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Vi som arbeider i CPRN gnsker a takke alle CPRN kontaktpersonene,
samt alle andre fagpersoner rundt i Norge som vi vet har gjort en stor innsats for a
innhente samtykker, fylle ut og sende inn registreringsskjemaer til oss © 2014.

Vi vil ogsa 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

Fra og med fodselsar 1999 startet CPRN med re-
gistrering bade ved diagnose tidspunktet og ved 5-
ar. Derfor presenterer vi i ar data for fgdselsarene
1999-2009. Dette gjor at vi for fgrste gang kan pre-
sentere forlgpsdata, og se hvordan det gar med barn
med CP over tid. I denne arsrapporten har vi sett
bl.a. pa fglgende viktige spgrsmal:

e Kan vi tidlig forutse hvem som far talevansker
og spisevansker ved 5-ars alder?

e Har alder ved diagnose noe & si for grov moto-
risk niva ved 5-ars alder?

e Hvor stor sannsynlighet er det for at barn med
CP som hadde kramper i nyfadtperioden har
epilepsi ved 5-ars alder?

Dette vil veere viktig for & identifisere saerlige
problemomrader sa tidlig som mulig, og der-
med muliggjgre mer malrettet og individualisert
oppfelging, behandling og tiltak. Dette vil tro-
lig veere kostnadseffektivt bade for pasienter,
pargrende og samfunn. I 2011 etablerte vi en
registrering av 15-17 ar gamle ungdommer med
CP, CPRNung. Om noen ar haper vi a kunne ogsa
presentere forlgpsdata fra tre tidspunkt for barn
med CP i Norge.

Etter oppfordring fra Nasjonalt servicemiljg for
medisinske kvalitetsregistre v/SKDE har vi i ar
rapporterte data per habiliteringstjeneste. Det er
imidlertid viktig a veere klar over at antall barn
med CP som fglges ved hver habiliteringstjeneste
varierer mye (fra <20 til >100). Det betyr at da-
taene vi rapporterer i prosent har store forskjeller

i antall som hver prosent utgjer. Vi har ogsa valgt
a sette storre fokus pa datakvalitet. Pa slutten av
2014, manglet vi 19% 5-ars registreringsskjemaer
fra de som har samtykket. Vi ser at det tar langt tid
(i gjennomsnitt 8 maneder) fra 5-ars undersgkelsen
av pasienten til 5-ars registreringsskjemaet blir ut-
fylt. Dette kan skyldes bade tidspress hos kliniker-
ne, og manglende elektronisk lgsning integrert med
EPJ (dobbelregistrering). I tillegg, rapporterer vi
manglende data pa noen utvalgte resultatvariab-
ler for a sette fokus pa a forbedre innhenting av
mer komplette data for & kunne avdekke eventu-
elle variasjoner mellom habiliteringstjenestene nar
det gjelder kvaliteten av utrednings- og diagnosti-
seringsarbeidet.

Dekningsgradsanalysen opp mot Norsk pasientre-
gister (NPR) som ble foretatt i 2013, ble i 2014
fulgt opp av en valideringsstudie. To eksterne
konsulenter ble leid inn for & gjennomga 780
journaler pa barn/unge som var registrert med CP
diagnose i NPR men ikke i CPRN for a bekrefte
om diagnosen var riktig. Resultatet viste at 302
barn (38.7%) ble vurdert til ikke & ha CP, og
dermed var ICD-10 koden feil i NPR. CPRNs
dekningsgrad for hele perioden (1996-2007) var
derfor 75,6% og ikke 62.6% som var resultatet
etter dekningsgradsanalysen. Ikke overraskende
var dekningsgraden hgyest de siste arene (87% for
arene 2004-2007). I 2014 hadde vi stort fokus pa
a gke dekningsgraden i registeret, og pa slutten
av aret hadde vi en dekningsgrad pa 86% for
fodselsarene 1996-2008. Pa bakgrunn av disse
resultatene beregnes forekomsten av CP i Norge
til 2,5 per 1000 levende fadte, eller at ca. 160 barn
far diagnosen CP hvert ar.



I 2014 ble 4 nye vitenskapelige artikler med data
fra CPRN publisert. Totalt har vi per i dag bidratt
med data til 21 artikler i internasjonale tidsskrift,
4 doktorgrader og 2 mastergrader. Resultater
ble ogsa i 2014 presentert pa flere nasjonale og
internasjonale mgter og kongresser.

Vi vil takke vare kontaktpersoner for deres viktige
bidrag med innsamling av data og innsending av
skjemaer til oss. Vi takker ogsa foreldrene og barna
med CP for at de er villig til & samtykke i regist-
rering. Jo flere med CP som registreres i CPRN jo
mer valid blir vare resultater.



Kapittel 2

Registerbeskrivelse

2.1 Bakgrunn og formal

2.1.1 Bakgrunn for registeret
Cerebral parese (CP) er den vanligste arsak til fy-
sisk funksjonshemming i barnealder og en av de
storste diagnosegruppene som far helsetjenester i
hgyinntektsland.

Cerebral pareseregisteret i Norge (CPRN) ble opp-
rettet pa initiativ fra en gruppe forskere og klinikere
ved NTNU, Medisinsk fgdselsregister 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 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 oppfolging og be-
handling av disse barna. En pilotstudie ble gjen-
nomfgrt i arene 2003-2006 der et av studiemalene
var a se om det var mulig a drifte et nasjonalt re-
gister for cerebral parese i Norge. Pilotstudien kon-
kluderte med at det var realistisk og CPRN ble i
2006 godkjent av Sosial- og helsedirektoratet som
et nasjonalt medisinsk kvalitetsregister i Helse Sgr-

Dst.

2.1.2 Registerets formal
Registerets formal er ved overvakning og systema-
tisk analyse & oppna bedre kunnskap om arsaker og
behandling av barn og unge med CP. Dette omfat-
ter a:

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

e bidra til bedre kvalitet pa svangerskapsomsorg

og nyfgdt medisin

e bidra til bedre og likeverdig behandling og
oppfolging av barn og unge med CP i Norge

e bidra til gkt kunnskap om CP

Registreringene skjer ved diagnosetidspunktet, 5-
ars alder og 15-17 ars alder (CPRNung). Opplys-
ninger om kognisjon, ernsering, sprak, kommunika-
sjonsevne, andre medisinske diagnoser, behandling,
samt resultater av bildeundersgkelser registreres.

2.2  Juridisk

hjemmelsgrunnlag

CPRN har konsesjon fra Datatilsynet, og er god-
kjent av Regional Etisk Komité (REK). Konsesjo-
nen er tidsbegrenset til 31.12.2030.

Registeret er samtykkebasert og har felles samtyk-
ke med Cerebral Parese Oppfelgingsprogrammet
(CPOP). Samtykkeerklaeringen tydeliggjor at det
er to formal og to databehandlingsansvarlige. Det
er mulig & 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.

Helseinformatiker
Sandra Julsen Hollung, MSc i 100% stilling.

Databehandleransvarlig
Sykehuset i Vestfold (SiV) har driftsansvar for



CPRN. Administrerende direktgr ved SiV er
databehandlingsansvarlig.

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

2.3.1 Referansegruppe

CPRN og CPOP har felles referansegruppe.
Andersen, Guro L. PhD seksjonsoverlege
Elkjeer, Sonja ergoterapeut
Heimstad, Runa klinikksjef kvinneklinikken
Hginess, Per Reidar PhD ortoped
Jahnsen, Reidun PhD fysioterapeut
Karstensen, Anne seksjonsoverlege
Mjgen, Tone ergoterapeut
Moster, Dag barnelege, professor
Myklebust, Gerd fysioterapeut
Ramstad, Kjersti PhD overlege

professor, habilitering
professor, barnelege
brukerrepresentant
seksjonsoverlege

Skranes, Jon
Vik, Torstein
Veaehle, Randi
Aarli, Anen

CPRN referansegruppen avholdt ett mgte i 2014, i
Oslo. Hovedtema pa mgtet var CPRN validerings-
studien, nasjonale retningslinjer /indikatorer, status
for MRS elektronisk lgsning, samt diverse forsk-
ningsprosjekter.

Sykehuset i Vestfold

Oslo universitetssykehus

St. Olavs Hospital

Oslo universitetssykehus

Oslo universitetssykehus
Akershus universitetssykehus
Sykehuset i Vestfold
Haukeland universitetssjukehus, UiB, MFR,
Oslo universitetssykehus

Oslo universitetssykehus
NTNU, Trondheim

NTNU, Trondheim
CP-foreningen

Haukeland universitetssjukehus



Kapittel 3

Resultater

3.1 Forekomst av CP i Norge

Pa bakgrunn av valideringsstudien som ble gjort i 2014 der antall barn med CP fra CPRN og Norsk pa-
sientregister ble validert ved journalgjennomgang og antall levendefgdte (hentet fra Folkehelseinstituttet
- Medisinsk fodselsregister (MFR)), har vi beregnet at forekomsten av cerebral parese i Norge er
2.5 per 1000 levendefgdte. Forekomsten har veert stabil over tid (Figur 3.1). Det kan se ut til at
forekomsten er lavere for de siste to arene (2007-2008). Dette skyldes at en del barn i disse arskullene
fortsatt ikke har fatt CP diagnosen. Hvis vi ser pa forekomsten per habiliteringstjeneste er det som

ventet store variasjoner. Det er nettopp det som rettferdiggjer et nasjonalt register.
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Figur 3.1: 138 barn ikke fgdt i Norge er ekskludert
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3.2 Alder ved CP diagnose

I Norge er gjennomsnittsalder ved CP diagnose 23 maneder (Figur 3.2), mens median alder er
16 maneder. Det er vesentlig hgyere enn det som er rapportert fra det danske CP-registeret som fant en
gjennomsnittsalder pa 18 maneder og median alder pa 11 méaneder (Granlid-Jensen et al., DMCN 2015).
I Danmark er alder ved diagnose den alderen der CP eller spastisitet er nevnt for foreldrene for forste
gang. I Norge er alder ved diagnose den alderen diagnosen settes og som oppgis i skjema til CPRN. I
Norge far 6% diagnosen innen 6 mnd, 22% mellom 6-12 maneder, 37% mellom 12-24 maneder og 24%
mellom 24-48 maneder, mens 12% far diagnosen etter 48 maneder (Figur 3.3). Alderen ved diagno-
se av ataksi er ikke overraskende vesentlig hgyere enn for de med spastisk eller dyskinetisk CP (Figur 3.4).

Det blir imidlertid mer og mer aktuelt med tidlig intervensjon pa flere omrader, og det er derfor gnskelig
at alle barn far diagnosen sa tidlig som mulig. De variasjoner vi har sett kan ha naturlige forklaringer
og ikke ngdvendigvis bety at det er tilsvarende forskjeller i behandling eller oppfalging av barna. Vi
gnsker & se neermere pa dette fremover for a sikre at det ikke er reelle forskjeller mellom de ulike
habiliteringstjenestene.

Alder ved CP diagnose N=787
30

15

10

gjennomsnitt i maneder

fedselsar

Figur 3.2: 138 barn ikke fgdt i Norge er ekskludert
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Figur 3.3: 138 barn ikke fgdt i Norge er ekskludert
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Figur 3.4: 138 barn ikke fgdt i Norge er ekskludert
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Figur 3.5 viser at mer enn 20% av de med mest alvorlig CP ved 5-ars alder (GMFCS V) diagnostiseres fgr
6 maneders alder. Motsatt, diagnostiseres 15% av de med minst alvorlig CP (GMFCS I) etter 4-ars alder.
Figur 3.6 viser gjennomsnittsalder ved CP diagnose per habiliteringstjeneste. Vi vil gjgre oppmerksom
pa manglende data pa denne resultatvariablen. CPRN kommer til & jobbe med a gke kompletthet pa
denne resultatvariabelen fremover.

Figur 3.5: 138 barn ikke fodt i Norge er ekskludert
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Figur 3.6: 138 barn ikke fgdt i Norge er ekskludert
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3.3 Registrering ved diagnosetidspunktet
Forstegangsregistreringen er viktig for a kartlegge barnas funksjon og eventuelle behov for tiltak tidlig.
Fglgende registreres ved diagnosetidspunktet:

CP subtype

Perinatal data

Sprak/kommunikasjon

Spisevansker

e Syn

Medfgdte misdannelser og syndromer

e MR funn

14



3.3.1 Svangerskapslengde

Figur 3.7 viser at 10% av barn med CP er fpdt sveert prematurt (for uke 28), mens 55% er fodt til termin
(i svangerskapsuke 37-41). Tallene for barn uten CP i Norge er litt annerledes idet ca 85% er fadt til
termin og mindre enn 1% er fgdt sveert prematurt. Selv om risikoen for CP er betydelig hgyere hos de
mest premature utgjgr de likevel kun en liten del av barn med CP. Det er barn fadt til termin som utgjor
den stgrste gruppen. Svangerskapslengde ved fgdsel hos barn med CP er stabil over tid (Figur 3.8).

Figur 3.7: (inkl. data fra MFR)
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Figur 3.8
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3.3.2 Fadselsvekt

I Norge har ca 90% av alle barn en fgdselsvekt mellom 2500 og 4500 gram. Blant barna med CP er 60%
i denne fgdselsvektgruppen. Mange studier har vist at lav fodselsvekt er forbundet med gkt risiko for
CP. I vart register har 9% av barn med CP fgdselsvekt under 1000g, noe som forekommer svaert sjelden
(<1%) hos barn uten CP (Figur 3.9). Figur 3.10 viser at andel barn med ekstrem lav fpdselsvekt (<
1000g) og normal fgdselsvekt (2500-4500g) over tid er stabil.

Figur 3.9: (inkl. data fra MFR)
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Figur 3.10
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3.3.3 Nyfgdtperiode

Figur 3.11 viser at 67% av barn med CP har vert innlagt nyfgdtavdeling. Av disse hadde
43% blitt respiratorbehandlet og 29% hadde kramper innen de fgrste 72 timer (Figur 3.12).
Sannsynligvis betyr det at de har blitt fulgt opp av spesialisthelsetjenesten i de forste levearene. De 32%
som ikke har veert innlagt nyfedtavdeling har trolig blitt fulgt av ordinser kommunehelsetjeneste og veert
henvist til spesialisthelsetjenesten for diagnostisering.

Figur 3.11
Fadselsar fra: 2000 til 2009
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Figur 3.12
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3.3.4 Postneonatal arsaker

Det er vanlig a dele inn risikofaktorer for CP i grupper i forhold til nar i barnets utvikling de opptrer:
(1) for fodsel (2) under fodsel (3) omkring fadsel og (4) skade som opptrer mer enn 28 dager etter fodsel,
men innen 2-ars alder. Den sistnevnte gruppen kalles postneonatal CP og utgjgr kun en liten del
4% (n=>50) av alle barn med CP fgdt 1999-2009. Tabell 3.1 viser hvilke arsaker som er registrert hos
barn med postneonatal CP i Norge. Av de 50 der sannsynlig arsak er oppgitt, skyldes 48% (24/50)
hjerneblgdning eller blodpropp i hjernen (vaskulsere arsaker) og 18% (9/50) infeksjoner i hjernen. 10%
(5/50) av tilfellene skyldes ulykke eller mishandling. Gjennomsnittsalder ved postneonatal skade
er ca. 11 maneder.

Arsak postneonatal CP  Antall
Hjerneblgdning eller thrombose/emboli 24

Infeksjon (meningitt, encephalitt)

Tumor

Ulykke

Annen infeksjon

Hjertestans

Mishandling

Komplikasjoner etter kirurgi

Total 50

— RN WR OO

Tabell 3.1
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3.4 Registrering ved 5-ar
Registrering ved 5-ars alder gir mer utfyllende informasjon om barnets funksjon, utredning og behandling.
Dette er tidspunktet for nar den endelige CP diagnosen bestemmes. Fglgende registreres ved 5-ars alder:

e CP subtype

e Motorisk funksjon

e Kognitiv funksjon

e Sprak/kommunikasjon

e Syn/hgrsel

e Epilepsi

e Spisevansker/ernsering

o Medfpdte misdannelser og syndromer
e MR funn

e Spastisitetsbehandling

e Ortopediske inngrep
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3.4.1 CP subtype

En endelig 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 87%, og det er 2 undergrupper; unilateral
(ensidig) som forekommer hos 43% og bilateral (tosidig) hos 44%. Dyskinetisk CP (kjennetegnes av
ufrivillige bevegelser) forekommer hos 7% og ataksi (kjennetegnes av koordinasjonsvansker) hos 5%
(Figur 3.13). Over tid er andelen spastisk, dyskinetisk og ataktisk CP tilnsermet uendret.

Fadselsar fra: 1999 til 2009

CP subtype

B Hele landet (N=1195)

Spastisk unilateral (43.3%)

Spastisk bilateral (43.8%)

Dyskinetisk (6.9%)

Ataksi (4.5%)

Uklassifisert (1.5%)

Figur 3.13
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3.4.2 Motorisk funksjon

Resultater vedrgrende motorisk funksjon er rapportert mer detaljert i CPOPs arsrapport. 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 pa selvinitierte bevegelser med seerlig vekt pa sittefunksjon og
forflytning. Det er egne beskrivelser for ulike aldersspenn. GMFCS kan benyttes fra ca. 2-ars alder.
Generelt gjelder:

e Niva I: Gar uten begrensninger

Niva II: Gar med begrensninger

Niva III: Gar med handholdt forflytningshjelpemiddel

Niva IV: Begrenset selvstendig forflytning; kan bruke elektrisk rullestol

Niva V: Transporteres i manuell rullestol

Blant barn med CP i Norge ser vi at nesten 75% er gaende med eller uten hjelpemidler (Niva I, IT
og III), mens ca 25% har begrenset selvstendig forflytning eller er helt avhengig av rullestol
(Niva IV eller V) (Figur 3.14). Barn med darligere motorisk funksjon vil kreve mer oppfelging. For a
gi mest mulig malrettet og individuelt tilpasset behandling er det er viktig at barnets GMFCS niva
fastsettes sa tidlig som mulig.

Fadselsar fra: 1999 til 2009
GMFCS

B Hele landet (N=1153)

Vet ikke (0.5%)

[ I I I I I 1
0 10 20 30 40 50 60

%

Figur 3.14
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MACS

P& samme mate som grovmotorisk funksjon varierer innenfor hver undertype CP vil ogsa barnets
handfunksjon (finmotoriske funksjon) variere. Manual Ability Classification System (MACS) er utviklet
og validert for & klassifisere handfunksjon ved & se pa hvordan barnet bruker hendene til & handtere
gjenstander i daglige aktiviteter. MACS kan benyttes fra barnet er ca 4 ar. Niva inndelingen er slik:

e Niva I: Handterer gjenstander lett og med godt resultat
e Niva II: Handterer de fleste gjenstander, men med noe begrenset kvalitet og/eller hurtighet

e Niva III: Handterer gjenstander med vanskelighet og trenger hjelp til & forberede og/eller tilpasse
aktiviteter

e Niva IV: Handterer et begrenset utvalg av letthandterlige gjenstander i tilpassede situasjoner

e Niva V: Handterer ikke gjenstander og har svaert begrenset evne til a utfgre selv enkel handtering

Blant barn med CP i Norge kan 76% handtere de fleste gjenstander med eller uten hjelp til
forberedelse eller tilpasning (Niva I, IT og III) mens 24% trenger kontinuerlig hjelp (Niva IV
og V) (Figur 3.15).

Fedselsar fra: 1999 til 2009

MACS

B Hele landet (N=1099)

1 (33.7%)

11 (30.3%)

IV (6.6%) -
Vet ikke (5.4%) -
I

o
=
o
N
o
w
S
N
o

Figur 3.15



3.4.3 Tilleggsvansker

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 (Bax et al. 2005).

3.4.3.1 Kognisjon

Som beskrevet i tidligere arsrapporter, mangler vi dessverre fortsatt mye data om kognisjon (ca. 40%).
Av de vi har data pa (N=781) har 42% normal kognisjon og 17% psykisk utviklingshemming
(PU) (Figur 3.16). Det var imidlertid kun 53% av disse som var formelt testet. Av alle barna var
8% ”ikke testbare”. Figur 3.17 viser det samme per habiliteringstjeneste.

Figur 3.16

N=1316

Kognisjon
testet eller klinisk vurdert

Normal

PU

Manglende data

0 % 10 % 20 % 30 % 40 % 50 %

Kognisjon N=1316
testet eller klinisk vurdert

Sykehuset Jstfold
Alesund sjukehus |
OUS, Ulleval
Sykehuset i Vestfold
Stavanger univ.sykehus, Jsterlide |
Helse Nord-Trgndelag, Levanger
Sgrlandet sykehus, Arendal |
St. Olavs Hospital, Trondsletten
Univ.sykehus Nord-Norge
Serlandet sykehus, Kristiansand
Kristiansund sjukehus |
Helse Fonna, Haugesund
Vestre Viken
Akershus univ.sykehus |
Sykehus Innlandet, Hedmark
Finnmarkssykehuset, Hammerfest |
Sykehus Innlandet, Oppland
Nordlandssykehuset |
Sykehus Telemark
Haukeland univ.sykehus
Helse Forde

habiliteringstjeneste

0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

ENormal ®PU ®Manglende data

Figur 3.17
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Likeverdig utredning av kognisjon er et av CPRNs kliniske forbedringsomrader. I den forbindelse har vi
med utgangspunkt i et forskningsprosjekt forsgkt & innhente mer detaljert data om kognisjon hos 255
barn med CP fgdt i arene 1996-2003 i samarbeid med nevropsykologene Torhild Berntsen og Kristine
Stadskleiv ved OUS. Selv om psykologene ved habiliteringstjenestene responderte med a sende inn data
pa 139 barn (54.4%), var informasjon om kognisjon bare tilgjengelig for 91 (65.5%). Analyse av dataene
viste ingen signifikante forskjeller i alder, kjgnn, CP subtype, grov og finmotorisk funksjon, CFCS/behov
for ASK, syns- og hgrselsfunksjon, eller epilepsi hos de der det var informasjon om kognisjon tilgjengelig
i pasientjournalen og de der det ikke var slik informasjon tilgjengelig. Det var imidlertid signifikant flere
som hadde norsk som morsmal i den gruppen som var kognitivt utredet.

Av de 91 der det var informasjon om kognisjon tilgjengelig var en fullskala 1Q-skare (FSIQ) basert pa
testing med Wechsler test tilgjengelig for 44, mens det for de resterende var foretatt en klinisk vurdering
av barnet pa noen (37 barn) eller ingen (10 barn) deltester. Basert pa testresultater og diagnostisk
informasjon ble alle 91 klassifisert til & vaere enten: normalt fungerende, ha spesifikke laerevansker (ICD-
10 kode F80-83) eller ha utviklingshemming (ICD-10 kode F70-73). Fordelingen av FSIQ skarer hos de
44 som var kognitivt testet er vist i Figur 3.18.

Frequency

100 140

Figur 3.18

Blant de 91 barna var det signifikant forskjell i kognitiv funksjon mellom gruppene som var utredet
formelt og de som kun var klinisk vurdert (p=0.003), der utviklingshemming var hyppigere (44.7%) i
gruppen som kun var klinisk vurdert enn i gruppen som var formelt testet (15.9%)(p=0.03).

Signifikant feerre med GMFCS niva IV-V (14 vs 35%, p=.028) og CFCS niva IV-V (10 vs 39% p=.038)
ble vurdert med en Wechsler test. Dette er i trad med det vi har vist tidligere (Andersen et al. 2008)
der kun ca 1/3 var formelt kognitivt utredet. Andre har imidlertid vist at det ber veere mulig & utrede
2/3 av personer med standard IQ test (Sherwell et al. 2014).

Disse resultatene viser at det er store forskjeller i kognitiv funksjon hos barn med CP, og at det trolig
ikke er korrekt a rapportere gjennomsnittlig IQ score pa gruppeniva. Vi mener ogsa at spesifikke
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leerevansker kan veere underdiagnostisert og at det er ngdvendig a kartlegge hvert enkelt barn for a fa
kunnskap om det enkelte barns kognitive styrker og svakheter og dermed legge til rette for optimal
akademisk og sosial fungering.

En nordisk gruppe av nevropsykologer har pa oppfordring fra brukerforeningene i Sverige, Danmark og
Norge tatt initiativ til et standardisert program for utredning av kognisjon hos barn med CP (Bottcher
et al. 2015). 1 dette programmet, CPcog, anbefales det at alle kartlegges kognitiv ved skolestart og
ved overgang til ungdomsskole. I Norge er dette programmet forankret i CPRN, og resultatene fra
undersgkelsene kan sendes inn til oss. Mer detaljert informasjon om programmet, informasjonsskriv til
foreldre og registreringsskjema er tilgjengelig pa var internettside (www.siv.no/cprn).

Alder Arsak Testtype GMFCS I-I11 Testtype GMFCS 1IV-V

5/6 ar Skolestart WPPSI-III, VMI og BRIEF  Tilpasset utredning i spesial institusjon
12/13 ar  Overgang ungdomsskole WPPSI-IV, VMI og BRIEF Tilpasset utredning i spesial institusjon

Tabell 3.2

Béttcher, L, Stadskleiv, K, Berntsen, T, Christensen, K, Korsfelt, A, Kihlgren, M & Odman, P (2015).
Systematic cognitive monitoring of children with cerebral palsy — the development of an assessment and
follow-up protocol. Submitted to Scandinavian Journal of Disability Research.
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3.4.3.2 Talevansker - Viking Taleskala

Viking Taleskala ble utviklet fra CPRNs 5-ars registreringsskjemaet om talefunksjon i samarbeid med
Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (SCPE) (Tabell 3.3). Skalaen er validert for barn i alderen 4 ar
og eldre. En kopi av Viking Taleskala pa norsk finnes pa www.siv.no/cprn.

CPRN talefunksjon Viking Taleskala
Normal 1

Litt utydelig

Utydelig

Meget utydelig

Ingen tale

=W W N

Tabell 3.3

Vare resultater viser at 25% av barn med CP har meget utydelig eller ingen tale (Viking
Taleskala niva 3 eller 4) (Figur 3.19). Av disse bruker kun 37% grafisk kommunikasjon (f.eks.
bilder, pictogram, bliss) (Figur 3.20). Av de som ikke bruker grafisk kommunikasjon, kommuniserer 21%
ved hjelp av handtegn, signaler eller gester. Figur 3.21 og 3.22 viser det samme per habiliteringstjeneste.
Vi ser at det er ganske store variasjoner noe som kan tyde pa at tilbudet om Alternativ og supplerende
kommunikasjon (ASK) varierer.

Viking Taleskala N=1316

1]
v

Vet ikke

Manglende data

0% 5% 10 % 15 % 20 % 25 % 30 % 35 % 40 %

Figur 3.19
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Figur 3.20
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Figur 3.21
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Figur 3.22

habiliteringstjeneste
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3.4.3.3 Andre Tilleggsvansker

Figur 3.23 viser at 36% har synshemming, mens kun 6% har alvorlig nedsatt syn (syn <6/60
etter korreksjon, pa beste gye). For hgrselshemming var tallene henholdsvis 7% og 4% (nedsatt
hgrsel = tap >70 dB fer korreksjon pa beste gre) (Figur 3.24). Aktiv epilepsi er registrert hos 33%,

og bruk av antiepileptisk medikasjon hos 28% (Figur 3.25).

Fodselsar fra: 1999 til 2009
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Figur 3.23

Fodselsar fra: 1999 til 2009
Harselshemming

H Hele landet (N=989)
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Figur 3.24
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Fodselsar fra: 1999 til 2009

Epilepsi

B Hele landet (N=1013)

Ja (32.7%)

Nei (65.9%)

Vet ikke (1.4%)

o -
N
o
S
o
[
=]

(a)

80

Figur 3.25

Fodselsar fra: 1999 til 2009
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Resultatene viser at 23% har spisevansker. En aktuell behandling for spisevansker er a anlegge
gastrostomi, dvs. en "knapp pa magen” for tilfgrsel av sondemat. Av de med spisevansker har 54%
gastrostomi ved 5-ars alder (12% av alle barn med CP i Norge) (Figur 3.26). Gjennomsnittsalder
ved anleggelse av gastrostomi er 28 maneder.

Fodselsar fra: 1999 til 2009
Spisevansker

B Hele landet (N=1034)

Ja (22.6%)
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Figur 3.26
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3.4.4 Medfadte misdannelser og assosierte syndromer

Figur 3.27 viser at 14% (140) barn med CP har en medfgdt hjernemisdannelse, 7% (71)
har en annen type medfsdte misdannelse og kun 2% (23) et assosiert syndrom. Hos de med
misdannelser utenfor hjernen, er hjertemisdannelser hyppigst.

N=1010

Medfedte hjernemisdannelser

Andre medfgdte misdannelser

Assosierte syndromer

0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

mJa = Nei =Vetikke

Figur 3.27
M. hjernemisdannelser Antall Andre m. misdannelser Antall
Hydrocephalus 40 Hjerte 26
(U)spesifisert 21 Skjelett 13
Corpus Callosum 19 QOye/ore 10
Cyster og Porencephaly 18 Urogenitale 8
Reduksjonsdeformiteter 17 Fordgyelsesorganer 8
Micro- og macrocephaly 13 Andre 5
Aqueduct of Sylvius 4 Respirasjonsorganer 4
Dandy-Walker syndrom 4 Total 74
Hjernekar 4
Svulster 3 Assosierte syndromer Antall

Arnold-Chiaris 2 Down syndrom 6

Total 145 Andre spesifiserte kromosomavvik 6
Wolff-Parkinson-White syndrom 2

Di George’s syndrom 2

Aicardi syndrom 1

Bartter’s syndrom 1

Prader Willi syndrom 1

Reye’s syndrom 1

Vater syndrom 1

Williams syndrom 1

Waardenburg’s syndrom 1

Total 23
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3.4.5 Magnetic resonance (MR) funn
Over halvparten av barn med CP i Norge har tatt MR undersgkelse av hjernen (Figur
3.28). Figur 3.29 viser andel MR tatt per habiliteringstjenesten. Gjennomsnittsalder ved MR un-
dersgkelse av hjernen er 26 maneder. Dette er i trad med SCPE retningslinjer som anbefaler at
MR undersgkelse utfores forst ved ca 2 ar pga pagaende myelinisering i hjernen (www.scpenetwork.eu).

habiliteringstjeneste
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Finnmarkssykehuset, Hammerfest
Univ.sykehus Nord-Norge
Sykehuset Jstfold
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0OUS, Ulleval

Sykehus Innlandet, Hedmark
Sykehuset i Vestfold

Alesund sjukehus

Helse Forde
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MR resultater viser at av de 825 som har tatt MR har 49% skade i hvit substans (skade i nervebaner),
17% fokal kortikal skade (lokaliserte skader i hjernebarken), 14% diffus kortikal skade (mer omfattende
skader i hjernebarken), 14% basalganglie patologi (skader i de dype kjerner som blant annet styrer
bevegelser), 9% misdannelse, mens 13% ble vurdert normale. Figur 3.30 viser resultatene per CP
diagnose.

MR cerebral resultater N=825

Skade i hvit substans

Fokal kortikal skade

Diffus kortikal skade

Basalganglie patologi

Misdannelse

Normal

!
0% 1M0% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%

B Spastisk unilateral ® Spastisk bilateral = Dyskinetisk Ataktisk Uklassifisert

Figur 3.30

Pa neste side finnes en poster om MR resultater som ble presentert pa European Academy of Paediatric
Societies (EAPS) i Barcelona i 2014.
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Guro L. Andersen, MD, PhD'?, Sandra Julsen Hollung, MS candidate’, Torstein Vik, MD, PhD?
'The Cerebral Palsy Register of Norway, Vestfold Hospital Trust, Norway,>Norwegian University of Science and Technology, Norway

Background and aims

Cerebral MRl is increasingly used in the diagnostic work-up of children with CP in order to demonstrate the
location and extension of the lesion(s). It may in addition provide clues to etiology and to the timing of the

Brain development,
pathogenetic patterns and timing

insult. The aim of this study was to describe the distribution of different MRI patterns in children with

different subtypes of CP.

Methods

Data on 1178 children (58% boys) born 1999-2008 were retrieved from the Cerebral Palsy Register of Nor-
way (CPRN) as of December 31, 2013. The data was collected by Neuropediatricians at all of Norway’s 22 A
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habilitation centers. The mean age of children at the time of registration was 6.5 years. Both the CP diagno-

sis subtype and MRI findings are classified according to the Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (SCPE)

recommendations.

Krageloh-Mann | (2004) Imaging of early brain injury and
cortical plasticity. Experimental Neurology 190: 84-90

Results

715 (67%) children had a cerebral MRI image at an average age of 25
months.

Figure 1 shows that almost 50% of the children had lesions consistent
with a White Matter Injury (WMI), 19% had a focal cortical lesion (FC)
and only 13% had lesions of the basal ganglia (BG).

MRIResults

Norm! -

White Mt ey

Diffse Corcal esions (0c) - Y

Lesionsof he Basa Gagia () NS
Malformatons () I

0%

—

Focal Cortical Lesions (Fc)
—
_—

Figure 2 shows that 51% of children with WMI were born preterm,
while 69% with FC and 83% BG respectively were born at term.
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Figure 3 shows that bilateral spastic CP was the most dominating
subtype (nearly 50%) among children with WMI. Among children with
FC, 90% had spastic unilateral CP. Although 71% of children with BG
lesions had spastic CP, dyskinetic CP is most common in those with
BG lesions.

MRIResults by Subtype

mspastic Unilateral
mspastic Bilateral

= Dyskinetic

mataxic

= Unclassified

0%

Conclusion

These results are in accordance with current knowledge of
timing, distribution and localization patterns of MRI findings in
children with CP.

Sykehuset i Vestfold
Vestfold Hospital Trust

(
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3.4.6 Spastisitetsbehandling

Figur 3.32 viser hvilke typer spastisitetsbehandling som har veert gitt per CP diagnose. Totalt har 58%
av barna fatt spastisitetsbehandling i form av injeksjoner (botulinumtoksin), tabletter eller pumpe
med spasmedempende medisin (intrathecal baklofenpumpe). Tabletter og injeksjoner administreres
ved alle landets habiliteringssentre eller barneavdelinger, mens baklofenpumpe som bare benyttes
av 3% kun anlegges ved 3.linje institusjoner. Gjennomsnittsalder ved baklofenpumpe er 49
maneder. Vare resultater viser at i 7 habiliteringstjenester (Sykehuset @stfold, Sykehuset i Vestfold,
Sgrlandet Sykehus, Kristiansand, Helse Fgrde, St. Olavs Hospital, Helse Nord-Trgndelag, Levanger,
Helse Fonna, Haugesund og Alesund sjukehus) er det ingen barn som har baklofenpumpe. Dette
kan selviglgelig skyldes at ingen barn har behov for dette i disse fylkene, men det kan ogsa bety at
tilbudet om slik behandling ikke er likt i alle landets fylker, eller at pumpe anlegges fgrst etter 5-ars alder.

Injeksjoner med botulinumtoksin (BoNT-A) er den vanligste behandlingen av spastisitet hos barn og
unge med CP. Hensikten er a redusere ”spenningen” i muskulaturen slik at det skal bli lettere a ga,
for a lette stell og pleie og/eller minske smerte. Effekten varer i 3-4 maneder. Behandling med BoNT-A
regnes for a veere en trygg behandling med lite bivirkninger. Selv om det brukes bade mye og ofte vet
vi imidlertid fortsatt ikke nok om virkningene pa gangfunksjonen, og spesielt ikke om det virker lenger
enn 3-4 maneder. Det finnes per i dag ingen nasjonale retningslinjer for bruk av BoNT-A i Norge.

Spastisitetsbehandling N=1004
Botulinumtoksin
Baklofen per oral
Baklofen pumpe
0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 %
m Spastisk unilateral Spastisk bilateral Dyskinetisk Uklassifisert
Figur 3.32
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I Figur 3.33 har vi vist fordeling av BoNT-A behandling for de som har spastisk unilateral og bilateral
CP per habiliteringstjeneste. Vi ser at det er store variasjoner mellom habiliteringstjenester, men det er
ogsa noen habiliteringstjenester som har en stor andel manglende data. I en hovedoppgave i medisin ved
NTNU, har Arani Mahendran sett pa Variasjoner i bruk av botulinumtoksin A (BoNT A) i behandling
av barn med cerebral parese i Norge. Dataene i denne oppgaven inkluderer 1093 barn fgdt 1999-2008, og
det gjelder barn med spastisk eller dyskinetisk CP. Hun har funnet at det er store variasjoner mellom
fylkene i andel pasienter som far BoNT-A behandling (fra 33% til 88%). Fylker med mange (> 60) barn
med CP gir oftere BoNT-A enn fylker med fa barn. Barn i Helse Vest far oftere behandling med BoNT-A
enn de andre helseregionene. I tillegg, far barn med utviklingshemming og barn med epilepsi sjeldnere
behandling med BoNT-A enn barn uten disse vanskene (Tabell 3.4). Dette bekrefter funn fra en artikkel
i 2012 basert pa data fra CPRN pa barn fodt 1999-2003 (Elkamil, A et. al.).

Botulinumtoksin N=1101
spastisk uni- og bilateral

Stavanger univ.sykehus, Jsterlide
Helse Fonna, Haugesund
Sykehuset Pstfold

Serlandet sykehus, Arendal
Sykehus Innlandet, Oppland
Kristiansund sjukehus

St. Olavs Hospital, Trondsletten
Sykehus Telemark

Univ.sykehus Nord-Norge
Sykehuset i Vestfold

QUS, Ulleval

Helse Nord-Trendelag, Levanger

habiliteringstjeneste

Alesund sjukehus
Finnmarkssykehuset, Hammerfest
Akershus univ.sykehus
Haukeland univ.sykehus

Sykehus Innlandet, Hedmark
Serlandet sykehus, Kristiansand
Vestre Viken

Nordlandssykehuset

Helse Forde

0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

mJa ®=Nei Vet ikke = Manglende data

Figur 3.33

Behandling med BoNT-A
Utviklingshemmet 96 (51%)
Normal kognisjon 310 (64%)
Epilepsi 110 (53%)
Tkke epilepsi 330 (62%)

Tabell 3.4
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Figur 3.34 viser en videre fordeling av hvor BoNT-A behandlingen ble gitt (under- eller overekstremite-
ter). Vi ser at det er mange feerre barn som far BoNT-A behandling i armer/hender (overekstremiteter)
enn i bena (underekstremiteter). Vi ser ogsa at barn fra 2 habiliteringstjenester ikke har mottatt be-
handling i armer/hender.

Figur 3.34

Botulinumtoksin N=510

spastisk uni- og bilateral
under- og overekstremiteter

Finnmarkssykehuset, Hammerfest
Serlandet sykehus, Arendal )
Nordlandssykehuset
Sykehus Innlandet, Hedmark
Univ.sykehus Nord-Norge
Stavanger univ.sykehus, Qsterlide
Sykehuset Jstfold
Serlandet sykehus, Kristiansand
Vestre Viken
Helse Forde
OUS, Ulleval |

Haukeland univ.sykehus #_

Sykehuset i Vestfold

Helse Nord-Trendelag, Levanger
Alesund sjukehus

St. Olavs Hospital, Trondsletten

Sykehus Innlandet, Oppland ‘*

Helse Fonna, Haugesund

Akershus univ.sykehus

Sykehus Telemark

habiliteringstjeneste

0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

Hiunderex Mioverex
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3.4.7 Ortopediske inngrep

Forebygging eller behandling av feilstillinger gjores ved ortopediske inngrep som blgtdel (muskel og/eller
senelgsninger) eller som benet kirurgi. 18% av barn med CP fgdt 1999-2009 har fatt ortopedisk
behandling. Figur 3.35 viser at 65% av de som har fatt ortopedisk behandling har hatt blgtdelsinngrep
og 17% benet kirurgi. De fleste (ca. 90%) fikk behandling i underekstremitetene (Figur 3.36).

Figur 3.35

N=178

Ortopedibehandling type

Benet kirurgi

Vet ikke ||

0 % 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

Ortopedibehandling N=168

0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

B Underekstremiteter ® Overekstremiteter = Vet ikke

Figur 3.36
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Figur 3.37 viser andel barn som har fatt ortopedisk behandling per habiliteringstjeneste.

habiliteringstjeneste

Helse Fonna, Haugesund
Nordlandssykehuset

Sykehuset Dstfold

Kristiansund sjukehus
Finnmarkssykehuset, Hammerfest
Alesund sjukehus

Sykehuset i Vestfold

Helse Nord-Trendelag, Levanger
Sykehus Innlandet, Oppland
Univ.sykehus Nord-Norge
Sykehus Innlandet, Hedmark
Sykehus Telemark

OUs, Ulleval

Haukeland univ.sykehus

Vestre Viken

Helse Fgrde

Stavanger univ.sykehus, Dsterlide
St. Olavs Hospital, Trondsletten
Serlandet sykehus, Kristiansand
Akershus univ.sykehus
Serlandet sykehus, Arendal

Ortopedibehandling

N=1316

20 % 40 %

mJa ®mNei ®Manglende data

60 %

80 %

100 %

Figur 3.37
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3.5 Forlgpsdata

250 barn er na registrert ved bade diagnosetidspunktet og 5-ars alder. Gjennomsnittsalder ved registrering
ved diagnosetidspunktet er 2.5 ar og ved 5-ars registrering er 5.5 ar. Ved hjelp av forlgpsdata kan vi far
et bedre bilde av hvordan det gar med barna generelt, men ogsa ha mulighet til & se hvilke tiltak som
vil veere nyttig for barn/ungdom med CP over tid.

3.5.1 CP diagnose
e 21% av barn hadde endret CP type

e 9% var uklassifisert ved diagnosetidspunktet og kun 2% ved 5-ars alder

3.5.2 Epilepsi

e 50% av barn med kramper innen de fgrste 72 timer har epilepsi ved 5-ars alder

e 88% av barn med over 2 uprovoserte anfall etter nyfgdtperioden har epilepsi ved 5-ars alder

3.5.3 Spisevansker

e 84% av barn som hadde spisevansker ved diagnosetidspunktet har det fortsatt ved 5-ars alder
e 32% av barn som var innlagt nyfodtavdeling hadde spisevansker ved 5-ars alder

e 45% av barn som hadde spisevansker ved diagnosetidspunktet har behov for ernezring via sonde
(helt eller delvis) ved 5-ars alder
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3.6 Registrering ved 15-17ar (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
(b

) Legeskjema
)

(c¢) Kognisjon
)

Motorisk funksjon

(d) Sprak/kommunikasjon
2. Foreldre:

(a
(b

) Generelle opplysninger

)
(c) Sprak/kommunikasjon
(d)

)

Kognisjon

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)

)
)
)
)
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3.6.1 Preliminaere resultater

Per 31.12.2014 har 56 ungdommer fgdt 1994-1999 blitt registrert med en CPRNung registrering. Gjen-
nomsnittsalder er 15.9 ar. Av disse har:

e 12% spisevansker

e 14% sgvnvansker

e 18% synshemming (CVI)

e 22% inkontinens for urin og 18% avfering

e 27% epilepsi

e 30% meget utydelig eller ingen tale (Viking Taleskala niva 3 eller 4)

e 35% deltar ikke i gym pa skolen og 30% deltar ikke i fysisk aktivitet pa fritiden
e 53% smerter

e 57% tretthet/utmattelse (Fatigue Severity Scale (©)

Nar vi spurte om opplevelse av offentlige tjenester /hjelpeapparater (0=elendig og 10=meget gode) svarte
ungdommene og foreldrene en gjennomsnittsskar av 7 pa bade det de har opplevd de siste arene (10-15
ars alder) og pa de forste levearene (0-5 ars alder). I tillegg, har:

e 45% ikke en individuell plan, hvorav 57% av disse svarte at de ikke har behov, eller foreldre gnsker
ikke

e 33% avlastning
e 77% hjelpestonad
e 51% grunnstgnad

e ingen deltatt pa behandlingstilbud i utlandet
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3.7 Resultater fra 2014 publikasjoner

\

N\

3.7.1 APOE-gen

Genet APOE og dets proteinprodukt apolipoprotein E (apoE) er mye undersgkt. ApoE er den viktigste
beereren av kolesterol og lipider i hjernen, stoffer som er vesentlige for myelinisering av aksoner og for
dannelse og vedlikehold av cellemembraner og synapser. ApoE kan derfor pavirke en rekke prosesser som
er ngdvendige for normal utvikling og funksjon av hjernen. I denne studien gnsket vi & se om variasjoner
i APOE-genet pavirker det kliniske bildet av CP. Hos de ca. 250 barna som leverte spyttprgve for
genetisk undersgkelse, fant vi ingen sammenheng mellom de fire ulike genvarianter og grovmotorisk
funksjon. Barn med APOE4 hadde imidlertid darligere finmotorisk funksjon, gkt forekomst av epilepsi
og hyppigere behov for ernaering via gastrostomi.

Lien, E et al., Eur J Paediatr Neurol 2014.

3.7.2 Fadselsvekt

Man har tidligere rapportert gkt risiko for CP hos barn med bade lav og hgy fgdselsvekt. I denne studien
gnsket vi & sammenligne bade fgdselsvekt, fgdselslengde og hodeomkrets hos barn med CP og barn uten
CP. Ved hjelp av data pa over 398 barn fra CPRN og over 400 000 barn uten CP registrert i Medisinsk
fgdselsregister kunne vi se om det var noen sammenheng mellom vekststatus ved fadsel og risiko for CP
hos enkeltfgdte til termin. Vi fant at nyfgdte med bade lav fgdselsvekt, fadselslengde og hodeomkrets
hadde gkt risiko for CP. Dette gjaldt spesielt de som hadde spastisk unilateral eller spastisk diplegisk
CP. I tillegg fant vi at barn med stgrst lengde og storst hodeomkrets hadde gkt risiko for dyskinetisk og
kvadriplegisk CP.

Dahlseng, MO et al. Dev Med Child Neurol 2014.

3.7.3 Finmotorisk funksjon

Bade grov og finmotorisk funksjon registreres regelmessig i CPRN. Som instrument for registrering av
finmotorikk brukes Manual Ability Classification System (MACS) og Bimanual Fine Motor Function
(BFMF). MACS er validert og brukes ogsa i Cerebral pareseoppfolgingsprogrammet (CPOP) mens det
for BFMF ikke finnes valideringsstudier. I denne studien gnsket man derfor & vurdere BFMFs begrep-
svaliditet (construct validity, hvor godt en test maler det den skal) ved & bruke data fra over 500 barn
fra CPRN og CP registeret i Vest-Sverige, og inneholdsvaliditeten (content validity) ved & sammenligne
MACS og BFMF ved bruk av begrepene i ICF. Vi fant at BEMF er en valid klassifiseringsmetode for
finmotorisk funksjon og at den kan gi tilleggsinformasjon om handfunksjon i forhold til MACS. Det er
imidlertid ngdvendig med mer spesifikk instruksjon for & veere sikker pa at man klassifiserer finmotorisk
kapasitet.

Elvrum, AK et al. Phys Occup Ther Pediatr 2014.
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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
ogsa fungere som kontaktperson. Det er alltid lege som star ansvarlig for den informasjonen som sendes
til CPRN. Kontaktpersonene er ansvarlig for a koordinere utfylling og innsending av samtykker og
registreringsskjemaer til registeret (papirbasert).

Arbeidet med implementering av et elektronisk registreringssystem fortsetter i 2015.

CPRN kontaktpersoner i 2014

Sykehuset @stfold HF:

Akershus universitetssykehus HF:

Oslo universitetssykehus HF, Ulleval sykehus:
Sykehuset Innlandet HF, Hedmark:
Sykehuset Innlandet HF, Oppland:

Vestre Viken HF, Drammen sykehus:

Vestre Viken HF, Drammen sykehus:
Sykehuset i Vestfold HF":

Sykehuset Telemark HF:

Sgrlandet Sykehus HF, Arendal:

Sgrlandet Sykehus HF, Kristiansand:

Helse Stavanger HF, Stavanger univ.sjukehus:
Helse Fonna HF, Haugesund sjukehus:

Helse Bergen HF', Haukeland univ.sjukehus:
Helse Bergen HF, Haukeland univ.sjukehus:
Helse Fgrde HF:

Helse Fgrde HF:

Helse Mgre og Romsdal HF, Kristiansund sjukehus:

Helse Mgre og Romsdal HF, Alesund sjukehus:
Helse Mgre og Romsdal HF, Alesund sjukehus:
St. Olavs Hospital HF:

St. Olavs Hospital HF:

Helse Nord-Trgndelag HF, Sykehuset Levanger:
Helse Nord-Trgndelag HF, Sykehuset Levanger:
Nordlandssykehuset HF:

Universitetssykehuset Nord-Norge HF, Tromsg:
Finnmarkssykehuset HF, Hammerfest sykehus:
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overlege Arve Vgllo

seksjonsoverlege Anne Karstensen
spesialfysioterapeut Marie Johansson
spesialfysioterapeut Trudy Bergers
seksjonsoverlege Vesna Bryn
seksjonsoverlege Tore Selberg
spesialfysioterapeut Jorunn Stenberg
overlege Anne Elisabeth Ross Raftemo
overlege Hans Resell
spesialfysioterapeut Cato Sundberg
overlege Kathinka Aslaksen

overlege Hanne Marit Bjgrgaas
ergoterapeut Linda Johanne Martinsen
seksjonsoverlege Anen Aarli
enhetsleder Vigdis Jacobsen

overlege Olav Roti

seksjonsleder Margunn Skudal Nistad
fysioterapeut Bente Johnsen
seksjonsoverlege Johannes Skorpen
spesialfysioterapeut Anita V. Sandanger
fysioterapeut Mari Myraunet
spesialfysioterapeut Sissel Viken
overlege Gunnar Helland
spesialfysioterapeut Gunfrid Stgrvold
overlege Bente (Jdegaard

overlege Jasmina Tajsic

fysioterapeut Benedicte Schleis



Kapittel 5

Metodisk kvalitet

5.1 Antall registreringer

Fgdselsar

Antall barn/ungdom

(FHI) 1986-1995 1 340
(pilotprosjekt) 1996-1998 307

1999-2009 1 447
2010-2014 263
Total 3 357

habiliteringstjeneste

Antall 5-ars registreringsskjema

Helse Fonna, Haugesund
Finnmarkssykehuset, Hammerfest

Serlandet sykehus, Arendal
Stavanger univ.sykehus, @sterlide |

Kristiansund sjukehus
Sykehuset Dstfold

Sykehus Innlandet, Oppland
Alesund sjukehus

Sykehus Innlandet, Hedmark
Helse Nord-Trendelag, Levanger
Univ.sykehus Nord-Norge

St. Olavs Hospital, Trondsletten
Helse Farde

Sykehuset i Vestfold

Serlandet sykehus, Kristiansand
Sykehus Telemark

0OUS, Ulleval
Nordlandssykehuset

Vestre Viken

Haukeland univ.sykehus
Akershus univ.sykehus

N=1316

40 60
“Manglende B Mottatt
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100
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5.2 Metode for beregning av dekningsgrad

Dekningsgrad % = antall barn med CP i registeret + de barna som har en validert CP diagnose i Norsk
pasientregister (NPR) men ikke er i registeret / antall barn med CP i registeret.

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

5.4 Dekningsgrad pa individniva

Dekningsgraden for fgdselsar 1999-2008 er 86% (Figur 5.1). Dette inkluderer bade alle som har
samtykket til & bli registrert med klinisk informasjon i registeret og 8% som er anonyme (har sagt de
ikke gnsker a bli registrert, har utvandret, eller er dgde).

Dekningsgraden er basert pa en dekningsgradsanalyse i samarbeid med Norsk pasientregister (NPR)
pa barn fgdt 1996-2007 som var gjennomfgrt i 2013, og en dokumentkontroll pa barn som kun var re-
gistrert i NPR, som ble gjennomfert i 2014. Resultatene pa individniva 1996-2007 var 75,6%. Men,
”med unntak for 2003, var dekningsgraden over 80% for alle fodselsar etter 2002. For 2006 og 2007 gkte
den til rundt 90%” (Wiik et al. 2014). Det var ogsa store variasjoner mellom bofylkene med hgyeste
dekningsgrad i Vestfold (98%) og laveste i Nordland (70%) (Figur 5.2). Dokumentkontroll av pasient-
journaler med ICD-10-kode for cerebral parese kan finnes pa var internettside: www.siv.no/cprn. Den
neste dekningsgradsanalysen planlegges i 2016.

CPRN dekningsgrad
100 % /\/t—
90 % ,\W
80 % /
0% | ——+—
60 %
50 %
40 %
30 %
20 %
10 %
0%

1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008

Figur 5.1: per 31.12.2014
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bofylke

CPRN dekningsgrad

Vestfold
Buskerud

Oslo

Sogn og Fjordane
Hedmark

Mgre og Romsdal
Dstfold
Vest-Agder
Nord-Trendelag
Ser-Trgndelag
Aust-Agder
Akershus
Hordaland
Oppland
Finnmark
Rogaland

Troms

Telemark

Nordland

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

Figur 5.2: per 31.12.2014
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5.5 Metoder for intern sikring

av datakvalitet
CPRNs data er oppbevart pa et eget lagrings-
omrade pa en forskningsserver ved SiV. Kun ansat-
te ved CPRN har tilgang til dette omradet. Sensi-
tive data er sikret i henhold til gjeldene lover og
forskrifter.

CPRN sender kvartalsvis rapporter til CPRN kon-
taktpersoner. Disse rapportene inkluderer de bar-
na/ungdommene som vi har mottatt signert CPRN
samtykke fra. Dette for a sikre at habiliteringstje-
nesten har en oppdatert liste for & (1) sikre at bar-
na/ungdommene er registrert hos riktig habilite-
ringstjeneste, (2) gi grunnlag for a be om samtykke
fra de som ikke er pa listen, (3) gi en oversikt over
de registreringsskjemaer som er mottatt eller mang-
ler og (4) sikre at barna/ungdommene fortsatt har
CP diagnose, eller skal slettes fra registret.

5.6 Metode for validering av

data i registeret
CPRN koples mot fglgende registre som fgrer til
validering /kvalitetssikring av CPRN data:

1. Cerebral Parese Oppfelgingsprogram (CPOP):

e kopler personnummer og mottar status,
CP diagnose, GMFCS niva, MACS niva
og behandlende habiliteringstjeneste

e kvalitetssikring av GMFCS niva, MACS
niva og behandlende habiliteringstjeneste

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

3. FHI, Medisinsk fgdselsregister:

e kopler personnummer og mottar alle
MFR variabler

e kvalitetssikring av bl.a. fgdselsvekt og
kjgnn

4. Norsk pasientregister (NPR):

e kopler personnummer, ICD10 CP-
diagnosekoder, kjgnn, fgdselsar, sykehus,
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undersgkelsesdato og mottar en tabell
med antall barn med CP-diagnose i NPR
versus CPRN per fgdselsar og bofylke

e kvalitetssikring av dekningsgrad
5. Folkeregister (Evry Vask og Ajourhold):

e kopler personnummer og navn og mottar
adresse og status

e kvalitetssikring av personnummer, navn
og status

5.7 Vurdering av datakvalitet
CPRN sender hvert ar anonymiserte data til den
europeiske CP databasen, SCPE. I forbindelse med
dette arbeidet, kjores algoritmer for kvalitetssik-
ring av 63 sentrale variabler. Vi kobler ogsa arlig
med CPOP og Medisinsk fgdselsregister. Disse
koblingene har sa langt ikke avdekket systematiske
feil og andelen av tilfeldige feil har veert minimal.

Etter at dekningsgradsanalysen ble gjennomfart,
har alle habiliteringstjenester i landet fatt okt
oppmerksom mot & innhente manglende samtykke-
erklaeringer pa de barna som kun var i NPR, men
validert til & ha CP. Derfor har CPRN hatt en
positiv gkning i antall barn som har samtykket
til & bli registrert i CPRN. Pa grunn av dette
arbeidet, mangler CPRN imidlertid 5-ars regist-
reringsskjemaer pa 19% (254 av 1316) av de som
har samtykket (Figur 5.3). I forbindelse med dette,
sgkte CPRN prosjektmidler fra SKDE til & stotte
arbeidet med & innhente registreringsskjemaer.
Sgknaden ble innvilget, og CPRN ble tildelt 25
000 kr i august 2014. I 2015, er det planlagt at
lederen Guro L. Andersen og helseinformatiker
Sandra Julsen Hollung bidrar til utfylling av
manglende registreringsskjemaer ved a besgke de
habiliteringstjenester som mangler flest skjemaer.

Vi ser ogsa at det tar langt tid (i gjennomsnitt 8
maneder) fra 5-ars undersgkelsen av pasienten til
5-ars registreringsskjemaet blir utfylt. Dette kan
skyldes bade tidspress hos klinikerne, og manglende
elektronisk lgsning integrert med EPJ.



Antall 5-ars registreringsskjema N=1316

Helse Fonna, Haugesund
Finnmarkssykehuset, Hammerfest
Serlandet sykehus, Arendal
Stavanger univ.sykehus, @sterlide

Kristiansund sjukehus
Sykehuset Jstfold
Sykehus Innlandet, Oppland

Alesund sjukehus
Sykehus Innlandet, Hedmark
Helse Nord-Trendelag, Levanger |

Univ.sykehus Nord-Norge

St. Olavs Hospital, Trondsletten |

habiliteringstjeneste

Helse Ferde 1

Sykehuset i Vestfold |

Searlandet sykehus, Kristiansand |
Sykehus Telemark 7—

0US, Ulleval |
Nordlandssykehuset 1

Vestre Viken |

Haukeland univ.sykehus |

Akershus univ.sykehus

0 20 40 60 80 100 120

Manglende = Mottatt

Figur 5.3: fadselsar 1999-2009

Tabell 5.1 viser grad av kompletthet for sentrale variabler pa mottatte CPRN 5-ars registreringsskje-
maer. Variablene vekt og hgyde mangler i henholdsvis 21% og 27%, vi haper at dette ikke skyldes at
barna/ungdommene ikke blir veid eller malt ved den aktuelle undersgkelsen. Dette mtp at barn med
CP ofte har spisevansker, og er i risiko for feil- og underernzring. Nar det gjelder alder ved diagnose, er
denne variabelen viktig fordi vi gnsker at barn med CP far diagnosen sa tidlig som mulig for a fa satt i
gang rett tiltak til rett tid. CPRN ma ta ansvar for innhente mer komplette data pa denne variabelen
for a kunne avdekke eventuelle variasjoner mellom habiliteringstjenestene nar det gjelder kvaliteten pa
utrednings- og diagnostiseringsarbeidet. Vi ser at prosent manglende data for kartlegging av kognisjon
er sveert hgy (35%). En forklaring kan veere at de fleste barn i Norge ikke kartlegges kognitivt for ved
6-ars alder (rett for/etter skolestart). Et av vare forbedringstiltak er rettet nettopp mot mer systematisk
kartlegging av kognisjon (seksjon 3.7.1).
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Variabel Andel manglende
CP diagnose 0%
MR tatt 2%
Spisevansker 3%
GMFCS 3%
Talefunksjon 4%
Synshemming 5%
Epilepsi 5%
Ernaering 5%
MACS 6%
Hgrselshemming ™%
Sprakforstaelse kartlegging ™%
Botulinumtoksinbehandling ™%
Medf@dte hjernemisdannelser 8%
Vekt/Hgyde 21%/27%
Alder ved CP diagnose 32%
Kognisjon kartlegging 35%

Tabell 5.1: fgdselsar 1999-2009
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Kapittel 6

Fagutvikling og klinisk kvalitetsfor-

bedring

6.1 Pasientgruppe som omfat-

tes av registeret
Pasientgruppen er alle barn og ungdommer med
diagnosen CP i Norge. Dette defineres som en av
de fglgende internasjonale statistiske klassifikasjo-

nen av sykdommer og beslektede helseproblemer
(ICD-10) koder:

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 spesifikke kva-
litetsmal

6.2.1 Prosessmal

Cerebral parese skyldes en ikke- progredierende li-
delse i den umodne hjerne. Det betyr imidlertid
ikke at tilstanden er statisk. I trad med vanlig
vekst og utvikling skjer det endringer i kroppsli-
ge forhold over tid slik at mange kan oppleve at
de i perioder eller pa sikt far en forverret funksjon.
Overvakning av forekomst er viktig for forstaelse av
arsaksforhold og kvalitet pa svangerskapsomsorg og
nyfgdtmedisin. Oppfelgingen og behandlingen av
barn og unge med CP er rettet mot & oppretthol-

o1

de og optimalisere funksjon. Selv om malet for be-
handlingen er bedret kroppsfunksjon, for eksempel
spastisitetsbehandling eller anleggelse av gastrosto-
mi for & bedre ernaeringen, er effekten man gnsker &
oppna oftest en bedret aktivitet og deltagelse (jmf
ICF). Det er fortsatt sparsomt med evidens for en
del av de behandlinger som gis.

I Norge far barn/ungdommer med CP fglgende be-
handlinger:

e Medikamentell spastisitetsbehandling:
kan gis i flere former og pa flere mater

1. Injeksjoner: Det mest vanlige i dag er bo-
tulinumtoksin behandling med intramus-
kuleer 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 ogsa gi spasmedempende
medisin som tablett eller mikstur. Ulem-
pen ved denne medisinformen er imidler-
tid at barna oftere far bivirkninger i form
av tretthet og slgvhet.

Intrathecal baklofenpumpe: Spastisitets-
behandling kan ogsa gis ved at medi-
kamentet gis direkte i ryggmargskanalen
ved sakalt intrathecal baklofenpumpe.




e Fysioterapi/ergoterapi: De fleste barn og
unge fglges av fysioterapeut og ergotera-
peut, bade lokalt og i spesialisthelsetjenesten.
Oppfolgingen og behandlingen gar ut pa a
fremme og pavirke bevegelsesrelaterte funksjo-
ner og strukturer. I noen kommuner og fyl-
ker tilbys intensive treningsopphold til utvalg-
te barn.

Ortopediske inngrep: Ubehandlet medfgrer
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 gjgres er ty-
pisk blgtdelskirurgi, som senelgsninger, sene-
forlengelser eller seneflyttinger, eller benet ki-
rurgi. Ortopediske inngrep innebaerer sykehus-
opphold og (som oftest) langvaring opptrening
i etterkant.

Gastrostomi: Sveert mange med cerebral pa-
rese har spise og ernaringsvansker pga mang-
lende eller dysfunksjonell munn- og svelgmoto-
rikk. Resultatet kan vaere darlig ernseringstil-
stand. Sondemat via ernseringsstomi (”knapp
pa 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 medfgrer manglende eller sveert utydelig
talesprak. Identifisering av behovet for ASK
og introduksjon av ASK er avgjgrende for at
disse barna og ungdommene skal ha mulighet
for & kommunisere. Det er ofte en tidkrevende
prosess som krever hgy kompetanse og langva-
rig oppfelging av bade fagpersoner og naerper-
soner rundt barnet. Professor Stephen Haw-
king ACE Centre, Oxford som selv er ASK
bruker har sagt det slik: ”FEven more basic than
the freedom of speech, is the freedom to speak”.

Nevropsykologisk utredninger: I den ny-
este CP definisjonen fra 2005 star 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
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utfall, og konsekvensene av de kognitive vans-
kene kan endres i lgpet av oppveksten. Kartleg-
ging av kognitive evner er viktig for a forberede
barnet og familien pa eventuelle utfordringer
barnet kan mgte i barnehage og skole. Forsk-
ning har pekt pa at omfanget og kvaliteten pa
undervisningen kan gjgre en forskjell ogsa for
barn der en har kjennskap til at de har kogniti-
ve vanskeligheter (Jenks et al. 2007). Fordi det
kan veere ngdvendig med seerlig 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 far til-
bud om slik utredning.

Epilepsibehandling: Epilepsi er en hyppig
forekommende tilleggsvanske hos barn og unge
med CP. Behandlingen er som oftest medika-
mentell.

6.2.2 Resultatvariabler

Registerets resultatvariabler kan beskrives nasjo-
nalt og per habiliteringssenter. Fglgende resultat-
variabler er inkludert i denne arsrapporten:

1

= N

10.

11.
12.

13.

© »® 3N o o«

. Forekomst av CP

Alder ved CP diagnose
Svangerskapslengde

Fadselsvekt

Innlagt nyfgdtavdelingen
Respiratorbehandlet

Kramper innen de fgrste 72 timer
Postneonatal arsaker

CP subtyper

Grov- og finmotorisk funksjonsniva (GMFCS
og MACS)

Kognisjon

Viking  Taleskala; kommunika-

sjon/Handtegn

grafisk

Tilleggsvansker (syns- og hgrselshemming, epi-
lepsi, spisevansker og gastrostomi)



14. Medfgdte misdannelser og assosierte syndro-
mer
15. Magnetic Resonance (MR) funn
16. Spastisitetsbehandling;  Botulinumtoksinbe-
handling
17. Ortopedisk inngrep
18. CPRNung resultater (PROM/PREM)
19. Forlgpsdata (CP diagnose, Epilepsi og Spise-
vansker)
6.3 Pasientrapporterte
resultatat- og erfa-
ringsmal (PROM  og

PREM)

CPRN begynte med bade patient reported outcome
measures (PROM) og patient reported experience
measures (PREM) i 2012 med innfgring av CPRN-
ung 15-17 ar registreringen. En gruppe spesialister
fra landets habiliteringstjenester, forskningsmiljger
og en foreldrerepresentant fra CP-foreningen be-
sluttet at folgende internasjonale erkjente PROM
undersgkelser blir inkludert i denne registreringen:

e Strengths and Difficulties Questionnaire
(SDQ) Foreldre
e 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

e Fatigue Severity Scale (FSS) Ungdom

I CPRNung registrering ved 15-17 ar, har vi et eget
skjema der vi registrere generelle opplysninger om
tjenestene som mottas fra det offentlige hjelpeappa-
rat (PREM). Vi spgr bl.a. om behov for individu-
ell plan, og om hvordan de har opplevd tjenestene
de har mottatt i lgpet av den tiden de har veert
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fulgt av spesialisthelsetjenesten og det kommuna-
le hjelpeapparat. Skjemaet er rettet mot foreldrene
da dette er opplysninger ungdommen ikke alltid kan
svare pa selv.

Nasjonalt servicemiljo for medisinske kvalitetsre-
gistre (SKDE) arbeider med innkjgp av nasjonale
PROM og PREM kartlegginger som alle nasjonale
kvalitetsregistre kan benytte.

6.4 Sosiale og demografiske

ulikheter 1 helse

CPRNung inkluderer et skjema for registrering av
trygde og sosiale ytelser.

Vi rapporter demografiske variasjoner nar det gjel-
der tiltak og behandling slik som bruk av grafisk
kommunikasjon hos de med sveert utydelig eller in-
gen tale, bruk av gastrostomi og alder ved anleg-
gelse, spastisitets- og ortopediske inngrep. Men, vi
kan forelgpig ikke trekke konklusjoner nar det gjel-
der hvilken betydning dette matte ha for eventuelle
ulikheter i helse.

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

Lov om kommunale helse- og omsorgstjenester §
12-5 fastslar at Helsedirektoratet er eneste aktgr
med mandat til & utvikle, formidle og vedlikeholde
nasjonale faglige retningslinjer og veiledere. Opp-
drag om a sette i gang arbeidet med en nasjonal
faglig retningslinje kommer oftest fra Helse- og om-
sorgsdepartementet (HOD), men det kan ogsa ha
utgangspunkt i et initiativ fra Helsedirektoratet el-
ler en forespgrsel fra et eksternt fagmiljs. Arbeidet
ma uansett behandles og besluttes i Helsedirekto-
ratets ledelse for oppstart.

CPRN har sammen med CPOP og CP-foreningen
rettet en foresporsel til Helsedirektoratet om dette
i desember 2013, og i august 2014 fikk avlsag: ”...
ikke kapasitet til & starte et slikt arbeid na.”

Det ble i desember 2014 rettet en henvendelse til
RHABU om de kunne starte arbeidet med a lage
regionale retningslinjer. Svar ventes primo 2015.



6.6 Etterlevelse av nasjonale

retningslinjer
Ikke aktuelt.

6.7 Identifisering av kliniske

forbedringsomrader
1. Ensartet diagnostisering og klassifisering av

CP i Norge:
e klassifisering av CP undertyper
e klassifisering av grov- og finmotorikk
o klassifisering av tilleggsvansker
e klassifisering av MR funn
e alder ved CP diagnose *NY
2. Likeverdig utredning og behandling av tilleggs-
vansker:
e Spise- og erneeringsvansker
e Kognisjon

e Tale og kommunikasjon
3. Likeverdig bruk av behandlingsformer:

e Botoksinjeksjoner
e Baklofenpumpe

o Gastrostomi

6.8 Tiltak for klinisk kvali-
tetsforbedring initiert av

registeret
1. Ensartet diagnostisering og klassifisering av
CP i Norge:
CPRN har pa bakgrunn av tilknyting til SCPE
innfgrt veiledning for ensartet diagnostisering
og klassifisering av CP i Norge, dette inngar i
CPRN registreringsskjemaene.

2. Likeverdig utredning og behandling av tilleggs-
vansker:

e Spisevansker og erngering:
Innfgring av registrering av spise- og
erngeringsvansker samt behandling med
gastrostomi. I 2012/2013 har CPRN fo-
kusert pa forskning om ernsering og vekst,
inkludert bruk av gastrostomi, og publi-
sert 4 artikler om temaet.
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e Kognisjon:

Resultater fra CPRN viser at det er store
variasjoner i omfanget av utredning av
kognitive vansker. Vi var derfor i 2013
i dialog med ledende nevropsykologer
ved OUS, Rikshospitalet. Pa bakgrunn
av dette, gjennomfgrte vi en nasjonal
pilotstudie der vi prgvde ut et mer
omfattende kognisjonsskjema som ble
utarbeidet av en skandinavisk faggruppe
av nevropsykologer. Kognisjonsskjemaet
- CPcog er na i bruk pa mange ha-
biliteringstjenester i Norge, og CPRN
imidlertid mottar det pa papir. Det
nye kognisjonsskjemaet vil bli inkludert
i CPRNs b5-ars registrering i den nye
elektroniske lgsningen.

e Tale og kommunikasjon:

(a) For a standardisere klassifisering av
talevansker hos barn med CP, gjen-
nomfgrte Surveillance of Cerebral Palsy
in Europe (SCPE) et prosjekt for utvik-
ling av et nytt verktgy. Dette ble ut-
viklet basert pa CPRNs 5-ars registre-
ringsskjema om talefunksjon. Ergotera-
peut Tone Mjgen ved Sykehuset i Vestfold
er medforfatter. Prosjektet innebar ogsa
validering pa mange sprak 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 verktgyet (Vi-
king Taleskala) vil bli inkludert i CPRNs
5-ars registrering i den nye elektroniske
lgsningen.

(b) ASK: ASK ID protokoll er utviklet av
Tone Mjgen til bruk i Helse Sor-@st for a
identifisere barn som har ASK behov sa
tidlig som mulig. ID protokollen baserer
seg pa data fra CPRN 1.gangs registre-
ringsskjema.

3. Likeverdig bruk av behandlingsformer:

e Botox injeksjoner og baklofenpumpe:
Ved a registrere dette fylkesvis kan vi fa et
bilde av om det er geografiske forskjeller
i tilbudet om slik behandling. CPRN ved
leder er Principal Investigator for Sykehu-



set 1 Vestfold og en representant i studie-
gruppen i en ny planlagt multisenterstu-
die om botulinumtoksin (BoNT-A) bruk
i Norge.

o Gastrostomi:
Se punkt om Spisevansker og ernering.

6.9 Evaluering av tiltak for
klinisk kvalitetsforbedring
(endret praksis)

Pa grunn av registrering i CPRN, har alle lan-
dets habiliteringstjenestene fatt oversikt over CP
populasjonen som de er ansvarlige for. CPRN re-
gistreringsskjemaene for barn med CP i Norge er
brukt rutinemessig i konsultasjoner. Dette sikrer
at barnas funksjonsniva kartlegges og dermed kan
oppfelging og behandling bli mer malrettet og til-
passet hvert enkelt barn. Det vil ogsa gi den enkelte
institusjon bedre grunnlag for & kartlegge hvorvidt
de har kompetanse og ressurser til & ta seg av denne
pasientgruppen.

Nar det gjelder kognisjon, ble det nye skjemaet
(se over) godt mottatt av habiliteringstjenestene,
spesielt av nevropsykologer. Det vil bli inkludert
i CPRNs 5-ars registrering i den nye elektroniske
lgsningen. Malet er a gke fokus pa de kognitive ut-
fordringene som barna ofte har og derved sikre at
de far adekvate tiltak, spesielt i skolen.

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

6.10 Pasientsikkerhet
Tkke aktuelt.
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Kapittel 7

Formidling av resultater

7.1 Resultater tilbake til del-

tagende fagmiljger
CPRN resultater er tilgjengelige pa fglgende inter-
nettsider:

CPRN: www.siv.no/cprn

e NTNU Cerebral parese (CP) gruppen:
www.ntnu.no/lbk/cp
e HS® 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 servicemiljo for medisinske kvalitets-
registre: www.kvalitetsregistre.no

Resultater er publisert i form av en arsrapport som
legges frem hvert ar pa CP fagdagen. Fagdagen har
i gjennomsnitt 300 deltagere (ergoterapeuter, fysio-
terapeuter, psykologer, ortopeder og leger som job-
ber med barn/ungdommer med CP) fra hele Norge.

Resultater er ogsa presentert pa nasjonale og in-
ternasjonale mgter/kongresser i form av publiserte
artikler, postere og oral presentasjoner.

I 2014 holdte leder Guro L. Andersen foredrag
for a presentere CP data (pa institusjonsniva) pa
fglgende mgter:

e CP konferansen, Oslo 30.januar 2014
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Fagrad Helse Sor-@st, Oslo, 04.mars 2014

Helse- og kvalitetsregisterkonferansen, Oslo,
13.-14.mars 2014

CP fagdag, Rikshospitalet, 26.mars 2014

CPOP koordinatorsamling,
27.mars 2014

Rikshospitalet,

Logopediutdanning, Trondheim, 31.mars 2014

Spise- og
16.juni 2014

ernzringsteam, Rikshospitalet,

Kurs i barnenevrologi, Rikshospitalet, uke 38

Fysio Ergo Forum, Tgnsberg, 14.november
2014

Kvalitetsregister offentliggjoring av resultater,
Oslo, 15.desember 2014

CPRN var representert pa folgende internasjonale
kongresser i 2014:

1. American Academy for Cerebral Palsy and
Developmental Medicine (AACPDM), San
Diego, USA:

e Co-Organizer and Presenter: CP Register
Pre-Conference Workshop, Andersen GL
sammen med andre internasjonale CP-
register ledere fra bl.a. Australia, Sverige
og USA (se bildet under).



I 2014 ble det skrevet om resultater fra CPRN i
fglgende norske medier:

o CP-bladet

e NRK (se bilet under)

Troms  Tipsoss Sendinnbilder Facebookog Twitter  Hor radiosendinger ~ Se TV-sendinga

Langt fra alle med CP far samme mulighet
som Sofie (23)

Uten spesielt tilpasset teknisk utstyr ville det ikke veert mulig for Sofie Paulsen & ta en
master i sosiologi. Men antallet CP-rammede som far dete tilbudet er altfor lavt, ifalge

CP Register Pre-Conference Workshop Organizers, forskers
AACDPM 2014

e Oral Presentation: Bimanual Fine Mo-
tor Function (BFMF) Classification in
Children with Cerebral Palsy: Aspects of
Construct and Content Validity. Elvrum
AK et al.,, NTNU.

e Oral Presentation: Severity of cerebral
palsy (CP) and polymorphisms in APOE
transcription factors and the APOE ge-
ne. 1 av 13 nominert til 2014 Gayle G.
Arnold Award for Excellence. Lien, E et
al., NTNU.

Greiner, R, NRK Troms, 2014

2. European Academy for Childhood Develop-
ment (EACD), Vienna, Austria:

e Oral Presentation: Bone mineral den-
sity and vitamin D status in ambulatory
and non-ambulatory children with cere-
bral palsy. Finbraten AK et al., NTNU.
1 av 13 nominert til 2014 Gayle G. Ar-
nold Award for Excellence.

e Poster: Cerebral MRI Findings in Child-
ren with Cerebral Palsy. Andersen, GL et
al., CPRN og NTNU.

3. Australasian Academy of Cerebral Palsy and
Developmental Medicine (AusACPDM), Hun-
ter Valley, Australia

e Oral Presentation: Severity of cerebral
palsy (CP) and polymorphisms in APOE
transcription factors and the APOEFE gene.
Lien, E et al., NTNU.
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7.2 Resultater til administra-

sjon og ledelse
En kopi av CPRN arsrapport, samt nyhetsopp-
dateringer sendes per e-post til lederne av alle
habiliteringstjenestene.

12014, ble fjorarets arsrapport presentert og disku-
tert i Fagrad habilitering, Helse Sgr-@st. Fagradet
foreslo at en del hovedresultater skal brukes som
kvalitetsindikatorer for habilitering i Helse Sgr-@st.
Disse indikatorer utvikles videre i 2015.

7.3 Resultater til pasienter
CP-foreningen er en viktig samarbeidspartner for
CPRN. Kontakten med brukerne er sentral for
a kunne gjgre de riktige prioriteringene. CP-
foreningen er representert i CPRNs referansegrup-
pe og CPRN deltar pa bade CP-foreningens arlig
konferanse og Storsamlingen hvor pasientene far
direkte kontakt med leder Guro L. Andersen. I
2014 presenterte NTNU PhD stipendiat og medi-
sinstudent Magnus O. Dahlseng CPRN data om
ernaering pa CP-konferansen (se bildet under). I til-
legg er noen av resultatene fra CPRN publisert i
CP-bladet.

CP-KONFERANSEN 2014

«Slik er dagene i var families, fortal Vindffell {averst) under dpningen avdenmmn

pd CP-konferansen, som ble innfedet med sang av Anita Skorgan (til hayre). To av foredragsholderne var medisinstudent
Magnus Odin Dahiseng ved NTNU, som snakket. ring, og ortoped ved Per Reidar Hoiness, som

snakket om ortopediske inngrep hos barn med CP.

CP-bladet 1-2014

7.4 Offentliggjoring av resul-

tater pa institusjonsniva
Se seksjonene 7.1 - 7.3.
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Kapittel 8

Samarbeid og forskning

8.1 Samarbeid med andre

helse- og kvalitetsregistre

e Cerebral Parese Oppfglgingsprogram

(CPOP)

CPRN og CPOP har felles vedtekter, sam-
tykkeerkleering og referansegruppe. Sammen
utgjor CPRN og CPOP kvalitetsregister-
miljget for CP i Norge.

Cerebral pares uppfglgingsprogrammet
(CPUP)

Det svenske cerebral parese oppfolgings-
programmet har veert og er en vik-
tig samarbeidspartner for det norske
oppfelgingsprogrammet, CPOP, men ogsa
for CPRN. CPRN ved leder deltar pa CPUPs
arlige samlinger i Sverige og har veert med
i utarbeidingen av det svenske nevropedia-
trikformularet som tilsvarer CPRNs 5-ars
registreringsskjema.

Surveillance of Cerebral Palsy in Europe
(SCPE-NET)

11998 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 a utvikle en sentral database som skulle
inneholde data pa barn med cerebral parese
for a kunne overvake trendene i fgdselsvekt
spesifikk forekomst, for a levere informasjon
til tjenesteplanlegging og veere et rammeverk
for forskningssamarbeid i Europa. I 2009 ble
dette arbeidet kontinuert ved at SCPE-NET
ble etablert med midler fra EU (20 sentre i
16 land). SCPE-NETSs overordnete mal er a
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fremme beste praksis i omsorg for barn med
CP samt bidra til a redusere ulikheter mellom
land i behandling og oppfolging av disse
barna. CPRN har deltatt som en Associate
Partner i SCPE-NET (2009-2012).

12014 startet arbeidet om a overfgre SCPE til
EU-Joint Research Centre, og derved et perm-
anent Europeisk CP register. Ved siste plenary
meeting i november 2014, ble leder Guro L.
Andersen valgt som nestleder i ledergruppen,
og Sandra Julsen Hollung valgt i ledergruppen
som leder av internett- og formidlingsgruppen.

SCPE ledergruppe fra venstre: Ingeborg ngloh—
Mann (Tyskland), Kate Himmelmann (Sverige), Lind-
say Pennington (UK), Catherine Arnaud (Frankrike),
Sandra Julsen Hollung (Norge), Mary Jane Platt (UK),
Elodie Sellier (Frankrike), Gija Rackauskaite (Dan-
mark), Katalin Hollody (Ungarn) og Guro L. Andersen
(Norge)

Mer informasjon om SCPE, kan finnes pa
www.scpenetwork. eu.

e Folkehelseinstituttet - MOBAND (MOt-
hers and BAbies in Norway and Den-
mark) Study of Cerebral Palsy
Leder av CPRN er representert i arbeidsgrup-
pen som gar ut pa a 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-undersgkelser og spgrreskjemaer samt
biologisk materiale. Malet med studien er forst
og fremst a beskrive eventuelle sammenhenger
mellom CP og karakteristika ved mor og/eller
det nyfsdte barnet som for eksempel diett (al-
kohol, kaffe, folin syre, vitamin D, fettsyrer),
miljggifter, sykdom hos mor, BMI fgr svanger-
skapet, fars alder osv. Farste del av prosjektet
har fatt midler fra National Institute of Health,
NIH i USA. Det ble avholdt mgter i arbeids-
gruppen i 2013.

Norsk pasientregister (NPR)

I samarbeid med Det nasjonalt servicemiljg for
medisinske kvalitetsregistre, Senter for klinisk
dokumentasjon og evaluering (SKDE) startet
CPRN i 2012 arbeidet med a gjennomfgre en
dekningsgradsanalyse opp mot Norsk pasient-
register (NPR). Dette arbeidet ble fullfort i
2013. Rapporten viste at for perioden 2008
hadde NPR registrert 824 barn fadt 1996-2008
som ikke var i CPRN. Motsatt hadde CPRN
registrert 33 barn som ikke var registrert i
NPR. For & bringe pa det rene om de 824
barna virkelig hadde CP tok CPRN initia-
tiv overfor NPR til a gjore en validering ved
journalgjennomgang. Det ble sgkt midler fra
Sykehuset i Vestfold og 2 erfarne barnenevrolo-
ger ble innleid som revisorer. Journalgjennom-
gang ble fullfgrt i 2014, og Dokumentkontroll
av pasientjournaler med ICD-10-kode for ce-
rebral parese rapporten kan finnes pa var in-
ternettside: www.siv.no/cprn. Den neste dek-
ningsgradsanalysen planlegges i 2016.

Peter Sullivan fra Oxford University, og Kjer-
sti Ramstad, UiO. Tema for prgveforelesning;:
“Too many gastrostomies are placed in too ma-
ny children with cerebral palsy at too young an
age. Discuss”. Dagen etter ble det arrangert en
master class med begge opponentene som gav
gjesteforelesninger.

. 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,
direktgr av Folkehelseinstituttet. Tema for
proveforelesning: “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.

. 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 Universitdt i Miinchen, og dr. Mary
Jane Platt, University of Norwich. Tema for
prgveforelesning: “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.

. Cerebral Palsy in Norway - subtypes,

severity and risk factors 28.april 2011:
Guro L. Andersen, PhD i Samfunnsmedisin,
NTNU. Opponentene: Associate Professor
Eve Blair fra Telethon Institute for Child
Health Research i Australia og Dag Moster,
Dr.Med. Haukeland universitetssjukehus.
Tema for prgveforelesning: “Investigating
cause for diseases with multiple multi-factorial
aetiologies; the role of biological knowledge,
causal diagrams and resulting treatment of

8.2 Vitenskapelige arbeider
Doktorgrader med bruk av CPRN data: covariates”. Dagen etter disputasen ble det
arrangert en master class med opponentene

1. Growth, Nutritional Status, and Feeding Blair og Moster, som begge gav gjesteforeles-

Difficulties in Children with Cerebral ninger.
Palsy 27.januar 2014: Magnus O. Dahlseng,

PhD i klinisk medisin, NTNU. Opponentene: Mastergrader ved bruk av CPRN data:
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5. The Secondary Use of Electronic Health
Records (EHR) to Improve Data Quality
in Scandinavian National Medical Qua-
lity Registries Sandra J. Hollung, Master-
grad i helseinformatikk, Northeastern Univer-
sity.

6. Kommunikative ferdigheter hos
foarskolebarn med CP. En kvantita-
tiv CDI-basert tverrsnittsstudie av
sprakforstaelse, tale og bruk av alter-
nativ og supplerende kommunikasjon
Tone R. Mjgen, Mastergrad i rehabilite-
ring fordypning barn, Hggskolen i Oslo og
Akershus.
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Palsy: Aspects of Construct and Content
Validity. Phys Occup Ther Pediatr. 2014 Nov
6. [Epub ahead of print].

2. Lien E, Andersen GL, Bao Y, Gordish-
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Gene sequences regulating the produc-
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3. Lghaugen GC, Beneventi H, Andersen GL,
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protocol for a randomized controlled tri-
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4. Dahlseng MO, Andersen GL, Irgens LM, Skra-
nes J, Vik T. Risk of cerebral palsy
in term-born singletons according to
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growth status at birth. Dev Med Child Neu-
rol. 2014 Jan;56(1):53-8. Commentary: Day
SM. Birth size and risk of cerebral palsy
in term births. Dev Med Child Neurol. 2013
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cn.12074.

2012

1. Stoknes M, Andersen GL, Dahlseng MO, Skra-

nes J, Salvesen KA, 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
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across six European countries. Dev Med
Child Neurol. 2012 Jul 31.

. 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.

. Stoknes M, Andersen GL, Elkamil AI, Irgens
LM, Skranes J, Salvesen KA, 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.

. Dahlseng MO, Finbraten AK, Juliusson 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.

. Elkamil AI, Andersen GL, Lamvik T, Skranes
J, Hagglund G, Vik, T. Prevalence of hip
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bor and cerebral palsy: a population-
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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.

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.

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.

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

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 pa internasjonale kon-
gresser med fagfelleevaluering:

2014

1.

Elvrum AK, Andersen GL, Himmelmann K,
Beckung E, Ohrvall AM, Lydersen S, Vik T.
Bimanual Fine Motor Function (BFMF)
Classification in Children with Cerebral
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1. Nevrologi og nevrokirurgi fra barn
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Jansen og Anen Aarli
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(red.)

Vett og wviten |6.utg.|2014|Bokmal/ISBN
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parese: Randi Hoel og Guro L. Andersen
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Universitetsforlaget|1 utg.|2011|Bokmal|ISBN
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3. Cerebral parese: medisinsk informasjon
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bral parese?: Guro L. Andersen
Atle Fretheim (red.)
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4. Vik, Torstein (medforfatter). The European
Perinatal Health Report. Cerebral Pal-
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8.3 Forskningsprosjekter

Det er en overordnet malsetning 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 ogsa veere tilgjengelig
for andre forskere, bade nasjonalt og internasjonalt.
Retningslinjer og sgknad om tilgang til data, samt
feltbeskrivelser er publisert pa www.siv.no/cprn.

CPRN Publikasjonsutvalg:

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

e Lorentz M Irgens, professor UiB/MFR

e Reidun Jahnsen, PhD, fysioterapeut OUS
Rikshospitalet

e Jon Skranes, professor NTNU
e Irene Elgen, barnepsykiater UiB

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

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

Oversikt over pagaende forskning i 2014 i
regi av/i samarbeid med CPRN:

1. CP og genetikk
Espen Lien, Cand. Med., barnelege
PhD stipendiat, NTNU
Forventet disputas 2015
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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 spyttprgver fra deltakerne.
Samarbeid med forskere ved University of Vir-
ginia, USA.

12013, samlet CPRN nye kognisjonsdata pa de
som er i genstudien.

. Ernsering og vekst hos barn med CP

Ane-Kristine Finbraten, Stud. Med.

PhD stipendiat, NTNU

Forventet PhD disputas 2015

Samarbeid med forskere ved University of Vir-
ginia, USA.

. Handfunksjon 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 Goteborg, Sverige.

. Preeklampsi og cerebral parese

Kristin Melheim Strand, Stud.Med.

PhD stipendiat, NTNU

Forventet PhD disputas 2015

Samarbeid med forskere ved McGill Univer-
sity, Canada

. Arbeidsminnetrening av barn med CP

Gro CC Lghaugen, Postdoc, NTNU/Sykehuset
Sgrlandet, HABU

Et flerregionsprosjekt om databasert arbeids-
minne trening for barn med CP.

. Clinical characteristics of children with

spastic cerebral palsy born prematurely
and at term

Kristin Hogetveit

Hovedoppgave i medisin, NTNU

. Hip luxation/Intrathecal Baclofen

CPRN er samarbeidspartner ogsa i dette del-
prosjektet i SCPE-NET som ledes av CP re-
gisteret i Vest-Gotaland, Sverige. Malet er a
beskrive forekomst av hofteluksasjon hos barn
med CP samt beskrive bruk av intrathecal bak-
lofenpumpe. CPRN har bidratt med data.

. Arsaker til CP: De norske og danske

mor-barn studiene (MOBAND)



Sgknader om tilgang til CPRN data i 2014:

1.

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

. Cerebral palsy with congenital malformations.

Kjersti Jystad Postmyr, stud.med. NTNU.

Spisevansker hos barn med CP, fgdt prema-
turt og fgde til rett tid. Kristin Hggetveit,
stud.med. NTNU.

Vurdering av handfunksjon hos barn med Ce-
rebral parese basert pa data fra 5-ars alder og
innhentet fra Cerebral pareseregisteret i Nor-
ge (CPRN) en populasjonsbasert studie. An-
gelina Lied, stud.med. NTNU.

Kristin Strand, PhD stipendiat NTNU, opp-
datert forskningsfil.

Is the prevalence of CP associated with
the prevalence of perinatal mortality? Magne
Stoknes, lege, NTNU.

Alle sgknader ble innvilget.

Planlagte prosjekter 2015:

1.

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

Cerebral palsy with congenital malfor-
mations, Kjersti Jystad Postmyr, NTNU.

Is the prevalence of CP associated with
the prevalence of perinatal mortality?
Magne Stoknes, NTNU.

Variation in use of botulinumtoxin A
(BoNT A) in treatment of children with
cerebral palsy. Arani Mahendran, stud.med.
NTNU.

Barn med cerebral parese og utvikling
og grovmotorisk funksjon: Kjennetegn
ved barn og tiltak som er assosiert med
god grovmotorisk utvikling. Gunfrid Vinje
Stervold, PhD student, NTNU.

Sammenhenger mellom helserela-
tert livskvalitet og wutviklingsfase hos
ungdom med CP i Norge. Tirill Sten
Ingebrigtsen, hovedoppgave i psykologi,
NTNU.
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7. Randomisert placebo kontrollert multi-

senterstudie om bruk av botulinumtok-
sin (BoNT-A) i Norge. Guro L. Andersen,
seksjonsoverlege, PhD, leder CPRN.
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Kapittel 9

Forbedringstiltak

e Datafangst

— Forbedring av metoder for fangst av data:

1. T 2014 fortsatte arbeidet med a utvikle CPRN pa MRS lgsningen. En elektronisk lgsning
vil (1) forbedre datakvalitet ved bruk av datavalideringsregler og kontroller, og (2) gi
de rapporterende enheter kontinuerlig tilgang til egne data og derved gke muligheten for
internt kvalitetsarbeid.

2. CPRN kontaktpersoner har blitt informert om at vi na ma konsentrere oss om innhenting
av registreringsskjemaer pa alle barn som har samtykket. I 2015, er det planlagt at lede-
ren Guro L. Andersen og helseinformatiker Sandra Julsen Hollung bidrar til utfylling av
manglende registreringsskjemaer ved & besgke de habiliteringstjenester som mangler flest
skjemaer. Dette inkluderer ogsa forbedring av variablene alder ved diagnose og kognisjon.

e Metodisk kvalitet
— Nye registrerende enheter /avdelinger:
CPRN har 100% dekning pa institusjonsniva (habiliteringstjenestene)

— Forbedring av dekningsgrad péa individniva i registeret:
NPR valideringsstudie ble gjennomfgrt i 2014, og dekningsgraden gker stadig.

— Endringer av rutiner for intern kvalitetssikring av data:
Arbeid med den elektroniske lgsningen fortsetter i 2015.

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

e Fagutvikling og kvalitetsforbedring av tjenesten

— Nye kvalitetsmal:
Det planlegges en revidering av CPRN 5-ars registreringsskjemaet i forbindelse med utvikling
av CPRN pa MRS lgsningen. Fglgende blir innfert i lgpet av 2015:

1. Viking Taleskala

2. Communication Function Classification System (CFCS)

3. Ny SCPE MR Kklassifikasjon for registrering av funn pa cerebral MR
4. Nytt kognisjonsskjema (CPcog) etter gjennomfort prosjekt
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5. Eating and Drinking Ability Classification System (EDACS)

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

— Utvidet bruk av pasientrapporterte resultater:
Utvide antall habiliteringstjenester som tar i bruk CPRNung registrering og resultater.

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

— Utvidet bruk av demografiske variabler:
Vi fortsetter med demografiske rapportering per habiliteringstjeneste i 2015.

— 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 fatt avslag pa sgknad om a utvikle nasjonale kvalitets-
indikatorer fra Helsedirektoratet. Vi har na rettet en henvendelse til RHABU i Helse Sgr-Ost
og bedt de om & bidra til utvikling av retningslinjer pa regionalt niva etter oppfordring fra
Helsedirektoratet.

— Registrerende enheters etterlevelse av nasjonale retningslinjer:
Ikke aktuelt.

— Okt bruk av resultater til klinisk kvalitetsforbedring i hver enkelt institusjon:
Fortsette a formidle resultatene per habiliteringstjeneste pa nasjonale og regionale samlin-
ger/mgter.

— Prioriterte, kliniske forbedringsomrader:
Registrering av kognisjon for a sikre at barnet far slik utredning og oppfelging.
e Formidling av resultater
— Forbedring av resultatformidling til deltagende fagmiljg:
Vi gnsker a gi tilgang til data via internett.

— Forbedring av resultatformidling til administrasjon og ledelse:
Vurderer a sende kopi av arsrapport til rapporterende enheters fagdirektgrer.

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

— Forbedring av hvordan resultater pa institusjonsniva offentliggjgres:
Vi fglger SKDE sine rutiner for offentliggjgring sammen med de andre nasjonale medisinske
kvalitetsregistre. Vi gnsker & gi tilgang til data via internett.

e Samarbeid og forskning

— Nye samarbeidspartnere:
Vi fortsetter nettverksbygging med nasjonale og internasjonale forsknings- og fagmiljger.

— Forskningsprosjekter og annen vitenskapelig aktivitet:
Se forskningsprosjekter i seksjon 8.3:
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Del 111

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 5 W 0O
2 Presenterer resultater pa nasjonalt niva 3 W O
3 Har en konkret plan for gjennomfgring av dekningsgradsanalyser 5.4 g O
4 Har en konkret plan for gjennomfgring av analyser og lgpende cha:dat 7@ O
rapportering av resultater pa sykehusniva tilbake til deltakende
enheter
5 Har en oppdatert plan for videre utvikling av registeret 6 val O
Stadium 3
6 Kan redegjore for registerets datakvalitet 5.5,5.6,5.7 d O
7 Har beregnet dekningsgrad mot uavhengig datakilde 5.4 vl O
8 Registrerende enheter kan fa utlevert egne aggregerte og nasjonale 7.1 val O
resultater
9 Presenterer deltakende enheters etterlevelse av de viktigste 6.6 O |
nasjonale retningslinjer der disse finnes
10 Har identifisert kliniske forbedringsomrader basert pa analyser fra 6.7 g O
registeret
11 Brukes til klinisk kvalitetsforbedringsarbeid 6.8, 6.9 W O
12 Resultater anvendes vitenskapelig 8.2 7@ O
13 Presenterer resultater for PROM/PREM 6.3 O
14 Har en oppdatert plan for videre utvikling av registeret Del 6 vl O
Stadium 4
15 Kan dokumentere registerets datakvalitet gjennom validerings- 5.7 a
analyser
16  Presenterer oppdatert dekningsgradsanalyse hvert 2. ar 5.4 vl O

Tabellen fortsetter pa neste side
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Tabell 10.1: forts.

Nr Beskrivelse Kapittel Ja  Nei

17 Har dekningsgrad over 80% 5.4 val O

18 Registrerende enheter har lgpende (on-line) tilgang til oppdaterte 7.1, 7.4 O vl
egne og nasjonale resultater

19 Presentere resultater pa sosial ulikhet i helse 6.4 O vl

20 Resultater fra registeret er tilpasset og tilgjengelig for pasienter 7.3 vl O

21 Kunne dokumentere at registeret har fgrt til kvalitetsforbed- 6.9 vl O

ring/endret klinisk praksis
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