. . oo
Cerebral pareseregisteret | Norg"‘

Arsrapport for2018 med
plan for forbedringstiltak

GURO L. ANDERSEN"?, SANDRA JULSEN HOLLUNG!? 0G
TORSTEINVIK?

1 Sykehuset i Vestfold, PB 2168, 3103 Tanspewgw.sivno/cprn

2Norges tekniskaturvitenskapelige universitetet

e SYKEHUSET | VESTFOLD
o

Cerebral Parese Oppfglgingsprogra cPor

Arsrapport for2018

REIDUN JAHNSEN*, SONJA ELKJZR?, GUNVOR L. KLEVBERG?, OG
SANDRA JULSEN HOLLUNG?

30slo universitetssykehus, Ulleval, PB 4956, 082/ |
www.oslo.universitetssykehus.no/cpop
4Universitetet i Oslo

c\ Oslo
universitetssykehus

septembeR019


http://www.siv.no/cprn
http://www.oslo.universitetssykehus.no/cpop

Takk!

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

Cerebral parese

Cerebral pareseCP) er en tilstand som ikke kan kureres og all behandling gar derfor ut pa a
lindre plager, forebyge komplikasjoner og legge best mulig til rette for en tilveerelse med god
livskvalitet og deltagelse. Et viktig formal f@PRNog CPOPer derfor & sgrge for at dette

skjer for alle me€CPuansett hvilken undertype og hvilke tilggyanskemanhar og ikle minst
uansett hvor i landet man bddet er \ktig at ngdvendidilrettelegging skjer i barnehage og
skole.Fordi CP skyldes en skade/misdannelse i hjernen, er det ikke uvanlig at skaden rammer
andre funksjoner i tillegg til motorikk. De typiske vanskendorstyrrelser i sanser, kognisjon,
kommunikasjon, persepsjon og/eller atferdsvansker og/eller epilepsi.

CP og kognisjon

Barn med CP har gkt risiko f&ognitive vansker som gjgr at innlsering og sosiale relasjoner
blir utfordrende Omfanget og artenvavanskene varierer mye, og det er ikke nodilean
forhold mellom kognitive og motoriske vansker. Det derfor helt ngdvendigd utrede
kognisjon hos hvert enkelt barn med.CrRtte var bakgrunnen famnfaring aven felles nordisk
protokoll for kognitv utredning av barn og unge med R cog protokolleni 2012. Andel

barn som er blitt formelt testet for kognitive ressursari 2018kun 3%, medvariasjon fra
<10% til 54% mellom de ulike habiliteringenestene Dette er bekymringsfulltl 2018
iverksatte CPRNderfor et kvalitetsforbedringsprosjekt med mal om & gke andelen barn med
CP som tilbys en systematisk oppfalging av kognisjrosjektet vil paga frem til og med
31.12.19.

CP forekomstog risikofaktorer

Et av CPRNSs viktige formal er a overvaleekomsten av CP. De siste arene har forekomsten
gatt betydelig ned fra 2,5 per 1000 levefmigte i 1996 til 1,7 i 2013. Vi mener ikke at CP lar

seg «utrydde», men at det vil veere mulig & redusere forekomsten ytterligere. Vare resultater
viser at for tillig fadte fortsatt har en mye stgrre risiko for & f& CP enn barn fgdt til termin, men
at fremdeles er déeste barn(>60%)med CPfgdt til termin.CPRN er sentraleg bidrar med

data i et internasjonalt samarbeidsprosjekt som undersgker sammenhengen medfadte
misdannelser o€P med fokus pa forebyggind/ar forskning vil derforogsa fremoveweere
fokusert pa a identifisere risikofaktoreg mulige arsakssammenhenger.

Tidlig diagnostikk

| 2018 ble det innfart etrevidert CPRN registreringsskjema forregistrering ved
diagnosetidspunktet og veddss alder. Skjeneme gjenspeiler derlektroniskeregistreringen
som vilforegdvia innregistreringslgsningeiReg.eReg forventes a veere pa plass i hele landet
ila 2019. Dereviderteskjemaene inneholder vatler som vi har funnet nadvendig & innfare
pa bakgrunn av senere ars forskning og erfafimgeksempel om hvilke kartleggingsverktgy
som er brukt i diagnostiseringsprosessen, ogweemtueltbehandling gitt i nyfadtperioden
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CP i et livslgpsperspektv

CP-oppfglgingen ma vare livet ut. Bade forskning i CPRNung |
CPUPvuxen (i Sverige) har vist at det er behov for kontinuitet g
forutsigbarhet i oppfalgingen ogsa i voksen aldérer derforopptatt §
av a se pa oppfalgingen til personer med CP i epipgperspektivDen :
norske CPforeningenhar ledeten tverrfaglig gruppeder bdde CPRN@ES [ &
og CPOP er representeRenne gruppehar utarbeidet en rapport orgg
behovet for oppfelgingv CPi voksen alder. Den esverlevert pa et
mgte medHelse og omsorgsdepaginentet, der manaliom et mandat e
til & utvikle innholdet i denne oppfalgingen

Utvikling av handfunksjon

Det finnes begrenset kunnskap om utvikling av handfunksjon og om faktorer som kan predikere
utviklingen. Etter et ph.ebrosjekt med data fra en koh@CPOP som ble avsluttet i 2017, har

vi fortsatt fokus pa den longitudinelle utviklingen av handfunksjon. Vi er i gang med nye
analyser av et stgrre utvalg fra var CR@ulasjon av barn med unilateral CP, med lenger
oppfalgingstid, og vi ser ogsa payminingen av intensiv trening. Forelgpige analyser bekrefter
funnene fra pfd.-studien og tidligere publiserte svenske studier; at utviklingen av bimanuelle
ferdigheter hos barn med unilateral CP har naer sammenheng med hailkieinksjonsniva
(MACS) barra er klassifisert pa og at det er en neer sammenheng mellom barnas ferdigheter
ved 18 maneder og maksimumscore pa Assisting Hand Assessment (AHA). Dette understreker
betydningen av tidlig intervensjon. Implementering av standardiserte tester i CPOP gjar det
mulig & fglge barna over tid og bidra til gkt kunnskap om utvikling.

Rgntgen av hoftene

Rantgenoppfalgingen av hoftene til barna i CPOP er en utfordring i Norge. Noen av barna er
aldri registrert med rgntgenbeskrivelse. Her har det imidlertid skjeddsitivpdavikling fra at

53 barn pa grovmotorisk funksjonsnivdGMFCS IV ikke var registrert med
rgntgenbeskrivelse i 2010 til at det i 20k8n er 10 barn som aldri har sendt inn
rantgenbeskrivelse, og ni av dem er sma barn som hadde ferste (DB&Bgkise i 2018.

Den arlige oppfelgingen er imidlertid fortsatt mangelfull og ma jobbes med kontiniseilig,

om det er en positiv utviklingda bare 72% av desomskal ha arlig rgntgenscreening er
registrert med det.
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Summary in English

CP

Cerebral palsy ¢P) is a condition that cannot be curdderefore all treatmest and
interventions ar@imed at alleviating ailments, preventing complicationsesliringthe best
possible quality of life and participatioiihis, regardless afubtype additionalimpairments

and not leastvere one lives in NorwayAn importantfacilitation occursin connection with
kindergarten and school. Because CP is caused by an injury / malformation of the brain, it is
not uncommon for the injury to affect other functions in additio motor skills. The typical
impairmentsare disturbances in senses, cognition, communicatioce@n and / or behavior

and / or epilepsy.

CP and cognition

Children with CP have an increased risk of cognitmeairmentthat makslearning and soai
relationships challenging. The extent and nature ofrtiairmentvaries widely, and there is
no oneto-one relationship between cognitive and matguairmentsi|t is therefore imperative
to assess cognition in each child with CP. This was the rdasdhe introduction of a joint
Nordic protocol for cognitive assessment of children and adolescents with 212 the
CPcog protocol. Theroportion of children who have been formally tested for cognitive
resources in 2018 was only 34%, wahvariation of <10% to 54% between the various
habilitation services. This is worryingherefore, m 2018,the CPRN initiated a quality
improvement project with the aito increag the proportion of children with CP who are
offered a systematic followp of cogniton. The project will continue until 31.12.19.

CP prevalenceand risk factors

One of themostimportantpurposesof CPRN is to monitor th@revalenceof CP. In recent
years,the prevalence of CRasdecreasedignificantly from 2.5 per 1,000 live births #996

to 1.7 in 2013 Although wedo not believe that CP can be 'eradicatedhat be possible to
reduce th@revalencevenfurther. Our results show thalthough children borpremature still
have a much greater risk dévelopingCP than children barat term, most children (> 60%)
with CPareborn at termThe CPRN isa centralplayerand contributes data an international
collaboratve project thatis investigaing the relationship between congenital malformations
and CR with a focus on preventio In the future, ar research will therefore continue to be
focused on identifying risk factors and possible causal factors.

Early diagnostics

In 2018, revised CPRN registration forsmwere introduced for registration at the time of
diagnosis and at 5 yeaof age.The orms reflect the electronic registratigeReg)that is

expected to béaunched nationwidéy the end 02019. Therevisedforms contain variables

that we have found necessary to incorporate based on recent years of research and experience,
such as mapping tools used in the diagnostic process and treatment provided during the newborn
period.

CP in a life cycle perspective

CP follow-up must last a lifetime. Both researctihe CPRNung and CPUPvuxen (in Sweden)
have shown that there is a dder continuity and predictability ithe follow-up of CPeven in
adulthood. We are therefotteoking into the follow-up of people with CP in a life cycle
perspective. The Norwegian CP Association éstablishedh multidisciplinary group where
both CPRNand CPOP are represented, which has prepared a report on the need feugollow
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of CP in adulthoodT he report wasent to the Ministry of Health and CeBervicesrequesting
a mandate to develop the content of this follopv

Hand function development

There is limited knowledge about the development of hand function and about factors that can
predict development. After a PhD projetingdata from aCPOPcohort that was completed

in 2017, we are still focusing on the longitudinal development of handtifum We are
conducting new anadgs of a larger sample from our CPOP population of children with
unilateral CP, with longer followap time We are also looking at the importance of intensive
training. Preliminary anagges confirm the findings of the Phddudy and previously published
Swedish studies that the development of bimanual skills in children with unilateral CP is
closely related to thievels of manual abilityMACS). There is also elose correlation between

c hi | dperormargeat 18 monthsand the maximum score on the Assisting Hand
Assessment (AHA). This underlines the importance of early intervention. Implementation of
standardized tests in the CPOP makes it possible to follow the children over time and contribute
to increased knowledgdaut development.

Hip X-rays

The follow-up of hip X-rays inchildrenregistered irthe CPOP is challemgg in Norway. Some
of the childrerhave never beeregistered with an Xay descriptionHowever, there has been
a positive development from SRildren at gross motor functioninGMFCS leves [11 -V who
were not registered with anrray description in 2010 to only 10 children2018. Of the ten
children nine of them argoungchildren who hadheir first CPOP examination in 2018n
the other handtheannual followup is still deficient and must lmntinuously worked qgras
only 72%who should havenannual xray screenin@reregistered.
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Kapittel 2
Registerbeskrivelse

2.1 Bakgrunn og formal

2.1.1 Bakgrunn for registeret

Hva er cerebral parese?

Cerelval parese (CP) skyldes en skade i den umodne hjerne og rammer fgrst og fremst motorikk.
CP er den hyppigste arsak til varige motoriske funksjonsvansker hos barn. Selve hjerneskaden
kan ikke kureres og personer med CP vil ha varierende grad av utfordjjegeom hele livet.
Oppfelging av personer med CP gar ut pa a kartlegge styrker og svakheter for a tilrettelegge for
optimal funksjon med mal om deltagelse og best mulig livskvalitet i et livslapsperspizétiv.
finnes en rekke tiltak og behandlinger m@adl om & bedre funksjormen nange av disse
titakene er imidlertid ikke evidensbasedg det er vanskelig & gi generelle rdd om hva som er
best for det enkelte barRorekomsten av CP i Norge er ca. 2 per 1000 levendefgdte.

Cerebral pareseregisteret i Noge (CPRN)ble opprettet pa initiativ fra en gruppe forskere og
klinikere ved NTNU, Medisinsk fgdselsregister og Sykehuset i Vestfold. Bakgrunnen var at det
ikke fantes noen tidligere nasjonale oversikter over forekomst og alvorlighetsgrad av CP blant
barni 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 oppfalging og behandling av disse barna. En pilotstueligj@hnomfart i

arene 2002006 der et av studiemalene var a se om det var mulig & drifte et nasjonalt register
for CPi Norge. Pilotstudien konkluderte med at det var realistisk og i 2006 ble CPRN godkjent
av Sosial og helsedirektoratet som et nasjomaédisinsk kvalitetsregister f@P hos barn og

unge i Helse Se@st. CPRN ligger na under Sykehuset i Vestfold HF.

Cerebral Parese Oppfalgingsprogrammet (CPOPble etablert i 2006 som et trearig prosjekt

i Helse S@idst og finansiert av Helsedirektoratéiee modell fra CRuppfoljningsprogrammet

i Sverige (CPUP, etablert i 1994). Registerforskning i Sverige viste etter 10 ar at det er mulig a
forebygge flere av de kjente komplikasjonene ved CP, som alvorlige kontrakturer og
hofteleddsluksasjoner. Etter pgjektperioden ble CPOP etablert som et nasjonalt
oppfelgingsprogram finansiert av Helse &#st med gremerkede midler inn i rammen for Oslo
Universitetssykehus. Fra 2010 ble CPOP ogsa implementert i Helse Vest, Held¢okjdtog

Helse Nord, og CPOP er e motorisk oppfalgingsprogram for barn med CP i hele Norge.

Et medisinsk kvalitetsregister og et motorisk oppfalgingsprograsawimerkunne bidra til &
kartlegge arsaksforhold, forekomstvikling og behov for habiliteringstiltak for alle personer

med CP. Pa den méaten kan CPRN og CPOP veere med pa a danne grunnlag for framtidig
prioritering av helsetjenester (Alrikss@chmidt et al. 2016).
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2.1.2 Registerets formal

CPRNs og CPOPs felles formal erféemskaffe forskningsbasert kunnskap om arsakemtil o
forekomst av CP, samt helse, funksjon, deltakelse, livskvalitet og behandling av personer med
CP. Dette gjores ved systematisk overvakning, oppfelging, analyse og gjennom
nettverksbygging for derved a:

A bidra til bedre og likeverdig behandling

A bidra til kkmpetanseog kvalitetsutvikling i spesialisthelsetjenesten og kommunale
tienester

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

A bidra til god kvalitet pa svangerskapsomsorg og nyfgdtmedisin

CPRN registrerer opplysngene ved diagnosetidspunktet, vedrs alder og ved 157 ars

alder (CPRNung). Opplysninger som registreres er: navn, personnummeliagbBser,
svangerskapslengde, fadselsvektedning,motorisk funksjon, kognitiv funksjon, ernaering,
sprakforstaelse kommunikasjonsevne, andre medisinske diagnoser og informasjon om
behandling, samt resultater av bildeundersgkelser. Opplysningene samles inn av behandlende
helsepersonell i spesialisthelsetjenesten.

CPOP oppfalgingen bestar i at alle barn og unge med @fersgkes etter standardiserte
protokoller en gang i aret eller annethvert ar frem til fylte 18 ar, avhengig av alder og
funksjonsnivd. Undersgkelsene utfgres av lege, fysioterapeut og ergoterapeut i
habiliteringstjenestene i samarbeid med kommunehelsstigm Opplysninger som registreres

er: navn, personnummer, diagnose, handfunksjon, grovmotorisk funksjon, leddbevegelighet,
spastisitet og intervensjoner rettet mot motorisk funksjon. Hofter og rygg felges med
rantgenundersgkelser etter fastsatte tidsiatler avhengig av alder og funksjonsniva.

2.1.3 Analyser som belyser registerets formal

Se kapitedr 3, 5 0g6 for en detaljert forklaringg resultateav hver analyssom oppfyller
registerets formal, som inkluderevalitetsindikatoer og PROM/PREM.

2.2 Juridisk hjemmelsgrunnlag

CPRN og CPOP er samtykkebaserte mefékes samtykke som tydeliggjdetfelles formaekt,
men ogsa at de er organisert i hver sin datalsbimgsansvarligénstitusjon (SiV og OUS)Det
er muligd samtykke til deltakelse t eller begge registrene.

Behandlingsgrunnlag for registeret er:

1. CPRN har konsesjon & Datatilsynet (08/01069/EOL) oger samtykkebasert.
Konsesjonen er tidsbegrenset til 31.12.2030. Godkjent av Regional Etisk Komité
(REK-midt) (2011/754), med fritak fra innhente samtykke for a bruke data fra MFR
og koble denne med data fra CPRN for perioden 11985 og 199&030.

2. CPOP har konsesjon fra Datatilsynet (2012 05/014880L), er samtykkebasert og

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

CPRN:
Faglig leder
Guro L. Andersen, ph.d., spesialist i pediatri i 50% stilling og 1. amanuensis NTNU i
bistilling
Helseinformatiker
Sardra Julsen Hollung, MSc i 100% stilling og phstipendiat, NTNU
Leder forskning og analyse
professoremeritusTorstein Vik, NTNU
Databehandleransvarlig

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

CPOP:
Faglig leder/koordinator

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

Sonja Elkjeer, spesialergoterapeut MSc i 75% stilling
Koordinator

Gunvor L. Klevberg, ph.d., ergoterapeut i 1068Hing
IKT -radgiver

Sandra Julsen Hollung, helseinformatiker MSc i 20% stilling
Databehandleransvarlig

Oslo universitetssykehus (OUS) har driftsansvar for CPOP. Administrerende direktar ved
OUS er databehandlingsansvarlig. CPOP driftes av Barneavdetfing\rofag.

2.3.1 Aktivitet i fagrad

Det ble i 2018 avholdt ehagte oget 2 dagerseminarfor fagradet. De viktigste sakene for
fagradet i 2018 er beskrevet under:

1. 8. februar 2018fagradsmete

CPRN/CPOR fgrstefelles fagrad etter de nye retningslinjene $DE ble konstituert
Revisjon av vedtektene ble vedtatt og i etterkant sendt til registereier for godkjenning.
Fagradet bestemte & opprette et publikasjonsutvalg bestdenegeawng nestledemed
ansvar for & vurdere forskningsprosjekter og gi rad tdevering av data i samrad med
minst ettannet medlem av fagradet som har kompetanse i prosjektets fagomrade.

2. 14-15. novembeR01§ fagradseminar

1 PROM og PREM
Kjersti Oterhals fra PROM senteret var inviteg redegjode for hva PROM enteret
kan bidramed samt kommed forslag til aktuelle PROM i CPRN/ CPOP.

1 Elektronisk lgsning:
Utrulling av eReg startet i 2018Informasjon om aSykehuset i Vestfold og OUS
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haddestartet registreringen, ag det klargjgres oppstart i flere helseforetak.
1 Brukermedvirking i CPOP/CPRN:
Fagradet vaenstemmig i at man trenger etikerrad/utvalg for CPOP/CPRN som bgr
inkludereforeldre av sméa barn medCP, ungdommer/voksne med CP, foreldre av
voksne med CP, pluss ogspmesentanter fra Gfdreningen), totald-6 deltakee.
Utgifter til tapte lgnnsutgifter samt reiseutgifter ma kompenseres.
1 Kvalitetsforbedring:
Informasjon om at det omsgkte kvalitetsforbedringsprosjeikt andel barn
med CP som utredes kognitivhar fatt midler fra Nasjonalt servicemiljg for
medising&e kvalitetsregistre og vil starte opp i februar 2019.
@nskelig med et kvalitetsforbedringsprosjekt pa innrapportering av
rentgensvar (hofter)

Medlemmer av CPRN CPOP fagrad

Solveig Bjellmo, spesialist gynekologi og obstetrikk/ptkandidat, Alesundjskehus
Hanne Marit Bjgrgaas, ph.d., barnepsykiater, Helse Stavanger

Marit Rekkedal Edvardsen, fysioterapeut, Akershus universitetssykehus
Ann-Kristin Gunnes Elvrum, ph.d., ergoterapeut, St. Olavs Hospital
Gunnar Hagglund, ortoped/professor, Lundsrersitet

Andreas Knaus, ortoped, Oslo universitetssykehus

Jasmina Majki€T ajsic, barnelege, Universitetssykehuset NNadge

Kristine Stadskleiv, ph.d., nevropsykolog, Oslo universitetssykehus
Kristine Marie Stangenes, barnelege/ptkahdidat,Medisinsk fadselsregister
Gunfrid Vinje Stgrvoldph.d.,fysioterapeut, Sykehuset LevangBimTNU
Torstein Vik, barnelege/professor, NTNU

Randi Veehle, brukerrepresentant,-foReningen

Too T Jo Too T Joo o T T o To I

Leder: professoemeritusTorstein Vik, NTNU
Nestleder: nevropsylog, ph.d.Kristine Stadskleiv, OUS

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

Cerebral pareseregisteret i Norge

| ar presenterer vi resultater f8PRNs sentrale kvalitetsindikatorer relevante for pasientrettet
kvalitetsforbedring farsf{seksjon 3.1). Maltallet for kvalitetsindikatorer i CPRN er basert pa
data etter dekningsgradsanalyser og validering av alle CP diagnoser i Norge i samarbeid med
Norskpasientregister (NPRipr barn fgdt 2002 2010. En ny deknigsgradsanalyse/validering

vil bli utfart 1 2019 for barn fadt tom 2014.

@vrigeresultater for barng ungdommer med CBdt 19992013 kan finnes under seksjon 3.2.
Bakgrunnen for at 2013 er det siste fadselsaret som CPRN rapporterer pa i en arsrapport so
gjelder 2018, er at den endelige CP diagnosen skal bekreftes farséxsmder og komplette
5-arsdata pa barn fgdt i 2014 foreligger ikke far i 2019.

3.1 Kvalitetsindikatorer og PROM/PREM

3.10 Kvalitetsindikator er

Tabell 3.1 presentere CPRNs syv kalitetsindikatorerbasert p& dekningsgradsanalyser/
valideringsstudier i samarbeid med NPBe er utarbeidet sommal pa viktige omrader for
registeret; dekningsgrad (KI 1), diagnostisering (KI 2, KI 3, KI 4), utredning (KI 5, KI 6) og
behandling (KI7).

Tabell 3.1: CPRN nasjonale kvalitetsindikatorer

2016 | 2017 | 2018 |Mmal
(%) | () | () | (%)
2002-2010/2002-201020022010
(n=1361) | (n=1394) | (n=1407)

Kvalitetsindikatorer basert pa &rsregistreringer

Fodselsarene

KI1 | Dekningsgragse seksjors.4) 92 92 93 98
KI2 | Andel barn kartlagt innen-8 ars alderse seksjors.7.1) 88 89 91 |100
KI3 | Andel barn undersgkt med MR av hjernen 74 75 77 90
Kl4 | Andel barn med informasjon om alder ved diagnose | 67 67 67 |100
KI5 Andel barn som er blitt formelt testet for kagive 35 35 24 65

ressurser
K16 | Andel barn der talefunksjon er kartla@fiking taleskalaj 85 85 90 |100
Andel barn med behov for Alternativ og supplerende
K17 | kommunikasjon (ASK) (Viking taleskaliM)isom har erf 47 50 47 80
tilpasset kommunikasjonsform

Kl 3: Andel barn undersgkt med MR av hjernen

MR-undersgkelse av hjernenikke obligatorisk for a stille diagnosemen ersterktanbefalt

som det fgrste diagnostiske trinn i utredning av mulig SEnsitiviteten for & oppdage
hjerneskade som gCP hos barn fadt til termin er @9% (Novak et al; JAMA Pediatrics,
2017).Figur 31 viser at andelen med manglende data har gatt betydelig ned fra 15% for barn

- Sidel4



fdt i 2002 til 6% i 2010For hele CP populasjonen har na nesten 80% tatt en MR undersgkelse
av hjernen innen-ars aldermen som vi ser av FigurBer det store variasjoner, fra 48% og
52% i henholdsvisFgrde og Levager til 94% og 95% ved Kristiansund sjukehusog
Universitetssykehuset i Nord Norge (UNN)

Mer informasjon om MRav hjernen esutater kan finnes under seksjon 5.2.

Figur 3.1: Andel barn undersgkt med MR - per fadselsar

100 %
80 %
60 %
40 %
20 %

0%

2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010
mJa mNei mManglende data

Figur 3.2: Andel barn undersgkt med MR - per habiliteringstjeneste

Sykehuset @stfolcl /7
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Sykehuset Innlandet, Hama i S
Sykehuset Innlandet, Lillehamme 7 S/
Vestre Viken I G/

Sykehuset i Vestfold I S S

Sykehuset Telemar kY G

Sgrlandet sykehus, Arendal O S/
Sarlandet sykehus, Kristians a i 6 1/
Stavanger universitetssjuke hu S 7 /G
Haugesund sjukehu s G
Haukeland universitetss;juke h U 7 G 0/
Farde sentralsjukehus I S
Kristiansund sjukehus I O Z /G

Alesund sjukehus IS O

St. Olavs Hospita e /G
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Kl 4: Andel barn med informasjon om alder ved diagnose

For barn fgdt 2002010 har vi mottatinformasjon om alder ved diagnose for 6&@obarna

Alder ved diagnose er den alderen der diagnosen settes og som oppgis etskijePRRN.

Alder ved diagnose kan veere et mal pa hvor tidlig problemene identifiseres. Internasjonalt er
det gkende fokus ptidlig intervensjon pa flere omrader, og det er derfor gnskelig at barn
aktuelle for de ulike intervensjoner blir identifisert sa tidlig som mulig.

Figur 3.3 viser andelbarn med informasjon omider ved diagnose per fgdsels¥i.ser at
andelen som hanformasjon om dette har gkt fra 52% for barn fgdt i 2002 til 79% for barn fadt
i 2010. Figur 3.4 viser andel som harinformasjon om alder ved diagnosper
habiliteringstjenesteVi ser at det er store variasjoner, fra 47% ved Sykehuset Innlandet og
Stavamger Universitetssykehus til 90% ved Haugesund sjukehus.

Mer informasjon om gjennomsnitig alder ved diagnose perfgdselsar og per
habiliteringstjeneste kan finnes under seksjon 5.2.

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

Selv om det er velkjent at barn med CP er irisiko for a utvikle kognitive vanskemdfisjon
likevel ofte ikke utredetDette kan ha store konsekvenser for det enkelte bathatbarnet
kanskje ikke far den oppfalgingen hjemme, i barnehaggeller pa skolesom det har behov
for. Ofte antas det at barn med lette motoriske utfak iklar eller kun har sma kognitive
vansker, memnlette viser seg & kunne vaded. Barn kan ha kognitive vansker som ikke er
umiddelbart observerbarmen som har stor innvirkning pa forstaelse og gjennomfaringsevne
For & kunne legge til rette pa skolendet derfor viktig & utrede/kartleggalle barn med CP
kognitivt far skolestart eller i lapet av de farste arene pa barneskolen.

Pa bakgrunrav nyere studier tenker man at de fleste barn med CP kan utredes kognitivt hvis
man tilpasser testsituasjonenlegger til rette for ulike typer funksjonsutfordring&rette var
bakgrunnen foutarbeidingav en felles nordisk protokoll for kognitiv utredning av barn og
unge med CP, CPcog protokollen, i 2012. | 2015 ble et nytt registreringsskjema for kognitiv
utredring basert p& denne protokolledistribuert til alle psykologer ved nadets
habiliteringstjenester. \iegynner na & se en gkning i antall CPcog skjemaer registrert i CPRN.
Andelenbarn som er blitt formelt testet for kognitive ressurser var i 2@idertid fortsatt kun
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34%, med variasjon fra <10% ti54% mellom de ulike habiliteringgnestene Dette er
bekymringsfullt For & gke andelen barn med CP dolin utredet kognitivt og dermedsikre
systematisk, likeverdi og forutsigbar oppfelging, halCPRN derfor sammen med
nevropsykolog Kristine Stadskleixed Oslo universitetssykehus sgkt og fatt tilawitler via
Nasjonalt servicemiljg for medisinske kvalitetsregistiret kvalitetsforbedringsprosjekned
tittel «@kt andel barn med cerebral parese sdbys kognitiv utredning. Prosjektethar
falgende konkrete mal:

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

a. kjent med CPcog protokollen

b. kjentmed hvordan data fra den kognitive utredningen sendes til CPRN

c. har en intern prosedyre for a sikre at barr6i®g 1213 ars alder med CP tilbys en
kognitiv utredning

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

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

Figurene3.5 og 3.6 representerer baselirtall for kvalitetsforbedringsrosjektet {gdselsar
20022013per05. desembe2018).0bs deviserkunandeénbarnhvor opplysningerer sendt

tii CPRN.Det betyrikke ngdvendigvisat barnaikke har blitt formelt testet, men CPRN har
altsd ikke fatt informmsjonen. Som erdel av kvalitetsforbedringsprosjektet, har alle
habiliteringstjenestengerforblitt utfordret til & sende inn et CPcog skjefoabarnfadt f.o.m.
2002 ogsenereder opplysningeom kognisjomstestingtidligereikke er registrert i CPRN.

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

Figur 3.5: Andel barn som er blitt formelt testet for kognitive ressurser- per fgdselsar
100 %
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Figur 3.6: Andel barn som er blitt formelt testet for kognitive ressurser-
per habiliteringstjeneste
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Kl 6: Andel barn der talefunksjon er kartlagt (Viking taleskala)

Viking taleskalaer utviklet for a klassifisere barnets taleytringer frardg oppover. Skalaen

har 4 nivaer. Barn medP som blir klassifisert pa niva | vil ha minimale eller ingen talevansker
sammenlignet med barn som fglger vanlig utvikling. Talen er vanligvis ferdig utviklet ved syv
ars alder. Hos barn som falger vanlig taleutvikling, bar talerivéd alder veere forstig for
ukjente voksne utenfor kontekst. Kartlegging av tale er viktig for & vurdere barnets
kommunikasjonsform og evt. behov for Alternativ og supplerende kommunikasjon (ASK).
Malet for denne indikatoren er satt til 100%. Det er fordi at for & kunne wfredsstillende
oppfalging av et barn med CP sa ma habiliteringstjenesten vite om barnet ved en ai@er pa 5
ar har tale eller ikke. Figur Bviser at det fortsatnangler informasjon om dette hos 15% av
de fgdt i 2010 og at andel med manglende infajoraer litt skende. Figur 8viser at kun ved
Hammerfest sykehus, som riktig nok har feerrest barn fadt i perioden (merld¢ informasjon

om dette hos alle barna med CP fadt de siste 9 arene.

Mer informasjon om niva av talefunksjon resultater kand#i seksjon 5.2.
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Figur 3.7: Andel barn der talefunksjon er kartlagt - per fadselsar
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Figur 3.8: Andel barn der talefunksjon er kartlagt - per habiliteringstjeneste
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Kl 7: Andel barn med behov for Alternativ og supplerende kommunikasjon
(ASK) (Vikin g taleskala IlI-1V) har en tilpasset kommunikasjonsform.

Alle har rett til & kommunisere, og det er viktig at de som ikke kommunisecketale, har

tilbbud om en tilpasset kommunikasjonsformAlternativ og supplerende kommunikasjon
(ASK). Mange med CP hamunnmotoriske vansker eller skader i hjernen som medfarer
manglende eller sveert utydelig talesprak (VikingIWf). Identifisering av behovet for AS&g
introduksjon av ASK er avgjgrende for at disse barnamggommene skal ha mulighet dil
kommunisereDet er ofte en tidkrevende prosess som krever hgy kompetanse og langvarig
oppfalging av bade fagpersoner og neerpersoner rundt bEimet.3.9 viser andel barn med
behov for ASK som har en tilpasset kommunikasjonsform per fadselsBigog3.10 per
habiiteringstjenestegn=350) Det er gledelig & se at vi naermer oss malet (80%) pa denne
kvalitetsindikatoren, idet 73% av alle barna i behov av ASK pa landsbasis er oppgitt & ha det.
Bekymringen eimidlertid stor over den store variasjonen i landet sbjufi3.11 viser.

Det er ogsa aktuelt & vurdefe5 «Andel barn som er blitt formelt testet for kognitive ressurser
opp motdennekvalitetsindikatoren. Alle barn med behov for ASK har behov for en kognitiv
utredning for & bestemme type og niva pa tiltekéStadskleiv, 2015), og en sammenstilling av
de to kvalitetsindikatorene vil bidra til vesentlig kunnskap om hvordan dette gjennomfgres i
klinikken.

Figur 3.9: Andel barn med behov for Alternativ og supplerende kommunikasjon (ASK)
(Viking taleskala 1l -IV) somhar en tilpasset kommunikasjonsform- per fgdselsar
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Figur 3.10: Andel barn med behov for Alternativ og supplerende kommunikasjon (ASK)
(Viking taleskala Il -1V) som har en tilpasset kommunikasjonsform- per
habiliteringstjeneste
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3.11 PROM/PREM

Patient Reported Outcome Measures (PROM)

| &r publiserer vi resultater fra Strengths and Difficulties Questionnaire €D Fatigue
Severity Scale (FSS spgrreundersgkelsene. Antall ungdommer som svarer p4& PROM
spgrreundersakelser er mindre enn anotadersgkt ved 337 ar(CPRNung) dette fordi ikke

alle ungdommer med CP kan svare selv pa grunn av manglende tale eller kognitive evner.

SDQ° kartlegger psykisk helse, vennerelasjoner og prososial adferd hos ungdom. | CPRN har
vi valgt a benytte skjeaene for foreldre og ungdommer og ikke versjonen for leerere.
Skjemaene finnes i norsk utgave. Det er fire problemskalaer: Atferdsproblemer, hyperaktivitet,
oppmerksomhetsproblemer, emosjonelle symptomer og venneproblemer. 1 tillegg er det en
skala som kakegger prososial adferd. Delskarene summeres til en skare for totale véRsker

15 vurderes som normalt, 1B vurderes a vaere i grenseomrade, merg0l@urderes a veere

i antatt klinisk omrade!

1 Korngr, H. & Heyerdahl, S. 2013. Maleegenskaper ved den norske versjonen av StrenBiffecahids
Questionnaire, selvrapport (SE®). PsykTestBarn, 2:6.
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Resultatendor «totale vansker» viset:
Ungdommene (n#6) hargjennomsnittskar®,6 (ned fral0,5 i 2017).
Foreldrene (n84) hargjennomsnittkarel0,2 (ned fral1i 2017)

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

Resultatene fokimpact», altsa vanskenes inrkriing, viser at
Ungdommer (n=67) skareri gjennomsnit0,75 (ned fr&),98i 2017).
Foreldrene (n82) skarer i gjennomsni2,00 (samme i 2017)

Vi tolker dette slik at bade ungdommene og forefdresattskarer den psykiske helsen til &
veere innenfonormalomradet, men at vanskene de tross alt har, har en innvirkning pa
ungdommenes liv.

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

FSS©er designet for a skille fatigue fra klinisk depresjon. Svakheten er at skaren er veldig
subjektiv. Hgy skare indikerer enighet i pastandene som skal vurderes i skjemaet som
ungdommene selv besvarer. Personer med depresjon skarer ca. 4 persensr med fatigue
relatert tii MS, SLE eller kronisk tratthetssyndrom skarer gjennomsnittlig ca 6.5
Gjennomsnittsskaren kan variere fra min. 1 til maks. 7, og hgyere skare indikerer mer alvorlig
tretthet (grenseskare > 4).

Ungdommene (n#4) skareri gjennomsnit4.0 @.1i 2017)
Det kan tolkes som at ungdommene allerede i en alder av 16 ar opplever & ha en fatigue som
oppfattes & vaere alvorlig.

CPRN gjorde i 2018&n henvendelse IROM-senteret i Bergen og loan envurdering av vare
PROM spgrsmafor a sikre at vi benytter valide og reliable instrumenter. PROM senteret
redegjorde for aktuelle PROM instrumenter i forbindelse med Fagradsseminaret i november
2018 0g vurderte at de instrumentene vi benyttet var gode. De ettentystiertid mer om
smerte. | 2018 ble det ifgrt flere variabler faegistreringav smerte (av hstpersonell) i
registeretCPRN haii tillegg vaertsentral iplanleggingen aet stortflerarig forskningsprosjekt
CPPain ledet av Randi Dovland Andersered Sykehuset i Telemarkom ble igangsatt

1. januar 2@9. | dette prosjektatil det hgsten 2019 bli sendt ut en spgrreskjemaundersgkelse
til barn med CPegistrert i CPRN> 8-ar) og deres foreldre om smertebyrde og navaerende
handtering av smerter. Resultatene av prosjektefavine basis for hvilke nye instrumenter og
variabler som er aktuelle a anbefaldénholdsvisklinikken og innfare i registeret for a
kartlegge dette bedre.

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

PREM er et mal pa hvordan pasientene opplever fetesteneVi har per nd kun registrert
hvordanforeldrene generelt opplever de tjenestene barnet/ungdommen har mottatt fra det
offentlige hjelpeapparat giennom de fagrste arene av barnets3ia(€alder) og de siste arene
(10-15 arsalder), pa en skala 0 til 10, der O er elendig og 10 er meget gode. Nytt i 2018 viser
vi resultatene fra etspgrsmalom opplevelsene av tjenester fra spesialisthelsetjenesten
(habiliteringstjenesten) og kommunehelsetjene@tegur 3.11).

Figur 3.11: Opplevelse av tjenegr fra det offentlige hjelpeapparat
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1,0
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0-5 ars alder 10-15 ars alder
m Habiliteringstjenesten m Kommunehelsetjenesten n=88

Resultatenem opplevelsen av habiliteringstjenesten akied0.4 poeng fra 2017 til 2018 for
barn i 65 ais alder 0g0.7 poeng for ungdommet0-15 ars alderDet er imidlertid tydelig at
det er et forbedringspoteat Hva som evtgjar at det ikke skares hgyere har vi per na ingen
informasjon om

En fullstendig beskrivelse av PROM/PREMormasjon som registrere€PRN kan finnes
under seksjo®.3.
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3.2 Andre analyser

3.20 Forekomst

Forekomsterav CP for barrigdt i Norge mellom 1990g 2013 e 2,3 per 1000 levendefadte.
Fortsatt er det flere gutter efgnter som har CP (58% vs. 42%).

De siste arene hanrfiekomsengatt betydelig nefra 2,5 per 1000 levende fgdte i 1996 til 1,7 i

2013 (Figur 312; n=2433. Arsakertil nedgang i forekomsantar vi skyldesremskritt innen
svangerskapsomsorg, fadselshjelp og i behandling av syke nyfgdte. Blant annet er det i denne
perioden innfgrt nasjonale retningslinjer med nye metoder for fosterovervakning under fgdsel
og bénandling av barn fadt naer eller til termin som har veert utsatt for moderat eller alvorlig
oksygenmangel under fadseféen.

Figur 3.12: Forekomst av CP i Norge

per 1000 live births

Year of birth

95% ClI — predicted cp
® prevalence

Fadselsarene 182010 er validert i samarbeid med Norsk pasientregister. Fgdselsaren20A®1d beregnet utefra antall
barn med CP registrert i CPRN og gjennomsnitt antall barn registrert i kun NPR de siste validerte arene. (En ny
valideringsstudie for barn fgdt 2032014 vil bli utfart i 2019).

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

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

Basert pa de data vi har for barn fadt 128943 (n=1217) er gjennomsnittsalder ved CP
diagnose i Norge 25 maneder, men vi ser en tendens til nedgang3RiguiFigur 3.14viser
gjemomsnittsalder ved CP diagnose per habiliteringstjeneste. De variasjonene vi har sett kan
gjerne ha naturlige forklaringer og ikke ngdvendigvis bety at det er tilsvarende forskjeller i
behandling eller oppfalging av barn&linikken er erfaringen at désan ga fra uker til maneder

fra farste mistanke om CP til diagnosen faktisk settes i barnets joukrsatte en CP diagnose,

er en prosess basert ggntatte undersgkelser av barongtsom er avhengig av erfaringen til

de involverte fagpersoner. lvargtdse av foreldrene er sentral i denne prosessdrar\derfor

i 2018 innfart en ny variabel 4der vedfgrstemistankeom CPxfor a fa et bilde pa hvordan
diagnostiseringsprosessen ved CP er i Nokjehar ogs innfart spgrsmal omhvorvidt
definerte,arbefalte kartleggingsverktgy for vurdering av motorisk funksjon er benytiet

ledd i utredning av diagnoseResulatene av dette vil vigrst kunne presenteieneste ars
rapport.

Figur 3.13: Alder ved diagnose
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Barn fedt i utlandet og med postneonatsak er ekskludert.
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Figur 3.14: Alder ved diagnose per habiliteringstjeneste
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Barn fgdt i utlandet og med postneonatal arsak er ekskludert.
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3.2.2 Svangerskapslengde

Figur 3.15viser at 9% av barn med @&dt 2002201 3er fgdt ekstretprematut (for uke 28

av svangerskapgtmens 40% er fgdt til termin (etter uke 36). Hos barn uten @finelre enn

1% fadt ekstrehprematur mens93% er fgdt til termin.Selv om risikoen for CP er betydelig
hgyere hos de mest premature utgjer de likevel kulitesndel av barn fgdt med CP. Det er
barn fadt til termin som utgj den starste gruppen. Trendanalyser viser ingen store endringer
de siste 10 arene.

Figur 3.15: Svangerskapslengde for barn med CP
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—@—— ekstrem prematur (<28 uker) —@—— veldig prematur (28-31 uker)
—®—— moderat prematur (32-36 uker) —@®—— termin (>36 uker)

Kilde: data fra CPRNNn=1432)og Medisinsk fgdselsregest(h=714169)
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3.2.3 Fadselsvekt

| Norge har 95% av alle barfadt 20022013en normal fadselsvekt (>2499q). Blant barn med
CP er 62% i denne fadselsgruppen (Figur6). Mange studier har vist at lav fadselsvekt er
forbundet med gkt risiko for CP. | CRFhar 8% av barn med CP fgdselsvekt under 1000g, noe
som forekommer sveert sjelden (0,4%) hos barn utenT@&hdanalyser viser ingen store
endringer de siste 10 arene.

Figur 3.16: Fgdselsvekt for barn med CP
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—@®—— ekstrem lav fedselsvekt (0-999g) —@&— veldig lav fedselsvekt (1000-1499g
—®—— moderat lav fodselsvekt (1500-2499g) —®—— normal fedselsvekt (>2499¢g)

Kilde: data fra CPRNn=1432)og Medisinsk fgdelsregiste(h=714169)

3.2.4PostneonatalCP

Det er vanlig & dele inn risikofaktorer for CP i grupper i forhold til nar i barnets utvikling de
opptrer: (1) for fadsel (2) under fadsel (3) rett etter fadsel og (4) skade som opptrer mer enn 28
dager ettefgdsel, men innen-ars alder. Den sistnevnte gruppen kalles postneonatal CP og
utgjer 4% av alle barn med CP fadt i Norge 992013, og 8% av barn med CP som ikke var

fgdt i Norge. Gjennomsnittsaldéar skadetidspunkteted postneonat&P er ca. D maneler.

Den vanligte arsak ercerebrovaskulaersykdommer, infeksjoner ogulykker. Det er ingen
signifikant endring siden i fjor, og ingen forskjell mellom helseregionene.
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3.25 CP subtyper

Endelig CP subtype settes ved’s alder, etter anbefaling frarSeillance of Cerebral Palsy

in Europe (SCPE) og bestemmes av det symptom som dominerer barnets bevegelses
forstyrrelse.Spastisk CP kjennetegnes stvamhet og stivhet i muskulaturedyskinetisk CP
kjennetegnes av ufrivillige bevegelser og ofte varieeemiiskeltonus og atakisk CPav
balanse og koordinasjonsvanskefFigur 317; n=2433. Spastisk CP er aller vanligst; 86%
diagnostiseres med denne subtypen, 46% har bil@Pr@bsidg, typisk subtype hos premature
barn), mens 40% har unilate@P (esidig CP, rammer oftedtarn fadt til termin).

Figur 3.17: CP subtyper
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Over tid ser vi en reduksjon i forekomst av spastisk bilaterdr&P,3 per 1000 levendefgdte
i 1996 til 0,6 i 2013(Figur 3.18 n=2433. Arsaken ettrolig fremskritt innen svangekaps
omsorg, fadselshjelp og i behandling favtidig fadte ellersyke nyfgdte. Forekomsten av
unilateral CP har veert stabil i denne tidsperioden.

Figur 3.18 Forekomst avbilateral spastisk CP

per 1000 live births

Year of birth

95% ClI
] prevalence

predicted cp
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3.2.6 Cerebral magnetresonanstomografi

Magnetresonanstomagff (MR) undersgkelse av hjernen anbefales av alle barn som utredes for
cerebral parese. Dette primeert for & bekrefte at det foreligger en statisk hjerneskade, men ogsa
for & utelukke progredierende metabolske eller nevrodegenetitigsadersom kreveen helt

annen behandling og oppfalgindg. CPRN benytte vi et klassifikasjonssystemMRI
classification system, MRICS) utzeidet av SCPE til bruk for CP registrResultateneiser

at av del214barn fgdt 1992013 som har tatt MRostneonatalt (etter@aneders aldebar.

1 8% hjernemisdannelse

1 42% skade i hvit substans (skade i nervebaner)

1 26% skade i gra substans (fokal kortikal skadekaliserte skader i hjernebarken,
diffus kortikal skade mer omfattende skader i hjernebarkelfer basalgangliekade
- skader i de dype kjerner som blant annet styrer bevejelser

1 1% annen type hjerneskade som er uspesifisert

1 14% normal cerebral MR

1 9% skade der man ikke kunne avgjame detvar skade i hvit eller gra substans som
var dominerende.

Figur 319 viser resukatene per CP subtyp8kade i gra og/eller hvit substansildee uventet
dominerende hos de med spastisk eller dyskinefitk da disse omradene inneholder
nerveceller og nervebaner som styrer motorikken. Hos barn miesifzanesten 40% normal
MR. | internasjmal litteratur anbefales det av fleeman ved normal MR bgr gjgre genetisk
analyser i forbindelse med arsaksutrednWighar per na ingen kunnskap om taijgres her

i landet.

Figur 3.19: Cerebral MR resultater per CP subtype
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m Blandet type hvit og gra substans m Normal

4 Himmelmann, Ket al. MRI classification system (MRICS) for children with cerebral palsy: development,
reliability, and recommandations. Dev Med Child Neur(®017), 59: 57%64. doi:10.1111/dmcn.13166
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3.2.7Tilleggsvansker

Selv om CP diagnosen er basert pa motorisk funksjonsnedsettelse oppleves tilleggsvansker ofte.
Noen ganger kan ogsa tilleggsvanskene vaere det som eutfoedtende hverdagen til barn

og unge med CROver halvparten av barn med CP i Norget f689932013(54%) har en eller

flere tilleggsvansker ved-&rs registreringen (955 av 176Figur 320 viser andelbarn per
tilleggsvanske

Figur 3.20: Andel barn med tilleggsvansker
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talevansker = Viking IHIV
psykisk utviklingshemmef=70-F731CD-10 kodei) og utviklingsforstyrrelse(F79-F81, F83CD-10 kode) = formelt testet

Andel barn med CP og epilemdier psykisk utviklingshemming/utviklingsforstyglser har gatt
betydelig nedmens andel barmedtalevanskewiser en tendens til nedgarigette ser vi altsa

parallelt med en nedgang i forekomsten av CP. Pa en annen mate kan man si at feerre far CP og
de som far CP far en tdeere form. Som nevnt andre steder i rapporten tenker vi dette skyldes
bedre foster og nyfadtomsorgAndel barn med gastrosbmi eller med alvorlige
synghgrselshemmingr stabil (Figur 3.21).
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Figur 3.21: Andel barn med tilleggsvanskerper fadselsar
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Cerebral PareseOppfalgingsprogram

| ar presenterer vi i tabell 3.3 resultater for CPOPs sentrale kvalitetsindikatoyesofi{ler
relevante for kvalitetsforbedring. Maltallet for kvalitetsindikatorene beregnes ut ifra antall barn
som er registrert i oppfalgingsprogrammet ved hver habiliteringstjeneste. Barn registrert i Helse
Serdst er fadt fra 2002017, og barn registrertesten av landet er fgdt fra 20@617. CPOP
inkluderer ogsa barn under 5 ar, fadt etter 2013, selv om dekningsgradsanalyser og validering
ikke er utfgrt. For intervensjonenes del er det saerdeles viktig a starte oppfalgingsprogrammet
for barn med CP stidlig som mulig.

Andel barn (for Kl 1, 2, 4 og 5) beregnes ut fra antall fysiote@pergoterapiprotokoller som

er innrapportert i 2018. | fglge retningslinjene i CPOP skal alle barn med CP ha oppfalging i
habiliteringstjenesten hvert ar. Barn pa heagefunksjonsnivda; GMFCS | og MACS |1, kan
folges annethvert ar etter 6 ars alder. For KI 3 beregnes andelen barn ut fra siste registrerte
klassifikasjon i ergoterapiprotokoll. Barn uten noen ergoterapiprotokoll og MACS
klassifikasjon utgjer den manglendeopentandelen. Antall barn med hofteluksasjon (KI 5)
beregnes ut fra de barna der CP@®&tokollen fglges. Barn som har kommet sent inn i
programmet, med farste rgntgenbilde tatt ved seks ars alder eller senere, er ikke tatt med. De
tre barna med hofteluksjon tok farste rantgenbilde mellom 1 og 3 ar, og hadde luksasjon pa
farste bilde. De falges opp, men har for darlig almenntilstand for operasjon.

Tabell 3.3 presenterelCPOPs fem kvalitetsindikatorer. De er utarbeidet som viktige
malomrader for oppfelggsprogrammet; oppfelging av barna med fysioterapg
ergoterapiprotokoll med registrering av utredning og behandling (KI 1, Kl 2), klassifisering av
barnas handfunksjon (KI 3), rantgen hofter (KI 4) og barn med hofteluksasjon (Kl 5).

Tabell 3.3: CPOP naspnale kvalitetsindikatorer

2015 2016 (20172018 Mal
(%) | (%) | (%) | (%) | (%)
K| 1 |Andel barn kartlagt med arlig fysioterapiprotokoll 811 80 | 78 | 83| 90
(se seksjon 5.7.2)

K| 2 |Andel barn kartlagt med arlig ergoterapiprotokoll 69 | 66 | 63| 69 | 90
(se seksjom.7.2)

Andel barn der handfunksjon er klassifisert

Kvalitetsindikator (KI)

KI'3 med MACS eller MiilMACS 841 88 | 85 911100
Andel barn som har tatt rantgen av hofter i henho

K4 CPORprotokollen med beskrevet migrasjonsprose 641 63 | 63 72 100

Kl 5 Antall nye barn med hofteluksasjon 0 0 ol o 0

(se seksjon 3.3.14)
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3.3 Resultater

Resultatene nedenfor viser alle barn som er registrert i CPOP i hver habiliteringstjeneste. Barn
registrert i Helse Sg@st er fgdt fra 2002017 og i resten av landet f29062017. | figurer

som viser nasjonale tall vil det derfor veere forholdsvis flere barn i habiliteringstjenestene i
Helse Sgidst enn i resten av landet. Ifalge retningslinjene i CPOP skal alle barn med CP ha
oppfalging i habiliteringstjenesten hvert &arn pa hgyeste funksjonsniva; GMFCS | og
MACS |, kan fglges annethvert ar etter 6 ars alder. | resultatene fra intervensjoner vises tall fra
undersgkelser utfgrt i 2018 for & kunne sammenligne med tidligere ar. Antall undersgkelser
registrert i fysioterpi- og ergoterapiprotokoll som er utfart i 2018 vises under kapittel 5. For a
beholde anonymiteten til barna, vises ikke antall barn dersom det er feerre enn fem barn i
figurene/tabellene per habiliteringstjeneste. Figwt23viser det totale antall barn soer
registrert i CPOP i hver habiliteringstjeneste, barn fadt fra-200Z og derfor med forholdsvis

flere barn i Helse Se®st(n=1529)

Figur 3.22: Totalt antall barn registrert i CPOP i hver habiliteringstjeneste
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Figur 323 viser barn fgdfra 20062017(n=1172) Antallet barn i hver tjeneste er dermed mer
sammenlignbare, da figuren viser antall barn i habiliteringstjenestene fra samme arskull.

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

Gross Motor Function Classification System Expanded and Revised (GMFCS E&R)
klassifiserer grovmotorisk funksjon pa fem nivaer ut fra hvordan barnet vanligvis forflytter seg
i ulike omgivel®r i dagliglivet (performance), og ikke ut fra hva barnet er i stand til & gjere i
en testsituasjon (capacity). Niva | beskriver hayest funksjonsniva. GMFCS er relativt stabil og
kan predikere grovmotorisk funksjon opp til voksen alder. Barna kan klassiisar 2 ars
alder, og det anbefales at barna reklassifiseres ved hver -GRf@Psgkelse. GMFCS
klassifiseringen ligger til grunn for hvordan barna skal falges opp med rgntgen av hoftene og
med ulike intervensjoner, da risikoen for sekundaere komplikassjpmsveert forskjellig pa de
ulike GMFCSnivaene. Det er 14 barn registrert i CPOP som aldri er undersgkt med
fysioterapiprotokoll og derfor ikke er klassifisert pA GMFCS niva. | tilleggOdyarn registrert

som «ikke klassifisert» pA GMFCS. Andel baom er klassifisert pA GMFCS niva er dermed
98%. Figur 4 viser fordelingen pa de ulike GMF@8svaene for barn fadt fra 2062017
(n=1508). Det er det siste registrerte GMF@® pa barna som vises her.
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Figur 3.24: Andel barn per GMFCS-niva
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Figur 3.25viser andel barn per GMFG8va i hver habiliteringstjeneste pa det siste registrerte
GMFCSniva (n=1529) Totalt antall barn registrert i CPOP i hver tjeneste star etter
habiliteringstjenestens navn. Figuren er rangert slik at habiliteringstjereested stgrst andel
barn ikke klassifisert etter GMFC8r@nnfarge) star nederst.

Figur 3.25: Andel barn per GMFCS-niva per habiliteringstjeneste
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Grannfarge (ikke klassifisert) viser barn som har Fysioterapiprotokoll men ikke er klassifisert me@&Mi& (20),
og i tillegg barn som det aldri er innserfysioterapiprotokoll pa (14).
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3.31 Manual Ability Classification System

Manual Ability Classification System (MACS) klassifiserer hvordan barn med CR 18t
handterer gjenstander i dagligetigiteter. Mini-MACS klassifiserer hvordan barn fra4lar
handterer gjenstander i aktiviteter som er relevante for deres alder. MACS o|Mi$
klassifiserer begge hender samlet pa niva-¥arhed niva | som best funksjoMACS er stabil

over tid, mendet anbefales at barmeklassifiseres ved hver CP@iRAdersgkelseMACS og
Mini-MACS gir et godt utgangspunkt for hvordan barn pa ulike niva skal felges opp i forhold
til behandling og tiltak. Klassifisering av handfunksjon etter MACS og WIAICS er en &

vare kvalitetsindikatorer. Da det er lav datakompletthet for unkels® med
ergoterapiprotokoll (l&p.5), er det 110 barn registrert i CPOP som aldri er undersgkt med
ergoterapiprotokoll og derfor ikke er klassifisert pA MACS eller N\MIACS niva. | tilegg er

24 barn registrert med «ikke klassifiseMMACS-niva. Dette gir 9246 for kvalitetsindikatoen
«Andel barn der handfunksjon er klassidfit», en gkning fra i fior (85%). Figur2®.og 327

viser fordelingen i CPOP pa de ulike MA@®/aene for barnr& 4 ar fadtfra 20022013
(n=1245), og MiiMACS- nivaene for barn fra-2 ar fgdtfra 20142017 (n=184). Det edet

siste registrerte MACS og Mi#MACS-niva som vises her.

Figur 3.26: Andel barn per MACS-niva
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Figur 3.27: Andel barn per Mini -MACS-niva
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Figur 3.28viser andebarn per MACSniva ihver habiliteringstjenest®ACS og Mini-MACS
samlet) Totalt antall barn registrert ved hver tjenes@PIOP star etter habiliterisenestens
navn (n=1529) Figuren er rangert slik at baiteringstjenestne med stgrst andel barn ikke
klassifisert etter MACS (gmnfarge) star nederst.

Figur 3.28: Andel barn per MACS-niva per habiliteringstjeneste
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Grgnnfarge (ikke klassifisert) viser barn som har ergoterapiprotokoll men ikke er klassifisert med MA&AGS4),
og i tillegg barn som det aldri er innsendt ergoterapiprotokoll pa (110)).
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3.3.2 Communication Function Classification System

Communication Function Classification System (CFCS) klassifiserer den hverdagslige
kommunikasjonen til barn med G# niva fra v, med niva | som best funksjo@FCS har

fokus pa aktivitet og deltagelse, og den totale effektiviteten i kommunikasjonen baseres pa
hvordan barnet vanligvis kommuniserer i hverdagslige situasjoner. Alle former for
kommunikasjon skal vurdes, inkludert bruk av tale, gester, adferd, blikkpeking, mimikk og
alternativsupplerende kommunikasjon (ASK). CFCS ble inkludert i CPOP
ergoterpiprotokollen i 2015. Det er 84 av barna i CPOP som er klassifisert med Girvé
(n=1287). Det edetsiste egistrerte CFC®iiva som vises her.

Figur 3.29: Andel barn per CFCS klassifikasjon
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3.3.3 Kartleggingsinstrumenter

Gross Motor Function Measure 66

Gross Motor Function Measu6 (GMFM-66) regnes som gullstandard i vurdering av
grovmotorisk funksjonhos barn med CP og er et nyttig verktgy for & sette relevante og
realistiske mal for trening innenfor sonen av den naermeste utvikling, og for a evaluere effekt
av intervensjonerAv totalt 1529 barn er 960 barn @3 undersgktmedtotalt 2974 GMFM

66 obsevasjoner. Det er utfart fraa15 GMFM-66 observasjoner pa hvert av disse barna. Det
anbefales at GMFM66 utfgres arlig fra sa tidlig alder som mulig. FiguB®viser hvor stor
prosent av de registrerte barna som er testet med GBB-Mle ulike habilitangstjenestene

for barn fgdtira 20022017 (n=1529).

Figur 3.30: Andel barn testet med GMFM-66 per habiliteringstjeneste
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Tall under 5 er ikke angitt.
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Assisting Hand Assessment

Assisting Hand Assessment (AHA) bedgmmer hvagkeivt barn med nilateral CP anvender

sin affiserte hand i tohandsaktivitetekHA er et nyttig verktay for a sette relevante og
realistiske mal fotiltak, og for & evaluere effekt av intervensjon®HA er standardisert for
barn mellom 18 mndog 12 ar. Det er et mal at allarim medspastiskunilateral CP skall
kartlegges med AHA sa tidlig som mulig etter at de er registrert i CPOP, for & starte tidlig
intervensjonog evaluere effekt og utvikling over titlalt 322 barn fadt 2002017 (58%), av

totalt 650 barn med unilatergbastisk CP, er undersgkt med 630 AHA tester. Barna som er
undersgkt, har fra 1 til 7 tester hver. Figu13viser hvor stoandelav de registrerte barna med

spastisk unilateral CP som er testet med AHA i hver habiliteringstjefresig0)

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

Tabellen under viser grenseverdier for passive bevegelsesutslag i underiedsnemGrgnn

verdi indikerer normalt bevegelsesutslag. Gul verdi indikerer fare for kontrakturutvikling,
malingen bar kontrolleres, og det bgr vurderes endring av behandling eller tiltak. Rad verdi
indikerer patologisk redusert bevegelsesutslag, og bamrehenvises til barnenevrolog eller
ortoped. Grenseverdiene er utarbeidet av CPUP i Svemge.cpup.s¢og er bestemt ut fra

at barna skal ha mulighet til & dorsalflektere ankelen i stagdsvingfasen under gangé p
GMFCSniva I-ll, og ha tilstrekkelig bevegelsesutslag i heftene og ankelledd for & fa en

god staende stilling pa GMF@8sva IV-V.

GMFCS I-1l Kontroll/tiltak Normal verdi
Hofteabduksjo 31-39 O 40
Poplitealvinkel 41-49 O 40

Dorsalfleksjon i anke 1-9 O 10

GMFCS IV-V Kontroll/tiltak Normal verdi
Hofteabduksjo 21-29 O 30
Poplitealvinkel 51-59 O 50

Dorsalfleksjon i anke 9--1 O 0

Figurene3.32-3.34 viser passive bevegelsesutslag pa larnest affiserte side, basert pa 957
malinger utfert i 2018Figurene viser prosentvis fordeling av grgnne, gule og rade verdier.
Figuren er rangertut fra hgyest til lavestforekomst av grgnne verdieri hver
habiliteringstjenesteUlik fordeling avgrensverdier kan ogsa skyldes ulik farihg avalder,
subdiagnoser og GMFC&vaer innen habiliteringstjenestene.

Figur 3.32 Abduksjon i hofte
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Figur 3.33: Poplitealvinkel

Figur 3.34: Dorsalfleksjon i ankel med ekstendert kne
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