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Rapporten udgar fra

Arsrapporten er udarbejdet i samarbejde mellem vikar for National Koordinator for CPOP Mette Johansen og
Kompetencecenter for Klinisk Epidemiologi og Biostatistik-Syd (KCEB-Syd) ved biostatistiker Pia Veldt Larsen og klinisk
epidemiolog Ken Lund. KCEB-Syd er ansvarlig for analyser og epidemiologiske kommentar i rapporten. Databasens
styregruppe og National Koordinator er ansvarlige for faglige kommentarer, konklusion og anbefalinger.

Databasens kontaktperson er Katrine Roos Precht, Kompetencecenter for Klinisk Kvalitet og Sundhedsinformatik-@st.

Kontakt til Databasens RKKP kontaktperson:
Katrine Roos Precht

Center for IT, Medico og Telefoni
Systemservices — Klinisk Information og Data
Borgervaenget 7, 3.

2100 Kgbenhavn @
Email:katrine.roos.precht@regionh.dk / tIf.: 2335 3890
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1.0 Konklusioner og anbefalinger

1.1 Databasens baggrund og formal

Det overordnede formal med at implementere CPOP-databasen som klinisk kvalitetsdatabase for bgrn og unge med
cerebral parese er at begraense og/eller forhindre sekundaere fglger, som udviklingen af funktionsbegransende og
smertefuld subluksation eller luksation af hofteleddet, svaer skoliose af rygsgjlen og sveere kontrakturer (fikserede
fejlstillinger) i leddene.

En af forudsaetningerne for at CPOP-databasen kan fungere som klinisk kvalitetsdatabase har vaeret implementeringen
af Opfglgningsprogrammet for Cerebral Parese (CPOP) i Danmark. CPOP skal give muligheden for at den
sundhedsfaglige opfglgning og indsats kan varetages pa baggrund af en raekke standardiserede kliniske undersggelser
og internationalt anerkendte maleredskaber og klassifikationsredskaber. Nar alle patienter fglges med CPOP, bliver
det muligt at overvage og fglge kvaliteten af den sundhedsfaglige opfglgning og indsats med CPOP-databasen.

En klinisk kvalitetsdatabase er et register, der indeholder data pa malbare indikatorer, der tager udgangspunkt i det
enkelte patientforlgb. Databasen gor det muligt at male kvaliteten af den sundhedsfaglige behandling.
Sundhedsdatastyrelsen (SDS) har ansvar for at godkende de kliniske kvalitetsdatabaser jf. sundhedslovens § 196, skk1,
og bekendtggrelse nr. 185 af 2.07.2015 om godkendelse af landsdaekkende kliniske kvalitetsdatabaser.

1.2 Status

CPOP-databasen er en tvaerfaglig og tveersektoriel klinisk kvalitetsdatabase for bgrn og unge med cerebral parese.
CPOP-databasen har udviklet sig fra en regional kvalitetsdatabase over medvirken fra flere regioner til pr. 1. februar
2016, hvor Region Sjzlland er startet implementering af CPOP, at omfatte alle landets 5 regioner. Databasen er
godkendt af Sundhedsdatastyrelsen som landsdaekkende klinisk kvalitetsdatabase i perioden 8. april 2013 — 7. april
2016 (j.nr. 4-4001-51/1/KAN). Databasen har tidligere i perioden 8. april 2010 — 7. april 2013 veeret godkendt af
Sundhedsstyrelsen som regional klinisk kvalitetsdatabase i Region Syddanmark (j.nr. 7-201-03-65/1/KIKR) Der er i
januar 2016 indsendt ansggning om fornyet godkendelse til Sundhedsdatastyrelsen, som afventer godkendelse. 1 2015
har CPOP-databasen gennemgaet en revision af indikatorer og der er lavet en revideret indikatorbeskrivelse som har
vaeret i hgringen og er godkendt. De nye indikatorer vil blive anvendt fra Arsrapport 2017 og frem efter
styregruppebeslutning.

1.3 Konklusion
CPOP databasen er en RKKP stgttet landsdaekkende klinisk kvalitetsdatabase. Daekningsgraden er tilfredsstillende,

mens datakompletheden er lav grundet en stor andel uoplyste forlgb for indikator 1 og 6.
Indikatoropggrelsen viser at en af de seks indikatorer er opfyldt pa nationalt niveau. Indikatoropggrelsen viser, at det
er muligt at opfylde standarderne, for savel regionale som kommunale enheder.

Region Midtjylland og Region Nordjylland har opfyldt 3 ud af 6 indikatorer. Det kan have betydning at regional
koordinator er gennemgaende ved samtlige tvarfaglige konsultationer. Det vurderes, at den Regionale
Sundhedsaftale i Region Midtjylland er af stor betydning, da den beskriver de organisatoriske rammer, opgaverne og
ansvarsfordelingen for kommuner og hospitaler. Sundhedsaftalen har bl.a. medfgrt at 6 kommuner har faet tilknyttet
ergoterapeuter pa omradet for bgrn og unge med cerebral parese i Igbet af 2014 og 2015.

1.4 Anbefalinger

Databasestyregruppen anbefaler:
- At de indberettende enheder sikrer de ngdvendige strukturer og organisatoriske rammer saledes, at alle
kvalitetsindikatorer kan opfyldes.

- Rammerne for den regelmaessige opfglgning og opfyldelse af standarderne kan beskrives i en Regional
Sundhedsaftale, svarende til den i Region Midtjylland eller i en National Sundhedsaftale, i samarbejde med
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Kommunernes Landsforening(KL), med henblik pa at afklare ansvar for den fysioterapeutiske og ergoterapeutiske

opf@lgning i gvrige regioner.
- At beskrivelserne af god praksis i forhold til Isbende monitorering, som beskrevet i “National klinisk retningslinje for
fysioterapi og ergoterapi til bgrn og unge med nedsat funktionsevne som fglge af cerebral parese — 9 udvalgte

indsatser”, fglges.
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2.0 Indikatorresultater
Indikatorresultaterne prasenteres i de kommende afsnit.

2.1 Indikatoroversigt

En indikator i en klinisk kvalitetsdatabase er en malbar variabel, som anvendes til at overvage og evaluere
behandlingskvaliteten. CPOP har seks indikatorer, der anvendes til at overvage og felge kvaliteten af den
sundhedsfaglige opfglgning og indsats til patienterne. Der er i 2012 udarbejdet beskrivelser af indikatorerne. Disse kan
ses pa www.cpop.dk og beskrives i forbindelse med de enkelte indikatorer i indevaerende arsrapport. CPOP anvender
fem procesindikatorer, der beskriver i hvilket omfang aktiviteter i forbindelse med den sundhedsfaglige opfglgning og
indsats gennemfgres. Den sidste indikator er en resultatindikator, der beskriver helbredsresultatet for patienten.
Indikatorerne er beskrevet i Tabel 2.1.

Bemaerk venligst: | tidligere arsrapporter har der veeret anvendt fgdselsargange, som udtryk for alder i opggrelsesaret.
| denne arsrapport anvendes i stedet alder ved start af opggrelsesaret. Det betyder, at eksempelvis Indikator 1, som i
tidligere arsrapport var beskrevet som omhandlende 0-8 &rige bgrn, er i indevaerende Arsrapport beskrevet som
omhandlende bgrn der ved start af opggrelsesaret pr. 1/1-YYYY er 0-7 ar. Det vil sige, at bgrn, der er 7 ar ved
indgangen af opggrelsesaret vil fylde 8 ar i det pagaeldende ar. Indikatoren omhandler dermed de samme bgrn som
tidligere.

2.2 Epidemiologiske bemarkninger

2.2.1 Datagrundlag

Etableringen af CPOP-databasen som landsdakkende klinisk kvalitetsdatabase er sket med successiv inklusion af
regioner, hvor Region Syddanmark siden ar 2010 har indberettet patientforlgb fra fedselsargang 2003 og frem. Region
Midtjylland har siden ar 2012 indberettet patientforlgb fra fedselsargang 2008 og frem. Region Hovedstaden har siden
ar 2013 indberettet patientforlgb fra fgdselsargang 2008 og frem. Region Nordjylland har siden 2014 indberettet
patientforlgb fra fadselsargang 2008 og frem. Region Sjaelland er opstartet i ar 2016 med at indberette patientforlgb
fra fedselsargang 2008 og frem. Den successive inklusion af regioner, og dermed af indberetninger af patientforlgb i
databasen, betyder, at der aktuelt er betydelig variation i datagrundlaget for opgg@relsen af indikatorerne i de
forskellige regioner.

Opggrelsen af indikatorer for en region foretages fgrst, nar den pageeldende region har indberettet til CPOP
databasen i et helt kalenderar. | CPOP Arsrapport 2015 opggres indikatorerne for Region Hovedstaden for drene 2014-
2015, Region Syddanmark for arene 2013-2015, Region Midtjylland for arene 2013-2015, og Region Nordjylland for ar
2015. Sammenligninger mellem regioner i er kun muligt, hvor der foreligger data for det givne ar i de regioner, der
sammenlignes. Endvidere er fortolkninger af udvikling over tid fgrst hensigtsmaessigt efter mindst tre ars indberetning
til databasen.

2.2.2 Indikatoropggrelse

Kompetencecenter for Epidemiologi og Biostatistik - Syd (KCEB-Syd) under Regionernes Kliniske Kvalitets Program
(RKKP) har fra Arsrapport 2014 st3et for beregningen af databasens indikatorer, og i den forbindelse er der foretaget
mindre justeringer i beregningsalgoritmerne for opggrelsen af indikatorerne i forhold til tidligere CPOP arsrapporter
for &rene 2011, 2012 og 2013. Justeringen af beregningsalgoritmer fra Arsrapport 2014 og frem bevirker, at
sammenligningen af resultater for indikatorer fra Arsrapporterne 2014-2015 og tidligere perioder 2011-2013 skal
foretages med et vist forbehold.
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Det har ikke veeret muligt for Arsrapport 2015, at foretage genberegning af tidligere opggrelser pa grund af
begraensninger i databasen, dette forsgges afhjulpet til fremtidige arsrapporter. Det betyder, at opggrelsen af
indikatorer for 2011, 2012, 2013 og 2014 ikke er genberegnet til CPOP Arsrapport 2015.

Den fremtidige hensigt er, at opggrelsen af indikatorerne skal baseres pa det senest opdaterede dataszet i databasen,
dvs. at alle indikatorer genberegnes hvert ar, for alle ar, pa baggrund af seneste opdaterede data. Data, der ikke ndede
at komme med i en given arsrapport, fordi de fgrst blev indtastet efter deadline for frysning af data til arsrapporten,
vil derfor komme med i den efterfglgende arsrapport.

2.2.3 Datakomplethed pa indikatorniveau

| forbindelse med opggrelsen af indikatorer til Arsrapport 2015 er der fastlagt datakomplethedskriterier for alle
indikatorer.

2.2.4 Kommentarer til Indikatorresultater

De klinisk epidemiologiske kommentarer til hver af de afrapporterede indikatorer omfatter regioner og indberettende
enheder (kontaktsygehuse og kommuner). Navnerpopulationerne for de enkelte indikatorer er i flere tilfelde meget
begrensede og der kan derfor veere stor usikkerhed omkring de enkelte resultater. Desuden vil klinisk
epidemiologiske kommentarer vedrgrende udvikling over tid i indikatorresultater (trend), kun omfatte regioner og
kontaktsygehuse, hvor der er minimum tre opggrelsesperioder til radighed for analyse.

2.2.5 Enhedsresultater

Indikatorerne er opgjort pa enhedsniveau for det regionale sundhedsvaesen, mens Indikatorer 2 og 3 desuden er
opgjort pa enhedsniveau for det kommunale sundhedsvaesen. Regioner er i indevaerende arsrapport baseret pa
patientens kontaktsygehus, se endvidere leesevejledningen i Appendiks 1.

Fortolkning af indikatorresultaterne sker med en angivelse af om standarden er opfyldt med Ja eller Nej. Den tidligere
opfyldelse med angivelse Ja* er udfaset. | offentliggjorte indikatortabeller vil symbolet # forekomme og indikere at
resultatet af diskretionshensyn er fjernet, da der er et eller to patienter/forlgb i teeller eller navner. Ligeledes vil
resultater med diskretionshensyn vzere fjernet i relevante grafer. Disse sndringer sker efter overordnet ledelses
beslutning fra RKKP og er geldende for denne arsrapport og frem. Endvidere er der indfgrt funnelplot, som viser
indikatorresultaterne i forhold til den vedtagende standard og konfidensgraenserne omkring standarden. Bemaerk, at
konfidensintervallerne angivet i indikatortabellerne, er konfidensintervaller for de enkelte indikatorresultater, hvilket
afviger fra konfidensgraenserne i funnelplottet.

Fortolkning gzeldende for indikatorer, der mindst skal andrage en given veerdi: Ja: Andelen er stgrre end eller lig med
standarden pa mindst X%. Nej: Andelen er mindre standarden pa mindst X%.

Fortolkning gaeldende for indikatorer, der hgjst skal andrage en given vzerdi: Ja: Andelen er mindre eller lig med
standarden pa hgjst X%. Nej: Andelen er stgrre end standarden pa hgjst X%.
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2.3 Indikatoroversigt
| nedenstaende Tabel 2.1 er de fem proces-indikatorer og en resultat-indikator som er gaeldende og vedtaget for
CPOP-databasen til Arsrapport 2015 praesenteret.

Tabel 2.1- Indikatoroversigt

Indikatornr Indikatornavn Format Standard Type
Hoftergntgen protokol. Andelen af patienter (GMFCS I111-V) hvor hoftergntgen Mindst
1 . o Andel Proces
protokollen er udfyldt med migrationsindex 90%
. . . Mindst
2 Grovmotorisk funktion. Andelen af patienter vurderet med GMFCS Andel 95% Proces
0
o . . Mindst
3 Handfunktion. Andelen af patienter vurderet med MACS Andel _— Proces
(1)
Diagnose. Andelen af patienter, hvor det er beskrevet i den neuropeediatriske Mindst
4 o Andel Proces
protokol, at barnet opfylder kriterierne for CP 95%
- . . Mindst
5 Alle indikatorer opfyldt. Andelen af patienter hvor indikator 1-4 er opfyldt Andel 60% Proces
0
6 Hofteluksation. Andelen af patienter med migrationsindex pa 100% Andel Hgjst 5% Resultat

GMFCS: Gross Motor Function Classification System
MACS: Manual Ability Classification System
CP: Cerebral Parese
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2.4 Indikator 1 - Hoftergntgen protokol

Indikatoren skal male, hvor stor en andel af bgrn med cerebral parese med Gross Motor Function Classification
System (GMFCS) pa niveau IlI-V i alderen 0-7 ar ved start af opggrelsesaret, der far foretaget en arlig hofte opfglgning i
form af rgntgen af hofterne samt udmaling af graden af subluksation af hofterne.

Standard: Minimum 90%

Teeller: Patienter, hvor migrationsindex (Ml) i rgntgen protokollen er udfyldt for begge hofter.
Nazevner: Patienter med GMFCS niveau llI-V i alderen 0-7 ar ved start af opggrelsesaret 1.1.2015-31.12.2015

Formal: Regelmaessig hofte opfglgning i form af hofte rgntgen kan forebygge hofteluksation. Opfglgningen gor det
muligt tidligt at opdage en begyndende subluksation af hoften, sa forebyggende indsatser kan iveerksaettes.

Tabel 2.2 - Indikatorresultater 1 - Hoftergntgen protokol Regioner og Kontaktsygehuse

Aktuelt ar Tidligere ar
Std. opfyldt: Teeller/  Uoplyst 2015 2014 2013

Enhed Mindst 90% Neevner Antal (%) Procentdel (95% Cl) Procentdel Procentdel
Danmark Nej 110/162 110 (40) 68 (60-75) 62 62
Hovedstaden Nej 25/53 43 (45) 47 (33-61) 75 -
Syddanmark Nej 34 /56 12 (18) 61 (47-74) 64 61
Midtjylland Ja  45/47 11 (19) 96 (85-99) 53 73
Nordjylland Ja 6/6 44 (88) 100 (54-100) - -
Hovedstaden Nej 25/53 43 (45) 47 (33-61) 75 -
Herlev Nej 8/9 8 (47) 89 (52-100) # -
Hillered Nej 0/12 15 (56) 0 (0-26) # -
Hvidovre Nej 10/18 11 (38) 56 (31-78) # -
Rigshospitalet Nej 7114 9 (39) 50 (23-77) # -
Syddanmark Nej 34 /56 12 (18) 61 (47-74) 64 61
Esbjerg Nej 5/8 0 (0) 63 (24-91) 78 40
Kolding Nej 16/24 8 (25) 67 (45-84) 68 63
Odense Nej 13/21 4 (16) 62 (38-82) 59 67
Aabenraa Nej 0/3 0 (0) 0 (0-71) 50 60
Midtjylland Ja  45/47 11 (19) 96 (85-99) 53 73
Herning Ja 16 /17 4 (19) 94  (71-100) # -
Randers Ja 4/4 1 (20) 100 (40-100) # #
Viborg Ja  10/11 2 (15) 91 (59-100) 67

Aarhus Ja 15/15 4 (21) 100 (78-100) 83 83
Nordjylland Ja 6/6 44 (88) 100 (54-100) - -
Hjarring Ja # 7 (78) # # - -
Aalborg Ja 4/4 37 (90) 100  (40-100) - -

- : Der er ingen (nul) patienter i na@vneren og derfor kan der ikke beregnes en procentdel eller konfidensinterval.
#: "Resultatet er af diskretionshensyn fjernet, da der er et eller to patienter/forlgb i taeller eller naevner”.
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Figur 2.1 - Konfidensinterval-plot Regioner
Indikatorresultater med konfidensintervaller for Indikator 1 hoftergntgen protokol for ar 2015 for regioner.
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Figur 2.2 - Funnelplot Regioner
Indikatorresultater for Indikator 1 hoftergntgen protokol for ar 2015 i forhold til standarden.
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Figur 2.3 - Trend Regioner
Udviklingen i resultatet for Indikator 1 hoftergntgen protokol for arene 2013-2015 for regioner.

Indikator 1 - Regioner

100+
80
— —
60| ¥ —=-
40+
20
0_
T T T
2013 2014 2015
Ar
——— Danmark -- -A---- Hovedstaden ----®---- Syddanmark
— »— - Midtjyland — =— Nordjylland - - = Standard

Figur 2.4- Konfidensinterval-plot Kontaktsygehuse
Indikatorresultater med konfidensintervaller for Indikator 1 hoftergntgen protokol for ar 2015 for kontaktsygehuse.
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Figur 2.5 - Trend Kontaktsygehuse
Udviklingen i resultatet for Indikator 1 hoftergntgen protokol for 2013-2015 for kontaktsygehuse.
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2.4.1 Kliniske epidemiologiske kommentar til Indikator 1

Naevnerpopulationen udggres af patienter som indgar i patientpopulation for Arsrapport 2015 med GMFCS niveau IlI-
Vi alderen 0-7 ar ved start af opggrelsesaret 1.1.2015-31.12.2015. Den samlede naevnerpopulation for opggrelsen af
Indikator 1i 2015 er 162 patienter og datakompletheden er 60% (svarende til 40% uoplyste forlgb). Uoplyste forlgb er
patienter med manglende klassificering af GMFCS-niveau inden start af opggrelsesaret, og de indgar derfor i den
potentielle naevner sammen med naevnerpopulationen. Den lave datakomplethed bevirker, at resultaterne skal
fortolkes med forsigtighed.

Der er vedtaget en standard for Indikator 1 pa mindst 90%, dvs. at andelen af patienter, hvor Ml er udfyldt for begge
hofter i hoftergntgenprotokollen i Igbet af 2015 bgr veere pa mindst 90%.

Pa landsplan i 2015 er standarden ikke opfyldt (Nej) med en andel pa 68% (95%Cl: 60%-75%). Nationalt har andelen af
patienter, hvor Ml er udfyldt for begge hofter i hoftergntgenprotokollen vaeret stabilt fra 2013 (62%) til 2014 (62%) og
stigende i 2015 (68%) (Tabel2.2, Figur 2.1).

Pa regionsniveau i 2015 er standarden opfyldt (Ja) for Region Midtjylland (96%) og Region Nordjylland (100%) som dog
har en meget lille naevnerpopulation. Pa regionsniveau i 2015 er standarden ikke opfyldt (Nej) for Region Hovedstaden
(47%) eller Region Syddanmark (61%) (Tabel 2.2, Figur 2.1).

Funnelplot viser, at Region Midtjylland og Region Nordjylland ligger over den vedtagne standard for Indikator 1.
Region Hovedstaden og Region Syddanmark ligger under den vedtagne standard og udenfor 95%
konfidensgraenserne(Figur 2.2).

Pa regionsniveau for Indikator 1 har udviklingen over tid i Region Syddanmark veeret let stigende fra 2013 (61%) til
2014 (64%) og let faldende i 2015 (61%). | Region Midtjylland har udviklingen over tid vaeret faldende fra 2013 (73%)
til 2014 (53%) og stigende i 2015 (96%) (Figur 2.3).
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P3a kontaktsygehusniveau varierer andelen af patienter, hvor Ml er udfyldt for begge hofter i hoftergntgenprotokollen
i 2015, fra 0% ved Hillergd til 100% ved Aarhus. Det skal bemaerkes, at datagrundlaget (naevnerpopulation) for Herlev,
Esbjerg, Aabenraa, Randers, Hjgrring og Aalborg er meget lille (Tabel 2.2, Figur 2.4).

Pa kontaktsygehusniveau for Indikator 1 var udviklingen over tid fra 2013 til 2014 stigende for Kolding, hvorefter
andelen af patienter, hvor Ml er udfyldt for begge hofter i hoftergntgenprotokollen, faldt en smule fra 2014 til 2015
(Figur 1.4). For Odense og Viborg er udviklingen over tid faldende fra 2013 til 2014, hvorefter andelen af patienter,
hvor Ml er udfyldt for begge hofter i hoftergntgenprotokollen, er stigende i 2015. For Aarhus er udviklingen fra 2013
til 2014 status quo, hvorefter andelen af patienter, hvor Ml er udfyldt for begge hofter i hoftergntgenprotokollen, er
stigende i 2015 (Figur 2.5). Ved Esbjerg, Aabenraa, og Randers er udviklingen fra 2013-2015 ikke entydig, og det
papeges, at navnerpopulationerne for disse kontaktsygehuse har veeret relativt lille gennem hele perioden (Tabel
2.2).

Naevnerpopulationen for opggrelsen af Indikator 1 i 2015 er stgrst i Region Syddanmark. Naevnerpopulationerne i
Region Hovedstaden og Region Midtjylland er tilnasermelsesvis pa niveau med Region Syddanmark i 2015, mens der er
meget lav naevnerpopulation i Region Nordjylland. Stgrrelserne af naevnerpopulationerne afspejler den successive
inklusion af regioner med forskellig inklusion af fgdselsargange i CPOP-databasen.

2.4.2 Faglige kliniske kommentar til Indikator 1

Standarden for indikator 1, Hoftergntgen, er ikke opfyldt pa landsplan. Der ses en stigning i procent fra 62% i 2014 til
68% i 2015.

Internationale erfaringer fra CPUP i Sverige viser, at det er muligt at opna standarden pa minimum 90% med et
nationalt resultat pa 94% i 2013 (Arsrapport 2014) og 90% i 2014 (Arsrapport 2015). Det nationale resultat for CPOP i
Norge var pd 94% i 2013 (Arsrapport 2013), mens det i 2014 var faldet til 49% (Arsrapport 2014)

To ud af fire regioner opfylder standarden. | Region Midtjylland og Region Nordjylland er indikatoren opfyldt med
henholdsvist totalt 96% og 100%. De praktiske forhold og de organisatoriske rammer vurderes afggrende.
Resultaterne viser, at det for regionale kontaktsygehuse er muligt at opfylde standarden pa minimum 90%.

Klassifikation med GMFCS er ngdvendig for den kliniske opfyldning pa kontaktsygehuset, da fastsaettelsen af GMFCS-
niveau afggr hvorvidt barnet skal have foretaget arlige rgntgenbilleder i alderen 0-7 ar. Herefter planlaegges det efter
individuelt behov. Manglende klassifikation med GMFCS i den fysioterapeutiske protokol medfgrer en stor andel af
uoplyste forlgb.

| Region Hovedstaden er der fortsat behov for at omlaegge og strukturere arbejdsgange i forhold til at sikre, at rgntgen
foretages inden tveerfaglige laegekonsultationer og efterfglgende at afsaette tid til hofteopfglgning af patienten og
indtastning i databasen.

Region Nordjylland opfylder indikatoren pa regions- og kontaktsygehusniveau (100%). Der er en stor del uoplyste
forlgb, 44 (88%), hvilket skyldes manglende GMFCS niveau. Region Nordjylland startede inklusion af bgrn i efteraret
2014, hvilket forarsagede en stor andel af inkluderede bgrn, som ikke fik konstateret et GMFCS niveau inden start af
opggrelsesaret 1.1.2015.

2.4.3 Anbefaling til Indikator 1

Databasegruppen anbefaler, at de indberettende enheder sikrer de ngdvendige strukturelle og organisatoriske
tilpasninger, s3 minimum 90% af alle patienter med cerebral parese, GMFCS niveau IlI-V i alderen 0-7 ar tilbydes
regelmaessig hofte opfglgning og at indberetningen finder sted. Derfor anbefales det, at hoftergntgenprotokollen
udfyldes i konsultationen i sammenhang med den kliniske opfglgning, hvor udmaling, vurdering og indtastning af
forudgaende rgntgenbilleder i databasen kan forega.
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Herudover forslar databasegruppen at der foregar et oplysningsarbejde til udfgrende fagpersoner omkring

protokollerne til Dansk Bgrne Ortopaedisk selskab.

Det anbefales, at regionerne fremadrettet gar ind og sikrer GMFCS niveau fra 1.1.2017 for at sikre opfyldelse af

standard for Indikator 1, hoftergntgen for bgrn klassificeret GMFCS III-V i alderen 0-7 ar.
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2.5 Indikator 2 - Grovmotorisk funktion

Indikatoren skal male, hvor stor en andel af bgrn med cerebral parese der tilbydes vurdering af grovmotorisk funktion

ved GMFCS.

Standard: minimum 95%

Teeller: Patienter, hvor GMFCS er udfyldt mindst en gang i opggrelsesaret 1.1.2015-31.12.2015.
Naevner: Patienter som indgar i patientpopulationen for Arsrapport 2015 (Figur 3.1).

Formal: Regelmaessig vurdering af barnets grovmotoriske funktionsniveau med et standardiseret klassifikations

system som GMFCS er vigtig for planlaegning af opfglgning og indsats.

Tabel 2.3 - Indikatorresultater 2 - Grovmotorisk funktion Regioner og Kontaktsygehuse

Aktuelt ar Tidligere ar
Std. opfyldt: Teeller/  Uoplyst 2015 2014 2013
Enhed Mindst 95% Neevner Antal (%) Procentdel (95% Cl) Procentdel Procentdel
Danmark Nej 550/675 0 (0) 81 (78-84) 84 83
Hovedstaden Nej 137/200 0(0) 69 (62-75) 83 -
Syddanmark Nej 237/283 0 (0) 84 (79-88) 84 83
Midtjylland Nej 125/136 0 (0) 92 (86-96) 87 86
Nordjylland Nej 51 /56 0 (0) 91 (80-97) - -
Hovedstaden Nej 137/200 0 (0) 69 (62-75) 83 -
Herlev Nej 40/ 44 0 (0) 91 (78-97) 90 -
Hillered Nej 26 /49 0 (0) 53 (38-67) 84 -
Hvidovre Nej 41765 0(0) 63 (50-75) 82 -
Rigshospitalet Nej 30/42 0 (0) 71 (55-84) 75 -
Syddanmark Nej 237/283 0 (0) 84 (79-88) 84 83
Esbjerg Nej 37/43 0(0) 86 (72-95) 76 84
Kolding Nej 97/115 0 (0) 84 (76-90) 87 89
Odense Nej 82/99 0(0) 83 (74-90) 82 71
Aabenraa Nej 21/26 0 (0) 81 (61-93) 92 95
Midtjylland Nej 125/136 0 (0) 92 (86-96) 87 86
Herning Ja  42/43 0(0) 98  (88-100) 93 82
Randers Nej 13/17 0 (0) 76 (50-93) 77 100
Viborg Nej 20/ 22 0 (0) 91 (71-99) 77 67
Aarhus Nej 50 /54 0 (0) 93 (82-98) 90 87
Nordjylland Nej 51/56 0(0) 91 (80-97) - -
Hjarring Nej 719 0 (0) 78 (40-97) - -
Aalborg Nej  44/47 0 (0) 94  (82-99) - -

- : Der er ingen (nul) patienter i na@vneren og derfor kan der ikke beregnes en procentdel eller konfidensinterval.
#: Resultatet er af diskretionshensyn fjernet, da der er et eller to patienter/forlgb i taeller eller navner.

Bemaerkning: Ovenstaende tabel er opdelt efter patienternes kontaktsygehus og region baseret pa kontaktsygehus

(ikke bopaelsregion).

Offentlig - Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram - www.rkkp.dk

15



CPOP-Databasen - National Arsrapport 2015

Tabel 2.4 - Indikatorresultater 2 - Grovmotorisk funktion Kommuner

Aktuelt ar Tidligere ar
Kommunal Std. opfyldt:  Teeller/  Uoplyst 2015 2014 2013
enhed Mindst 95% Neaevner Antal (%) Procentdel (95% CI) Procentdel Procentdel
Hovedstaden
Albertslund Ja 3/3 0 (0) 100 (29-100) # -
Allergd Nej # 0 (0) # # # -
Ballerup Ja 3/3 0(0) 100 (29-100) # -
Bornholm Ja # 0 (0) # # # -
Brandby Nej # 0(0) # # - -
Egedal Nej 3/4 0 (0) 75 (19-99) # -
Fredensborg Nej 5/10 0 (0) 50 (19-81) 80 -
Frederiksberg Nej 3/6 0 (0) 50 (12-88) 80 -
Frederikssund Nej 5/8 0 (0) 63 (24-91) # -
Furesg Nej # 0 (0) # # # -
Gentofte Ja 4/4 0 (0) 100 (40-100) - -
Gladsaxe Ja 11/11 0 (0) 100 (72-100) 67 -
Glostrup Ja # 0 (0) # # # -
Gribskov Nej # 0 (0) # # # -
Halsnaes Nej 4/5 0 (0) 80 (28-99) 100 -
Helsingar Nej 4/8 0(0) 50 (16-84) 100 -
Herlev Ja # 0 (0) # # # -
Hillerad Nej # 0 (0) # # # -
Hvidovre Nej 5/7 0 (0) 71 (29-96) # -
Hgje-Taastrup Ja 6/6 0 (0) 100 (54-100) 100 -
Hgrsholm Ja # 0 (0) # # - -
Ishgj Nej 3/4 0 (0) 75  (19-99) # -
Kgbenhavn Nej 49 /69 0 (0) 71 (59-81) 82 -
Lyngby-Taarbaek Nej 8/9 0 (0) 89 (52-100) 80 -
Rudersdal Nej # 0 (0) # # # -
Rgdovre Nej # 0 (0) # # # -
Tarnby Nej # 0(0) # # # -
Vallensbaek Nej # 0 (0) # # - -
Sjeelland
Greve Nej # 0 (0) # # - -
Guldborgsund Ja # 0 (0) # # - -
Kage Nej # 0 (0) # # - -
Neestved Ja # 0 (0) # # - -
Roskilde Nej # 0 (0) # # - -
Slagelse 0/0 0 - - - #
Syddanmark
Assens Nej 5/8 0 (0) 63 (24-91) 71 57
Billund Nej 719 0(0) 78 (40-97) 71 83

Offentlig - Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram - www.rkkp.dk

16



Esbjerg

Fredericia

Faaborg-Midtfyn

Haderslev
Kerteminde
Kolding
Langeland
Middelfart
Nordfyns
Nyborg
Odense
Svendborg
Segnderborg
Tognder
Varde
Vejen

Vejle

Frg
Aabenraa
Midtjylland
Favrskov
Hedensted
Herning
Holstebro
Horsens
Ikast-Brande
Lemvig
Norddjurs
Odder

Randers

Ringkabing-Skjern

Samsg
Silkeborg
Skanderborg
Skive

Struer
Syddjurs
Viborg
Arhus
Nordjylland
Frederikshavn
Hjarring
Jammerbugt

Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej

Ja
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej

Ja
Nej

Ja
Ja
Ja
Nej
Nej
Ja
Ja
Ja
Ja
Nej
Ja
Ja
Ja
Nej
Ja
Ja
Nej
Nej
Nej

Ja
Nej
Ja

Offentlig - Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram - www.rkkp.dk

23/29
19/22
4/5
10/13
5/6
24127
5/6
8/11
6/6
5/7
31/34
8/9
16/19
3/5
10/11
10/11
20/25

8/9

6/6
9/9
19/19
718
12/13
8/8

6/10
5/5

6/6
3/5
5/5

9/10
29/31

6/6
3/5
5/5

0(0)
0(0)
0(0)
0(0)
0(0)
0(0)
0(0)
0(0)
0(0)
0(0)
0(0)
0(0)
0(0)
0(0)
0(0)
0(0)
0(0)
0(0)
0(0)

0(0)
0(0)
0(0)
0(0)
0(0)
0(0)
0(0)
0(0)
0(0)
0(0)
0(0)
0(0)
0(0)
0(0)
0(0)
0(0)
0(0)
0(0)
0(0)

0 (0)
0(0)
0 (0)

79
86
80
7
83
89
83
73
100
71
91
89
84
60
91
91
80

89

100
100
100
88
92
100

60
100

100
60
100

90
94

100
60
100

CPOP-Databasen - National Arsrapport 2015

(60-92)
(65-97)
(28-99)
(46-95)
(36-100)
(71-98)
(36-100)
(39-94)
(54-100)
(29-96)
(76-98)
(52-100)
(60-97)
(15-95)
(59-100)
(59-100)
(59-93)
#
(52-100)

(54-100)
(66-100)
(82-100)
(47-100)
(64-100)
(63-100)
#

#

#
(26-88)
(48-100)
#
(54-100)
(15-95)
(48-100)
#

#
(55-100)
(79-99)

(54-100)
(15-95)
(48-100)

7
95
67
80
67
76
100
100
100
71
90
67
94

88
100
88

100

100
100
100

86
100

100
88

77
100
100

70

60

95

55
71
83
73
100
88
100
86
90
95

89

100
100
100

60

[ S - S S

H

100

H OH OH OH R

94

17



%

CPOP-Databasen - National Arsrapport 2015

Mariager Ja # 0 (0) # # -
Morsg Ja 3/3 0 (0) 100  (29-100) -
Rebild Ja 3/3 0 (0) 100 (29-100) -
Thisted Ja  11/11 0 (0) 100  (72-100) -
Vesthimmerlands Ja 8/8 0(0) 100 (63-100) -
Aalborg Nej 12/15 0(0) 80 (52-96) -

- : Der er ingen (nul) patienter i naevneren og derfor kan der ikke beregnes en procentdel eller konfidensinterval.
#: Resultatet er af diskretionshensyn fjernet, da der er et eller to patienter/forlgb i taller eller navner.
Bemaerkning: Ovenstdende tabel er opdelt efter patienternes bopalskommuner og bopalsregioner. Et
bopzelsregion stemmer derfor ikke ngdvendigvis overens med barnets region baseret pa kontaktsygehus.

Figur 2.6 - Konfidensinterval-plot Regioner
Indikatorresultater med konfidensintervaller for Indikator 2 Grovmotorisk funktion for ar 2015 for regioner.
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Figur 2.7 - Funnelplot Regioner
Indikatorresultater for Indikator 2 Grovmotorisk funktion for ar 2015 i forhold til standarden.
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Figur 2.8 - Trend Regioner
Udviklingen i resultatet i Indikator 2 Grovmotorisk funktion for arene 2013-2015 for regioner.
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2.5.1 Kliniske epidemiologiske kommentar til Indikator 2

Naevnerpopulationen udggres af alle patienter som indgar i patientpopulation for Arsrapport 2015 i alderen 0-14 ar i
ved start af opggrelsesaret 1.1.2015-31.12.2015. Den samlede navnerpopulation for opggrelsen af Indikator 2 i 2015
er 675 patienter. Datakompletheden er 100%, da alle patienter i patientpopulationen indgar i naevnerpopulationen.

Der er vedtaget en standard for Indikator 2 pa mindst 95%, dvs. at andelen af patienter, der har faet foretaget en
grovmotorisk vurdering ved hjaelp af GMFCS i Igbet af 2015 bgr veere pa mindst 95%.

Pa landsplan i 2015 er standarden ikke opfyldt (Nej) med en andel pa 81% (95%Cl: 78%-84%)Nationalt har andelen af
patienter, som har faet foretaget en grovmotorisk vurdering via GMFCS varet let stigende fra 2013 (83%) til 2014
(84%) og faldende i 2015 (81%) (Tabel2.3, Figur 2.6).

Pa regionsniveau i 2015 er der ingen regioner, som opfylder den vedtagne standard (Nej): Region Hovedstaden (69%)
Region Syddanmark (84%), Region Midtjylland (92%) eller Region Nordjylland (91%) (Tabel 2.3, Figur 2.6).

Funnelplot viser, at Region Hovedstaden, Region Syddanmark, Region Midtjylland og Region Nordjylland ligger under
den vedtagne standard for Indikator 2. Region Hovedstaden og Region Syddanmark er udenfor 95%
konfidensgraenserne (Figur 2.7).

Pa regionsniveau for Indikator 2 er udviklingen over tid i Region Syddanmark let stigende fra 2013 (83%) til 2014 (84%)
og status quo i 2015 (84%). For Region Midtjylland er udviklingen over tid stigende i hele perioden fra 2013 (86%) til
2015 (92%) (Figur 2.8).

Pa kontaktsygehusniveau i 2015 opfylder (Ja) Herning den vedtagne standard mens de resterende 13 kontaktsygehuse
ikke opfylder standarden (Nej). Andelen af patienter, der har faet foretaget en grovmotorisk vurdering via GMFCS i
Igbet af 2015, varierer fra 53% ved Hillergd til 98% ved Herning (Tabel2.3).

Pa kontaktsygehusniveau for Indikator 2 er udviklingen over tid fra 2013 til 2015 for andelen af patienter, som har faet
foretaget en grovmotorisk vurdering via GMFCS stigende for Odense, Aarhus, Herning og Viborg. For Kolding,
Aabenraa og Randers er andelen af patienter, som har faet foretaget en grovmotorisk vurdering via GMFCS, faldende i
hele perioden fra 2013 til 2015. Udviklingen over tid er for Esbjerg faldende fra 2013 til 2014, og stigende i 2015 (Tabel
2.3).

Pa kommunalt niveau er Tabel 2.4 for Indikator 2 opgjort efter kommuner i forskellige bopzaelsregioner. Bemaerk at
patienter bosiddende i Sjeellandske kommuner kan veere inkluderet i databasen, selvom Region Sjzelland endnu ikke
indgar i denne arsrapport, pa grund frit sygehus valg og databasens opbygning. | alt er der 32 kommuner som opfylder
standarden (Ja), og ud af disse har Gladsaxe, Herning og Thisted Kommune en naevnerpopulation stgrre end 9
patienter. Der er i 50 kommuner der ikke opfylder den vedtagne standard (Nej), og ud af disse har 17 kommuner en
naevnerpopulation stgrre end 9 patienter (Tabel 2.3). Andelen af patienter, der har faet foretaget en grovmotorisk
vurdering via GMFCS i Igbet af 2015, varierer fra 0% til 100% med meget varierende navnerpopulation (Tabel 3.1).

Naevnerpopulationen for opggrelse af Indikator 2 i 2015 er stgrst i Region Syddanmark, og mindst i Region
Nordjylland, hvilket afspejler den successive inklusion af regioner med forskellig inklusion af fgdselsargange i CPOP-
databasen.

Navnerpopulationerne pa kommuneniveau for opggrelse af Indikator 2 i 2015 er stgrst i Kgbenhavns Kommune og i
alt har 20 kommuner flere end 9 patienter i naevnerpopulationen.

2.5.2 Faglige kliniske kommentar til Indikator 2
Standarden for indikator 2, Grovmotorisk funktion, er ikke opfyldt pa landsplan. Der er sket et fald fra 84% i 2014 til
81% i 2015
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Resultaterne viser, at det for kommunale enheder er muligt at opfylde standarden pa minimum 95%. Der skal tages
hgjde for at der er relativt fa patienter pr. kommunal enhed.

Vi ligger op ad international standard med et nationalt resultat fra CPUP i Sverige pa 87% i 2014 for udfyldt
fysioterapeutisk protokol (Arsrapport 2015) og et nationalt resultat for CPOP i Norge pa 82% med udfyldt
fysioterapeutisk protokol (Arsrapport 2014).

| Region Midtjylland er resultatet pa 92 %. 12 kommuner ud af 19 opfylder indikatoren. Kommuner og Region
Midtjylland har beskrevet Indikatoropfyldelsen i en Regional Sundhedsaftale/delaftale. De organisatoriske rammer og
ansvarsfordelingen er beskrevet i aftalen. Opfyldelse af standarden sikres ved, at den enkelte kommune sikrer de
ngdvendige rammer og strukturer, og at bopalskommunerne anvender kvartalsrapporterne til Igbende
kvalitetsmonitorering pa enhedsniveau.

| Region Nordjylland ligger pa resultatet pa 91% opgjort pa kontaktsygehusniveau, hvor 7 ud af 9 bopalskommuner
opfylder indikatoren, mens Region Hovedstaden og Syddanmark ligger pa henholdsvis 69% og 84%.

Region Syddanmark og Region Nordjylland har etableret kontakt til en eller flere CPOP-kontaktpersoner i
kommunerne og har pabegyndt arbejdet med at fa etableret en sundhedsaftale mellem region og kommuner.

| Region Hovedstaden er antallet af bgrn fordoblet siden arsrapporten 2014. Denne fordobling kan bl.a. veere med til
at forklare faldet i det procentvise resultat, da der fortsat har vaeret en stigning i antallet af udfyldte protokoller i 2015
sammenlignet med 2014.

Enkelte kommuner har ikke tidligere varetaget CPOP opgaven, men har nu haft fysio- og ergoterapeuter pa kursus og
har planlagt udfyldelse af protokollerne i den kommende indikatorperiode. For at sikre bedre resultat naeste ar, er
Region Hovedstaden i gjeblikket ved at etablere kontaktpersoner for CPOP i hver kommune. Kontaktpersonen for
CPOP bliver et tveersektorielt bindeled mellem barnets fysioterapeut og hospital. Formalet er at optimere
videreformidling af statuslisterne, hvor det fremgar, hvilke bgrn, som mangler at fa udfyldt protokoller.

Resultaterne i Region Syddanmark og Region Nordjylland forklares endvidere med fravalg af undersggelsen fra
foreldrenes side. Flere bgrn fglger konsultationer pa deres kontaktsygehus, men fravaelger af forskellige arsager
malingerne i den fysioterapeutiske protokol. Desuden forklares manglende udfyldelse med manglende
kommunikation omkring ansvarsfordeling internt i kommunen, eller nar barnet visiteres til institution/skole i en anden
kommune. Derudover manglende tilbud og visitation til fysioterapeutiske tilbud.

En kommune i Region Midtjylland med opfyldelse af standarden pa indikator 2 beskriver fordelen ved kommunal
CPOP-koordinator til sikring af data pa alle bgrn i CPOP-regi, og formidling af relevant viden til de relevante terapeuter
i Kommunen. Udfordringen med udfyldelse af protokoller pa bgrn med CP, som gar i almindelig folkeskole har de Igst
ved at have en ansvarlig ergoterapeut for omradet, som har udfyldt protokollerne i samarbejde med en fysioterapeut,
der har udfgrt GOP, genoptraening efter Sundhedsloven §140.

2.5.3 Anbefaling til Indikator 2

Databasestyregruppen anbefaler, at beskrivelserne af god praksis i forhold til Isbende monitorering, som beskrevet i
”National klinisk retningslinje for fysioterapi og ergoterapi til bgrn og unge med nedsat funktionsevne som fglge af
cerebral parese — 9 udvalgte indsatser”, fglges. Databasestyregruppen anser undersggelse af bgrn og unge med
cerebral parese med den fysioterapeutiske protokol som et vigtigt element i det sundhedsfaglige tilbud til alle bgrn og
unge med cerebral parese.
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Det anbefales, at de indberettende enheder sikrer de ngdvendige strukturer og organisatoriske rammer saledes, at

standarden for indikatoren kan opfyldes.

Der er behov for etablering af en sundhedsaftale mellem regioner og kommuner omkring CPOP, hvormed

ansvarsfordeling over opfglgningen klarlaegges.
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2.6 Indikator 3 - Hindfunktion

Indikatoren skal male, hvor stor en andel af bgrn med cerebral parese der tilbydes vurdering af handfunktion ved

Manual Ability Classification System (MACS).

Standard: Minimum 75%

Teeller: Patienter, hvor MACS er udfyldt mindst en gang i opggrelsesaret 1.1.2015-31.12.2015.
Naevner: Patienter som indgar i patientpopulationen for Arsrapport 2015 (Figur 3.1).

Formal: Regelmaessig vurdering af barnets handfunktionsniveau med et standardiseret klassifikationssystem som

MACS er vigtig for planleegning af opfglgning og indsats.

Tabel 2.5- Indikatorresultater 3 - Hindfunktion Regioner og Kontaktsygehuse

Aktuelt ar Tidligere ar
Std. opfyldt:  Teeller/  Uoplyst 2015 2014 2013
Enhed Mindst 75% Neaevner Antal (%) Procentdel (95% CI) Procentdel Procentdel
Danmark Nej 457 /675 0 (0) 68 (64-71) 63 64
Hovedstaden Nej 107 /200 0 (0) 54 (46-61) 55 -
Syddanmark Nej 195/283 0 (0) 69 (63-74) 60 61
Midtjylland Ja 119/136 0(0) 88 (81-93) 79 80
Nordjylland Nej 36 /56 0 (0) 64 (50-77) - -
Hovedstaden Nej 107 /200 0 (0) 54 (46-61) 55 -
Herlev Ja 39/44 0 (0) 89 (75-96) 76 -
Hillerad Nej 13/49 0 (0) 27 (15-41) 32 -
Hvidovre Nej 27 /65 0 (0) 42 (29-54) 43 -
Rigshospitalet Nej 28142 0 (0) 67 (50-80) 71 -
Syddanmark Nej 195/283 0 (0) 69 (63-74) 60 61
Esbjerg Nej 26 /43 0 (0) 60 (44-75) 56 63
Kolding Nej 82/115 0 (0) 71 (62-79) 59 66
Odense Nej 68/99 0(0) 69 (59-78) 61 51
Aabenraa Nej 19/26 0 (0) 73 (52-88) 71 68
Midtjylland Ja 119/136 0(0) 88 (81-93) 79 80
Herning Ja 411743 0 (0) 95 (84-99) 79 82
Randers Ja 14 /17 0 (0) 82 (57-96) 69 78
Viborg Ja 19/22 0 (0) 86 (65-97) 69 50
Aarhus Ja 45/54 0 (0) 83 (71-92) 85 87
Nordjylland Nej 36 /56 0(0) 64 (50-77) - -
Hjarring Nej 6/9 0 (0) 67 (30-93) - -
Aalborg Nej 30/47 0 (0) 64 (49-77) - -

- : Der er ingen (nul) patienter i naavneren og derfor kan der ikke beregnes en procentdel eller konfidensinterval.
#: Resultatet er af diskretionshensyn fjernet, da der er et eller to patienter/forlgb i taeller eller naevner.

Bemarkning: Ovenstaende tabel er opdelt efter patienternes kontaktsygehus og region baseret pa kontaktsygehus

(ikke bopeelsregion).
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Tabel 2.6 - Indikatorresultater 3 - Hindfunktion Kommuner

CPOP-Databasen - National Arsrapport 2015

Aktuelt ar Tidligere ar
Kommunal Std. opfyldt:  Teeller/  Uoplyst 2015 2014 2013
enhed Mindst 75% Neevner Antal (%) Procentdel (95% CI) Procentdel Procentdel
Hovedstaden
Albertslund Ja 3/3 0 (0) 100 (29-100) # -
Allergd Nej 0/6 0 (0) 0 (0-46) # -
Ballerup Ja 3/3 0(0) 100 (29-100) # -
Bornholm Ja # 0 (0) # # # -
Brandby Nej # 0(0) # # - -
Egedal Ja 3/4 0 (0) 75 (19-99) # -
Fredensborg Nej 4/10 0 (0) 40 (12-74) 60 -
Frederiksberg Nej 4/6 0 (0) 67 (22-96) 60 -
Frederikssund Nej 4/8 0 (0) 50 (16-84) # -
Furesg Nej # 0 (0) # # -
Gentofte Ja 3/4 0(0) 75 (19-99) -
Gladsaxe Ja 10/11 0 (0) 91 (59-100) 83 -
Glostrup Nej # 0 (0) # # # -
Gribskov Nej 0/5 0(0) 0 (0-52) # -
Halsnees Nej # 0 (0) # # 0 -
Helsingar Nej # 0 (0) # # 0 -
Herlev Ja # 0 (0) # # # -
Hillered Nej 0/5 0(0) 0 (0-52) # -
Hvidovre Nej 417 0 (0) 57 (18-90) # -
Hgje-Taastrup Ja 6/6 0 (0) 100 (54-100) 100 -
Hgrsholm Ja # 0 (0) # # - -
Ishgj Ja 3/4 0 (0) 75  (19-99) # -
Kebenhavn Nej 34/69 0(0) 49 (37-62) 65 -
Lyngby-Taarbaek Ja 9/9 0 (0) 100 (66-100) 60 -
Rudersdal Nej 3/5 0 (0) 60 (15-95) # -
Rgdovre Nej # 0 (0) # # # -
Tarnby Nej # 0(0) # # -
Vallensbaek Nej # 0 (0) # - -
Sjeelland
Greve Nej # 0 (0) # # - -
Guldborgsund Ja # 0 (0) # # - -
Kage Nej # 0 (0) # # - -
Neestved Nej # 0 (0) # # - -
Roskilde Nej # 0 (0) # # - -
Slagelse 0/0 0 - - - #
Syddanmark
Assens Nej 5/8 0 (0) 63 (24-91) 57 71
Billund Nej 6/9 0(0) 67 (30-93) 43 50
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- : Der er ingen (nul) patienter i naevneren og derfor kan der ikke beregnes en procentdel eller konfidensinterval.

#: Resultatet er af diskretionshensyn fjernet, da der er et eller to patienter/forlgb i taller eller naevner.

Bemaerkning: Ovenstaende tabel er opdelt efter patienternes bopalskommuner og bopalsregioner. Et barns

bopalsregion stemmer ikke ngdvendigvis overens med barnets region baseret pa kontaktsygehus.

Figur 2.9 - Konfidensinterval-plot Regioner
Indikatorresultater med konfidensintervaller for Indikator 3 Handfunktion for ar 2015 for regioner.
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Figur 2.10 - Funnelplot Regioner
Indikatorresultater for Indikator 3 Handfunktion for ar 2015 i forhold til standarden.
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Figur 2.11- Trend Regioner
Udviklingen i resultatet i Indikator 3 Handfunktion for arene 2013-2015 for regioner.
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2.6.1 Kliniske epidemiologiske kommentar til Indikator 3

Naevnerpopulationen udggres af alle patienter som indgar i patientpopulation for Arsrapport 2015 i alderen 0-14 ar i
ved start af opggrelsesaret 1.1.2015-31.12.2015. Den samlede navnerpopulation for opggrelsen af Indikator 3 i 2015
er 675 patienter. Datakompletheden er 100%, da alle patienter i patientpopulationen indgar i naevnerpopulationen.

Der er vedtaget en standard for Indikator 3 pa mindst 75%, dvs. at andelen af patienter, som har faet foretaget en
vurdering af handfunktion ved hjaelp af MACS i Igbet af 2015 bgr veere pa mindst 75%.

Pa landsplan i 2015 er standarden ikke opfyldt (Nej) med en andel pa 68% (95%Cl: 64%-71%). Nationalt har andelen af
patienter, som har faet foretaget en vurdering af handfunktion via MACS vaeret stort set uandret fra 2013 (64%) til
2014 (63%) og stigende i 2015 (68%) (Tabel2.5, Figur 2.9).

Pa regionsniveau i 2014 opfylder Region Midtjylland (88%) den vedtagne standard. Region Hovedstaden (54%), Region
Syddanmark (69%), Region Nordjylland (64%) opfylder ikke den vedtagne standard (Nej) (Tabel2.5, Figur 2.9).

Funnelplot viser, at Region Midtjylland ligger over den vedtagne standard for Indikator 3. Region Nordjylland ligger
under den vedtagne standard og indenfor 95% konfidensgreenserne. Region Hovedstaden og Region Syddanmark
ligger under den vedtagne standard og under 95% konfidensgraenserne (Figur2.10).

Pa regionsniveau for Indikator 3 er udviklingen over tid i Region Syddanmark og Region Midtjylland let faldende fra
2013 til 2014 og begge er stigende i 2015 til henholdsvis 69% og 88% (Figur 2.11).

Pa kontaktsygehusniveau i 2015 opfylder Aarhus (83%), Viborg (86%), Randers (82%), Herning (95%) og Herlev (89%)
den vedtagne standard (Ja) for andelen af patienter, som har faet foretaget en vurdering af handfunktion ved hjzelp af
MACS i Igbet af 2015. De resterende kontaktsygehuse i Region Hovedstaden og Region Syddanmark opfylder ikke den
vedtagne standard (Nej). Andelen af patienter, som har faet foretaget en vurdering af handfunktion ved hjelp af
MACS i 2015, varierer fra 27% ved Hillergd til 95% ved Herning (Tabel2.5).

Pa kontaktsygehusniveau for Indikator 3 er udviklingen over tid fra 2013 til 2015 stigende for Odense, Aabenraa og
Viborg. For Esbjerg, Kolding, Herning og Randers er udviklingen faldende fra 2013 til 2014 og herefter stigende i 2015.
For Aarhus er udviklingen stigende fra 2013 til 2014 og let faldende i 2015 for andelen af patienter, der har faet
foretaget en vurdering af handfunktion ved hjzelp af MACS (Tabel 2.5).

Pa kommunalt niveau er Tabel 2.6 for Indikator 3 opgjort efter kommuner i forskellige bopaelsregioner. Bemaerk at
patienter bosiddende i Sjeellandske kommuner kan veere inkluderet i databasen, selvom Region Sjzelland endnu ikke
indgar i denne arsrapport, pa grund frit sygehus valg og databasens opbygning. | alt er der 37 kommuner som opfylder
standarden (Ja), og ud af disse har Gladsaxe, Fredericia, Kolding, Middelfart, Odense, Varde, Herning, Horsens, Viborg
og Arhus Kommune en nzaevnerpopulation stgrre end 9 patienter. Der er i alt 45 kommuner der ikke opfylder den
vedtagne standard (Nej), og ud af disse har 9 kommuner en navnerpopulation stgrre end 9 patienter (Tabel 2.6).
Andelen af patienter, som har faet foretaget en vurdering af handfunktion ved hjaelp af MACS i Igbet af 2015, varierer
fra 0% til 100% med meget varierende naevnerpopulationer (Tabel 2.6).

Naevnerpopulationen for opggrelse af Indikator 3 i 2015 er stgrst i Region Syddanmark, og mindst i Region
Nordjylland, hvilket afspejler den successive inklusion af regioner med forskellig inklusion af fgdselsargange i CPOP-
databasen.

Navnerpopulationerne pa kommuneniveau for opggrelse af Indikator 3 i 2015 er stgrst i Kgbenhavns Kommune og i
alt har 20 kommuner flere end 9 patienter i naavnerpopulationen.

2.6.2 Faglige kliniske kommentar til Indikator 3
Standarden for indikator 3, Handfunktion, er ikke opfyldt pa landsplan. Der er sket en stigning fra 63% i 2014 til 68% i
2015.
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Resultaterne viser, at det er muligt at na standarden pa minimum 75%. Der skal tages hgjde for at der er relativt fa
patienter pr. kommunal enhed.

Internationale erfaringer fra CPUP i Sverige viser, at det er muligt at opna standarden pa minimum 75% med et
nationalt resultat pd 83% i 2014 for ergoterapeutiske protokol (Arsrapport 2015). Mens det nationale resultat for
CPOP i Norge i 2014 var 68% med udfyldt ergoterapeutisk protokol (Arsrapport 2014).

| Region Midtjylland er resultatet 88% opgjort pa kontaktsygehusniveau, mens 16 ud af 19 bopaelskommuner opfylder
standarden, vurdering af Handfunktion med MACS klassifikation. Kommuner og Region Midtjylland har beskrevet
opfyldelse af standard for indikatoren i en Regional Sundhedsaftale/delaftale. De organisatoriske rammer og
ansvarsfordelingen er beskrevet i aftalen.

Resultatet pa indikator 3 i Region Syddanmark og Region Nordjylland ligger pa henholdsvis 69% og 64%, mens Region
Hovedstaden ligger pa 54%.

Region Syddanmark er gaet fra 60% til 69% fra 2014 til 2015, og har i denne periode haft afsat midler til en
ergoterapeut i projektstilling som regional CPOP-koordinator med saerligt fokus pa den ergoterapeutiske del.

Region Syddanmark og Region Nordjylland har etableret kontakt til en eller flere CPOP-kontaktpersoner i
kommunerne og har pabegyndt arbejdet med at fa etableret en sundhedsaftale mellem region og kommuner.

Det samlede resultat fra Region Hovedstaden er ikke tilfredsstillende. | nogle kommuner kan den manglende
opfyldelse af standard forklares ved, at der enten ikke er nogen ergoterapeut ansat, eller at der kun er fa
ergoterapeuttimer til at varetage udfyldelse af protokollerne. En enkelt kommune har faet en ergoterapeut ansat, som
skal varetage udfyldelsen af alle de ergoterapeutiske protokoller i kommunen.

Fa kommuner har ikke tidligere varetaget CPOP opgaven, men har nu haft fysio- og ergoterapeuter pa kursus og har
planlagt udfyldelse af protokollerne i den kommende indikatorperiode.

For at sikre bedre resultat nzeste ar, er Region Hovedstaden i gjeblikket ved at etablere kontaktpersoner for CPOP i
hver kommune. Kontaktpersonen for CPOP bliver et tvaersektorielt bindeled mellem barnets ergoterapeut og hospital.
Formalet er at optimere videreformidling af statuslisterne, hvor det fremgar, hvilke b@grn, som mangler at fa udfyldt
protokoller.

Resultaterne i Region Syddanmark og Region Nordjylland forklares endvidere med fravalg af undersggelsen fra
foreldrenes side. Flere bgrn fglger konsultationer pa deres kontaktsygehus, men fravaelger af forskellige arsager
malingerne i den ergoterapeutiske protokol. Desuden forklares manglende udfyldelse med manglende
kommunikation omkring ansvarsfordeling internt i kommunen, eller nar barnet visiteres til institution/skole i en anden
kommune. Derudover manglende tilbud og visitation til ergoterapeutiske tilbud.

En kommune i Region Midtjylland med opfyldelse af standarden pa indikator 3 beskriver fordelen ved kommunal
CPOP-koordinator til sikring af data pa alle bgrn i CPOP-regi, og formidling af relevant viden til de relevante terapeuter
i Kommunen. Udfordringen med udfyldelse af protokoller pa bgrn med CP, som gar i almindelig folkeskole har de Igst
ved at have en ansvarlig ergoterapeut for omradet, som har udfyldt protokollerne i samarbejde med en fysioterapeut,
der har udfgrt GOP, genoptraening efter Sundhedsloven §140.

2.6.3 Anbefaling til Indikator 3

Databasestyregruppen anbefaler, at beskrivelserne af god praksis i forhold til Isbende monitorering, som beskrevet i
National klinisk retningslinje for fysioterapi og ergoterapi til bgrn og unge med nedsat funktionsevne som fglge af
cerebral parese — 9 udvalgte indsatser, fplges. Databasestyregruppen anser undersggelse af bgrn og unge med
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cerebral parese med den ergoterapeutiske protokol som et vigtigt element i det sundhedsfaglige tilbud til alle bgrn og

unge med cerebral parese.
Det anbefales at de indberettende enheder sikrer de ngdvendige strukturer og organisatoriske rammer saledes, at

standarden for indikatoren kan opfyldes.
Der er behov for etablering af en sundhedsaftale mellem regioner og kommuner omkring CPOP, hvormed

ansvarsfordeling over opfglgningen klarleegges.
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2.7 Indikator 4 - Diagnose

Indikatoren skal male, hvor stor en andel af bgrn med cerebral parese, hvor der er taget stilling til om barnet opfylder
kriterierne for cerebral parese efter barnets 5. levear.

Standard: Minimum 95%

Teller: Patienter der opfylder kriterierne for cerebral parese i den neuropadiatriske protokol i opggrelsesaret
1.1.2015-31.12.2015.
Naevner: Patienter i alderen 5-14 ar ved start af opggrelsesaret 1.1.2015-31.12.2015.

Formal: Da diagnosen cerebral parese kan vaere vanskelig at stille i barnets fgrste levear, inkluderer CPOP udover bgrn
med diagnosen cerebral parese ogsa bgrn med cerebral parese lignende symptomer. Diagnosen cerebral parese kan
fastslas senest i 4-ars alderen (inden barnets 5. levear); indikatoren skal afspejle i hvor hgj grad den ansvarlige leege
tager stilling til om barnet opfylder kriterierne for cerebral parese, hvilket vil have betydning for barnets videre forlgb i
klinisk praksis og i opfglgningsprogrammet CPOP.

Tabel 2.7 - Indikatorresultater 4 - Diagnose Regioner og Kontaktsygehuse

Aktuelt ar Tidligere ar
Std. opfyldt:  Teeller/  Uoplyst 2015 2014 2013

Enhed Mindst 95% Neaevner Antal (%) Procentdel (95% CI) Procentdel Procentdel
Danmark Nej 337/365 0 (0) 92 (89-95) 88 93
Hovedstaden Nej 75189 0 (0) 84 (75-91) 77 -
Syddanmark Ja 193/198 0 (0) 97 (94-99) 96 93
Midtjylland Nej 4856 0(0) 86 (74-94) 50 #
Nordjylland Ja 21/22 0 (0) 95 (77-100) - -
Hovedstaden Nej 75189 0 (0) 84 (75-91) 77 -
Herlev Nej 15/16 0 (0) 94  (70-100) 100 -
Hillerad Ja 20/20 0 (0) 100 (83-100) 86 -
Hvidovre Ja 38/38 0 (0) 100 (91-100) 92 -
Rigshospitalet Nej # 0 (0) # # # -
Syddanmark Ja 193/198 0(0) 97 (94-99) 96 93
Esbjerg Nej 29/33 0 (0) 88 (72-97) 84 61
Kolding Ja 78/78 0 (0) 100  (95-100) 100 100
Odense Ja 68 /69 0(0) 99  (92-100) 95 95
Aabenraa Ja 18/18 0 (0) 100 (81-100) 100 100
Midtjylland Nej 48156 0(0) 86 (74-94) 50

Herning Nej 15/18 0 (0) 83 (59-96) 83 #
Randers Nej 3/7 0 (0) 43 (10-82) # -
Viborg Nej 8/9 0 (0) 89  (52-100) 100 -
Aarhus Ja 22122 0 (0) 100 (85-100) # -
Nordjylland Ja 21/22 0 (0) 95  (77-100) - -
Hjarring Ja 4/4 0 (0) 100 (40-100) - -
Aalborg Nej 17/18 0 (0) 94  (73-100) - -

- : Der er ingen (nul) patienter i naavneren og derfor kan der ikke beregnes en procentdel eller konfidensinterval.
#: Resultatet er af diskretionshensyn fjernet, da der er et eller to patienter/forlgb i taeller eller naevner.
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Figur 2.12 - Konfidensinterval-plot Regioner
Indikatorresultater med konfidensintervaller for Indikator 4 Diagnose for ar 2015 for regioner.
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Figur 2.13 - Funnelplot regioner
Indikatorresultater for Indikator 4 Diagnose for ar 2015 i forhold til standarden.
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Figur 2.14 - Trend Regioner
Udviklingen i resultatet i Indikator 4 Diagnose for arene 2013-2015 for regioner.
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Figur 2.15 - Konfidensinterval-plot Kontaktsygehuse
Indikatorresultater med konfidensintervaller for Indikator 4 Diagnose for ar 2015 for kontaktsygehuse.
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Figur 2.16 - Trend Kontaktsygehuse
Udviklingen i resultatet i Indikator 4 Diagnose for arene 2013-2015 for kontaktsygehuse.
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2.7.1 Kliniske epidemiologiske kommentar til Indikator 4

Naevnerpopulationen udggres af alle patienter som indgar i patientpopulation for Arsrapport 2015 i alderen 5-14 ar
ved start af opggrelsesaret 1.1.2015-31.12.2015. Den samlede navnerpopulation for opggrelsen af Indikator 4 i 2015
er 365 patienter. Datakompletheden er 100%, da alle patienter i patientpopulationen i alderen 5-14 ar ved starten af
opggrelsesaret indgar i naevnerpopulationen.

Der er vedtaget en standard for Indikator 4 pa mindst 95%, dvs. at andelen af patienter, hvor der er taget stilling til,
om barnet opfylder kriterierne for cerebral parese, bgr veere pa mindst 95%. Det skal i den forbindelse navnes, at der
kun én gang i Igbet af barnets CPOP forlgb skal tages stilling til cerebral parese diagnose, og at denne stillingtagen bgr
finde sted senest i 4-ars alderen (inden barnets 5. levear). Saledes inkluderes i navnerpopulationen i Indikator 4, alle
born i aldersgruppen 5-14 ar ved start af opggrelsesaret, idet der for disse bgrn bgr veere taget stilling til cerebral
parese diagnose.

Pa landsplan i 2015 er standarden ikke opfyldt (Nej) med en andel pa 92% (95%Cl: 89%-95%). Nationalt har andelen af
patienter, hvor der er taget stilling til, om barnet opfylder kriterierne for cerebral parese, veeret let faldende fra 2013
(93%) til 2014 (88%), men let stigende igen i 2015 (92%) (Tabel 2.7, Figur 2.12).

Pa regionsniveau i 2015 opfylder Region Syddanmark (97%) og Region Nordjylland (95%) den vedtagne standard (Ja).
Region Hovedstaden (84%) og Region Midtjylland (86%) opfylder ikke den vedtagne standard (Nej) (Tabel 2.7, Figur
2.12).

Funnelplot viser, at Region Syddanmark og Region Nordjylland ligger over den vedtagne standard for Indikator 4.
Region Hovedstaden ligger under den vedtagne standard og udenfor 95% konfidensgraenserne. Region Midtjylland
ligger under standarden, men indenfor 95% konfidensgraenserne (Figur 2.13).

Pa regionsniveau for Indikator 4 har udviklingen over tid i Region Syddanmark vaeret stigende gennem 2013 (93%) til
2015 (97%) for andelen af patienter, hvor der er taget stilling til, om barnet opfylder kriterierne for cerebral parese.
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Udviklingen over tid i Region Midtjylland har vaeret faldende fra 2013 (100%) til 2014 (50%) og stigende i 2015 (86%),
bemaerk at resultatet for 2013 er baseret pa en meget lille naevnerpopulation og derfor behaftet med stor usikkerhed
(Figur 2.14).

Pa kontaktsygehusniveau i 2015 opfylder Hillergd, Hvidovre, Kolding, Odense, Aabenraa, Aarhus og Hjgrring den
vedtagne standard (Ja), hvor Hjgrring har en lille naevnerpopulation med faerre end 9 patienter. Kontaktsygehuse
Herlev, Rigshospitalet, Esbjerg, Herning, Randers, Viborg og Aalborg opfylder ikke den vedtagne standard (Nej), hvor
Randers og Viborg har sma navnerpopulationer med faerre end 9 patienter (Tabel 2.7). Andelen af patienter, hvor der
er taget stilling til, om barnet opfylder kriterierne for cerebral parese varierer fra 13% ved Kontaktsygehus
Rigshospitalet til 100% ved Hillergd (Tabel 2.7).

Pa kontaktsygehusniveau i 2015 for Indikator 4 har udviklingen over tid for Esbjerg vaeret stigende i hele perioden fra
2013 til 2015, for andelen af patienter, hvor der er taget stilling til, om barnet opfylder kriterierne for cerebral parese.
Udvikling over tid for Odense har varet status quo i 2013 og 2014 for at veere stigende i 2015. For Kolding og
Aabenraa har udviklingen for begge veeret status quo gennem hele perioden fra 2013 til 2015 for andelen af patienter,
hvor der er taget stilling til, om barnet opfylder kriterierne for cerebral parese. For Herning har udviklingen veeret
status quo fra 2014 til 2015 og resultatet for 2013 er baseret pa en meget lille naevnerpopulation og er derfor
behaeftet med stor usikkerhed (Figur 2.16)

Naevnerpopulationen for opggrelsen af Indikator 4 i 2015 er stgrst i Region Syddanmark og mindst i Region
Nordjylland, hvilket afspejler den successive inklusion af regioner med forskellig inklusion af fgdselsargange i CPOP-
databasen (Tabel2.7).

2.7.2 Faglige kliniske kommentar til Indikator 4
Standarden for indikator 4, Diagnose, er ikke opfyldt pa landsplan. Der er sket en stigning fra 88% i 2014 til 92% i 2015.

Internationale erfaringer fra CPUP i Sverige viser, at det kan vaere vanskeligt at sikre at diagnosen bekraeftes i den
neuropaediatriske protokol, med et nationalt resultat pa 83% i 2014 for udfyldelse af den neuropaediatriske protokol
(Arsrapport 2015).

Resultaterne viser, at det er muligt at opfylde indikatoren i Region Syddanmark og Region Nordjylland. Trenden har
vaeret stigende for Region Hovedstaden, Region Syddanmark og Region Midtjylland. Pa kontaktsygehusniveau har 2
kontaktsygehuse i Region Hovedstaden, 3 kontaktsygehuse i Region Syddanmark, 1 kontaktsygehus i Region
Midtjylland og 1 kontaktsygehus i Region Nordjylland opfyldt standarden. Et kontaktsygehus i Region Hovedstaden og
Region Nordjylland mangler én vurdering af barnets diagnose for at na standarden. Der skal tages hgjde for at der er
relativt fa patienter pr. enhed.

2.7.3 Anbefaling til Indikator 4

Databasegruppen anbefaler, at de indberettende enheder sikrer de ngdvendige organisatoriske tilpasninger, sa der i
4-ars alderen for minimum 95% af patienterne i databasen er taget stilling til, om de opfylder kriterierne for
diagnosen, cerebral parese.

Offentlig - Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram - www.rkkp.dk

35



CPOP-Databasen - National Arsrapport 2015

2.8 Indikator 5 - Alle indikatorer opfyldt

Bgrn og unge med cerebral parese har behov for tveerfaglig opfglgning. Indikatorer 1-4 afspejler den monofaglige
opfglgning ved henholdsvis ortopadkirurger, fysioterapeuter, ergoterapeuter og neuropaediatere. Indikator 5 skal
male hvor stor en andel af bgrn med cerebral parese, der tilbydes rgntgen opfglgning, vurdering af grovmotorisk
funktion ved GMFCS, vurdering af handfunktion ved MACS, samt opfylder kriterierne for diagnosen for cerebral parese
efter deres 5. levear.

Standard: Minimum 60%

Teller: Patienter, hvor Indikatorer 1-4 alle er opfyldt, som beskrevet i de enkelte indikatorbeskrivelser i opggrelsesaret
1.1.2015-31.12.2015. Indikatorerne medregnes som opfyldt, nar patienten indgar i bade tzller og navner for
indikatoren, eller hvis patienten ikke indgar i naevneren i indikatoren. (Dette kan eksempelvis veere tilfeeldet for
patienter med GMFCS I-Il i Indikator 1; eller patienter der endnu ikke er fyldt 5 ar ved start af opggrelsesaret i
Indikator 4.)

Naevner: Patienter som indgar i patientpopulationen for Arsrapport 2015.

Formal: Bgrn og unge med cerebral parese har behov for tveerfaglig opfglgning. Det vurderes at opfyldelse af
kombinationen af Indikatorer 1-4 er vigtig for planlaegning af opfglgning og indsats.
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Tabel 2.8 — Indikatorresultater 5 — Alle indikatorer opfyldt Region og Kontaktsygehuse

Aktuelt ar Tidligere ar
Std. opfyldt:  Teeller/  Uoplyst 2015 2014 2013
Enhed Mindst 60% Neevner Antal (%) Procentdel (95% CI) Procentdel Procentdel
Danmark Nej 390/675 0 (0) 58 (54-62) 52 51
Hovedstaden Nej 81/200 0 (0) 41 (34-48) 48 -
Syddanmark Nej 166 /283 0 (0) 59 (53-64) 51 48
Midtjylland Ja 110/136 0 (0) 81 (73-87) 59 63
Nordjylland Nej 33/56 0 (0) 59  (45-72) - -
Hovedstaden Nej 81/200 0 (0) 41 (34-48) 48 -
Herlev Ja  36/44 0 (0) 82  (67-92) 71 -
Hillered Nej 7149 0 (0) 14 (6-27) 32 -
Hvidovre Nej 22 /65 0 (0) 34 (23-47) 43 -
Rigshospitalet Nej 16/42 0 (0) 38 (24-54) 46 -
Syddanmark Nej 166 /283 0 (0) 59 (53-64) 51 48
Esbjerg Nej 21/43 0 (0) 49 (33-65) 44 41
Kolding Ja 70/115 0 (0) 61 (51-70) 53 55
Odense Nej 59/99 0 (0) 60 (49-69) 49 40
Aabenraa Ja 16/ 26 0 (0) 62 (41-80) 58 59
Midtjylland Ja 110/136 0 (0) 81 (73-87) 59 63
Herning Ja 37/43 0(0) 86 (72-95) 43 73
Randers Nej 10/17 0 (0) 59 (33-82) 69 56
Viborg Ja 18/22 0 (0) 82 (60-95) 69 50
Aarhus Ja  45/54 0 (0) 83 (71-92) 63 65
Nordjylland Nej 33/56 0 (0) 59 (45-72) - -
Hjerring Ja 6/9 0(0) 67 (30-93) - -
Aalborg Nej  27/47 0 (0) 57  (42-72) - -

- : Der er ingen (nul) patienter i naevneren og derfor kan der ikke beregnes en procentdel eller konfidensinterval.
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Figur 2.17 - Konfidensinterval-plot Regioner
Indikatorresultater med konfidensintervaller for Indikator 5 alle indikatorer opfyldt for ar 2015 for regioner.
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Figur 2.18 - Funnelplot Regioner
Indikatorresultater for Indikator 5 alle indikatorer opfyldt for ar 2015 i forhold til standarden.
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Figur 2.19 - Trend for Regioner
Udviklingen i resultatet i Indikator 5 alle indikatorer opfyldt for d&rene 2013-2015 for regioner.
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Figur 2.20 - Konfidensinterval-plot Kontaktsygehuse
Indikatorresultater med konfidensintervaller for Indikator 5 alle indikatorer opfyldt for ar 2015 for kontaktsygehuse.
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2.8.1 Kliniske epidemiologiske kommentar til Indikator 5
|Il

Indikator 5 er en "all-or-not-all” indikator for de foregaende fire procesindikatorer, Indikatorer 1-4.
Datakompletheden er 100%, da alle patienter i patientpopulationen i opggrelsesaret indgar i naevnerpopulationen.

Naevnerpopulationen udggres af alle patienter som indgar i patientpopulation for Arsrapport 2015 i alderen 0-14 ar
ved start af opggrelsesaret 1.1.2015-31.12.2015. Den samlede navnerpopulation for opggrelsen af Indikator 5 i 2015
er 675 patienter.

Der er vedtaget en standard for Indikator 5 pa >60%, dvs. at andelen af patienter, hvor Indikator 1-4 er opfyldt i 2015
bgr vaere pa mindst 60%.

Pa landsplan i 2015 er standarden ikke opfyldt (Nej) med en andel pa 58% (95%Cl: 54%-62%). Nationalt har andelen af
patienter, hvor alle fire procesindikatorer er opfyldt veeret naesten status quo fra 2013 (51%) til 2014 (52%) og
stigende i 2015 (58%) (Tabel 2.8, Figur 2.17).

Pa regionsniveau i 2015 opfylder Region Midtjylland (81%) den vedtagne standard. Region Hovedstaden (41%), Region
Syddanmark (59%) og Region Nordjylland (59%) opfylder ikke den vedtagne standard (Nej) (Tabel 2.8, Figur 2.17).

Funnelplot viser, at Region Midtjylland ligger over den vedtagne standard for Indikator 5. Region Syddanmark og
Region Nordjylland ligger under standarden, men inden for 95% konfidensgraenserne. Region Hovedstaden ligger
under standarden og under 95% konfidensgraenserne(Figur 2.18).

Pa regionsniveau for Indikator 5 har udviklingen over tid i Region Syddanmark vaeret stigende gennem perioden 2013
(48%) til 2015 (59%). For Region Midtjylland har udviklingen over tid veeret faldende fra 2013 (63%) til 2014 (59%), og
stigende i 2015 (81%) (Figur 2.19).

Pa kontaktsygehusniveau i 2015 opfylder Herlev, Kolding, Aabenraa, Herning, Viborg, Aarhus og Hjgrring den vedtagne
standard (Ja). Hillergd, Hvidovre, Esbjerg, Randers, Odense og Aalborg opfylder ikke den vedtagne standard (Nej).
Bemaerk at Odense ikke opfylder den vedtagne standard (Nej), da opfyldelse af indikatoren baseres pa ikke afrundede
estimater (Tabel 2.8, Figur 2.20).

Pa kontaktsygehusniveau for Indikator 5 har udviklingen over tid for Esbjerg, Odense og Viborg veeret stigende
gennem hele perioden fra 2013 til 2015 for andelen af patienter, hvor Indikator 1-4 alle er opfyldt. Kolding og
Aabenraa har en let faldende udvikling over tid fra 2013 til 2014 og stigende i 2015. Herning har faldende udvikling
over tid fra 2013 til 2014 og stigende i 2015. Aarhus har en let faldende udvikling over tid fra 2013 til 2014 og stigende
i 2015. Randers har en stigende udvikling over tid fra 2013 til 2014 og en faldende udvikling i 2015 for andelen af
patienter, hvor Indikator 1-4 alle er opfyldt.

Naevnerpopulationen for opggrelsen af Indikator 5 i 2015 er stgrst i Region Syddanmark og mindst i Region
Nordjylland, hvilket afspejler den successive inklusion af regioner med forskellig inklusion af fgdselsargange i CPOP-
databasen (Tabel 2.8).

2.8.2 Faglige kliniske kommentar til Indikator 5
Standarden for indikator 5, Alle indikatorer opfyldt, er ikke opfyldt pa landsplan. Der er sket en stigning fra 52% i 2014
til 58% i 2015.

| Region Midtjylland er resultatet pa 81%, hvor 3 af 4 enheder i Region Midtjylland opfylder standarden for
indikatoren. Indikator 5 afspejler bedst kvaliteten i det tveerfaglige og tveersektorielle samarbejde, fordi den inkluderer
data fra bade regional og kommunal sundhedsvaesen

| Region Syddanmark opfylder 2 af 4 kontaktsygehuse standarden for indikatoren, i Region Nordjylland opfylder 1 af 2
kontaktsygehuse standarden og i Region Hovedstaden opfylder 1 af 4 kontaktsygehuse standarden.

Kommuner og Region Midtjylland har beskrevet opfyldelse af standard for indikatoren i en Regional
Sundhedsaftale/delaftale. De organisatoriske rammer og ansvarsfordelingen er beskrevet i aftalen.
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I” af de fgrste 4 indikatorer, vil en ggning i malopfyldelse af forudgdende indikatorer

Da indikatoren er en “all or not al
betyde, at indikator 5 pa sigt ville kunne na standard pa 60 %.

De faglige kliniske kommentarer er udspecificeret ved de foregaende indikatorer.

2.8.3 Anbefaling til Indikator 5
Databasestyregruppens anbefalinger er udspecificeret ved de foregaende indikatorer.
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2.9 Indikator 6 - Luksation af hofte

Resultatindikatoren skal male, hvor stor en andel patienter der far hofteluksation.
Standard: Maksimum 5%

Teeller: Patienter, hvor Ml i den seneste udfyldte rgntgen protokol er pa 100% (=hofteluksation) pa mindst en hofte.
Naevner: Patienter i alderen 0-7 ar med et registreret GMFCS niveau pa llI-V ved start af opggrelsesaret 1.1.2015-
31.12.2015, med udfyldt hoftergntgen protokol i opggrelsesperioden.

Formal: At angive, hvor stor en andel af patienter, der far hofteluksation.

Tabel 2.9 - Indikatorresultater 6 - Luksation af hofte Regioner og Kontaktsygehuse

Aktuelt &r Tidligere ar
Std. opfyldt:  Teeller/  Uoplyst 2015 2014 2013
Enhed Hajst 5% Neevner Antal (%) Procentdel (95%Cl) Procentdel Procentdel
Danmark Ja 4/116 156 (57) 3 (2-9) 6 #
Hovedstaden Ja # 67 (70) # # 0 -
Syddanmark Ja 0/35 33 (49) 0 (0-10) # 0
Midtjylland Nej 3/46 12 (21) 7 (1-18) 15 #
Nordjylland Ja 0/6 44 (88) 0 (0-46) - -
Hovedstaden Ja # 67 (70) # # 0 -
Herlev Ja 0/9 8 (47) 0 (0-34) 0 -
Hillerad 0/0 27 (100) - - 0 -
Hvidovre Ja 0/12 17 (59) 0 (0-26) # -
Rigshospitalet Nej # 15 (65) # # - -
Syddanmark Ja 0/35 33 (49) 0 (0-10) # 0
Esbjerg Ja 0/5 3(37) 0 (0-52) # 0
Kolding Ja 0/17 15 (47) 0 (0-20) 0 0
Odense Ja 0/13 12 (48) 0 (0-25) 0 0
Aabenraa 0/0 3 (100) - - # 0
Midtjylland Nej 3/46 12 (21) 7 (1-18) 15 #
Herning Nej # 5 (24) # # # -
Randers Ja 0/4 1 (20) 0 (0-60) # #
Viborg Nej # 2 (15) # # # 0
Aarhus Nej # 4 (21) # # # 0
Nordjylland Ja 0/6 44 (88) 0 (0-46) - -
Hjarring Ja # 7(78) # # - -
Aalborg Ja 0/4 37 (90) 0 (0-60) - -

- : Der er ingen (nul) patienter i naevneren og derfor kan der ikke beregnes en procentdel eller konfidensinterval.
#: Resultatet er af diskretionshensyn fjernet, da der er et eller to patienter/forlgb i taeller eller naevner.
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Figur 2.22 - Trend Regioner
Udviklingen i resultatet i Indikator 6 Luksation af hofte for darene 2013-2015 for regioner.
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2.9.1 Kliniske epidemiologiske kommentar til Indikator 6

Navnerpopulationen udggres af patienter i alderen 0-7 ar med et registreret GMFCS niveau pa llI-V ved start af
opggrelsesaret 1.1.2015-31.12.2015, hvor Ml er udfyldt i hoftergntgen protokollen. Den samlede naevnerpopulation
for opggrelsen af Indikator 6 i 2015 er 116 patienter og datakompletheden er 43% (svarende til 57% med uoplyste
forlgb). Uoplyste forlgb daekker over patienter med manglende klassificering af GMFCS-niveau eller manglende
udfyldelse af MI inden start af opggrelsesaret, og de indgar derfor i den potentielle naevner sammen med
nzaevnerpopulationen. Den lave datakomplethed bevirker, at resultaterne skal fortolkes med forsigtighed.

Der er vedtaget en standard for Indikator 6 pa maksimum 5%, dvs. at andelen af patienter, hvor Ml er pa 100% pa
mindst en hofte i Igbet af 2015 bgr vaere pa hgjst 5%.

Pa landsplan i 2015 er standarden opfyldt (Ja) med en andel pa 3% (95%Cl: 1%-9%). Nationalt har andelen af patienter,
hvor Ml er pd 100% pa mindst en hofte veeret let stigende fra 2013 (2%) til 2014 (6%) og faldende i 2015 (3%)
(Tabel2.9).

Pa regionsniveau i 2015 opfylder Region Hovedstaden (3%), Region Syddanmark (0%) og Region Nordjylland (3%) den
vedtagne standard (Ja). Region Midtjylland (7%) opfylder ikke den vedtagne standard (Nej) (Tabel2.9).

Pa regionsniveau for Indikator 6 har udviklingen over tid i Region Syddanmark vzeret let stigende fra 2013 (0%) til 2014
(2%) og faldende i 2015 (0%). | Region Midtjylland har udviklingen over tid veeret stigende fra 2013 (7%) til 2014 (15%),
og veeret faldende i 2015 (7%) (Figur 2.22)

Pa kontaktsygehusniveau i 2015 varierer andelen af patienter, hvor Ml er pd 100% pa mindst en hofte i Igbet af 2015
fra 0% pa Hvidovre til 9% ved Viborg. Det skal bemaerkes, at naevnerpopulationerne for Herlev, Rigshospitalet, Esbjerg,
Randers, Hjgrring og Aalborg er meget sma med faerre end 9 patienter i naevnerpopulationen (Tabel 2.9).
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Pa kontaktsygehusniveau for Indikator 6 har udviklingen over tid fra 2013 til 2014 veeret stigende for Kontaktsygehuse
Esbjerg, Viborg og Aarhus, hvorefter andelen af patienter, hvor Ml er pd 100% pa mindst en hofte i Igbet af 2015, er
faldende i 2015. For Kolding og Odense er udviklingen over tid fra 2013 til 2015 status quo. Ved Kontaktsygehus
Randers er andelen af patienter, hvor Ml er pa 100% pa mindst en hofte i Igbet af 2015, faldende fra 2013 til 2014 og
status quo i 2015, men med en lille naevnerpopulation (Tabel 2.9).

Naevnerpopulationen for opggrelsen af Indikator 6 i 2015 er stgrst i Region Midtjylland og mindst i Region Nordjylland,
hvilket giver anledning til brede konfidensintervaller (Tabel2.9).

2.9.2 Faglige kliniske kommentar til Indikator 6
Resultatet viser, at der i 2015 er i registreret 4 patienter med lukseret hofte pa landsplan i 2015, svarende til 3%. Den
er faldet fra 6% i 2014.

Indikatoren har en meget lille navnerpopulation pa savel regions- og kontaksygehusniveau. Internationale erfaringer
CPUP i Sverige viser, at det er muligt at opna standarden pa maksimalt 5%, med et nationalt resultat pa 0,4% i 2014,
hvilket svarer til 14 patienter med hofteluksation i Sverige (Arsrapport 2015). Det nationale resultat for CPOP i Norge
var pa 4% i 2013, hvilket svarer til 9 patienter (Arsrapport 2013).

Opfglgningen med hoftergntgen er fortsat under implementering i Danmark. Der er fortsat en del af de inkluderede
patienter, som kun har haft tilbud om hofteopfglgning i en del af deres barndom. De endelige resultater af
implementeringen af hofteopfglgning forventes fgrst, nar gruppen af bgrn i alderen 0-8 ar har haft tilbud om
opfelgning hele deres barndom.

Region Midtjylland opfylder ikke standarden for indikatoren. De bgrn, der haft hofteluksation, er opereret pa
nuvaerende tidspunkt. Operation har veeret udsat pa grund af bgrnenes almentilstand. Indikatoren sgges opfyldt pa
alle sygehusenheder ved at sikre forebyggelse af total hofteluksation med tidligere forebyggende indgreb, nar barnets
almene tilstand tillader dette.

| Region Nordjylland er resultatindikatoren opfyldt med 0% andel patienter med hofteluksation. Region Nordjylland
har 44 (88%) uoplyste forlgb. Dette skyldes at manglende GMFCS-niveauer ved start af opggrelsesaret 1.1.2015-
31.12.2015, medvirker at de ikke fremgar i denne indikator. | Region Nordjylland har alle bgrn med GMFCS llI-V faet
taget et rgntgenbillede og udfyldt protokol i 2015.

De mange uoplyste forlgb ggr, at resultatet bgr tolkes med forsigtighed, da de manglende data er pa grund
manglende rgntgenprotokoller (Indikator 1) og manglende GMFCS-niveau (Indikator 2). Derfor er det sveert at
konkludere, at forekomsten af hofteluksation er hgjest i Region Midtjylland, da Region Midtjylland har den laveste
andel af uoplyste forlgb.

2.9.3 Anbefaling til Indikator 6

Databasegruppen anbefaler, at de indberettende enheder sikrer de ngdvendige strukturelle og organisatoriske
tilpasninger, sa minimum 90% af alle patienter med cerebral parese, GMFCS niveau IlI-V i alderen 0-7 ar tilbydes
regelmaessig hofteopfglgning og at indberetningen finder sted (Indikator 1).

Hertil er klassificering af GMFCS-niveau ngdvendigt. Det anbefales, at de indberettende enheder sikrer de ngdvendige
strukturelle og organisatoriske tilpasninger, sa minimum 95% af alle patienter med cerebral parese, bliver klassificeret
med GMFCS (Indikator 2)
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Det anbefales at regionerne fremadrettet gar ind og sikrer GMFCS niveau fra 1.1.2017 for at sikre opfyldelse at

standarden for Indikator 1, hoftergntgen for bgrn klassificeret GMFCS IlI-V.
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3.0 Beskrivelse af sygdomsomradet

3.1 Om Cerebral Parese

Cerebral parese er et livslangt handicap, som kan fa alvorlige konsekvenser for den enkelte patient, familien og
samfundet. Derfor er en optimal opfglgning og indsats essentiel allerede fra diagnose tidspunktet. Cerebral parese er
den hyppigste arsag til motoriske funktionsnedsaettelser hos bgrn. Fgdselspraevalensen er 2,1 pr. 1.000, hvilket
betyder, at der i Danmark forventes 120-135 patienter pr. fgdselsargang. | alt forventes der at veere ca. 2000 patienter
i Danmark mellem 0 og 16 ar.

Invalideringsgraden er meget forskellig fra lettere funktionsnedseettelser, hvor patienten har et nzert normalt
funktionsniveau til svaere funktionsnedsaettelser, hvor patienten er afhaengig af hjeelp til de fleste funktioner. Cirka
halvdelen af patienterne med cerebral parese har gangfunktion uden hjaelpemidler svarende til GMFCS niveau I-Il,
mens de gvrige patienter har gangfunktion med hjalpemiddel eller ingen gangfunktion svarende til GMFCS niveau Ill-
V.

3.2 Sundhedsfaglig opfelgning og indsats

Der findes i dag en lang raekke tilbud om sundhedsfaglige indsatser, hvis formal er at fremme livskvaliteten for
patienten og familien, optimere de motoriske funktioner og forebygge sekundzere fglger. Resultaterne af de
forskellige indsatser er afhaengige af, at de iveerksaettes rettidigt og varetages af et tvaerfagligt team.

For at sikre rettidig ivaerksaettelse af de forskellige sundhedsfaglige indsatser, bgr patienterne tilbydes systematisk,
tvaerfaglig opfalgning gennem hele opvaeksten. Det tveerfaglige team bgr besta af fysioterapeuter, ergoterapeuter,
neuropaediatere, bgrneortopadkirurger og handkirurger. Desuden bgr der vaere mulighed for at inddrage
bandagister, neurokirurger, dixtister og psykologer afhaengig af patientens individuelle behov. Ansvaret for den
sundhedsfaglige opfglgning og indsatser til bgrn og unge med cerebral parese er et delt myndighedsansvar mellem
det regionale og det kommunale sundhedsvaesen. Et sammenhangende patientforlgb kraever et taet tveerfagligt og
tvaersektorielt samarbejde mellem de involverede enheder og fagpersoner.

De regionale sygehusenheder varetager den laegelige opfglgning og indsats, som primaert varetages af de paediatriske
afdelinger. Den sundhedsfaglige opfglgning og indsats i det kommunale sundhedsvaesen varetages primeert af
fysioterapeuter og ergoterapeuter. Fysioterapeutisk og ergoterapeutisk opfglgning og indsats kan gives efter
Sundhedsloven, Serviceloven og/eller Folkeskoleloven. Den kommunale opfglgning og indsats er derfor ofte fordelt
mellem flere forvaltninger og kommunale institutioner, og kan desuden varetages af privatpraktiserende
fysioterapeuter og ergoterapeuter, samt af regionale og private institutioner. Patienterne kan have flere samtidige
tilbud om fysioterapeutisk og/eller ergoterapeutisk opfglgning og indsats fra forskellige regionale og kommunale
enheder.

CPOP i Region Midtjylland har sikret driften af CPOP som opfglgningsprogram med en Sundhedsaftale indgdet
1.1.2014. Sundhedsaftalen er godkendt og geeldende i den kommende periode 2015 til 2018. Formalet med
sundhedsaftalen er, at skabe sammenhang og hgj faglig kvalitet i den sundhedsfaglige opfglgning og indsats, pa tvaers
af de 19 kommuner og det regionale sundhedsvasen, ikke mindst i overgange mellem regionale og kommunale
indsatser.
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3.3 Deltagere i CPOP-databasen

CPOP-Databasen - National Arsrapport 2015
Der var registreret 1153 patienter i CPOP databasen ved frysningsdato den 1.3.2016.

Flowdiagrammet for patientpopulationen fremgar af Figur 3.1, hvoraf det fremgdr at 675 patienter indgar i
Figur 3.1 Flowdiagram over patientpopulation

patientpopulationen for Arsrapport 2015. Deltagere i CPOP, samt fordelingen mellem Regioner fremgar af Tabel 3.2.

Figuren viser antallet af patienter der inkluderet i Arsrapport 2015.

Antal observationer i PATIENT protokollen
n=1168

\ 4

n =13 Dubletter
Antal CPR numre (patienter)
n=1155

A 4

n = 1 Patient med midlertidig CPR
n = 1 Patient med fejl i CPR
Antal valide CPR numre (patienter)
n=1153

EKSKLUSIONSKRITERIER EXO - EX6

EXO: Patienten er registreret i PATIENT protokollen efter 1.
marts 2016.n=0

EX1: Argang fgr 2003, Region Syd, eller Argang fgr 2008,
Region Midt/Hovedstaden/Nord. Bopael: Region Sjeelland,
n=209

EX2: Patienten er dgd fgr 1. januar 2016, n =11

EXO - EX6

EX3: Patienten er flyttet til udlandet, eller til region uden
CPOP tilbud, fgr 1. januar 2016, og uden tilbageflytning fgr
1.januar 2015,n=9

EX4: Patienten er afsluttet pa bgrneafdeling, eller har
oplyst dato for afsluttet, fgr. 1 januar 2016, eller patienten

er &ldre end 15 ar, n =56

EXS5: Opfylder ikke kriterier for CP, eller diagnosen CP
afskrevet, eller oplyst data for diagnosen afskrevet, for 1.
januar 2016, n = 88

EX6: Samtykke mangler, eller dato for samtykke er 2015/
2016, n =305
[ J

A\ 4

Samlet antal eksluderede patienter pa baggrund af
eksklusionskriterie EX0-EX6*, n = 478
Antal patienter inkluderet i patientpopulation for
CPOP Arsrapport 2015

n =675

* En patient kan opfylde flere af eksklusionskriterierne EX0-EX6,
men ekskluderes kun fra populationen (N=1153) en gang.
Summen af antallet af patienter for hvert af eksklusionskriterierne
EXO-EX6 er derfor stgrre end det samlede antal ekskluderede
patienter pa baggrund af de syv eksklusionskriterier.
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Tabel 3.2 Fordeling Regioner

CPOP-Databasen - National Arsrapport 2015

Antallet af patienter, der er inkluderet i Arsrapport 2015 og antallet af patienter der per 1.1.2016 opfylder
inklusionskriterierne til Arsrapport 2016. Patienterne er opdelt efter kontaktsygehus i henholdsvis Region

Hovedstaden, Region Syddanmark, Region Midtjylland, og Region Nordjylland.

i,

Region Syddanmark

Region Hovedstaden

Enhed Arsrapport| 1.1.2016
Herlev 44 52
Hillerad 49 65|
Hvidovre 65| 84
Rigshospitalet 42 60
Samlet 200 261
Region Midtjylland

Enhed Arsrapport| 1.1.2016
Randers 17 23
Herning 43 49
Viborg 22 27
Aarhus 54 61
Samlet 136 160
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Enhed Arsrapport| 1.1.2016
Aabenraa 26 30
Esbjerg 43 51
Kolding 115 131
Odense 99 109
Samlet 283 321
Region Nordjylland

Enhed Arsrapport| 1.1.2016
Aalborg 47 62
Hjarring 9 13
Samlet 56 75
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4.0 Datagrundlag
4.1 Datakilder

CPOP-databasen indsamler data med fem forskellige protokoller: Patientoplysninger, Neuropaediatrisk protokol,
Fysioterapeutisk protokol, Rgntgen protokol og Ergoterapeutisk protokol. Datakilderne er beskrevet for hver af
protokollerne. Data i de fem protokoller anvendes til indikatormonitorering af kvaliteten og til at beskrive patienterne
i databasen (case-mix).

Nedenstaende opggrelser for protokollerne er baseret pa patientpopulation for Arsrapport 2015, og det totale antal
fagpersoner samt totale antal protokoller registeret for disse i siden databasen start. De angivne tal skal fortolkes med
forsigtighed, da der ikke anvendes et unikt id for fagpersoner i de enkelte protokoller og antal fagpersoner er derfor
identificeret manuelt ved National Koordinator for CPOP-databasen.

4.1.1 Patientoplysninger

Foraeldrene udfylder en del af oplysningerne til protokollen, mens de gvrige data er indhentet fra patientens journal af
de regionale enheder.

4.1.2 Neurop=diatrisk protokol

Data er indsamlet af 32 paediatere ansat ved de paediatriske afdelinger. Der er indsamlet data pa 482 patienter der er
med i Arsrapporten 2015. Hver paediater har i gennemsnit udfyldt den neuropaediatriske protokol pa 15 patienter.

4.1.3 Fysioterapeutisk protokol

Der er indsamlet data for 648 patienter i Arsrapport 2015. | alt er der indsamlet 2661 protokoller siden patienterne er
inkluderet i databasen.

4.1.4 Ergoterapeutisk protokol

Der er indsamlet data for 567 patienter i Arsrapport 2015. | alt er der indsamlet 1875 protokoller siden patienterne er
inkluderet i databasen.

4.1.5 Rgntgen protokol

Data er indsamlet af 13 bgrneortopadkirurger ansat ved Ortopadkirurgiske afdelinger. Der er indsamlet data pa 656
patienter i Arsrapport 2015. Hver bgrneortopaedkirurg har i gennemsnit udfyldt 101 rgntgenprotokoller.

4.1.6 Procedure ved fejl i protokoller

De regionale arbejdsgrupper er ansvarlige for validering af data i den fysioterapeutiske, ergoterapeutiske,
neuropadiatriske og ortopadiske protokol. Valideringen foretages i forbindelse med tvaerfaglige konsultationer efter
indtastning i den elektroniske database. Hvis der er tvivl om oplysningerne i protokollerne, tages der kontakt til den
fagperson, som har udfyldt protokollen.

4.2 Daekningsgrad

Dakningsgraden er andelen af patienter, der er indberettet til databasen i forhold til samtlige patienter, der opfylder
databasens inklusionskriterier. Daekningsgrad betegnes af Sundhedsstyrelsen som tilnaermelsesvis fuldsteendig ved en
daekningsgrad der er stgrre end 90%.

Daekningsgraden i CPOP databasen er vanskelig at fastseette, da der ikke findes centrale opggrelser over antallet af
bgrn og unge med cerebral parese og cerebral parese lignende symptomer i alderen 0-15 ar.
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Dansk Cerebral Parese Register (DCPR) registrerer alle danske 5-arige bgrn med diagnosen cerebral parese opstdet
senest i 28. leved@ggn og er baseret pa indberetninger fra landets bgrneafdelinger og suppleret med data fra
Landspatient Registret.

| CPOP-databasen skal diagnosen cerebral parese revideres og/eller stilles af en neuropaadiater, nar barnet er i 5-ars
alderen. CPOP-databasen inkludere bgrn med diagnosen cerebral parese som fglge af en medfgdt eller erhvervet
hjerneskade indtil 2-ars alderen, fra bgrnene er fyldt 5 ar. Det muligggr en sammenligning af bgrn der fyldt 5 ar med
cerebral parese i forhold til DCPR.

4.2.1 Dzekningsgrad i forhold til DCPR

Databasens dakningsgrad er vurderet i forhold til den seneste fgdselspraevalens pa 2,1 pr. 1000 publiceret fra DCPR.
Databasens daekningsgrad pa patientniveau i indevaerende arsrapport vurderet for patienter der er fyldt 5 ar med
bekraeftet cerebral parese diagnose af neuropaediater, samt patienter med manglende udfyldelse af diagnose-kriterier
for fadselsargange 2009 og 2010. Bemaerk at bgrn, der er fyldt 5 ar med afkraeftet cerebral parese diagnose af
neuropaediater er ikke inkluderet i beregning af daekningsgraden. Det er kun muligt, at opggre daekningsgraden for en
fedselsargang pr. ar, pa grund af databasens nuvaerende opbygning.

Daekningsgrad for fadselsdrgang 2008 pr. 1. januar 2014

Daekningsgraden er overfgrt fra Arsrapport 2014, og det er ikke pa nuvaerende tidspunkt muligt at genberegne
daekningsgraden. “Befolkningsdata fra Danmarks Statistik viser, at der i Region Syddanmark, Region Midtjylland og
Region Hovedstaden bor 50.193 bgrn fgdt i Grgang 2008. Dermed kan der i disse Grgange forventes 105 bgrn med
cerebral parese. CPOP fulgte 86 patienter den 1.1.2014, hvilket svarer til en deekningsgrad pG 82% af de forventede
patienter.”

Daekningsgrad for fadselsdrgang 2009 pr. 1. januar 2015

Befolkningsdata fra Danmarks Statistik for Region Hovedstaden, Region Syddanmark og Region Midtjylland viser at per
1.1.2015 boede 49.380 bgrn fgdt i argang 2009 i disse tre regioner. Dermed kan der i denne argang forventes 104
bgrn med cerebral parese, svarende til 2,1 pr. 1000 nyfgdte. | CPOP-databasen er der per 1.1.2015 registreret 103
born fra fgdselsargang 2009 med diagnosen cerebral parese eller manglende udfyldelse af diagnose kriterier for
fedselsargang 2009, hvilket giver en daekningsgrad pa 99%.

Daekningsgrad for fadselsdrgang 2010 pr. 1. januar 2016

Befolkningsdata fra Danmarks Statistik for Region Hovedstaden, Region Syddanmark, Region Midtjylland og Region
Nordjylland, viser at per 1.1.2016 boede 56.580 bgrn fgdt i argang 2010 i de fire regioner. Dermed kan der i denne
argang forventes 119 bgrn med cerebral parese, svarende til 2,1 pr. 1000 nyfgdte. | CPOP-databasen er der per
1.1.2016 registreret 125 bgrn fra fadselsargang 2010 med diagnosen cerebral parese eller manglende udfyldelse af
diagnose kriterier for fgdselsargang 2010, hvilket giver en daekningsgrad pa 105%.

Metodiske forbehold ved opggrelse af databasens daekningsgrad.

- Den forventede promille pa 2,1 bgrn per ar fra DCPR er antaget stabil i de beregnede fgdselsargange.

- Dakningsgraden omfatter kun bgrn i 5 ars alderen og det derfor ikke er muligt at medregne migration af bgrn
der inkluderes efter de er fyldt 5 ar.

- Bgrn i den givne fgdselsargang i CPOP-databasen der ikke har faet afkraeftet diagnosen, efter de er fyldt 5 ar, er
inkluderet i beregningen, da det kan skyldes en manglende registrering og det derfor bade kan veere bgrn med
diagnosen cerebral parese savel som uden diagnosen cerebral parese.
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4.3 Datakomplethed og datakvalitet

Datakompletheden er opgjort for alle indikatorer. Datakompletheden for en indikator er opgjort ved, at naevner er
divideret med den potentielle naevner. Den potentielle naevner opggres via antal uoplyste plus den nuvaerende
naevner. En hgj datakomplethed vil derfor svare til en lav andel uoplyst, hvilket er godt, og modsat vil en lav
datakomplethed svare til en hgj andel uoplyst. Datakompletheden er vigtigt for datakvaliteten i databasen.
Resultater fra indikatorer baseret pa data med datakomplethed under 80% skal fortolkes med forsigtighed, med
hensyntagen til resultater der baseres pa fa patienter.

Datakompletheden for CPOP-databasen varierer i Arsrapport 2015 fra 43% for Indikator 6 til 100% for Indikatorer 2-5.

Datakvaliteten er pa nuvaerende tidspunkt sikret via de regionale arbejdsgrupper som er ansvarlige for validering af
data i den fysioterapeutiske, ergoterapeutiske, neuropaediatriske og ortopaediske protokol. Valideringen data for de
inkluderede patientforlgb/haendelser sikres i drift ved kvartalvis udsendelse af status- og mangellister til regionale
koordinatorer, som laver opfglgning og afrapportering til indberettende enheder eller til kontaktperson for
indberettende enheder.

Datakvalitet er udfordret af datakompletheden for Indikator 1 og Indikator 6. Datakvalitet herudover vurderes pa
nuvzarende tidspunkt at veere tilfredsstillende, men direkte validering af indtastede data er gnskeligt.

4.4 Statistiske metoder

Indikatorer er beregnet som proportioner med angivelse af eksakte binomial 95% konfidensintervaller (Cl), for at fa et
indtryk af den statistiske sikkerhed (praecision). Data i tekst, tabeller og grafer er praesenteret som antal patienter eller
som procent af antal patienter.

4.5 Patientgrundlag
Patientgrundlaget for Arsrapport 2015 og det forelgbige patientgrundlag for Arsrapport 2016 beskrives naermere i de
fglgende afsnit.

4.5.1 Fgdselsargange

| CPOP i Region Syddanmark deltager patienter fra fgdselsargang 2003, men i de gvrige regioner deltager kun
patienter fra og med fgdselsargang 2008. Fordelingen af antallet af patienter pa fgdselsargange kan ses i Figur 4.1.
Fordelingen pa fgdselsdrgange opdelt per region kan ses i Appendiks 2. Kgnsfordelingen i CPOP-databasen for
deltagere inkluderet i patientpopulation for Arsrapport 2015 er 59% drenge og 42% piger.

Offentlig - Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram - www.rkkp.dk

51



%

CPOP-Databasen - National Arsrapport 2015

Figur 4.1 Fordeling af fedselsargange

Fordeling af antallet af patienter i Arsrapport 2015 og patienter, der per 1.1.2016 ikke er ekskluderet jeevnfgr
eksklusion kriterierne "EX0-EX6” angivet i flowdiagram over patientpopulation (Figur 3.1) til Arsrapport 2016, fordelt
pa fedselsargange (n=675 for Arsrapport 2015, n=822 pr. 1.1.2016).
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4.5.2 Diagnose

Diagnosen cerebral parese inddeles i tre overordnede subtyper: spastisk cerebral parese, ataktisk cerebral parese, og
dyskinetisk cerebral parese. Spastisk cerebral parese inddeles yderligere i: bilateral spastisk cerebral parese, og
unilateral spastisk cerebral parese. Fordelingen i CPOP mellem de fem subtyper kan ses i Tabel 4.1 Fordeling efter
subtype og Figur 4.2 Fordeling efter subtype.

Tabel 4.1 Fordeling efter subtype
Andel af patienter, der er inkluderet i Arsrapport 2015, som har en neuropaediater protokol pr. 31.12.2015, fordelt
efter subtype (n=468).

Subtype Procent

Spasticitet 87.6

- Bilateral (46.8%)

- Unilateral (50.0%)

- Uoplyst (3.2%)

Dyskinesi 4.9
Ataxi 1.9
Ikke klassificerbar 1.7
Uoplyst 3.8
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Figur 4.2 Fordeling efter subtype

Andel af patienter, der er inkluderet i Arsrapport 2015, som har en neuropaediater protokol pr. 31.12.2015, fordelt
efter subtype (n=468).
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4.5.3 Funktionsniveau

Diagnosen cerebral parese suppleres med klassifikation af barnets grovmotoriske funktionsniveau med
klassifikationen GMFCS og klassifikation af barnets handfunktion med MACS. Fordelingen af patienternes seneste
malte GMFCS og MACS niveau blandt bgrn i patientpopulationen til Arsrapport 2015 kan ses i Figur 4.3.

Figur 4.3 Fordeling af patienter efter funktionsniveau med GMFCS og MACS

Andelen af patienter i patientpopulation for Arsrapport 2015 pa hvert af de fem GMFCS og MACS niveauer
(n=550 for GMFCS & n=457 for MACS)
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5.0 Styregruppens medlemmer
Repraesentanter fra de faglige selskaber og fagpersoner udpeget af de fem regionale CPOP styregrupper

Niels Wisbech Pedersen, styregruppeformand, bgrneortopadkirurg, repraesentant for Dansk Bgrneortopaedkirurgisk

Selskab
Gija Rackauskaite, padiater, repraesentant for Dansk Neuropaediatrisk Selskab / Region Midtjylland

Kirsten Nordbye-Nielsen, fysioterapeut, regional koordinator for CPOP, repraesentant for Dansk Selskab for Paediatrisk
Fysioterapi /Region Midtjylland

Charlotte Reinhard Pedersen, padiater, Region Hovedstaden

Helle Poulsen, ergoterapeut, regional koordinator for CPOP, repraesentant for Ergoterapifagligt Selskab, bgrn og unge

/ Region Syddanmark

Lise Bjerglund, paediater, Region Sjzlland

Mette Johansen, fysioterapeut, regional koordinator for CPOP, vikarierende national koordinator for CPOP, Region

Nordjylland
Helle Matzke Rasmussen, national koordinator for CPOP, klinisk registeransvarlig for CPOP databasen

Repraesentant fra Spastikerforeningen (Handicappolitisk interesseorganisation)

Mogens Wiederholt, direktgr for Spastikerforeningen

Repraesentanter fra kompetencecentre under RKKP:
Katrine Roos Precht, RKKP-kontaktperson, KCKS-@st

Brian Bjgrngaard, datamanager, KCKS-@st

Ken Lund, epidemiolog, KCEB-Syd
Pia Veldt Larsen, biostatistiker, KCEB-Syd
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Appendiks 1 - Laesevejledning

Lesevejledning

CPOP-Databasen - National Arsrapport 2015

| drsrapporten anvendes “patienter” om bgrn og unge med cerebral parese eller cerebral parese

lignende symptomer. Alle tal der angives med procenter er afrundede.

Forkortelser
CP Cerebral parese
CPOP Cerebral Parese Opfglgningsprogram

CPUP Cerebral Pares Uppfolgningsprogram (National klinisk kvalitetsdatabase i Sverige)

DCPR Dansk Cerebral Parese Register

GMFCS Gross Motor Function Classification System

MACS Manual Ability Classification System

MI Migrations Index

KCEB-Syd Kompetencecenter for epidemiologi og biostatistik - Syd
KCKS-@st Kompetencecenter for Kvalitet og Sundhedsinformatik - @st

Kontaktsygehuse i Region Syddanmark
Odense: Odense Universitetshospital
Kolding: Sygehus Lillebaelt

Esbjerg: Sydvestjysk Sygehus

Aabenraa: Sygehus Sgnderjylland

Kontaktsygehuse i Region Midtjylland
Herning: Regionshospitalet Herning
Randers: Regionshospitalet Randers
Viborg: Regionshospitalet Viborg

Aarhus: Aarhus Universitetshospital, Skejby

Kontaktsygehuse i Region Hovedstaden
Hvidovre: Hvidovre Hospital

Herlev: Herlev Hospital

Rigshospitalet: Rigshospitalet

Hillergd: Nordsjaellands Hospital Hillergd

Kontaktsygehuse i Region Nordjylland

Hjgrring: Regionshospitalet Nordjylland
Aalborg: Aalborg Universitetshospital
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Appendiks 2 - Supplerende analyser

Fordeling pa fadselsargang for hver region

Figur A.1 Region Hovedstaden
Fordelingen af antallet af patienter i Region Hovedstaden Arsrapport 2015 og per 1.1.2016 fordelt pa fgdselsargange.
Farven angiver hvilken periode patienterne er inkluderet i CPOP-databasen.
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Figur A.2 Region Syddanmark
Fordelingen af antallet af patienter i Region Syddanmark Arsrapport 2015 og per 1.1.2016 fordelt pa fgdselsargange.
Farven angiver hvilken periode patienterne er inkluderet i CPOP-databasen.
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Figur A.3 Region Midtjylland
Fordelingen af antallet af patienter i Region Midtjylland Arsrapport 2015 og per 1.1.2016 fordelt pa fgdselsargange.
Farven angiver hvilken periode patienterne er inkluderet i CPOP-databasen.
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Figur A.4 Region Nordjylland

Fordelingen af antallet af patienter i Region Nordjylland Arsrapport 2015 og per 1.1.2016 fordelt pa fgdselsargange.
Farven angiver hvilken periode patienterne er inkluderet i CPOP-databasen.
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Tidspunkt og alder for inklusion i databasen.

Figur A.5 Alder ved inklusion

Alder ved inklusion i databasen, nar regionerne har afsluttet deres projektperiode og CPOP er overgdet til drift i
regionen. Patienter fra argang 2003 og frem er inkluderet i Region Syddanmark efter 1.1.2012, patienter fra argang
2008 og frem er inkluderet i Region Midtjylland efter 1.1.2014, i Region Hovedstaden efter 1.1.2015 og i Region
Nordjylland efter 1.1.2016. Patienter der er fyldt 15 ar ved f@rste registrering indgar ikke i opggrelsen. (n=284).
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Regionale kommentarer

Esbjerg Kommune ved Kim Christophersen, Teamleder, Bgrne- og Ungeomradet

I henhold til den nationale arsrapport 2015 for den kliniske kvalitetsdatabase for CPOP gives her hgringssvar for bgrn-
og ungeomradet i Esbjerg Kommune.

Da der kun er dele af rapporten, der er relevant i en kommunal kontekst
fokuserer dette hgringssvar primaert pa de omrader, der ligger inden for:
- Indikator 2 — Grovmotorisk funktion

- Indikator 3 — Handfunktion

Derudover vil der ogsa vaere en nogle generelle betragtninger i forhold til
samarbejde omkring arbejdet med bgrn med CP.

Generelle betragtninger
I forhold til understgttelse af bgrn og unge med Cerebral Parese i kommunalt regi, er det vigtigt at sla fast, at der her
arbejdes efter en lang raekke lovgivninger. De primaere lovgivningsomrader, der er tale om er:

Lovomrade: Tilbuddets indhold

Sundhedsloven

Sundhedslovens § 140 | Tilbud om genoptraening efter
sygehusudskrivning for at opnd samme eller
bedst mulig funktionsevne som fgr indlaeggelse
- eksempelvis specialiseret genoptraening pa
sygehusene og almen genoptraening.

Sundhedslovens § 140a Tilbud om vederlagsfri fysioterapi for svaert
fysisk og psykisk handicappede samt personer
med en progressiv sygdom

Serviceloven

Servicelovens § 86 - 88 Tilbud om vedligeholdende traening for at
forhindre funktionstab og for at fastholde det
hidtidige funktionsniveau.

Servicelovens § 11 stk. | Tilbud om rddgivning, undersagelse og

7 behandling af bern med nedsat fysisk og
psykisk funktionsevne.

Servicelovens § 52, stk. | Tilbud om rédgivning, behandling til udsatte

3 under forudsaetning bern og unge, ndr det m& anses for at veere af

af udarbejdet § 50 og vaesentlig betydning af hensyn til et barns eller

handleplan efter § 140  en ungs seerlige behov for stette

samt at betingelserne i

§ 52 stk.1 er opfyldt

Servicelovens § 32 Tilbud til bgrn, der pa grund af betydelig og
varigt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne
har behov for hjeelp eller saerlig stotte.

Bekendtgerelse om folkeskolens specialundervisning og anden
specialpaedagogisk bistand

Bekendtggrelse om Undervishing og traening i funktionsmader og
folkeskolens special- arbejdsmetoder, der tager sigte pd at afhjalpe
undervisning og anden | eller begraense virkningerne af psykiske,
specialpadagogisk fysiske, sproglige el\)er sensoriske
bistand funktionsvanskeligheder.

Dagtilbudsloven
Dagtilbudslovens Forebygge negativ social arv og eksklusion, ved
formé&lsparagraf - §1, at de paadagogiske tilbud er en integreret del af
stk. 3 b&de kommunens samlede generelle tilbud til

bern og unge og af den forebyggende og
stottende indsats over for born og unge med
behov for en seerlig indsats, herunder born og
unge med nedsat psykisk og fysisk
funktionsevne

Med denne lovgivningsmaessige ramme er der behov for at kunne navigere i forhold til de tilbud, der malrettes bgrn
og unge med CP. Derfor er der afggrende for kommunale terapeuter, at et arbejde med indberetning til
kvalitetsdatabaser, kan omsaettes i den terapeutiske praksis. Derfor bgr der fremadrettet veere fokus pa, hvordan de
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forskellige data kan danne grundlag for at understgtte bgrn og unge med CP, sa der lige sdvel kan skabes
understgttelse af de formal der ligger i lovgivninger uden for sundhedsloven.

Oplevelsen i gjeblikket er, at der er et for snaevert fokus pda, hvordan bgrnene kan understgttes i forhold til
sundhedsloven.

Samtidigt med en stor kompleksitet i forhold til lovgivningen ligger der ogsa en kompleksitet i forhold til den
kommunale organisering. Der ligger en klar malsatning om, at alle bgrn skal inkluderes i almenmiljget, og det gaelder
naturligt ogsa for bgrn med CP. Derfor vil bgrnene vaere daekket af forskellige organisatoriske rammer i dagligdagen.
Og her handler det om, at vi som kommunal institution, skal veere med til at samarbejde omkring bgrnene. Her bliver
fokus naturligt pa den dagligdag, som det enkelte barn har, og udviklingen for dem.

I den optik er det vigtigt, at der tenkes bredere tvaerfagligt end de beskrivelser omkring tvaerfaglighed i rapporteni.
Seerligt bgr der veere fokus pd inddragelse af det primaere paedagogiske personale omkring
bgrnene.

Pa det mere lavpraktiske plan, sa vil der ogsa vaere behov for, at databasen bliver bedre understgttet digitalt. Der
bruges meget tid pa indberetning, da der ikke kan laves direkte indtastninger, men skal laves kladder inden der kan
skrives ind.

Derfor vil der fra vores side veere en lettelse, hvis der bliver lavet en digital I@sning, der arbejder ud fra en brugerrettet
intuitiv online indtastning. Samtidigt skal der vaere mulighed for at overfgre resultatet til eget notatsystem, sa det kan
bruges i det generelle terapeutiske arbejde.

Indikator 2 — Grovmotorisk funktion & Indikator 3 Handfunktion

I november 2015 blev der lavet en opggrelse af Esbjerg Kommunes tilgang til protokollerne. Her kunne vi se, at vi har
udarbejdet CPOP protokoller pa alle bgrn vi har i behandling pa 0 — 6 ars omradet. Der er to omrader, hvor vi ikke har
udarbejdet protokoller. De to omrader er:

- Bgrn der bliver hjemmetraenet efter serviceloven
- Bgrn i skolealderen

For bgrn som bliver hjemmetraenet efter serviceloven har Esbjerg Kommune blot en tilsynsforpligtigelse. Dermed er vi
ikke inden i behandlingsforlgb, hvilket ggr, at vi ikke udarbejder CPOP protokoller.

Til sidst skal det understreges, at der i aftalen mellem Region Syddanmark og kommunerne — herunder ogsa specifikke
aftaler med Esbjerg Kommune —ikke er en aftale om at udarbejde CPOP protokoller.

Udarbejdelsen af protokollerne er meget tidskraevende for fysio- og ergoterapeuterne. Vi veelger at udarbejde
protokollerne, da vi vurderer, at det ogsa giver vores behandling vaerdi. | de sager, hvor vi ikke er behandlende vil det
blot vaere ressourcekraevende for os.

Middelfart Kommune ved Anita Johansen, Sundhedsplanlaegger, Sundhedsafdelingen

Middelfart Kommune har ikke yderligere at tilfgje denne endelige hgringsversion af CPOP Arsrapport 2015 ud over,
hvad der tidligere er indgivet pa den fgrste hgringsversion via mail-korrespondance fra Bgrn, Unge og
Fritidsforvaltningen primo maj 2016.

Det skal dog bemaerkes, at Middelfart Kommune staerkt anbefaler, at der fremadrettet saettes fokus pa at styrke
lesevenligheden i de tilsendte CPOP Arsrapporter. Den klinisk epidemiologiske og biostatistiske terminologi er
desvaerre malrettet specialistgrupper, og er derfor umiddelbart svaer at forholde sig til for de generalister, som oftest
er at finde i bl.a. kommunalt regi.
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Odense Kommune ved Anders Linde Seekjeer, Sundhedskoordinator, Barne- og ungeforvaltning

Det er en meget grundig og informativ rapport, og der er ingen gnsker om rettelser i rapporten. Der er tilfredshed
med beskrivelsen af, hvordan Region Syddanmark er godt i gang med udvikling omkring opgave- og ansvarsfordeling
og det er netop, hvad der pagar for tiden.

| fht. indikator 2 og 3 mangler Odense Kommune at udfylde protokoller pa henholdsvis 3 bgrn (fysioterapeutisk
protokol) og 8 bgrn (ergoterapeutisk protokol) for at opna 100 % malopfyldelse. Dette arbejdes der malrettet pa, og
der er netop indgdet en aftale om arbejdsdeling mellem kommuner og region ift. CPOP og opgaven om udfyldelsen af
hhv. den ergo- og fysioterapeutiske protokol — geeldende for kommuner pa Fyn og bgrn der fglges pa OUH, godkendt
pa SOF-OUH mgde d. 27. april 2016. Der pagar saledes et Ipbende tvaerfagligt samarbejde mellem koordinerende
CPOP terapeuter fra OUH og Odense Kommunes kommunale bgrneterapeuter samt de praktiserende fysioterapeuter
for at sikre gget malopfyldelse for bade indikator 2 og 3.

Tender Kommune ved Alma Saxen Luff, Ergoterapeut, Konsulent & Ellen Bonnesen, Fysioterapeut,
Konsulanet, PPR, Bgrn & Skole - Kultur & Fritid

Ud fra den fremsendte Arsrapport vurderer vi, at tallene for Ténder Kommune er fyldestggrende oplyst.
Denne gang har vi pataget os opgaven, men vil henvise til, at der for Téender kommune findes en CPOP
kontaktperson/koordinator fremover.
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