p̊a individniv̊a 1996–2008 var 90% per 30.06.14. Dette inkluderer b̊ade alle som har sam-
tykket til å bli registrert med klinisk informasjon i registeret og 8% som enten er anonyme, har sagt de
ikke ønsker å bli registrert eller er døde. I figurene 5.2 og 5.3 har vi valgt å inkludere disse barna for å
vise hvor stor andel av CP populasjonen som registeret faktisk har oversikt over.
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5.5 Metoder for intern sikring
av datakvalitet

CPRNs data er oppbevart p̊a et eget lagrings-
omr̊ade p̊a en forskningsserver ved SiV. Kun ansat-
te ved CPRN har tilgang til dette omr̊adet. Sensi-
tive data er sikret i henhold til gjeldene lover og
forskrifter.

5.6 Metode for validering av
data i registeret

CPRN koples mot følgende registre som fører til
validering/kvalitetssikring av CPRN data:

1. Cerebral Parese Oppfølgingsprogram (CPOP):

• kopler personnummer og mottar status,
CP diagnose, GMFCS niv̊a, MACS niv̊a
og behandlende habiliteringssenter

• kvalitetssikring av GMFCS niv̊a, MACS
niv̊a og behandlende habiliteringssenter

2. Surveillance of Cerebral Palsy in Europe
(SCPE) Common Database:
Leverer anonymiserte data årlig. Data kjøres
gjennom en streng valideringsprosess før inklu-
dering i det europeiske CP registeret.

3. FHI, Medisinsk fødselsregister:

• kopler personnummer og mottar alle
MFR variabler

• kvalitetssikring av bl.a. fødelsvekt og
kjønn

4. Norsk pasientregister (NPR):

• kopler personnummer, ICD10 CP-
diagnosekoder, kjønn, fødsels̊ar, sykehus,
undersøkelsesdato og mottar en tabell
med antall barn med CP-diagnose i NPR
versus CPRN per fødsels̊ar og bofylke

• kvalitetssikring av dekningsgrad

5. Folkeregister (Evry Vask og Ajourhold):

• kopler personnummer og navn og mottar
adresse og status

• kvalitetssikring av personnumer, navn og
status

5.7 Vurdering av datakvalitet
I 2013 startet arbeidet med en dekningsgradsana-
lysestudie i samarbeid med Norsk pasientregister
(NPR). Etter kobling mellom CPRN (barn født
mellom 1996-2008) og NPR (konsultasjoner med
ICD10 CP diagnosekoder mellom 2008-2012), viste
det seg at NPR hadde 824 flere barn med CP dia-
gnose i sitt register enn CPRN. I desember 2013,
ble CPRN etter søknad tildelt 150 000 kr av SiV
for å utføre journalgjennomgang av de 824 pasient-
journaler. Preliminære resultater indikerer at kun
ca 50% av de 824 har CP diagnose. Mer utfyllende
informasjon blir inkludert i CPRN årsrapport 2014.

CPRN utfører hvert år en kobling av anonymiser-
te data mot den europeiske CP databasen, SC-
PE. I forbindelse med dette arbeidet, kjøres al-
goritmer for kvalitetssikring av 63 sentrale variab-
ler. Vi kobler ogs̊a årlig med CPOP og Medisinsk
fødselsregister.

Disse koblinger har ikke avdekket systematiske feil
og andelen av tilfeldige feil har vært minimal.

Tabell 5.1 viser grad av komplettet for sentrale va-
riabler p̊a CPRN 5-̊ars registreringsskjema for barn
født 1996-2008. Vi gjør oppmerksom p̊a at innhen-
ting av 5-̊ars skjemaer fortsatt p̊ag̊ar for de barn
som fylte 5 år i 2013. Vi ser at prosent missing for

Variable Missing
CP-diagnose 4%

GMFCS 8%
MACS 14%

Synshemming 21%
Hørselshemming 22%

Spisevansker 24%
Kognisjon kartlagt 49%

Talefunksjon 20%
Medfødte hjernemisdannelser 28%

Spastisitets- og ortopedibehandling 26%
MR tatt 21%

Tabell 5.1

kognisjon kartlagt er svært høy (49%). En forkla-
ring kan være at de fleste barn i Norge ikke kartleg-
ges kognitivt før ved 6 års alder. Et av v̊are forbed-
ringstiltak er rettet nettopp mot mer systematisk
kartlegging av kognisjon hos disse barna. I en ny
foresl̊att felles skandinavisk retningslinje, anbefales
kartlegging i forkant av skolestart.
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Kapittel 6

Fagutvikling og klinisk kvalitetsfor-
bedring

6.1 Registerets spesifikke
kvalitetsm̊al

6.1.1 Prosessm̊al
Cerebral parese skyldes en ikke- progredierende li-
delse i den umodne hjerne. Det betyr imidlertid
ikke at tilstanden er statisk. I tr̊ad med vanlig
vekst og utvikling skjer det endringer i kroppsli-
ge forhold over tid slik at mange kan oppleve at
de i perioder eller p̊a sikt f̊ar en forverret funksjon.
Overv̊akning av forekomst er viktig for forst̊aelse av
årsaksforhold og kvalitet p̊a svangerskapsomsorg og
nyfødtmedisin. Oppfølgingen og behandlingen av
barn og unge med CP er rettet mot å oppretthol-
de og optimalisere funksjon. Selv om m̊alet for be-
handlingen er bedret kroppsfunksjon, for eksempel
spastisitetsbehandling eller anleggelse av gastrosto-
mi for å bedre ernæringen, er effekten man ønsker å
oppn̊a oftest en bedret aktivitet og deltagelse (jmf
ICF). Det er fortsatt sparsomt med evidens for en
del av de behandlinger som gis.
I Norge f̊ar barn/ungdommer med CP følgende be-
handlinger:

• Medikamentell spastisitetsbehandling:
kan gis i flere former og p̊a flere m̊ater

1. Injeksjoner: Det mest vanlige i dag er bo-
tulinumtoksin behandling med intramus-
kulær injeksjoner. Injeksjonene kan gis i
enkeltmuskler eller som multilevelinjek-
sjoner (flere muskelgrupper behandles i
samme seanse). Behandlingene kan gis i

sedasjon med lokalanestesi eller i narko-
se. Videre kan det gis ved palpasjon, ved
bruk av muskelstimulator eller ultralyd-
veiledet.

2. Oral: Man kan ogs̊a gi spasmedempende
medisin som tablett eller mikstur. Ulem-
pen ved denne medisinformen er imidler-
tid at barna oftere f̊ar bivirkninger i form
av tretthet og sløvhet.

3. Intrathecal pumpe: Spastisitetsbehand-
ling kan ogs̊a gis ved at medikamentet gis
direkte i ryggmargskanalen ved s̊akalt in-
trathecal baklofen pumpe.

• Fysioterapi/ergoterapi: De fleste barn og
unge følges av fysioterapeut og ergotera-
peut, b̊ade lokalt og i spesialisthelsetjenesten.
Oppfølgingen og behandlingen g̊ar ut p̊a å
fremme og p̊avirke bevegelsesrelaterte funksjo-
ner og strukturer. I noen kommuner og fyl-
ker tilbys intensive treningsopphold til utvalg-
te barn.

• Ortopediske inngrep: Ubehandlet medfører
spastisitet i muskulatur feilstillinger i ledd og
benete strukturer. Spastisitetsdempende be-
handling kan i beste fall forhindre, men i de
fleste tilfeller kun utsette behov for ortope-
diske inngrep. Inngrepene som gjøres er ty-
pisk bløtdelskirurgi, som seneløsninger, sene-
forlengelser eller seneflyttinger, eller benet ki-
rurgi. Ortopediske inngrep innebærer sykehus-
opphold og (som oftest) langvaring opptrening
i etterkant.
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• Gastrostomi: Svært mange med cerebral pa-
rese har spise og ernæringsvansker pga mang-
lende eller dysfunksjonell munn- og svelgmoto-
rikk. Resultatet kan være d̊arlig ernæringstil-
stand. Sondemat via ernæringsstomi (”knapp
p̊a magen”, percutan endoscopisk gastrostomi
(PEG)) er en aktuell behandlingsform.

• Alternativ og supplerende kommunika-
sjon (ASK): Mange med cerebral parese har
munnmotoriske vansker eller skader i hjernen
som medfører manglende eller svært utydelig
talespr̊ak. Identifisering av behovet for ASK
og introduksjon av ASK er avgjørende for at
disse barna og ungdommene skal ha mulighet
for å kommunisere. Det er ofte en tidkrevende
prosess som krever høy kompetanse og langva-
rig oppfølging av b̊ade fagpersoner og nærper-
soner rundt barnet. Professor Stephen Haw-
king ACE Centre, Oxford som selv er ASK
bruker har sagt det slik: ”Even more basic than
the freedom of speech, is the freedom to speak”.

• Nevropsykologisk utredninger: I den ny-
este CP definisjonen fra 2005 st̊ar det ”De
motoriske forstyrrelsene ved cerebral parese er
ofte ledsaget av forstyrrelser i sanser, kogni-
sjon, kommunikasjon, persepsjon og/eller ad-
ferdsvansker og/eller epilepsi.”(Bax mfl. 2005,
oversatt av S. Johnsen) Det er ikke noe en-
til-en forhold mellom motoriske og kognitive
utfall, og konsekvensene av de kognitive vans-
kene kan endres i løpet av oppveksten. Kartleg-
ging av kognitive evner er viktig for å forberede
barnet og familien p̊a eventuelle utfordringer
barnet kan møte i barnehage og skole. Forsk-
ning har pekt p̊a at omfanget og kvaliteten p̊a
undervisningen kan gjøre en forskjell ogs̊a for
barn der en har kjennskap til at de har kogniti-
ve vanskeligheter (Jenks et al. 2007). Fordi det
kan være nødvendig med særlig tilrettelegging
av testing for de barna som har omfattende
motoriske og kommunikative funksjonsnedset-
telser, varierer det fra institusjon til institusjon
hvor mange barn med CP som faktisk f̊ar til-
bud om slik utredning.

• Epilepsibehandling: Epilepsi er ogs̊a en hyp-
pig forekommende tilleggsvanske hos barn og
unge med CP. Behandlingen er som oftest
medikamentell.

6.1.2 Resultatvariabler
Registerets resultatvariabler kan beskrives nasjo-
nalt og per bofylke/habiliteringssenter. Følgende
resultatvariabler er inkludert i denne årsrapporten:

1. Forekomst av CP

2. Alder ved CP diagnose

3. Antall registreringer

4. Dekningsgrad

5. Svangerskapslengde

6. Fødselsvekt

7. Postneonatal årsaker

8. CP subtyper

9. Grov- og finmotorisk funksjonsniv̊a (GMFCS
og MACS)

10. Viking Taleskala; Grafisk kommunikasjon

11. Tilleggsvansker (syns- og hørselshemming og
epilepsi)

12. Spisevansker; Gastrostomi

13. Medfødte misdannelser

14. MR tatt; MR resultater

15. Spastisitetsbehandling; Botulinimtoksinbe-
handling

16. Ortopediskbehandling

17. CPRNung resultater

6.2 Pasientrapporterte
resultatat- og
erfaringsm̊al
(PROM og PREM)

CPRN begynte med patient reported outcome
measures (PROM) i 2012 med innføring av CPRN-
ung 15-17 år registreringen. En gruppe spesialister
fra landets habiliteringstjenester, forskningsmiljøer
og en foreldrerepresentant fra CP-foreningen be-
sluttet at følgende internasjonale erkjente PROM
undersøkelser blir inkludert i denne registreringen:
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• 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

• Rotterdam Transition Profile (RTP) Ungdom

• Fatigue Severity Scale (FSS) Ungdom

Resultater fra 43 ungdommer finnes under seksjon
3.5.

Nasjonalt servicemiljø for medisinske kvalitetsre-
gistre (SKDE) arbeider med innkjøp av nasjonale
PROM og PREM undersøkelser som alle nasjon-
ale kvalitetsregistre kan benytte. En representant
fra CPRN deltok p̊a PROM rundebordskonferanse
den 12. november 2013 i regi av SKDE.

6.3 Sosiale og demografiske
ulikheter i helse

CPRNs 15-17 år registrering (CPRNung) inklude-
rer et skjema med registrering av trygde og sosiale
ytelser.

Vi rapporter demografiske variasjoner n̊ar det gjel-
der tiltak og behandling slik som bruk av grafiske
kommunikasjon hos de med svært utydelig eller in-
gen tale, bruk av gastrostomi og alder ved anleg-
gelse, spastisitets- og ortopediskbehandling. Men,
vi kan foreløpig ikke trekke konklusjoner n̊ar det
gjelder hvilken betydning dette m̊atte ha for helse.

6.4 Bidrag til utvikling av
nasjonale retningslinjer,
nasjonale kvalitetsindika-
torer o.l.

Lov om kommunale helse- og omsorgstjenester §
12-5 fastsl̊ar at Helsedirektoratet er eneste aktør
med mandat til å utvikle, formidle og vedlikeholde
nasjonale faglige retningslinjer og veiledere. Opp-
drag om å sette i gang arbeidet med en nasjonal

faglig retningslinje kommer oftest fra Helse- og om-
sorgsdepartementet (HOD), men det kan ogs̊a ha
utgangspunkt i et initiativ fra Helsedirektoratet el-
ler en forespørsel fra et eksternt fagmiljø. Arbeidet
m̊a uansett behandles og besluttes i Helsedirekto-
ratets ledelse før oppstart.
CPRN har sammen med CPOP og CP-foreningen
rettet en forespørsel til Helsedirektoratet om dette
i desember 2013.

6.5 Etterlevelse av nasjonale
retningslinjer

Ikke aktuelt.

6.6 Identifisering av kliniske
forbedringsomr̊ader

1. Ensartet diagnostisering og klassifisering av
CP i Norge:

• klassifisering av CP undertyper

• klassifisering av grov- og finmotorikk

• klassifisering av tilleggsvansker

• klassifisering av MR funn

2. Likeverdig utredning og behandling av tilleggs-
vansker:

• Spise- og ernæringsvansker

• Kognisjon

• Tale og kommunikasjon

3. Likeverdig bruk av behandlingsformer:

• Botox injeksjoner

• Baklofenpumpe

• Gastrostomi

6.7 Tiltak for klinisk kvali-
tetsforbedring initiert av
registeret

1. Ensartet diagnostisering og klassifisering av
CP i Norge:
CPRN har p̊a bakgrunn av tilknyting til SCPE
innført veiledning for ensartet diagnostisering
og klassifisering av CP i Norge, dette inng̊ar i
CPRN registreringsskjemaene.
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2. Likeverdig utredning og behandling av tilleggs-
vansker:

• Spisevansker og ernæring:
Innføring av registrering av spise- og
ernæringsvansker samt behandling med
gastrostomi. I 2012/2013 har CPRN fo-
kusert p̊a forskning og publisert artikler
om ernæring og vekst, inkludert bruk av
gastrostomi.

• Kognisjon:
Resultater fra CPRN viser at det er sto-
re variasjoner i omfanget av utredning av
kognitive vansker. Vi var derfor i 2013 i
dialog med ledende nevropsykologer ved
OUS, Rikshospitalet. P̊a bakgrunn av
dette, gjennomførte vi en nasjonal pilot-
studie der vi prøvde ut et mer omfattende
kognisjonsskjema som ble utarbeidet av
en skandinavisk faggruppe av nevropsy-
kologer.

• Tale og kommunikasjon:
(a) For å standardisere klassifisering av
talevansker hos barn med CP, gjen-
nomførte Surveillance of Cerebral Palsy
in Europe (SCPE) et prosjekt for utvik-
ling av et nytt verktøy. Dette ble ut-
viklet basert p̊a CPRNs 5-̊ars registre-
ringsskjema om talefunksjon. Ergotera-
peut Tone Mjøen ved Sykehuset i Vestfold
er medforfatter. Prosjektet innebar ogs̊a
validering p̊a mange spr̊ak og er anbe-
falt til bruk i epidemiologiske CP regist-
re. En artikkel om prosjektet ble publi-
sert i Journal of Research of Developmen-
tal Disabilities. Dette nye verktøyet (Vi-
king Taleskala) vil bli inkludert i CPRNs
5-̊ars registrering i den nye elektroniske
løsningen.
(b) ASK: ASK ID protokoll er utviklet av
Tone Mjøen til bruk i Helse Sør-Øst for å
identifisere barn som har ASK behov s̊a
tidlig som mulig. ID protokollen baserer
seg p̊a data fra CPRN 1.gangs registre-
ringsskjema.

3. Likeverdig bruk av behandlingsformer:

• Botox injeksjoner og baklofenpumpe:
Ved å registrere dette fylkesvis kan vi f̊a et

bilde av om det er geografiske forskjeller
i tilbudet om slik behandling.

• Gastrostomi:
Se punkt om Spisevansker og ernæring.

6.8 Evaluering av tiltak for
klinisk kvalitetsforbedring
(endret praksis)

P̊a grunn av registrering i CPRN, har alle landets
habiliteringssentre f̊att oversikt over CP populasjo-
nen som de er ansvarlige for. CPRN registrerings-
skjemaene for barn med CP i Norge er brukt ru-
tinemessig i konsultasjoner. Dette sikrer at barnas
funksjonsniv̊a kartlegges og dermed kan oppfølging
og behandling bli mer m̊alrettet og tilpasset hvert
enkelt barn. Det vil ogs̊a gi den enkelte institusjon
bedre grunnlag for å kartlegge hvorvidt de har kom-
petanse og ressurser til å ta seg av denne pasient-
gruppen.

N̊ar det gjelder kognisjon, ble det nye skjemaet (se
over) godt mottatt av habiliterinssentrene, spesielt
av nevropsykologer. Det vil bli inkludert i CPRNs
5-̊ars registrering i den nye elektroniske løsningen.
Målet er å øke fokus p̊a de kognitive utfordringene
som barna ofte har og derved sikre at de f̊ar ade-
kvate tiltak, spesielt i skolen.

Det er viktig å presisere at barn og unge med CP er
en svært heterogen gruppe. Mange av de tiltakene
som finnes er ikke evidensbasert og det er vanskelig
å gi generelle r̊ad om hva som er best for det en-
kelte barn. Generelt er r̊ad mot andre pasientgrup-
per rettet mot kroppsstruktur og kroppsfunksjon, i
habilitering er det mer fokus p̊a aktivitet og delta-
gelsesperspektivet. Dette fordi disse barna har en
varig tilstand som ikke kan kureres med et enkelt
tiltak.

6.9 Pasientsikkerhet
Ikke aktuelt.
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Kapittel 7

Formidling av resultater

7.1 Resultater tilbake til
deltagende fagmiljøer

CPRN resultater er tilgjengelige p̊a følgende inter-
nettsider:

• CPRN: www.siv.no/cprn

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

• HSØ forskning og innovasjon: www.helse-
sorost.no/fag/forskning-og-innovasjon

• Regionsenter for habiliteringstjenesten for
barn og unge (RHABU) blogg: www.oslo-
universitetssykehus.no

• Regionalt fagsenter for kvalitetsregistre:
www.oslo-universitetssykehus.no

• Nasjonalt servicemiljø for medisinske kvalitets-
registre: www.kvalitetsregistre.no

Resultater er publisert i form av en årsrapport som
legges frem hvert år p̊a CPRN CPOP fagdag. Fag-
dagen har i gjennomsnitt 300 deltagere (ergotera-
peuter, fysioterapeuter, psykologer, ortopeder og
leger som jobber med barn/ungdommer med CP)
fra hele Norge.

Resultater er ogs̊a presentert p̊a nasjonale og in-
ternasjonale møter/kongresser i form av publiserte
artikler, postere og oral presentasjoner. I 2013 var
CPRN representert p̊a følgende internasjonale kon-
gresser:

1. European Academy for Childhood Develop-
ment (EACD), Newcastle, UK:

• Oral Presentation: Trends in cerebral pal-
sy among infants born between 1980 and
2003 in Europe: a population-based study.
Christine Cans on behalf of the SCPE
Network.

• Poster: Everyday challenges of adole-
scents with cerebral palsy. Guro L. Ander-
sen.

2. American Academy for Cerebral Palsy and
Developmental Medicine (AACPDM), Mil-
waukee, USA:

• Oral Presentation: Is the association
between pre-eclampsia and cerebral pal-
sy mediated solely through preterm birth?
A population based cohort study. Kristin
Strand, NTNU.

• Oral Presentation: Apolipoprotein E regu-
lator genes and severity of cerebral palsy.
Espen Lien, NTNU.

I 2013 ble det skrevet om resultater fra CPRN i
følgende norske medier:

• Dagens Medisin

• Tidskrift for Den norske legeforeningen

• CP-bladet
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7.2 Resultater til administra-
sjon og ledelse

En kopi av CPRN årsrapport, samt nyhetsopp-
dateringer per e-post sendes til lederne av alle
habiliteringsentrene.

I 2013, ble fjor̊arets årsrapport presentert og disku-
tert i Fagr̊ad habilitering, Helse Sør-Øst. Fagr̊adet
foreslo at en del hovedresultater skal brukes som
kvalitetsindikatorer for habilitering i Helse Sør-Øst.
Disse indikatorer utvikles videre i 2014.

7.3 Resultater til pasienter
CP-foreningen er en viktig samarbeidspartner for
CPRN. Kontakten med brukerne er sentral for
å kunne gjøre de riktige prioriteringene. CP-
foreningen er representert i CPRNs referansegrup-
pe og CPRN deltar p̊a b̊ade CP-foreningens årlig
konferanse og Storsamlingen hvor pasientene f̊ar di-
rekte kontakt med leder Guro L. Andersen. I tillegg
er noen av resultatene fra CPRN publisert i CP-
bladet.

7.4 Offentliggjøring av resul-
tater p̊a institusjonsniv̊a

I 2013, offentligjorde CPRN resultater p̊a bofylke-
og helseregionniv̊a. CPRNs resultater er presenter-
te per bofylke for å kunne sammenligne forekomst
tall av CP som alltid rapporteres per levendefødte
(per bofylke). I starten var tallene per bofylke
identiske med tallene per habiliteringssenter. I de
senere år har det imidlertid skjedd endringer slik
at disse tallene ikke lenger er 100% overlappende.
I 2012 innførte vi en ny variable for å kunne
indentifisere behandlende institusjon (habilite-
ringssenter). Dette har vi vist i kapittel 5, Figur
5.1 der antall registreringer er vist per bofylke og
per habiliteringssenter. De største forskjellene ses i
Akershus og Buskerud.

Resultatene ble publisert i CPRNs årsrapport som
ligger p̊a CPRNs internettside: www.siv.no/cprn og
p̊a www.kvalitetsregistre.no.
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Kapittel 8

Samarbeid og forskning

8.1 Samarbeid med andre
helse- og kvalitetsregistre

• Cerebral Parese Oppfølgingsprogram
(CPOP)
CPRN og CPOP har felles vedtekter, sam-
tykkeerklæring og referansegruppe. Sammen
utgjør CPRN og CPOP kvalitetsregister-
miljøet for CP i Norge.

• Cerebral pares uppfølgingsprogrammet
(CPUP)
Det svenske cerebral parese oppfølgings-
programmet har vært og er en vik-
tig samarbeidspartner for det norske
oppfølgingsprogrammet, CPOP, men ogs̊a
for CPRN. CPRN ved leder deltar p̊a CPUPs
årlige samlinger i Sverige og har vært med
i utarbeidingen av det svenske nevropedia-
trikformularet som tilsvarer CPRN’s 5-̊ars
registreringsskjema.

• Surveillance of Cerebral Palsy in Europe
(SCPE-NET)
I 1998 ble en felles database for cerebral pare-
se registre og kartleggingsinstitusjoner fra 14
sentre i 8 land i Europa etablert - Surveillance
of Cerebral Palsy in Europe (SCPE). Målet var
å utvikle en sentral database som skulle inne-
holde data p̊a barn med cerebral parese for å
kunne overv̊ake trendene i fødselsvekt spesifikk
forekomst, for å levere informasjon til tjeneste-
planlegging og være et rammeverk for forsk-
ningssamarbeid i Europa. I 2009 ble dette ar-
beidet kontinuert ved at SCPE-NET ble etab-
lert med midler fra EU (20 sentre i 16 land).
SCPE-NETs overordnete m̊al er å fremme bes-

te praksis i omsorg for barn med CP samt bidra
til å redusere ulikheter mellom land i behand-
ling og oppfølging av disse barna. CPRN har
deltatt som en Associate Partner i SCPE-NET
(2009-2012).
SCPE søker i år om midler fra EU for årene
2013-2016 for videreføring av det generelle ar-
beidet med bl.a. opprettholdelse av det euro-
peiske registeret, harmonisering av definisjoner
og klassifisering, incitament til forskning p̊a
tidlig intervensjon og årsaker samt se p̊a even-
tuelle variasjoner i oppfølgingstilbud og kvali-
tet p̊a tjenester.
Mer informasjon om SCPE, kan finnes p̊a
www.scpenetwork.eu.

• Folkehelseinstituttet - MOBAND (MOt-
hers and BAbies in Norway and Den-
mark) Study of Cerebral Palsy
Leder av CPRN er representert i arbeidsgrup-
pen som g̊ar ut p̊a å lage en case-kohort studie
av cerebral parese ved en kopling av data fra
den norske (The Norwegian Mother and Child
Cohort Study (MoBa)) og danske (Danish Na-
tional Birth Cohort Study (DNBC)) mor-barn
studien med henholdsvis det norske (CPRN)
og danske CP registeret. Hver kohort inne-
holder ca 100 000 svangerskap med data fra
intervju-undersøkelser og spørreskjemaer samt
biologisk materiale. Målet med studien er først
og fremst å beskrive eventuelle sammenhenger
mellom CP og karakteristika ved mor og/eller
det nyfødte barnet som for eksempel diett (al-
kohol, kaffe, folin syre, vitamin D, fettsyrer),
miljøgifter, sykdom hos mor, BMI før svanger-
skapet, fars alder osv. Første del av prosjektet
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har f̊att midler fra National Institute of Health,
NIH i USA. Det ble avholdt møter i arbeids-
gruppen i 2013.

• Norsk pasientregister (NPR)
I samarbeid med Det nasjonalt servicemiljø for
medisinske kvalitetsregistre, Senter for klinisk
dokumentasjon og evaluering (SKDE) startet
CPRN i 2012 arbeidet med å gjennomføre en
dekningsgradsanalyse opp mot Norsk pasient-
register (NPR). Dette arbeidet ble fullført i
2013. Rapporten viste at for perioden 2008
hadde NPR registrert 824 barn født 1996-2008
som ikke var i CPRN. Motsatt hadde CPRN
registrert 33 barn som ikke var registrert i
NPR. For å bringe p̊a det rene om de 824 barna
virkelig hadde CP tok CPRN initiativ overfor
NPR til å gjøre en validering ved journalgjen-
nomgang. Det ble søkt midler fra Sykehuset i
Vestfold og 2 erfarne barnenevrologer ble inn-
leid som revisorer. Arbeidet startet i desember
2013 og blir fullført ila første halvdel av 2014.

8.2 Vitenskapelige arbeider
Doktor- og mastergrader ved bruk av CPRN
data:

1. Novel Approaches to the Study of Risk
factors for Cerebral Palsy 18.april 2013:
Magne Stoknes, PhD i klinisk medisin, NT-
NU. Opponentene: Nigel Paneth fra Michi-
gan State University, og Camilla Stoltenberg,
direktør av Folkehelseinstituttet. Tema for
prøveforelesning: “The role of thyroid hormone
abnormalities in the etiology of cerebral pal-
sy”. Dagen etter ble det arrangert en master
class med begge opponentene som gav gjeste-
forelesninger.

2. Spastic Cerebral Palsy: Risk factors, bo-
tulinum toxin use and prevention of hip
dislocation 27.september 2012: Areej I El-
kamil, PhD i Klinisk medisin, NTNU. Op-
ponentene: professor Volker Mall fra Tech-
nische Universität i München, og dr. Mary
Jane Platt, University of Norwich. Tema for
prøveforelesning: “Improvements in the mana-
gement of cerebral palsy and importance to
quality of life for children with Cerebral Pal-
sy”. Dagen etter disputasen ble det arrangert

en master class med opponenten Platt, som
gav en gjesteforelesning.

3. Cerebral Palsy in Norway - subtypes,
severity and risk factors 28.april 2011:
Guro L. Andersen, PhD i Samfunnsmedi-
sin, NTNU. Opponentene: Associate Profes-
sor Eve Blair fra Telethon Institute for Child
Health Research i Australia og Dag Mos-
ter, Dr.Med. Haukeland universitetssjukehus.
Tema for prøveforelesning: “Investigating cau-
se for diseases with multiple multi-factorial ae-
tiologies; the role of biological knowledge, cau-
sal diagrams and resulting treatment of cova-
riates”. Dagen etter disputasen ble det arran-
gert en master class med opponentene Blair og
Moster, som begge gav gjesteforelesninger.

4. Kommunikative ferdigheter hos
førskolebarn med CP. En kvantita-
tiv CDI-basert tverrsnittsstudie av
spr̊akforst̊aelse, tale og bruk av alter-
nativ og supplerende kommunikasjon
Tone R. Mjøen, Mastergrad i rehabilite-
ring fordypning barn, Høgskolen i Oslo og
Akershus.

Publikasjoner i internasjonale tidsskrift med
fagfelleevaluering:

All forskningspublikasjer er rapportert i CRIStin
(Current Research Information System In Norway)

2013

1. Pennington L, Virella D, Mjøen TR, Andrada
MDG, Murray J, Colver A, Himmelmann K,
Rackauskaite G, Greitane A, Prasauskiene A,
Andersen GL, De la Cruz J. Development of
The Viking Speech Scale to classify the
speech of children with cerebral palsy.
Journal of Research in Developmental Disabi-
lities 2013; Volum 34.(10) s. 3202-3210.

2. Dahlseng MO, Andersen GL, Irgens LM, Skra-
nes J, Vik T. Risk of cerebral palsy
in term-born singletons according to
growth status at birth. Dev Med Child
Neurol. 2013 Oct 5. doi: 10.111/dmcn. 12293.
Commentary: Day SM. Birth size and risk
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of cerebral palsy in term births. Dev Med
Child Neurol. 2013 Oct 22. doi: 10.111/dmcn.
12324.

3. Strand KM, Heimstad R, Iversen AC, Aust-
gulen R, Lydersen S, Andersen GL, Irgens
LM, Vik T. Mediators of the associa-
tion between pre-eclampsia and cere-
bral palsy: a population based cohort
study. BMJ. 2013 Jul 9;347:f4089. doi:
10.1136/bmj.f4089.

4. Lien E, Andersen GL, Bao Y, Gordish-
Dressman H, Skranes JS, Vik T, Black-
man JA. Apolipoprotein E polymorp-
hisms and severity of cerebral palsy:
a cross-sectional study in 255 child-
ren in Norway. Dev Med Child Neu-
rol. 2013 Apr;55(4):372-7. doi: 10.1111/dm-
cn.12086. Commentary: O’Callaghen. Apoli-
poprotein E and the genetics of ce-
rebral palsy-where to next? Dev Med
Child Neurol. Dev Med Child Neurol. 2013
Apr;55(4):302-3. doi: 10.1111/dmcn.12074.

2012

1. Stoknes M, Andersen GL, Dahlseng MO, Skra-
nes J, Salvesen KÅ, Irgens LM, Kurinczuk
JJ, Vik T. Cerebral palsy and neona-
tal death in term singletons born small
for gestational age. Pediatrics. 2012 Dec;
130(6):e1629-35. doi: 10,1542/peds.2012-0152.

2. Dahlseng MO, Andersen GL, DA Graca An-
drada M, Arnaud C, Balu R, De La Cruz
J, Folha T, Himmelmann K, Horridge K,
Júĺıusson P, P̊ahlman M, Rackauskaite G, Si-
gurdardottir S, Uldall P, Vik T; on behalf of
the Surveillance of Cerebral Palsy in Euro-
pe Network. Gastrostomy tube feeding of
children with cerebral palsy: variation
across six European countries. Dev Med
Child Neurol. 2012 Jul 31.

3. Elkamil AI, Andersen GL, Skranes J, Lamvik
T, Vik T. Botulinum Neurotoxin treat-
ment in children with cerebral palsy
(CP): a population-based study in Nor-
way. Euro J Paediatr Neurol. 2012 Feb 9.

4. Stoknes M, Andersen GL, Elkamil AI, Irgens
LM, Skranes J, Salvesen KÅ, Vik T. The ef-
fects of multiple pre- and perinatal risk
factors on the occurrence of cerebral pal-
sy. A Norwegian register based study.
Eur J Paediatr Neurol. 2012 Jan; 16(1):56-63.

5. Dahlseng MO, Finbr̊aten AK, Júĺıusson PB,
Skranes J, Andersen G, Vik T. Feeding pro-
blems, growth and nutritional status in
children with cerebral palsy. Acta Pae-
diatr. 2012 Jan;101(1):92-8.

2011

1. Andersen GL, Romundstad P, Cruz JD, Him-
melmann K, Sellier E, Cans C, Kurinczuk JJ,
Vik T. Cerebral palsy among children
born moderately preterm or at modera-
tely low birthweight between 1980 and
1998: a European register-based study.
Dev Med Child Neurol. 2011 Oct;53(10):913-
9.

2. Elkamil AI, Andersen GL, Lamvik T, Skranes
J, Hägglund G, Vik, T. Prevalence of hip
dislocation in regions with and without a
surveillance programme: A cross sectio-
nal study in Sweden and Norway. BMC
Musculoskelt Disord. 2011 Dec 16;12:284.

3. Elkamil AI, Andersen GL, Salvesen KÅ, Skra-
nes J, Irgens LM, Vik T. Induction of la-
bor and cerebral palsy: a population-
based study in Norway. Acta Obstet Gy-
necol Scand. 2011 Jan;90(1):83-91.

2010

1. Sellier E et al. Trends in prevalence of
cerebral palsy in children born with a
birthweight of 2,500 g or over in Euro-
pe. Eur J Epidemiol. 2010 Sep;(9):635-42.

2. Andersen Guro L et al. Prevalence of
Speech Problems and the Use of Aug-
mentative and Alternative Communica-
tion in Children with Cerebral Palsy: A
Register-Based Study in Norway. Pers-
pectives on Augmentative and Alterna-
tive Communication. April 2010 19:12-20.
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2009

1. Andersen GL et al. Is breech presentation
a risk factor for cerebral palsy? A Nor-
wegian birth cohort study. Dev Med Child
Neurol. 2009 Nov;51(11):860-5.

2. Heinen F et al. The updated European
Consensus 2009 on the use of Botulinum
toxin for children with cerebral palsy.
Eur J Paediatr Neurol. 2010 Jan;14(1):45-66.
Epub 2009 Nov 14.2008

3. Andersen G L et al. Cerebral palsy in Nor-
way: Prevalence, subtypes and severity.
Eur Jour Paed Neurol 2008 Jan;12(1): 4-13.

Trykte sammendrag p̊a internasjonale kon-
gresser med fagfelleevaluering:

2013

1. Strand KM, Heimstad R, Iversen A-C, Austgu-
len R, Andersen GL, Irgens LM, Vik T. Is the
association between pre-eclampsia and
cerebral palsy mediated solely through
preterm birth? A population based
cohort study. Oral Presentation, AACPDM,
Milwaukee, USA, Oktober 2013.

2. Lien E, Andersen GL, Bao YD, Gordish-
Dressman H, Skranes JS, Vik T, Blackman
J. Apolipoprotein E regulator genes and
severity of cerebral palsy. Oral Presen-
tation, AACPDM, Milwaukee, USA, Oktober
2013.

3. Sellier E, Cans C, Platt MJ, Andersen GL, de
la Cruz, J, on behalf of the SCPE Network.
Trends in cerebral palsy among infants
born between 1980 and 2003 in Europe:
a population-based study. Oral presenta-
tion, EACD Newcastle, June 2013.

4. Andersen GL, Hollung SJ, Vik T. Everyday
challenges of adolescents with cerebral
palsy. Poster, EACD Newcastle, June 2013.

2012

1. Andersen GL, Hollung SJ, Vik T. Adole-
scents with cerebral palsy - how to pre-
pare for the future. Poster CPUP dagarna
Malmø, Okt.2012.

2. Stoknes M, Andersen GL, Dahlseng MO, Skra-
nes J, Salvesen KÅ, Irgens LM, Kurinczuk
J, Vik T. Cerebral Palsy and Neonatal
Death in Term Singletons Born Small
for Gestational Age. The 4th Congress of
the European Academy of Paediatric Societies,
Okt.2012.

3. Dahlseng MO, Andersen GL, DA Graca An-
drada M, Arnaud C, Balu R, De La Cruz
J, Folha T, Himmelmann K, Horridge K,
Júĺıusson P, P̊ahlman M, Rackauskaite G, Si-
gurdardottir S, Uldall P, Vik T; on behalf of
the Surveillance of Cerebral Palsy in Euro-
pe Network. Gastrostomy tube feeding of
children with cerebral palsy: variation
across six European countries. Oral Pre-
sentation ICPC Pisa, Okt.2012.

4. Lien E, Andersen GL, Bao Y, Gordish-
Dressman H, Vik T, Blackman J. Apolipo-
protein E4 (ApoE4) and cerebral palsy.
Oral presentation ICPC Pisa, Okt.2012.

5. Hollung SJ, Andersen GL, Vik T. How is
growth and nutritional status assessed
in children with cerebral palsy (CP)?
A cross-sectional survey of 17 Euro-
pean countries. Oral Presentation ICPC
Pisa, Okt.2012.

6. Lien E, Andersen GL, Bao Y, Gordish-
Dressman H, Vik T, Blackman J. Severity of
Cerebral Palsy (CP) and Apolipoprotein
E4 (ApoE4). Oral presentation AACPDM
Toronto, Sept.2012.

7. Himmelmann K, P̊ahlman M, Andersen, GL,
Vik T, Andrada MDG, Horridge K, Arnaud
C, De la Cruz J. Hip luxation in Cerebral
Palsy - A European Study. Poster ICPC
Pisa, Okt.2012.

8. Himmelmann K, P̊ahlman M, Andersen, GL,
Vik T, Andrada MDG, Horridge K, Arnaud C,
De la Cruz J. Intrathecal Baclofen treat-
ment in children with cerebral palsy
across Europe. Poster ICPC Pisa, Okt.2012.
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9. Hollung SJ, Andersen GL, Vik T. How is
growth and nutritional status assessed
in children with cerebral palsy (CP)?
A cross-sectional survey of 17 Euro-
pean countries. Poster AACPDM Toronto,
Sept.2012.

2011

1. Elkamil AI, Andersen GL, Skranes J, Lam-
vik T, Vik T. Botulinum Neurotoxin use
in children with cerebral palsy (CP): a
population-based study in Norway. Oral
presentation AACPDM Las Vegas, Oct.2011.

2. Stoknes M, Skranes J, Andersen GL, Vik T.
Is there an association between the pre-
valence of cerebral palsy and perinatal
mortality? Oral presentation AACPDM Las
Vegas, Oct.2011.

3. Dahlseng MO, Finbr̊aten AK, Júĺıusson PB,
Skranes J, Andersen G, Vik T. Feeding pro-
blems, growth and nutritional status in
children with cerebral palsy. Oral presen-
tation AACPDM Las Vegas, Oct.2011.

4. Elvrum A-K G, Andersen GL, Skranes J,
Himmelmann K, Vik T. Assessment of
hand function in children with cerebral
palsy (CP): Differences and agreement
between Bimanual Fine Motor Function
(BFMF) and Manual Ability Classifica-
tion Scale (MACS). Poster AACPDM Las
Vegas, Oct. 2011.

5. Platt MJ, Sellier E, Andersen GL. Time
trends in prevelance of cerebral palsy
in Europe, 1980 to 1998. Oral presentation
AACPDM Las Vegas, Oct.2011.

6. Elkamil AI, Andersen GL, Lamvik T, Skranes
J, Hägglund G, Vik, T. Prevalence of hip
dislocation in regions with and without
a surveillance programme: A cross sec-
tional study in Sweden and Norway. Oral
presentation EACD Rome, May 2011.

7. Elkamil AI, Andersen GL, Skranes J, Lam-
vik T, Vik T. Botulinum Neurotoxin use
in children with cerebral palsy (CP): a
population-based study in Norway. Oral
presentation EPNS Dubrovnik, May 2011.

8. Elvrum A-K G, Andersen GL, Skranes J,
Himmelmann K, Vik T. Assessment of
hand function in children with cerebral
palsy (CP): Differences and agreement
between Bimanual Fine Motor Function
(BFMF) and Manual Ability Classifica-
tion Scale (MACS). Poster EACD Rome,
May 2011.

2010

1. Andersen GL, Romundstad P, Cruz JD, Him-
melmann K, Sellier E, Cans C, Kurinczuk JJ,
Vik T. Cerebral palsy among children
born moderately preterm or at modera-
tely low birthweight between 1980 and
1998: a European register-based study.
Oral presentation AACPDM Washington DC,
Sept.2010.

2. Elkamil AI, Andersen GL, Salvesen KÅ, Skra-
nes J, Irgens LM, Vik T. Induction of la-
bor and cerebral palsy: a population-
based study in Norway. Oral presentation
AACPDM Washington DC, Sept.2010.

3. Stoknes M, Andersen GL, Elkamil AI, Irgens
LM, Skranes J, Salvesen KÅ, Vik T. The
effects of multiple pre- and perinatal
risk factors on the occurrence of cere-
bral palsy. A Norwegian register based
study. Oral presentation AACPDM Wash.
DC, Sept.2010.

2009

1. Andersen GL et al. Is breech presentation a
risk factor for cerebral palsy? A Norwe-
gian birth cohort study. Oral presentation
AACPDM Sydney, Feb.2009

Bokkapitler:

1. Habilitering av barn og unge tiltak for
helsefremming og mestring
Kapittel 10.
Habiliteringsforløp for barn med cerebral
parese: Randi Hoel og Guro L. Andersen
Edith V. Lunde, Bjørn Lerdal, Leif Hugo
Stubrud (red.)
Universitetsforlaget|1 utg.|2011|Bokm̊al|ISBN
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9788215019369

2. Nevrologi og nevrokirurgi fra barn
til voksen: undersøkelse - diagnose -
behandling
Kapittel 15.
Cerebral Parese: Ånen Aarli, Guro Andersen,
Reidun Jansen og Kristian Sommerfelt
Leif Gjerstad, Eirik Helseth, Terje Rootwelt
(red.)
Vett og viten|5.utg.|2010|Bokm̊al|ISBN
9788241206863

3. Cerebral parese: medisinsk informasjon
Hva er cerebral parese? Hvem f̊ar cere-
bral parese?: Guro L Andersen
Atle Fretheim (red.)
Serienummer 09:4|2009|ISBN 9788278416242

4. Vik, Torstein (medforfatter). The European
Perinatal Health Report. Cerebral Pal-
sy, SCPE network

8.3 Forskningsprosjekter
Det er en overordnet m̊alsetning at CPRN data
skal benyttes til forskning som kan gi ny kunnskap
om cerebral parese (CP). I tillegg til egen forskning
i regi av registeret, skal data ogs̊a være tilgjengelig
for andre forskere, b̊ade nasjonalt og internasjonalt.
Retningslinjer og søknad om tilgang til data, samt
feltbeskrivelser er publisert p̊a www.siv.no/cprn.

CPRN Publikasjonsutvalg:

• Torstein Vik, professor NTNU - Leder og forsk-
ningsansvarlig

• Lorentz M Irgens, professor UiB/MFR

• Reidun Jahnsen, PhD, fysioterapeut OUS
Rikshospitalet

• Jon Skranes, professor NTNU

• Irene Elgen, barnepsykiater UiB

• Marie Berg, PhD, fagsjef i ergoterapi OUS
Sunnaas sykehus

• Gunnar Hagglund, Universitet i Lund (person-
lig vararepresentant: Eva Nordmark)

Oversikt over p̊ag̊aende forskning i 2013 i
regi av/i samarbeid med CPRN:

1. CP og genetikk
Espen Lien, Cand. Med., barnelege
PhD stipendiat, NTNU
Forventet disputas høst 2014
CP og genetikk, sammenhengen mellom poly-
morfismer i gener som koder for ApoE og alvor-
lighetsgrad av CP, kopling av CPRN og MFR
data, samt spyttprøver fra deltakerne.
Samarbeid med forskere ved University of Vir-
ginia, USA.
I 2013, samlet CPRN nye kognisjonsdata p̊a de
som er i genstudien.

2. Ernæring og vekst hos barn med CP

(a) Magnus O. Dahlseng, Stud. Med.
PhD stipendiat, NTNU
Forventet PhD disputas 2014
Samarbeid med SCPE og forskere ved
Universitetet i Bergen.

(b) Ane-Kristine Finbr̊aten, Stud. Med.
PhD stipendiat, NTNU
Forventet PhD disputas høst 2014
Samarbeid med forskere ved University of
Virginia, USA.

3. H̊andfunksjon hos barn med CP
Ann-Kristin Gunnes Elvrum, MSc, ergotera-
peut
PhD stipendiat, NTNU
Forventet disputas 2015/16
Samarbeid med forskere ved Karolinske Insti-
tuttet og Universitetet i Gøteborg, Sverige.

4. Preeklampsi og cerebral parese
Kristin Melheim Strand, Stud.Med.
PhD stipendiat, NTNU
Forventet PhD disputas v̊aren 2015
Samarbeid med forskere ved McGill Univer-
sity, Canada

5. Arbeidsminnetrening av barn med CP
Gro CC Løhaugen, Postdoc, NTNU/Sykehuset
Sørlandet, HABU
Et flerregionsprosjekt om databasert arbeids-
minne trening for barn med CP.
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6. Hip luxation/Intrathecal Baclofen
CPRN er samarbeidspartner ogs̊a i dette del-
prosjektet i SCPE-NET som ledes av CP re-
gisteret i Vest-Götaland, Sverige. Målet er å
beskrive forekomst av hofteluksasjon hos barn
med CP samt beskrive bruk av intrathecal bak-
lofenpumpe. CPRN har bidratt med data.

7. Årsaker til CP: De norske og danske
mor-barn studiene (MOBAND)

Søknader om tilgang til CPRN data i 2013:

1. Growth and Feeding Difficulties in Children
with Cerebral Palsy. Kristin Melheim Strand,
NTNU.

2. An Epidemiologic Study of Cerebral Palsy
in the Norwegian and Danish Birth Cohorts
(MOBAND). Camilla Stoltenberg, Folkehelse-
instituttet.

3. The Role of Multiple Risk Factors i Cerebral
Palsy Etiology. Magne Stoknes, NTNU

Alle søknader ble innvilget.

Planlagte prosjekter 2014:

1. MOBAND CP diagnose valideringsstudie.

2. NPR CP diagnose valideringsstudie.

3. CP, gener og kognisjon. Kristine Stadskleiv og
Torhild Berntsen.

4. Hand function and habilitation services in
preschool children with cerebral palsy - a po-
pulation based study. Gunvor Lilleholt Klev-
berg/Reidun Jahnsen.
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 Viking Taleskala, 2010 

Lindsay Pennington, Tone Mjøen, Maria da Graça Andrada, Janice Murray 

1 

 

 

 
     

Viking Speech Scale 

Hensikt 

Denne skalaen er utviklet for å klassifisere barnets talte ytringer. Andre redskaper vurderer hvor lett barn 

kan gjøre seg forstått ved hjelp av flere former for kommunikasjon. 

Talte ytringer er avhengig av kontroll og koordinasjon av flere kroppsfunksjoner. Dette inkluderer pust og 

kontroll av pust, fonasjon (vibrasjoner i stemmebåndene, som skaper stemmen når man snakker), bevegelse 

av lepper og tunge for artikulasjon.  

Motoriske vansker hos barn med Cerebral Parese kan påvirke enkeltfunksjoner og kan føre til forskjellige 

talemønstre. (F.eks. kan redusert kontroll av pust føre til vansker med kontroll av talevolum; svekkede 

bevegelser i stemmebåndene blir forbundet med hvesende eller skurrete stemme; svekket  artikulasjon 

fører til  manglende evne til å uttale noen konsonanter osv). I hvilken grad de enkelte funksjoner er påvirket 

vil variere mye fra barn til barn.  

Vi vet at talefunksjoner er adekvate hvis ord blir oppfattet riktig av samtalepartneren. Selv om forståelighet 

strengt tatt er et mål på aktivitetsnivå (å kommunisere et budskap), relateres det direkte til talefunksjon og 

kan hjelpe med å skille graden av funksjonsnedsettelse. 

Viking taleskala er utviklet til bruk for barn fra 4 år og oppover.  

 
Skalaen har 4 nivåer. Barn med Cerebral Parese som blir klassifisert på nivå I vil ha minimale eller ingen 

talevansker sammenlignet med barn som følger vanlig utvikling. Talen er vanligvis ferdig utviklet ved syv års 

alder. Hos barn som følger vanlig taleutvikling, bør talen ved fire års alder være forståelig for ukjente voksne 

utenfor kontekst. De har ingen vansker med å regulere volumet på talen; stemmen er ikke nasal og høres 

ikke forkjølet ut; stemmen er klar uten skurring og de kan bruke egnede, voksenlignende tonefall i samtale.  

Barn kan i alderen fire til seks år fortsatt vise noen umodenheter ved tale. De erstatter noen konsonanter 

med andre (for eksempel sier ”j” istedenfor ”r”) og utelater trykklette stavelser (F.eks. kan ”potet” bli uttalt 

”tet”).  

Skalaen er på ordinalnivå; det forventes ikke at avstanden mellom nivåene er lik eller at barna blir fordelt 

jevnt på nivåene. 

Instruksjoner 

Fyll ut informasjonen i boksen på siste side.  

Les beskrivelsen av barns tale på oversikten. Sett en sirkel rundt det nivået som best beskriver barnets tale.  

Det er barnets vanlige uttale som skal skåres, dvs det barnet vanligvis gjør og ikke hva det kan gjøre. 

 

Man skal skåre det nivået barnet blir forstått på av fremmede og ukjente samtalepartnere. Personer som 

kjenner barnet (for eks. foreldre, lærere) har blitt vant til barnets tale og gjenkjenner ord fordi de blir 

gjentatt flere ganger i kontekst og kan derfor forstå barnet bedre enn de fleste andre som hører barnet. 

Vedlegg A 
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Beskrivelse av barns tale 

 

I. Talen er ikke påvirket av motoriske vansker.  

 

 

 

 

 

 

 

II. Talen er upresis, men oftest forståelig for ukjente samtalepartnere.  
Stemmevolumet er adekvat i en til en samtale. Stemmen kan høres hvesende eller skurrete ut, men det 

påvirker ikke forståeligheten. Artikulasjonen er upresis; de fleste konsonanter blir uttalt, men 

forringelse merkes i lengre ytringer. Selv om vanskene er merkbare, er talen vanligvis forståelig for 

ukjente tilhørere utenfor kontekst. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

III. Talen er uklar og ofte ikke forståelig for ukjente tilhørere utenfor kontekst.  
Vansker med å kontrollere pusten i forhold til tale; kan si ett og ett ord om gangen og/eller stemmen er 

noen ganger for høy eller for lav for å bli forstått. Stemmen kan høres skurrete ut; toneleie kan ha brå 

variasjoner. Talen kan være tydelig hypernasal. Veldig få konsonanter blir uttalt. Alvorlighetsgraden av 

vanskene gjør at talen er vanskelig å forstå utenfor kontekst. 

 

 

 

 

 

 

 

 

IV. Ingen forståelig tale. 
 

Barn på nivå I følger det vanlige mønsteret for taleutvikling.  
De kan ha noen umodenheter slik som hos andre barn på samme alder/utviklingsnivå.  
 
Barn på nivå II har tale som er påvirket av deres motoriske vansker. Talen er vanligvis forståelig, men 
følger ikke det vanlige mønster for utvikling og høres ikke ut som hos barn på samme 
alder/utviklingsnivå. 

Barn på nivå III bruker tale som kommunikasjonsform.  
Talen deres kan være forståelig for ukjente voksne når de snakker i enkeltord. I lengre setninger kan 
ord av og til forstås av ukjente voksne. 
 
Barn på nivå IV kan vokalisere, men kan ikke lage noen ord eller ordlignede uttrykk som ukjente 
tilhørerne kan forstå utenfor kontekst. 

Barn på nivå II har tale som er påvirket av deres motoriske vansker.  
Talen kan være svak, slurvete, utydelig eller lydstyrken kan være upassende, men er oftest forståelig 
uten kontekst markører. 
 
Barn på nivå III har vanligvis tale som er alvorlig påvirket av deres motoriske vansker på flere 
delområder (for eksempel kontroll av pust, bevegelse av stemmebåndene/stemme, artikulasjon).De 
alvorlige vanskene barna opplever med å kontrollere hvert delområde gjør til sammen at barnets tale 
er veldig vanskelig å forstå uten kontekst markører.  
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 Viking Taleskala, 2010 

 

 

Les beskrivelsen av barns tale. Sett en sirkel rundt det nivået som best beskriver 

barnets tale. 
 

 

I. Talen er ikke påvirket av motoriske vansker.  
 

II. Talen er upresis, men oftest forståelig for ukjente samtalepartnere.  
 

III. Talen er uklar og ofte ikke forståelig for ukjente tilhørere utenfor kontekst.  
 

IV.  Ingen forståelig tale. 
 

 

 

 

 
     

Viking Speech Scale 

 

Barnets navn ……………………………………………………………    Fødselsnr.   . .  . .  . .  . .  -   . . . . .  

Navn på personen som fyller ut Viking Taleskala  …………………………………………………………………..…. 

Forhold til barnet  …………………………………………………... Dato for utfylling  ………………………..……… 



Del II

Plan for forbedringstiltak



Kapittel 9

Momentliste

• Datafangst

– Forbedring av metoder for fangst av data:

1. I 2014 fortsatt arbeid med å utvilke CPRN p̊a MRS løsningen. En elektronisk løsning vil
gi de rapporterende enheter kontinuerlig tilgang til egne data og derved øker muligheten
for internt kvalitetsarbeid.

2. Arbeidet med innhenting av de nye CPRN CPOP samtykkeerklæringer g̊ar mot slutten,
derfor ble CPRN kontakpersoner informert at vi n̊a m̊a konsentrere oss om innhenting av
registreringsskjemaer p̊a alle barn som har samtykket.

3. I 2014, vil CPRN fullføre 2 CP diagnose valideringsstudier (MOBAND og NPR) for å
sikre kompletthet. I forbindelse med dette, blir alle CPRN kontaktpersonene informert om
hvilke barn som ikke er registrert i CPRN.

• Metodisk kvalitet

– Nye registrerende enheter/avdelinger:
CPRN har 100% dekning p̊a institusjonsniv̊a (habiliteringssentrene)

– Forbedring av dekningsgrad p̊a individniv̊a i registeret:
NPR valideringsstudie blir gjennomført i 2014.

– Endringer av rutiner for intern kvalitetssikring av data:
Arbeid med den elektroniske løsningen fortsetter i 2014.

– Oppfølging av resultater fra validering mot eksterne kilder:
Kontinuerlig arbeid med eksterne koblingskilder som er beskrevet i seksjon 5.6.

• Fagutvikling og kvalitetsforbedring av tjenesten

– Nye kvalitetsm̊al:
Det planlegges en revidering av CPRN 5-̊ars registreringsskjemaet i forbindelse med utvikling
av CPRN p̊a MRS løsningen. Følgende blir innført i løpet av 2014:

1. Viking Taleskala

2. Communication Function Classification System (CFCS)

3. Ny SCPE MR klassifikasjon for registrering av funn p̊a cerebral MR
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4. Nytt kognisjonsskjema etter gjennomført prosjekt

5. Eating and Drinking Ability Classification System (EDACS)

– Nye pasientrapporterte resultater som skal inn i registeret:
Venter p̊a nasjonale PROM og PREM fra SKDE.

– Utvidet bruk av pasientrapporterte resultater:
Utvide antall habiliteringtjenester som tar i bruk CPRNung registrering og resultater.

– Nye demografiske variabler som skal inn i registeret:
Ikke aktuelt.

– Utvidet bruk av demografiske variabler:
Vi planlegger demografiske rapportering per habiliteringssenter i 2014.

– Nye variabler som beskriver sosiale forhold hos pasientene:
Ikke aktuelt.

– Utvidet bruk av resultater som beskriver sosiale ulikheter:
Ikke aktuelt.

– Bidrag til etablering av nasjonale retningslinjer eller nasjonale kvalitetsindikatorer:
CPRN, CPOP og CP-foreningen har f̊att avslag p̊a søknad om å utvikle nasjonale kvalitets-
indikatorer fra Helsedirektoratet. Vi har n̊a rettet en henvendelse til RHABU i Helse Sør-Øst
og bedt de om å bidra til utvikling av retningslinjer p̊a regionalt niv̊a etter oppfordring fra
Helsedirektoratet.

– Registrerende enheters etterlevelse av nasjonale retningslinjer:
Ikke aktuelt.

– Økt bruk av resultater til klinisk kvalitetsforbedring i hver enkelt institusjon:
Innføring av elektronisk løsning.

– Prioriterte, kliniske forbedringsomr̊ader:
Registrering av kognisjon for å sikre at barnet f̊ar slik utredning og oppfølging.

• Formidling av resultater

– Forbedring av resultatformidling til deltagende fagmiljø:
Rapportering via elektronisk løsning.

– Forbedring av resultatformidling til administrasjon og ledelse:
Vurderer å sende kopi av årsrapport til rapporterende enheters fagdirektører.

– Forbedring av resultatformidling til pasienter:
Fortsatt dialog med CP-foreningen om resultatformidling til barn med CP og deres familier.

– Forbedring av hvordan resultater p̊a institusjonsniv̊a offentliggjøres:
Vi følger SKDE sine rutiner for offentliggjøring sammen med de andre nasjonale medisinske
kvalitetsregistre, planlagt 15.12.2014.

• Samarbeid og forskning

– Nye samarbeidspartnere:
Vi fortsetter nettverksbygging med internasjonale forskere og fagpersoner.

– Forskningsprosjekter og annen vitenskapelig aktivitet:
Planlagte prosjekter 2014:

1. MOBAND CP diagnose valideringsstudie.

2. NPR CP diagnose valideringsstudie.
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3. CP, gener og kognisjon. Kristine Stadskleiv og Torhild Berntsen.

4. Hand function and habilitation services in preschool children with cerebral palsy - a po-
pulation based study. Gunvor Lilleholt Klevberg/Reidun Jahnsen.
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Del III

Stadievurdering



Kapittel 10

Referanser til vurdering av stadium

Tabell 10.1: Vurderingspunkter for stadium Cerebral pareseregisteret i Norge (CPRN)

Nr Beskrivelse Kapittel Ja Nei
Stadium 2

1 Er i drift og samler data fra HF i alle helseregioner 3 2� 2
2 Presenterer resultater p̊a nasjonalt niv̊a 3 2� 2
3 Har en konkret plan for gjennomføring av dekningsgradsanalyser 5.2 2� 2
4 Har en konkret plan for gjennomføring av analyser og løpende

rapportering av resultater p̊a sykehusniv̊a tilbake til deltakende
enheter

7.4 2� 2

5 Har en oppdatert plan for videre utvikling av registeret Del 8.3 2� 2

Stadium 3
6 Kan redegjøre for registerets datakvalitet 5.5, 5.6, 5.7 2� 2
7 Har beregnet dekningsgrad mot uavhengig datakilde 5.2, 5.3, 5.4 2� 2
8 Registrerende enheter kan f̊a utlevert egne aggregerte og nasjonale

resultater
7.1 2� 2

9 Presenterer deltakende enheters etterlevelse av de viktigste
nasjonale retningslinjer der disse finnes

6.5 2 2

10 Har identifisert kliniske forbedringsomr̊ader basert p̊a analyser fra
registeret

6.6 2� 2

11 Brukes til klinisk kvalitetsforbedringsarbeid 6.7, 6.8 2� 2
12 Resultater anvendes vitenskapelig 8.2 2� 2
13 Presenterer resultater for PROM/PREM 6.2 2� 2
14 Har en oppdatert plan for videre utvikling av registeret Del 8.3 2� 2

Stadium 4
15 Kan dokumentere registerets datakvalitet gjennom validerings-

analyser
5.7 2� 2

16 Presenterer oppdatert dekningsgradsanalyse hvert 2. år 5.2, 5.3, 5.4 2� 2

Tabellen fortsetter p̊a neste side
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Tabell 10.1: forts.

Nr Beskrivelse Kapittel Ja Nei
17 Har dekningsgrad over 80% 5.4 2� 2
18 Registrerende enheter har løpende (on-line) tilgang til oppdaterte

egne og nasjonale resultater
7.1, 7.4 2 2�

19 Presentere resultater p̊a sosial ulikhet i helse 6.3 2 2�
20 Resultater fra registeret er tilpasset og tilgjengelig for pasienter 7.3 2� 2
21 Kunne dokumentere at registeret har ført til kvalitetsforbed-

ring/endret klinisk praksis
6.8 2� 2
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