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Takk! 

 
Vi som arbeider i CPRN og CPOP ønsker å takke alle CPRN kontaktpersoner, CPOP 

koordinatorer, samt alle andre fagpersoner rundt i Norge som vi vet har gjort en stor 

innsats for å innhente samtykker, undersøke og følge opp barn, og fylle ut og sende inn 

registreringsskjemaer i 2018. Dere er helt avgjørende for at vi skal kunne nå vårt mål 

om bedre og mer likeverdige tjenester for alle barn og unge med CP i Norge uavhengig 

av hvor de bor! 
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Kapittel  1 

Sammendrag 

 

Cerebral parese 

Cerebral parese (CP) er en tilstand som ikke kan kureres og all behandling går derfor ut på å 

lindre plager, forebygge komplikasjoner og legge best mulig til rette for en tilværelse med god 

livskvalitet og deltagelse. Et viktig formål for CPRN og CPOP er derfor å sørge for at dette 

skjer for alle med CP uansett hvilken undertype og hvilke tilleggsvansker man har og ikke minst 

uansett hvor i landet man bor. Det er viktig at nødvendig tilrettelegging skjer i barnehage og 

skole. Fordi CP skyldes en skade/misdannelse i hjernen, er det ikke uvanlig at skaden rammer 

andre funksjoner i tillegg til motorikk. De typiske vanskene er forstyrrelser i sanser, kognisjon, 

kommunikasjon, persepsjon og/eller atferdsvansker og/eller epilepsi.  

 

CP og kognisjon 

Barn med CP har økt risiko for kognitive vansker som gjør at innlæring og sosiale relasjoner 

blir utfordrende. Omfanget og arten av vanskene varierer mye, og det er ikke noe en-til-en 

forhold mellom kognitive og motoriske vansker. Det er derfor helt nødvendig å utrede 

kognisjon hos hvert enkelt barn med CP. Dette var bakgrunnen for innføring av en felles nordisk 

protokoll for kognitiv utredning av barn og unge med CP, CPcog protokollen, i 2012. Andel 

barn som er blitt formelt testet for kognitive ressurser var i 2018 kun 34%, med variasjon fra 

<10% til 54% mellom de ulike habiliteringstjenestene. Dette er bekymringsfullt. I 2018 

iverksatte CPRN derfor et kvalitetsforbedringsprosjekt med mål om å øke andelen barn med 

CP som tilbys en systematisk oppfølging av kognisjon. Prosjektet vil pågå frem til og med 

31.12.19. 

 

CP forekomst og risikofaktorer  

Et av CPRNs viktige formål er å overvåke forekomsten av CP. De siste årene har forekomsten 

gått betydelig ned fra 2,5 per 1000 levende fødte i 1996 til 1,7 i 2013. Vi mener ikke at CP lar 

seg «utrydde», men at det vil være mulig å redusere forekomsten ytterligere. Våre resultater 

viser at for tidlig fødte fortsatt har en mye større risiko for å få CP enn barn født til termin, men 

at fremdeles er de fleste barn (>60%) med CP født til termin. CPRN er sentrale og bidrar med 

data i et internasjonalt samarbeidsprosjekt som undersøker sammenhengen mellom medfødte 

misdannelser og CP med fokus på forebygging. Vår forskning vil derfor også fremover være 

fokusert på å identifisere risikofaktorer og mulige årsakssammenhenger. 

 

Tidlig diagnostikk  

I 2018 ble det innført et revidert CPRN registreringsskjema for registrering ved 

diagnosetidspunktet og ved 5-års alder. Skjemaene gjenspeiler den elektroniske registreringen 

som vil foregå via innregistreringsløsningen eReg. eReg forventes å være på plass i hele landet 

ila 2019. De reviderte skjemaene inneholder variabler som vi har funnet nødvendig å innføre 

på bakgrunn av senere års forskning og erfaring, for eksempel om hvilke kartleggingsverktøy 

som er brukt i diagnostiseringsprosessen, og om eventuelt behandling gitt i nyfødtperioden. 
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CP i et livsløpsperspektiv 

CP-oppfølgingen må vare livet ut. Både forskning i CPRNung og 

CPUPvuxen (i Sverige) har vist at det er behov for kontinuitet og 

forutsigbarhet i oppfølgingen også i voksen alder. Vi er derfor opptatt 

av å se på oppfølgingen til personer med CP i et livsløpsperspektiv. Den 

norske CP-foreningen har ledet en tverrfaglig gruppe, der både CPRN 

og CPOP er representert. Denne gruppen har utarbeidet en rapport om 

behovet for oppfølging av CP i voksen alder. Den er overlevert på et 

møte med Helse- og omsorgsdepartementet, der man ba om et mandat 

til å utvikle innholdet i denne oppfølgingen. 

 

Utvikling av håndfunksjon  

Det finnes begrenset kunnskap om utvikling av håndfunksjon og om faktorer som kan predikere 

utviklingen. Etter et ph.d.-prosjekt med data fra en kohort i CPOP som ble avsluttet i 2017, har 

vi fortsatt fokus på den longitudinelle utviklingen av håndfunksjon. Vi er i gang med nye 

analyser av et større utvalg fra vår CPOP-populasjon av barn med unilateral CP, med lenger 

oppfølgingstid, og vi ser også på betydningen av intensiv trening. Foreløpige analyser bekrefter 

funnene fra ph-d.-studien og tidligere publiserte svenske studier; at utviklingen av bimanuelle 

ferdigheter hos barn med unilateral CP har nær sammenheng med hvilket håndfunksjonsnivå 

(MACS) barna er klassifisert på og at det er en nær sammenheng mellom barnas ferdigheter 

ved 18 måneder og maksimumscore på Assisting Hand Assessment (AHA). Dette understreker 

betydningen av tidlig intervensjon. Implementering av standardiserte tester i CPOP gjør det 

mulig å følge barna over tid og bidra til økt kunnskap om utvikling. 

Røntgen av hoftene 

Røntgenoppfølgingen av hoftene til barna i CPOP er en utfordring i Norge. Noen av barna er 

aldri registrert med røntgenbeskrivelse. Her har det imidlertid skjedd en positiv utvikling fra at 

53 barn på grovmotorisk funksjonsnivå GMFCS III-V ikke var registrert med 

røntgenbeskrivelse i 2010 til at det i 2018 kun er 10 barn som aldri har sendt inn 

røntgenbeskrivelse, og ni av dem er små barn som hadde første CPOP-undersøkelse i 2018. 

Den årlige oppfølgingen er imidlertid fortsatt mangelfull og må jobbes med kontinuerlig, selv 

om det er en positiv utvikling, da bare 72% av dem som skal ha årlig røntgenscreening er 

registrert med det. 
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Summary in English 

 

CP 

Cerebral palsy (CP) is a condition that cannot be cured, therefore all treatments and 

interventions are aimed at alleviating ailments, preventing complications and ensuring the best 

possible quality of life and participation. This, regardless of subtype, additional impairments 

and not least were one lives in Norway. An important facilitation occurs in connection with 

kindergarten and school. Because CP is caused by an injury / malformation of the brain, it is 

not uncommon for the injury to affect other functions in addition to motor skills. The typical 

impairments are disturbances in senses, cognition, communication, perception and / or behavior 

and / or epilepsy.  

 

CP and cognition 

Children with CP have an increased risk of cognitive impairment that makes learning and social 

relationships challenging. The extent and nature of the impairment varies widely, and there is 

no one-to-one relationship between cognitive and motor impairments. It is therefore imperative 

to assess cognition in each child with CP. This was the reason for the introduction of a joint 

Nordic protocol for cognitive assessment of children and adolescents with CP in 2012, the 

CPcog protocol. The proportion of children who have been formally tested for cognitive 

resources in 2018 was only 34%, with a variation of <10% to 54% between the various 

habilitation services. This is worrying. Therefore, in 2018, the CPRN initiated a quality 

improvement project with the aim to increase the proportion of children with CP who are 

offered a systematic follow-up of cognition. The project will continue until 31.12.19. 

 

CP prevalence and risk factors 

One of the most important purposes of CPRN is to monitor the prevalence of CP. In recent 

years, the prevalence of CP has decreased significantly from 2.5 per 1,000 live births in 1996 

to 1.7 in 2013. Although we do not believe that CP can be 'eradicated', it may be possible to 

reduce the prevalence even further. Our results show that although children born premature still 

have a much greater risk of developing CP than children born at term, most children (> 60%) 

with CP are born at term. The CPRN is a central player and contributes data to an international 

collaborative project that is investigating the relationship between congenital malformations 

and CP, with a focus on prevention. In the future, our research will therefore continue to be 

focused on identifying risk factors and possible causal factors. 

 

Early diagnostics 

In 2018, revised CPRN registration forms were introduced for registration at the time of 

diagnosis and at 5 years of age. The forms reflect the electronic registration (eReg) that is 

expected to be launched nationwide by the end of 2019. The revised forms contain variables 

that we have found necessary to incorporate based on recent years of research and experience, 

such as mapping tools used in the diagnostic process and treatment provided during the newborn 

period. 

 

CP in a life cycle perspective 

CP follow-up must last a lifetime. Both research in the CPRNung and CPUPvuxen (in Sweden) 

have shown that there is a need for continuity and predictability in the follow-up of CP even in 

adulthood. We are therefore looking into the follow-up of people with CP in a life cycle 

perspective. The Norwegian CP Association has established a multidisciplinary group where 

both CPRN and CPOP are represented, which has prepared a report on the need for follow-up 
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of CP in adulthood. The report was sent to the Ministry of Health and Care Services, requesting 

a mandate to develop the content of this follow-up. 

 

Hand function development 

There is limited knowledge about the development of hand function and about factors that can 

predict development. After a PhD project using data from a CPOP cohort that was completed 

in 2017, we are still focusing on the longitudinal development of hand function. We are 

conducting new analyses of a larger sample from our CPOP population of children with 

unilateral CP, with longer follow-up time. We are also looking at the importance of intensive 

training. Preliminary analyses confirm the findings of the PhD study and previously published 

Swedish studies - that the development of bimanual skills in children with unilateral CP is 

closely related to the levels of manual ability (MACS). There is also a close correlation between 

childrenôs performance at 18 months and the maximum score on the Assisting Hand 

Assessment (AHA). This underlines the importance of early intervention. Implementation of 

standardized tests in the CPOP makes it possible to follow the children over time and contribute 

to increased knowledge about development. 

 

Hip X -rays 

The follow-up of hip X-rays in children registered in the CPOP is challenging in Norway. Some 

of the children have never been registered with an X-ray description. However, there has been 

a positive development from 53 children at gross motor functioning GMFCS levels III -V who 

were not registered with an x-ray description in 2010 to only 10 children in 2018. Of the ten 

children, nine of them are young children who had their first CPOP examination in 2018. On 

the other hand, the annual follow-up is still deficient and must be continuously worked on, as 

only 72% who should have an annual x-ray screening are registered. 
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Kapittel  2 

Registerbeskrivelse 

2.1 Bakgrunn og formål 

2.1.1 Bakgrunn for registeret 

Hva er cerebral parese? 

Cerebral parese (CP) skyldes en skade i den umodne hjerne og rammer først og fremst motorikk. 

CP er den hyppigste årsak til varige motoriske funksjonsvansker hos barn. Selve hjerneskaden 

kan ikke kureres og personer med CP vil ha varierende grad av utfordringer gjennom hele livet. 

Oppfølging av personer med CP går ut på å kartlegge styrker og svakheter for å tilrettelegge for 

optimal funksjon med mål om deltagelse og best mulig livskvalitet i et livsløpsperspektiv. Det 

finnes en rekke tiltak og behandlinger med mål om å bedre funksjon, men mange av disse 

tiltakene er imidlertid ikke evidensbaserte og det er vanskelig å gi generelle råd om hva som er 

best for det enkelte barn. Forekomsten av CP i Norge er ca. 2 per 1000 levendefødte. 

Cerebral pareseregisteret i Norge (CPRN) ble opprettet på initiativ fra en gruppe forskere og 

klinikere ved NTNU, Medisinsk fødselsregister og Sykehuset i Vestfold. Bakgrunnen var at det 

ikke fantes noen tidligere nasjonale oversikter over forekomst og alvorlighetsgrad av CP blant 

barn i Norge. Til tross for mangeårig forskning hadde man fortsatt begrenset kunnskap om 

årsaker og risikofaktorer for CP, samtidig som man var kjent med at det ikke fantes nasjonale 

retningslinjer for oppfølging og behandling av disse barna. En pilotstudie ble gjennomført i 

årene 2003-2006 der et av studiemålene var å se om det var mulig å drifte et nasjonalt register 

for CP i Norge. Pilotstudien konkluderte med at det var realistisk og i 2006 ble CPRN godkjent 

av Sosial- og helsedirektoratet som et nasjonalt medisinsk kvalitetsregister for CP hos barn og 

unge i Helse Sør-Øst. CPRN ligger nå under Sykehuset i Vestfold HF. 

Cerebral Parese Oppfølgingsprogrammet (CPOP) ble etablert i 2006 som et treårig prosjekt 

i Helse Sør-Øst og finansiert av Helsedirektoratet etter modell fra CP-uppföljningsprogrammet 

i Sverige (CPUP, etablert i 1994). Registerforskning i Sverige viste etter 10 år at det er mulig å 

forebygge flere av de kjente komplikasjonene ved CP, som alvorlige kontrakturer og 

hofteleddsluksasjoner. Etter prosjektperioden ble CPOP etablert som et nasjonalt 

oppfølgingsprogram finansiert av Helse Sør-Øst med øremerkede midler inn i rammen for Oslo 

Universitetssykehus. Fra 2010 ble CPOP også implementert i Helse Vest, Helse Midt-Norge og 

Helse Nord, og CPOP er nå et motorisk oppfølgingsprogram for barn med CP i hele Norge. 

Et medisinsk kvalitetsregister og et motorisk oppfølgingsprogram vil sammen kunne bidra til å 

kartlegge årsaksforhold, forekomst, utvikling og behov for habiliteringstiltak for alle personer 

med CP. På den måten kan CPRN og CPOP være med på å danne grunnlag for framtidig 

prioritering av helsetjenester (Alriksson-Schmidt et al. 2016). 
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2.1.2 Registerets formål 

CPRNs og CPOPs felles formål er å fremskaffe forskningsbasert kunnskap om årsaker til og 

forekomst av CP, samt helse, funksjon, deltakelse, livskvalitet og behandling av personer med 

CP. Dette gjøres ved systematisk overvåkning, oppfølging, analyse og gjennom 

nettverksbygging for derved å: 

Å bidra til bedre og likeverdig behandling 

Å bidra til kompetanse- og kvalitetsutvikling i spesialisthelsetjenesten og kommunale 

tjenester 

Å bidra til økt kunnskap, deltakelse og mestring for personer med CP og deres 

pårørende 

Å bidra til god kvalitet på svangerskapsomsorg og nyfødtmedisin 

CPRN registrerer opplysningene ved diagnosetidspunktet, ved 5-års alder og ved 15-17 års 

alder (CPRNung). Opplysninger som registreres er: navn, personnummer, CP-diagnoser, 

svangerskapslengde, fødselsvekt, utredning, motorisk funksjon, kognitiv funksjon, ernæring, 

språkforståelse, kommunikasjonsevne, andre medisinske diagnoser og informasjon om 

behandling, samt resultater av bildeundersøkelser. Opplysningene samles inn av behandlende 

helsepersonell i spesialisthelsetjenesten. 

CPOP oppfølgingen består i at alle barn og unge med CP undersøkes etter standardiserte 

protokoller en gang i året eller annethvert år frem til fylte 18 år, avhengig av alder og 

funksjonsnivå. Undersøkelsene utføres av lege, fysioterapeut og ergoterapeut i 

habiliteringstjenestene i samarbeid med kommunehelsetjenesten. Opplysninger som registreres 

er: navn, personnummer, diagnose, håndfunksjon, grovmotorisk funksjon, leddbevegelighet, 

spastisitet og intervensjoner rettet mot motorisk funksjon. Hofter og rygg følges med 

røntgenundersøkelser etter fastsatte tidsintervaller avhengig av alder og funksjonsnivå. 

2.1.3 Analyser som belyser registerets formål 

Se kapiteler 3, 5 og 6 for en detaljert forklaring og resultater av hver analyse som oppfyller 

registerets formål, som inkluderer kvalitetsindikatorer og PROM/PREM. 

2.2 Juridisk hjemmelsgrunnlag 

CPRN og CPOP er samtykkebaserte med ett felles samtykke som tydeliggjør det felles formålet, 

men også at de er organisert i hver sin databehandlingsansvarlige institusjon (SiV og OUS). Det 

er mulig å samtykke til deltakelse i et eller begge registrene. 

Behandlingsgrunnlag for registeret er: 

1. CPRN har konsesjon fra Datatilsynet (08/01067-9/EOL) og er samtykkebasert. 

Konsesjonen er tidsbegrenset til 31.12.2030. Godkjent av Regional Etisk Komité 

(REK-midt) (2011/754), med fritak fra å innhente samtykke for å bruke data fra MFR 

og koble denne med data fra CPRN for perioden 1986-1995 og 1996-2030. 

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

består av personopplysninger og opplysninger om motorisk funksjon samlet inn for å 

ivareta formålet. Konsesjonen er tidsbegrenset til 31.12.2030. 
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2.3 Faglig ledelse og dataansvar 

CPRN: 

Faglig leder 

Guro L. Andersen, ph.d., spesialist i pediatri i 50% stilling og 1. amanuensis NTNU i 

bistilling 

Helseinformatiker 

Sandra Julsen Hollung, MSc i 100% stilling og ph.d.-stipendiat, NTNU 

Leder forskning og analyse 

professor emeritus Torstein Vik, NTNU    

Databehandleransvarlig 

Sykehuset i Vestfold (SiV) har driftsansvar for CPRN. Administrerende direktør ved SiV 

er databehandlingsansvarlig. 

 

CPOP: 

Faglig leder/koordinator 

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

Koordinator  

Sonja Elkjær, spesialergoterapeut MSc i 75% stilling 

Koordinator 

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

IKT-rådgiver 

Sandra Julsen Hollung, helseinformatiker MSc i 20% stilling 

Databehandleransvarlig 

Oslo universitetssykehus (OUS) har driftsansvar for CPOP. Administrerende direktør ved 

OUS er databehandlingsansvarlig. CPOP driftes av Barneavdeling for nevrofag. 

2.3.1 Aktivitet i fagråd  

Det ble i 2018 avholdt et møte og et 2 dagers seminar for fagrådet. De viktigste sakene for 

fagrådet i 2018 er beskrevet under: 

 

1. 8. februar 2018, fagrådsmøte: 

CPRN/CPOPs første felles fagråd etter de nye retningslinjene fra SKDE ble konstituert. 

Revisjon av vedtektene ble vedtatt og i etterkant sendt til registereier for godkjenning. 

Fagrådet bestemte å opprette et publikasjonsutvalg bestående av leder og nestleder med 

ansvar for å vurdere forskningsprosjekter og gi råd om utlevering av data i samråd med 

minst ett annet medlem av fagrådet som har kompetanse i prosjektets fagområde. 

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

¶ PROM og PREM:  

Kjersti Oterhals fra PROM senteret var invitert og redegjorde for hva PROM senteret 

kan bidra med, samt kom med forslag til aktuelle PROM i CPRN/ CPOP. 

¶ Elektronisk løsning: 

Utrulling av eReg startet i 2018. Informasjon om at Sykehuset i Vestfold og OUS 



-  Side 13 
- 

 

hadde startet registreringen, og at det klargjøres oppstart i flere helseforetak. 

¶ Brukermedvirkning i CPOP/CPRN: 

Fagrådet var enstemmig i at man trenger et brukerråd/utvalg for CPOP/CPRN som bør 

inkludere foreldre av små barn m med CP, ungdommer/voksne med CP, foreldre av 

voksne med CP, pluss også representanter fra CP-foreningen), totalt 4-6 deltakere. 

Utgifter til tapte lønnsutgifter samt reiseutgifter må kompenseres.  

¶ Kvalitetsforbedring: 

 Informasjon om at det omsøkte kvalitetsforbedringsprosjektet «Økt andel barn 

med CP som utredes kognitivt» har fått midler fra Nasjonalt servicemiljø for 

medisinske kvalitetsregistre og vil starte opp i februar 2019. 

 Ønskelig med et kvalitetsforbedringsprosjekt på innrapportering av 

røntgensvar (hofter). 

 

Medlemmer av CPRN CPOP fagråd: 

Å Solveig Bjellmo, spesialist gynekologi og obstetrikk/ph.d.-kandidat, Ålesund sjukehus 

Å Hanne Marit Bjørgaas, ph.d., barnepsykiater, Helse Stavanger 

Å Marit Rekkedal Edvardsen, fysioterapeut, Akershus universitetssykehus 

Å Ann-Kristin Gunnes Elvrum, ph.d., ergoterapeut, St. Olavs Hospital 

Å Gunnar Hägglund, ortoped/professor, Lunds universitet 

Å Andreas Knaus, ortoped, Oslo universitetssykehus 

Å Jasmina Majkic-Tajsic, barnelege, Universitetssykehuset Nord-Norge 

Å Kristine Stadskleiv, ph.d., nevropsykolog, Oslo universitetssykehus 

Å Kristine Marie Stangenes, barnelege/ph.d.-kandidat, Medisinsk fødselsregister 

Å Gunfrid Vinje Størvold, ph.d., fysioterapeut, Sykehuset Levanger, NTNU 

Å Torstein Vik, barnelege/professor, NTNU 

Å Randi Væhle, brukerrepresentant, CP-foreningen 

 

Leder: professor emeritus Torstein Vik, NTNU 

Nestleder: nevropsykolog, ph.d. Kristine Stadskleiv, OUS  

De ansatte i CPRN/CPOP deltar på fagrådets møter med talerett. 
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Kapittel  3 

Resultater 

Cerebral pareseregisteret i Norge 

I år presenterer vi resultater for CPRNs sentrale kvalitetsindikatorer relevante for pasientrettet 

kvalitetsforbedring først (seksjon 3.1). Måltallet for kvalitetsindikatorer i CPRN er basert på 

data etter dekningsgradsanalyser og validering av alle CP diagnoser i Norge i samarbeid med 

Norsk pasientregister (NPR), for barn født 2002 - 2010. En ny dekningsgradsanalyse/validering 

vil bli utført i 2019 for barn født tom 2014.  

Øvrige resultater for barn og ungdommer med CP født 1999-2013 kan finnes under seksjon 3.2. 

Bakgrunnen for at 2013 er det siste fødselsåret som CPRN rapporterer på i en årsrapport som 

gjelder 2018, er at den endelige CP diagnosen skal bekreftes først ved 5-års alder og komplette 

5-årsdata på barn født i 2014 foreligger ikke før i 2019.  

3.1 Kvalitetsindikatorer og PROM/PREM 

3.1.0 Kvalitetsindikator er 

Tabell 3.1 presenterer CPRNs syv kvalitetsindikatorer basert på dekningsgradsanalyser/ 

valideringsstudier i samarbeid med NPR. De er utarbeidet som mål på viktige områder for 

registeret; dekningsgrad (KI 1), diagnostisering (KI 2, KI 3, KI 4), utredning (KI 5, KI 6) og 

behandling (KI 7). 

Tabell 3.1: CPRN nasjonale kvalitetsindikatorer  

Kvalitetsindikatorer basert på 5-årsregistreringer 
2016 2017 2018 Mål 

(%) (%) (%) (%) 

Fødselsårene 
2002-2010 
(n=1361) 

2002-2010 
(n=1394) 

2002-2010 
(n=1407)  

KI 1 Dekningsgrad (se seksjon 5.4) 92 92 93 98 

KI 2 Andel barn kartlagt innen 7-8 års alder (se seksjon 5.7.1) 88 89 91 100 

KI 3 Andel barn undersøkt med MR av hjernen  74 75 77 90 

KI 4 Andel barn med informasjon om alder ved diagnose 67 67 67 100 

KI 5 
Andel barn som er blitt formelt testet for kognitive 
ressurser 

35 35 34 65 

KI 6 Andel barn der talefunksjon er kartlagt (Viking taleskala) 85 85 90 100 

KI 7 
Andel barn med behov for Alternativ og supplerende 
kommunikasjon (ASK) (Viking taleskala III-IV) som har en 
tilpasset kommunikasjonsform 

47 50 47 80 

 

KI 3: Andel barn undersøkt med MR av hjernen 

MR-undersøkelse av hjernen er ikke obligatorisk for å stille diagnosen, men er sterkt anbefalt 

som det første diagnostiske trinn i utredning av mulig CP. Sensitiviteten for å oppdage 

hjerneskade som gir CP hos barn født til termin er 86-89% (Novak et al; JAMA Pediatrics, 

2017). Figur 3.1 viser at andelen med manglende data har gått betydelig ned fra 15% for barn 
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født i 2002 til 6% i 2010. For hele CP populasjonen har nå nesten 80% tatt en MR undersøkelse 

av hjernen innen 6-års alder, men som vi ser av Figur 3.2 er det store variasjoner, fra 48% og 

52% i henholdsvis Førde og Levanger til 94% og 95% ved Kristiansund sjukehus og 

Universitetssykehuset i Nord Norge (UNN).   

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

Figur 3.1: Andel barn undersøkt med MR - per fødselsår 

 

Figur 3.2: Andel barn undersøkt med MR - per habiliteringstjeneste 
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KI 4: Andel barn med informasjon om alder ved diagnose 

For barn født 2002-2010 har vi mottatt informasjon om alder ved diagnose for 67% av barna. 

Alder ved diagnose er den alderen der diagnosen settes og som oppgis i skjemaet til CPRN. 

Alder ved diagnose kan være et mål på hvor tidlig problemene identifiseres. Internasjonalt er 

det økende fokus på tidlig intervensjon på flere områder, og det er derfor ønskelig at barn 

aktuelle for de ulike intervensjoner blir identifisert så tidlig som mulig.  

Figur 3.3 viser andel barn med informasjon om alder ved diagnose per fødselsår. Vi ser at 

andelen som har informasjon om dette har økt fra 52% for barn født i 2002 til 79% for barn født 

i 2010. Figur 3.4 viser andel som har informasjon om alder ved diagnose per 

habiliteringstjeneste. Vi ser at det er store variasjoner, fra 47% ved Sykehuset Innlandet og 

Stavanger Universitetssykehus til 90% ved Haugesund sjukehus. 

Mer informasjon om gjennomsnittlig alder ved diagnose per fødselsår og per 

habiliteringstjeneste kan finnes under seksjon 5.2. 

 

Figur 3.3: Andel barn med informasjon om alder ved diagnose - per fødselsår 
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Figur 3.4: Andel barn med informasjon om alder ved diagnose - per 

habiliteringstjeneste 

 

 

KI  5: Andel barn som er blitt formelt testet for kognitive ressurser 

Selv om det er velkjent at barn med CP er i risiko for å utvikle kognitive vansker, blir kognisjon 

likevel ofte ikke utredet. Dette kan ha store konsekvenser for det enkelte barn, ved at barnet 

kanskje ikke får den oppfølgingen hjemme, i barnehagen og/eller på skolen som det har behov 
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vansker, men dette viser seg å kunne være feil. Barn kan ha kognitive vansker som ikke er 

umiddelbart observerbare, men som har stor innvirkning på forståelse og gjennomføringsevne. 

For å kunne legge til rette på skolen er det derfor viktig å utrede/kartlegge alle barn med CP 

kognitivt før skolestart eller i løpet av de første årene på barneskolen.  

 

På bakgrunn av nyere studier tenker man at de fleste barn med CP kan utredes kognitivt hvis 
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unge med CP, CPcog protokollen, i 2012. I 2015 ble et nytt registreringsskjema for kognitiv 

utredning basert på denne protokollen distribuert til alle psykologer ved landets 
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34%, med variasjon fra <10% til 54% mellom de ulike habiliteringstjenestene. Dette er 

bekymringsfullt. For å øke andelen barn med CP som blir utredet kognitivt, og dermed sikre 

systematisk, likeverdig og forutsigbar oppfølging, har CPRN derfor sammen med 

nevropsykolog Kristine Stadskleiv ved Oslo universitetssykehus søkt og fått tildelt midler via 

Nasjonalt servicemiljø for medisinske kvalitetsregistre til et kvalitetsforbedringsprosjekt med 

tittel «Økt andel barn med cerebral parese som tilbys kognitiv utredning». Prosjektet har 

følgende konkrete mål: 

1. CPcog protokollen implementeres i alle landets habiliteringstjenester innen 31.12.2019. 

Dette gjøres ved at både ledelsen ved tjenestene og psykologene er: 

a. kjent med CPcog protokollen. 

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

c. har en intern prosedyre for å sikre at barn i 5-6 og 12-13 års alder med CP tilbys en 

kognitiv utredning. 

d. har et tverrfaglig samarbeid innad i tjenesten som sikrer at resultatene fra den 

kognitive utredningen inngår i det helhetlige oppfølgingstilbudet barn med CP bør få. 

2. Andelen barn med CP som har blitt utredet med en standardisert test er 65% innen 

31.12.2019 og 85% på landsbasis innen 31.12.2020.  

Figurene 3.5 og 3.6 representerer baseline tall for kvalitetsforbedringsprosjektet (fødselsår 

2002-2013 per 05. desember 2018). Obs: de viser kun andelen barn hvor opplysninger er sendt 

til CPRN. Det betyr ikke nødvendigvis at barna ikke har blitt formelt testet, men CPRN har 

altså ikke fått informasjonen. Som en del av kvalitetsforbedringsprosjektet, har alle 

habiliteringstjenestene derfor blitt utfordret til å sende inn et CPcog skjema for barn født f.o.m. 

2002 og senere, der opplysninger om kognisjonstesting tidligere ikke er registrert i CPRN.  

Mer informasjon om resultatene av de barna som har blitt formelt testet for kognitive ressurser 

kan finnes under seksjon 5.2. 

Figur 3.5: Andel barn som er blitt formelt testet for kognitive ressurser - per fødselsår
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Figur 3.6: Andel barn som er blitt formelt testet for kognitive ressurser -  

per habiliteringstjeneste
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Mer informasjon om nivå av talefunksjon resultater kan finnes i seksjon 5.2. 
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Figur 3.7: Andel barn der talefunksjon er kartlagt - per fødselsår 

 

 

Figur 3.8: Andel barn der talefunksjon er kartlagt - per habiliteringstjeneste 
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KI 7: Andel barn med behov for Alternativ og supplerende kommunikasjon 

(ASK) (Vikin g taleskala III-IV) har en tilpasset kommunikasjonsform. 

Alle har rett til å kommunisere, og det er viktig at de som ikke kommuniserer ved tale, har 

tilbud om en tilpasset kommunikasjonsform - Alternativ og supplerende kommunikasjon 

(ASK). Mange med CP har munnmotoriske vansker eller skader i hjernen som medfører 

manglende eller svært utydelig talespråk (Viking III-IV). Identifisering av behovet for ASK og 

introduksjon av ASK er avgjørende for at disse barna og ungdommene skal ha mulighet til å 

kommunisere. Det er ofte en tidkrevende prosess som krever høy kompetanse og langvarig 

oppfølging av både fagpersoner og nærpersoner rundt barnet. Figur 3.9 viser andel barn med 

behov for ASK som har en tilpasset kommunikasjonsform per fødselsår og Figur 3.10 per 

habiliteringstjeneste (n=350). Det er gledelig å se at vi nærmer oss målet (80%) på denne 

kvalitetsindikatoren, idet 73% av alle barna i behov av ASK på landsbasis er oppgitt å ha det.  

Bekymringen er imidlertid stor over den store variasjonen i landet slik figur 3.11 viser.  

 

Det er også aktuelt å vurdere KI 5 «Andel barn som er blitt formelt testet for kognitive ressurser 

opp mot denne kvalitetsindikatoren». Alle barn med behov for ASK har behov for en kognitiv 

utredning for å bestemme type og nivå på tiltakene (Stadskleiv, 2015), og en sammenstilling av 

de to kvalitetsindikatorene vil bidra til vesentlig kunnskap om hvordan dette gjennomføres i 

klinikken. 

 

Figur 3.9: Andel barn med behov for Alternativ og supplerende kommunikasjon (ASK) 

(Viking taleskala III -IV) som har en tilpasset kommunikasjonsform - per fødselsår 
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Figur 3.10: Andel barn med behov for Alternativ og supplerende kommunikasjon (ASK) 

(Viking taleskala III -IV) som har en tilpasset kommunikasjonsform - per 

habiliteringstjeneste 
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1 Kornør, H. & Heyerdahl, S. 2013. Måleegenskaper ved den norske versjonen av Strengths and Difficulties 

Questionnaire, selvrapport (SDQ-S). PsykTestBarn, 2:6. 
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Resultatene for «totale vansker» viser at: 

Ungdommene (n=76) har gjennomsnittskåre 9,6 (ned fra 10,5 i 2017). 

Foreldrene (n=84) har gjennomsnittskåre 10,2 (ned fra 11 i 2017). 

 

I et tilleggsskjema «impact supplement» spør man om ungdommen synes han/hun har 

problemer. Fem av spørsmålene som angir vanskenes innvirkning på barnets/ungdommens liv 

(0=ikke i det hele tatt, 0=bare litt, 1=en god del, 2=mye) kan summeres til en skåre for 

vanskenes innvirkning «impact» der > 2 anses unormal, 1 i grenseområde og 0 som normal. 

 

Resultatene for «impact», altså vanskenes innvirkning, viser at: 

Ungdommene (n=67) skårer i gjennomsnitt 0,75 (ned fra 0,98 i 2017). 

Foreldrene (n=82) skårer i gjennomsnitt 2,00 (samme i 2017). 

 

Vi tolker dette slik at både ungdommene og foreldre fortsatt skårer den psykiske helsen til å 

være innenfor normalområdet, men at vanskene de tross alt har, har en innvirkning på 

ungdommenes liv.  

Samtidig er vi klar over at SDQ har en begrenset evne til å fange opp ungdommer med 

psykiske helseproblemer, men i noen grad kan fungere godt for å utelukke psykisk sykdom. 

 

FSS© er designet for å skille fatigue fra klinisk depresjon. Svakheten er at skåren er veldig 

subjektiv. Høy skåre indikerer enighet i påstandene som skal vurderes i skjemaet som 

ungdommene selv besvarer. Personer med depresjon skårer ca. 4.5, mens personer med fatigue 

relatert til MS, SLE eller kronisk trøtthetssyndrom skårer gjennomsnittlig ca 6.5.2 

Gjennomsnittsskåren kan variere fra min. 1 til maks. 7, og høyere skåre indikerer mer alvorlig 

tretthet (grenseskåre > 4).  

 

Ungdommene (n=74) skårer i gjennomsnitt 4.0 (4.1 i 2017). 

Det kan tolkes som at ungdommene allerede i en alder av 16 år opplever å ha en fatigue som 

oppfattes å være alvorlig. 

 

CPRN gjorde i 2018 en henvendelse til PROM-senteret i Bergen og ba om en vurdering av våre 

PROM spørsmål for å sikre at vi benytter valide og reliable instrumenter. PROM senteret 

redegjorde for aktuelle PROM instrumenter i forbindelse med Fagrådsseminaret i november 

2018 og vurderte at de instrumentene vi benyttet var gode. De etterlyste imidlertid mer om 

smerte. I 2018 ble det iført flere variabler for registrering av smerte (av helsepersonell) i 

registeret. CPRN har i tillegg vært sentral i planleggingen av et stort flerårig forskningsprosjekt, 

CPPain, ledet av Randi Dovland Andersen ved Sykehuset i Telemark som ble igangsatt 

1. januar 2019. I dette prosjektet vil det høsten 2019 bli sendt ut en spørreskjemaundersøkelse 

til barn med CP registrert i CPRN (> 8-år) og deres foreldre om smertebyrde og nåværende 

håndtering av smerter. Resultatene av prosjektet vil danne basis for hvilke nye instrumenter og 

variabler som er aktuelle å anbefale i henholdsvis klinikken og innføre i registeret for å 

kartlegge dette bedre. 

  

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

PREM er et mål på hvordan pasientene opplever helsetjenestene. Vi har per nå kun registrert 

hvordan foreldrene generelt opplever de tjenestene barnet/ungdommen har mottatt fra det 

offentlige hjelpeapparat gjennom de første årene av barnets liv (0-5 årsalder) og de siste årene 

(10-15 årsalder), på en skala fra 0 til 10, der 0 er elendig og 10 er meget gode. Nytt i 2018 viser 

vi resultatene fra et spørsmål om opplevelsene av tjenester fra spesialisthelsetjenesten 

(habiliteringstjenesten) og kommunehelsetjenesten (Figur 3.11). 

 

Figur 3.11: Opplevelse av tjenester fra det offentlige hjelpeapparat 
 

 
 

 

Resultatene om opplevelsen av habiliteringstjenesten økte med 0.4 poeng fra 2017 til 2018 for 

barn i 0-5 års alder og 0.7 poeng for ungdommer 10-15 års alder. Det er imidlertid tydelig at 

det er et forbedringspotensial. Hva som evt. gjør at det ikke skåres høyere har vi per nå ingen 

informasjon om. 

 

En fullstendig beskrivelse av PROM/PREM informasjon som registreres i CPRN kan finnes 

under seksjon 6.3. 
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3.2 Andre analyser 

3.2.0 Forekomst 

Forekomsten av CP for barn født i Norge mellom 1996 og 2013 er 2,3 per 1000 levendefødte. 

Fortsatt er det flere gutter enn jenter som har CP (58% vs. 42%).  

De siste årene har forekomsten gått betydelig ned fra 2,5 per 1000 levende fødte i 1996 til 1,7 i 

2013 (Figur 3.12; n=2433). Årsaken til nedgang i forekomst antar vi skyldes fremskritt innen 

svangerskapsomsorg, fødselshjelp og i behandling av syke nyfødte. Blant annet er det i denne 

perioden innført nasjonale retningslinjer med nye metoder for fosterovervåkning under fødsel 

og behandling av barn født nær eller til termin som har vært utsatt for moderat eller alvorlig 

oksygenmangel under fødselen.3 

Figur 3.12: Forekomst av CP i Norge 

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

  

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

 

https://doi.org/10.1016/j.ejpn.2018.05.001
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3.2.1 Alder ved diagnose 

Alder ved diagnose er den alderen der diagnosen settes og som oppgis i skjemaet til CPRN. 

Alder ved diagnose kan være et mål på hvor tidlig problemene identifiseres. Internasjonalt er 

det økende fokus på tidlig intervensjon på flere områder, og det er derfor ønskelig at barn 

aktuelle for de ulike intervensjoner blir identifisert så tidlig som mulig.  

Basert på de data vi har for barn født 1999-2013 (n=1217) er gjennomsnittsalder ved CP 

diagnose i Norge 25 måneder, men vi ser en tendens til nedgang (Figur 3.13). Figur 3.14 viser 

gjennomsnittsalder ved CP diagnose per habiliteringstjeneste. De variasjonene vi har sett kan 

gjerne ha naturlige forklaringer og ikke nødvendigvis bety at det er tilsvarende forskjeller i 

behandling eller oppfølging av barna. I klinikken er erfaringen at det kan gå fra uker til måneder 

fra første mistanke om CP til diagnosen faktisk settes i barnets journal.  Å sette en CP diagnose, 

er en prosess basert på gjentatte undersøkelser av barnet og som er avhengig av erfaringen til 

de involverte fagpersoner. Ivaretagelse av foreldrene er sentral i denne prosessen. Vi har derfor 

i 2018 innført en ny variabel «Alder ved første mistanke om CP» for å få et bilde på hvordan 

diagnostiseringsprosessen ved CP er i Norge. Vi har også innført spørsmål om hvorvidt 

definerte, anbefalte kartleggingsverktøy for vurdering av motorisk funksjon er benyttet som 

ledd i utredning av diagnosen. Resultatene av dette vil vi først kunne presentere i neste års 

rapport.   

Figur 3.13: Alder ved diagnose 

 
Barn født i utlandet og med postneonatal årsak er ekskludert. 
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Figur 3.14: Alder ved diagnose per habiliteringstjeneste 

 
Barn født i utlandet og med postneonatal årsak er ekskludert. 
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3.2.2 Svangerskapslengde 

Figur 3.15 viser at 9% av barn med CP født 2002-2013 er født ekstremt prematurt (før uke 28 

av svangerskapet), mens 40% er født til termin (etter uke 36). Hos barn uten CP er mindre enn 

1% født ekstremt prematurt mens 93% er født til termin. Selv om risikoen for CP er betydelig 

høyere hos de mest premature utgjør de likevel kun en liten del av barn født med CP. Det er 

barn født til termin som utgjør den største gruppen. Trendanalyser viser ingen store endringer 

de siste 10 årene. 

Figur 3.15: Svangerskapslengde for barn med CP 

Kilde: data fra CPRN (n=1432) og Medisinsk fødselsregister (n=714169) 
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3.2.3 Fødselsvekt 

I Norge har 95% av alle barna født 2002-2013 en normal fødselsvekt (>2499g). Blant barn med 

CP er 62% i denne fødselsgruppen (Figur 3.16). Mange studier har vist at lav fødselsvekt er 

forbundet med økt risiko for CP. I CPRN har 8% av barn med CP fødselsvekt under 1000g, noe 

som forekommer svært sjelden (0,4%) hos barn uten CP. Trendanalyser viser ingen store 

endringer de siste 10 årene. 

Figur 3.16: Fødselsvekt for barn med CP 

 
Kilde: data fra CPRN (n=1432) og Medisinsk fødselsregister (n=714169) 

 

3.2.4 Postneonatal CP 

Det er vanlig å dele inn risikofaktorer for CP i grupper i forhold til når i barnets utvikling de 

opptrer: (1) før fødsel (2) under fødsel (3) rett etter fødsel og (4) skade som opptrer mer enn 28 

dager etter fødsel, men innen 2-års alder. Den sistnevnte gruppen kalles postneonatal CP og 

utgjør 4% av alle barn med CP født i Norge 1999-2013, og 8% av barn med CP som ikke var 

født i Norge. Gjennomsnittsalder for skadetidspunktet ved postneonatal CP er ca. 10 måneder. 

Den vanligste årsak er cerebrovaskulære sykdommer, infeksjoner og ulykker. Det er ingen 

signifikant endring siden i fjor, og ingen forskjell mellom helseregionene. 
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3.2.5 CP subtyper 

Endelig CP subtype settes ved 5-års alder, etter anbefaling fra Surveillance of Cerebral Palsy 

in Europe (SCPE) og bestemmes av det symptom som dominerer barnets bevegelses-

forstyrrelse. Spastisk CP kjennetegnes av stramhet og stivhet i muskulaturen, dyskinetisk CP 

kjennetegnes av ufrivillige bevegelser og ofte varierende muskel tonus, og ataktisk CP av 

balanse- og koordinasjonsvansker (Figur 3.17; n=2433). Spastisk CP er aller vanligst; 86% 

diagnostiseres med denne subtypen, 46% har bilateral CP (tosidig, typisk subtype hos premature 

barn), mens 40% har unilateral CP (ensidig CP, rammer oftest barn født til termin). 

Figur 3.17: CP subtyper 

 

Over tid ser vi en reduksjon i forekomst av spastisk bilateral CP fra 1,3 per 1000 levendefødte 

i 1996 til 0,6 i 2013 (Figur 3.18; n=2433). Årsaken er trolig fremskritt innen svangerskaps-

omsorg, fødselshjelp og i behandling av fortidig fødte eller syke nyfødte. Forekomsten av 

unilateral CP har vært stabil i denne tidsperioden.  

Figur 3.18: Forekomst av bilateral spastisk CP 
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3.2.6 Cerebral magnetresonanstomografi 

Magnetresonanstomografi (MR) undersøkelse av hjernen anbefales av alle barn som utredes for 

cerebral parese. Dette primært for å bekrefte at det foreligger en statisk hjerneskade, men også 

for å utelukke progredierende metabolske eller nevrodegenerative tilstander som krever en helt 

annen behandling og oppfølging. I CPRN benytter vi et klassifikasjonssystem (MRI 

classification system, MRICS) utarbeidet av SCPE til bruk for CP registre.4 Resultatene viser 

at av de 1214 barn født 1999-2013 som har tatt MR postneonatalt (etter 2 måneders alder) har: 

¶ 8% hjernemisdannelse 

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

¶ 26% skade i grå substans (fokal kortikal skade - lokaliserte skader i hjernebarken,  

diffus kortikal skade - mer omfattende skader i hjernebarken, eller basalganglie skade 

- skader i de dype kjerner som blant annet styrer bevegelser) 

¶ 1% annen type hjerneskade som er uspesifisert 

¶ 14% normal cerebral MR 

¶ 9% skade der man ikke kunne avgjøre om det var skade i hvit eller grå substans som 

var dominerende.  

Figur 3.19 viser resultatene per CP subtype. Skade i grå og/eller hvit substans er ikke uventet 

dominerende hos de med spastisk eller dyskinetisk CP, da disse områdene inneholder 

nerveceller og nervebaner som styrer motorikken. Hos barn med ataksi har nesten 40% normal 

MR. I internasjonal litteratur anbefales det av flere at man ved normal MR bør gjøre genetiske 

analyser i forbindelse med årsaksutredning. Vi har per nå ingen kunnskap om dette gjøres her 

i landet. 

Figur 3.19: Cerebral MR resultater per CP subtype 

 

                                                
4 Himmelmann, K. et al. MRI classification system (MRICS) for children with cerebral palsy: development, 

reliability, and recommendations. Dev Med Child Neurol (2017), 59: 57-64. doi:10.1111/dmcn.13166. 

0 %

10 %

20 %

30 %

40 %

50 %

60 %

70 %

80 %

90 %

100 %

spastisk unilateral spastisk bilateral dyskinetisk ataktisk uklassifisert

Hjernemisdannelse Hvit substans
Grå substans Annen type (uspesifisert)
Blandet type hvit og grå substans Normal



-  Side 32 
- 

 

3.2.7 Tilleggsvansker 

Selv om CP diagnosen er basert på motorisk funksjonsnedsettelse oppleves tilleggsvansker ofte. 

Noen ganger kan også tilleggsvanskene være det som er mest utfordrende i hverdagen til barn 

og unge med CP. Over halvparten av barn med CP i Norge født 1999-2013 (54%) har en eller 

flere tilleggsvansker ved 5-års registreringen (955 av 1761). Figur 3.20 viser andel barn per 

tilleggsvanske. 

 

Figur 3.20: Andel barn med tilleggsvansker 

 
talevansker = Viking III-IV  

psykisk utviklingshemmet (F70-F73 ICD-10 koder) og utviklingsforstyrrelser (F79-F81, F83 ICD-10 koder) = formelt testet 

 

 

Andel barn med CP og epilepsi eller psykisk utviklingshemming/utviklingsforstyrrelser har gått 

betydelig ned, mens andel barn med talevansker viser en tendens til nedgang. Dette ser vi altså 

parallelt med en nedgang i forekomsten av CP. På en annen måte kan man si at færre får CP og 

de som får CP får en mildere form. Som nevnt andre steder i rapporten tenker vi dette skyldes 

bedre foster og nyfødtomsorg. Andel barn med gastrostomi eller med alvorlige 

syns/hørselshemming er stabil (Figur 3.21). 
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Figur 3.21: Andel barn med tilleggsvansker per fødselsår 
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Cerebral Parese Oppfølgingsprogram 

I år presenterer vi i tabell 3.3 resultater for CPOPs sentrale kvalitetsindikatorer (KI) som er 

relevante for kvalitetsforbedring. Måltallet for kvalitetsindikatorene beregnes ut ifra antall barn 

som er registrert i oppfølgingsprogrammet ved hver habiliteringstjeneste. Barn registrert i Helse 

Sør-Øst er født fra 2002-2017, og barn registrert i resten av landet er født fra 2006-2017. CPOP 

inkluderer også barn under 5 år, født etter 2013, selv om dekningsgradsanalyser og validering 

ikke er utført. For intervensjonenes del er det særdeles viktig å starte oppfølgingsprogrammet 

for barn med CP så tidlig som mulig.  

Andel barn (for KI 1, 2, 4 og 5) beregnes ut fra antall fysioterapi- og ergoterapiprotokoller som 

er innrapportert i 2018. I følge retningslinjene i CPOP skal alle barn med CP ha oppfølging i 

habiliteringstjenesten hvert år. Barn på høyeste funksjonsnivå; GMFCS I og MACS I, kan 

følges annethvert år etter 6 års alder. For KI 3 beregnes andelen barn ut fra siste registrerte 

klassifikasjon i ergoterapiprotokoll. Barn uten noen ergoterapiprotokoll og MACS 

klassifikasjon utgjør den manglende prosentandelen. Antall barn med hofteluksasjon (KI 5) 

beregnes ut fra de barna der CPOP-protokollen følges. Barn som har kommet sent inn i 

programmet, med første røntgenbilde tatt ved seks års alder eller senere, er ikke tatt med. De 

tre barna med hofteluksasjon tok første røntgenbilde mellom 1 og 3 år, og hadde luksasjon på 

første bilde. De følges opp, men har for dårlig almenntilstand for operasjon. 

Tabell 3.3 presenterer CPOPs fem kvalitetsindikatorer. De er utarbeidet som viktige 

målområder for oppfølgingsprogrammet; oppfølging av barna med fysioterapi- og 

ergoterapiprotokoll med registrering av utredning og behandling (KI 1, KI 2), klassifisering av 

barnas håndfunksjon (KI 3), røntgen hofter (KI 4) og barn med hofteluksasjon (KI 5). 

Tabell 3.3: CPOP nasjonale kvalitetsindikatorer  

Kvalitetsindikator (KI)  
2015 2016 2017 2018 Mål 

(%)  (%)  (%)  (%)  (%)  

KI 1 Andel barn kartlagt med årlig fysioterapiprotokoll 
(se seksjon 5.7.2) 

81 80 78 83 90 

KI 2 Andel barn kartlagt med årlig ergoterapiprotokoll 
(se seksjon 5.7.2) 

69 66 63 69 90 

KI 3 
Andel barn der håndfunksjon er klassifisert  

med MACS eller Mini-MACS  
84 88 85 91 100 

KI 4 
Andel barn som har tatt røntgen av hofter i henhold til 

CPOP-protokollen med beskrevet migrasjonsprosent 
64 63 63 72 100 

       

KI 5 Antall nye barn med hofteluksasjon 
(se seksjon 3.3.14) 

0 0 0 0 0 
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3.3 Resultater 

Resultatene nedenfor viser alle barn som er registrert i CPOP i hver habiliteringstjeneste. Barn 

registrert i Helse Sør-Øst er født fra 2002-2017 og i resten av landet fra 2006-2017. I figurer 

som viser nasjonale tall vil det derfor være forholdsvis flere barn i habiliteringstjenestene i 

Helse Sør-Øst enn i resten av landet. Ifølge retningslinjene i CPOP skal alle barn med CP ha 

oppfølging i habiliteringstjenesten hvert år. Barn på høyeste funksjonsnivå; GMFCS I og 

MACS I, kan følges annethvert år etter 6 års alder. I resultatene fra intervensjoner vises tall fra 

undersøkelser utført i 2018 for å kunne sammenligne med tidligere år. Antall undersøkelser 

registrert i fysioterapi- og ergoterapiprotokoll som er utført i 2018 vises under kapittel 5. For å 

beholde anonymiteten til barna, vises ikke antall barn dersom det er færre enn fem barn i 

figurene/tabellene per habiliteringstjeneste. Figur 3.22 viser det totale antall barn som er 

registrert i CPOP i hver habiliteringstjeneste, barn født fra 2002-2017 og derfor med forholdsvis 

flere barn i Helse Sør-Øst (n=1529).  

 

Figur 3.22: Totalt antall barn registrert i CPOP i hver habiliteringstjeneste 
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Figur 3.23 viser barn født fra 2006-2017 (n=1172). Antallet barn i hver tjeneste er dermed mer 

sammenlignbare, da figuren viser antall barn i habiliteringstjenestene fra samme årskull. 

 

Figur 3.23: Antall barn født etter 2006 registrert i CPOP i hver habiliteringstjeneste 

 

 
 

3.3.0 Gross Motor Function Classification System ï Expanded and Revised  

Gross Motor Function Classification System Expanded and Revised (GMFCS E&R) 

klassifiserer grovmotorisk funksjon på fem nivåer ut fra hvordan barnet vanligvis forflytter seg 

i ulike omgivelser i dagliglivet (performance), og ikke ut fra hva barnet er i stand til å gjøre i 

en testsituasjon (capacity). Nivå I beskriver høyest funksjonsnivå. GMFCS er relativt stabil og 

kan predikere grovmotorisk funksjon opp til voksen alder. Barna kan klassifiseres før 2 års 

alder, og det anbefales at barna reklassifiseres ved hver CPOP-undersøkelse. GMFCS-

klassifiseringen ligger til grunn for hvordan barna skal følges opp med røntgen av hoftene og 

med ulike intervensjoner, da risikoen for sekundære komplikasjoner er svært forskjellig på de 

ulike GMFCS-nivåene. Det er 14 barn registrert i CPOP som aldri er undersøkt med 

fysioterapiprotokoll og derfor ikke er klassifisert på GMFCS nivå. I tillegg er 20 barn registrert 

som «ikke klassifisert» på GMFCS.  Andel barn som er klassifisert på GMFCS nivå er dermed 

98%. Figur 3.24 viser fordelingen på de ulike GMFCS-nivåene for barn født fra 2002-2017 

(n=1508). Det er det siste registrerte GMFCS-nivå på barna som vises her. 
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Figur 3.24: Andel barn per GMFCS-nivå  

 

 
 

Figur 3.25 viser andel barn per GMFCS-nivå i hver habiliteringstjeneste på det siste registrerte 

GMFCS-nivå (n=1529). Totalt antall barn registrert i CPOP i hver tjeneste står etter 

habiliteringstjenestens navn. Figuren er rangert slik at habiliteringstjenestene med størst andel 

barn ikke klassifisert etter GMFCS (grønn farge) står nederst.  

 

Figur 3.25: Andel barn per GMFCS-nivå per habiliteringstjeneste 

 

 
 

Grønn farge (ikke klassifisert) viser barn som har Fysioterapiprotokoll men ikke er klassifisert med GMFCS-nivå (20),  
og i tillegg barn som det aldri er innsendt fysioterapiprotokoll på (14). 
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3.3.1 Manual Ability Classification System 

Manual Ability Classification System (MACS) klassifiserer hvordan barn med CP fra 4-18 år 

håndterer gjenstander i daglige aktiviteter. Mini-MACS klassifiserer hvordan barn fra 1-4 år 

håndterer gjenstander i aktiviteter som er relevante for deres alder. MACS og Mini-MACS 

klassifiserer begge hender samlet på nivå fra I-V, med nivå I som best funksjon. MACS er stabil 

over tid, men det anbefales at barna reklassifiseres ved hver CPOP-undersøkelse. MACS og 

Mini-MACS gir et godt utgangspunkt for hvordan barn på ulike nivå skal følges opp i forhold 

til behandling og tiltak. Klassifisering av håndfunksjon etter MACS og Mini-MACS er en av 

våre kvalitetsindikatorer. Da det er lav datakompletthet for undersøkelse med 

ergoterapiprotokoll (Kap.5), er det 110 barn registrert i CPOP som aldri er undersøkt med 

ergoterapiprotokoll og derfor ikke er klassifisert på MACS eller Mini-MACS nivå. I tillegg er 

24 barn registrert med «ikke klassifisert» MACS-nivå. Dette gir 91 % for kvalitetsindikatoren 

«Andel barn der håndfunksjon er klassifisert», en økning fra i fjor (85%). Figur 3.26 og 3.27 

viser fordelingen i CPOP på de ulike MACS-nivåene for barn fra 4 år født fra 2002-2013 

(n=1245), og Mini-MACS- nivåene for barn fra 1-4 år født fra 2014-2017 (n=184). Det er det 

siste registrerte MACS og Mini-MACS-nivå som vises her. 

 

Figur 3.26: Andel barn per MACS-nivå 

 

 
 

Figur 3.27: Andel barn per Mini -MACS-nivå 
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Figur 3.28 viser andel barn per MACS-nivå i hver habiliteringstjeneste (MACS og Mini-MACS 

samlet). Totalt antall barn registrert ved hver tjeneste i CPOP står etter habiliteringstjenestens 

navn (n=1529). Figuren er rangert slik at habiliteringstjenestene med størst andel barn ikke 

klassifisert etter MACS (grønn farge) står nederst.  

 

Figur 3.28: Andel barn per MACS-nivå per habiliteringstjeneste 

 

 

Grønn farge (ikke klassifisert) viser barn som har ergoterapiprotokoll men ikke er klassifisert med MACS-nivå (24), 
og i tillegg barn som det aldri er innsendt ergoterapiprotokoll på (110)).  
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3.3.2 Communication Function Classification System  

Communication Function Classification System (CFCS) klassifiserer den hverdagslige 

kommunikasjonen til barn med CP på nivå fra I-V, med nivå I som best funksjon. CFCS har 

fokus på aktivitet og deltagelse, og den totale effektiviteten i kommunikasjonen baseres på 

hvordan barnet vanligvis kommuniserer i hverdagslige situasjoner. Alle former for 

kommunikasjon skal vurderes, inkludert bruk av tale, gester, adferd, blikkpeking, mimikk og 

alternativ/supplerende kommunikasjon (ASK). CFCS ble inkludert i CPOP 

ergoterapiprotokollen i 2015. Det er 84% av barna i CPOP som er klassifisert med CFCS-nivå 

(n=1287). Det er det siste registrerte CFCS-nivå som vises her. 

 

Figur 3.29: Andel barn per CFCS klassifikasjon 
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3.3.3 Kartleggingsinstrumenter 

Gross Motor Function Measure-66 

Gross Motor Function Measure-66 (GMFM-66) regnes som gullstandard i vurdering av 

grovmotorisk funksjon hos barn med CP og er et nyttig verktøy for å sette relevante og 

realistiske mål for trening innenfor sonen av den nærmeste utvikling, og for å evaluere effekt 

av intervensjoner. Av totalt 1529 barn er 960 barn (63%) undersøkt, med totalt 2974 GMFM-

66 observasjoner. Det er utført fra 1-15 GMFM-66 observasjoner på hvert av disse barna. Det 

anbefales at GMFM-66 utføres årlig fra så tidlig alder som mulig. Figur 3.30 viser hvor stor 

prosent av de registrerte barna som er testet med GMFM-66 i de ulike habiliteringstjenestene 

for barn født fra 2002-2017 (n=1529). 

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

Assisting Hand Assessment (AHA) bedømmer hvor effektivt barn med unilateral CP anvender 

sin affiserte hånd i tohåndsaktiviteter. AHA er et nyttig verktøy for å sette relevante og 

realistiske mål for tiltak, og for å evaluere effekt av intervensjoner. AHA er standardisert for 

barn mellom 18 mnd. og 12 år. Det er et mål at alle barn med spastisk unilateral CP skal 

kartlegges med AHA så tidlig som mulig etter at de er registrert i CPOP, for å starte tidlig 

intervensjon og evaluere effekt og utvikling over tid. I alt 322 barn født 2002-2017 (50%), av 

totalt 650 barn med unilateral spastisk CP, er undersøkt med 630 AHA tester. Barna som er 

undersøkt, har fra 1 til 7 tester hver. Figur 3.31 viser hvor stor andel av de registrerte barna med 

spastisk unilateral CP som er testet med AHA i hver habiliteringstjeneste (n=650).  

 
Figur 3.31: Andel barn med unilateral spastisk CP testet med AHA  

per habiliteringstjeneste 

 

 

Tall under 5 er ikke angitt. 

  

7

25

5

10

8

7

29

19

7

23

28

37

18

4

12

10

20

19

12

5

17

16

44

8

15

12

9

34

22

8

26

31

40

14

8

6

12

10

6

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

Telemark

Oslo

Førde

Sør-Trøndelag

Nordland

Troms

Vestre Viken

Vestfold

Ålesund

Østfold

Bergen

Akershus

Stavanger

Finnmark

Haugesund

Nord-Trøndelag

Hedmark

Vest-Agder

Aust-Agder

Kristiansund

Oppland

Ja Nei



-  Side 43 
- 

 

3.3.4 Leddbevegelighet 

Leddbevegelighet i  underekstremitetene 

 

Tabellen under viser grenseverdier for passive bevegelsesutslag i underekstremitetene. Grønn 

verdi indikerer normalt bevegelsesutslag. Gul verdi indikerer fare for kontrakturutvikling, 

målingen bør kontrolleres, og det bør vurderes endring av behandling eller tiltak. Rød verdi 

indikerer patologisk redusert bevegelsesutslag, og barnet bør henvises til barnenevrolog eller 

ortoped. Grenseverdiene er utarbeidet av CPUP i Sverige (www.cpup.se) og er bestemt ut fra 

at barna skal ha mulighet til å dorsalflektere ankelen i stand- og svingfasen under gange på 

GMFCS-nivå I-III, og ha tilstrekkelig bevegelsesutslag i hofte-, kne- og ankelledd for å få en 

god stående stilling på GMFCS-nivå IV-V. 

 

GMFCS I-III  Patologisk Kontroll/tiltak  Normal verdi 

Hofteabduksjon Ò 30 31-39 Ó 40 

Poplitealvinkel Ó 50 41-49 Ò 40 

Dorsalfleksjon i ankel Ò 0 1-9 Ó 10 

GMFCS IV -V Patologisk Kontroll/tiltak  Normal verdi 

Hofteabduksjon Ò 20 21-29 Ó 30 

Poplitealvinkel Ó 60 51-59 Ò 50 

Dorsalfleksjon i ankel Ò -10 -9 - -1 Ó 0 

 

Figurene 3.32-3.34 viser passive bevegelsesutslag på barnets mest affiserte side, basert på 957 

målinger utført i 2018. Figurene viser prosentvis fordeling av grønne, gule og røde verdier. 

Figuren er rangert ut fra høyest til lavest forekomst av grønne verdier i hver 

habiliteringstjeneste. Ulik fordeling av grenseverdier kan også skyldes ulik fordeling av alder, 

subdiagnoser og GMFCS-nivåer 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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