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Rapporten udgar fra

Arsrapporten er udarbejdet af National Koordinator for CPOP Helle Matzke Rasmussen og Regionernes Kliniske
Kvalitetsudviklingsprogram — Afdelingen for Epidemiologi og Biostatistik ved biostatistiker Helene Hyldegaard Hansen
og klinisk epidemiolog Ken Lund i samarbejde med de regionale CPOP koordinatorer Louise Bolvig Laursen, Mette Rgn
Kristensen, Helle Maegaard Siggaard, Mirjam Gismervik, Kirsten Nordbye-Nielsen og Mette Johansen. Afdelingen for
Epidemiologi og Biostatistik er ansvarlig for analyser og epidemiologiske kommentar i rapporten. Databasens
styregruppe er ansvarlig for faglige kommentarer, konklusion og anbefalinger.

Databasens kontaktperson er Julie Tybjerg, Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram — Afdelingen for Klinisk
Koordination.

Kontakt til Databasens RKKP kontaktperson:

Julie Tybjerg

Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram
Afdelingen for Klinisk Koordination. Bispebjerg Hospital.
Bispebjerg Bakke 23, bygning 24A, 1.sal.

2400 Kgbenhavn NV.

Email:anntyb@rkkp.dk / tif.: 5142 4295
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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 sekundzere fglger, som udviklingen af funktionsbegraensende og
smertefuld luksation eller luksation af hofteleddet, svaer skoliose af rygsdjlen og svaere 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 ggr det muligt at male kvaliteten af den sundhedsfaglige behandling. Statens Serum
Institut (SSI) har ansvar for at godkende de kliniske kvalitetsdatabaser jf. sundhedslovens § 196, skki1, 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 nu at omfatte alle landets 5 regioner, da Region
Sjeelland startede implementering af CPOP den 1. februar 2016.

Databasen er senest godkendt som klinisk kvalitetsdatabase i perioden 29. juni 2016 - 28.juni 2019 (Sagsnr.:
14/16000). Databasen har tidligere i 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).

| 2015 har CPOP-databasen gennemgaet en revision af indikatorer og der er lavet en revideret indikatorbeskrivelse
som har veeret i hgringen og er godkendt. De nye indikatorer anvendes nu i databasens Igbende afrapportering og vil
forste gang blive anvendt i Arsrapport 2017. Dog er indikator 2, indikator 3 og indikator 5 beregnet med de nye
navner populationer, som praesenteres i supplerende tabel A.1-3, hvor ogsa baggrunden for at foretage de
supplerende analyser er uddybet. Disse beregninger er foretaget for at de enkelte enheder har mulighed for at se i
hvor hgj grad forskellen mellem de nye faglige anbefalinger og indikatormalingerne pavirker de resultater, som
praesenteres i arsrapport 2016.

1.3 Konklusion

Databasens dakningsgrad er for fgrste gang opgjort med data fra Landspatient registret. Opggrelser af deekningsgrad
viser at deekningsgraden hgj, men fortsat usikker. Datakompletheden er lav grundet en stor andel uoplyste forlgb for
indikator 1 og 6.

Database styregruppen er yderst tilfredse med at indikator 5 for fgrste gang opfyldt pa landsplan, da den afspejler den
samlede kvaliteten i det tvaerfaglige og tvaersektorielle samarbejde, fordi den inkluderer data fra bade regional og
kommunal sundhedsvaesen.

Gennemgang af arets indikatorresultater viser at kendskab til faglige anbefalinger om opfglgning, praktiske forhold og
organisatoriske rammer er afggrende for at opfylde standarderne. Databasen er opmaerksom pa at der fortsat er en
del indberettende enheder, med mindre end 20 patienter i naevnerpopulationen, hvilket betyder at resultaterne fra
enhederne bgr fortolkes med forsigtighed.
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1.4 Anbefalinger
Databasestyregruppen anbefaler at regioner og indberettende enheder afdaekker om der er praktiske forhold eller
organisatoriske rammer, der skal andres for at sikre, at alle bgrn tilbydes den anbefalede opfglgning.

For alle regioner og indberettende enheder galder, at databasestyregruppen anbefaler at antallet af uoplyste forlgb
nedbringes ved at sikre, at der laves lokale aftaler der kan sikre, at alle patienter er registreret med et GMFCS niveau
ved start af opggrelsesaret.

Databasestyregruppen anbefaler at de regionale CPOP koordinatorer i samarbejde med de kommunale
kontaktpersoner afdakker mulige arsager til, at nogle patienter ikke far vurderet grovmotorisk funktion og
handfunktion. Databasestyregruppen anbefaler desuden at der fortsat arbejdes med at afklare og beskrive
ansvarsfordelingen mellem de involverede enheder i regionale sundhedsaftaler eller alternativt lokale

samarbejdsaftaler.
Desuden anbefaler databasestyregruppen at de faglige miljger drgfter hvilket patientgrundlag en enhed bgr have for

at sikre tilbud af hgj kvalitet og om det er muligt at opgg@re den organisatoriske kvalitet af tilbuddene til patienter med

cerebral parese.
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2.0 Indikatorresultater
Indikatorresultaterne praesenteres 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: | arsrapporterne fra 2010-2014 har der vzeret anvendt fgdselsargange, som udtryk for alder i
opgerelsesaret. | denne arsrapport anvendes alder ved start af opggrelsesaret. Det betyder, at eksempelvis Indikator
1, som i tidligere arsrapporter var beskrevet som omhandlende 0-8 arige bgrn, er i indevaerende Arsrapport beskrevet
som omhandlende bgrn der ved start af opggrelsesaret pr. 1/1-YYYY er 0-7 &r. 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 fgdselsargang 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.

I CPOP Arsrapport 2016 opggres indikatorerne for Region Hovedstaden for &rene 2014-2016, Region Syddanmark for
arene 2013-2016, Region Midtjylland for arene 2013-2016, Region Nordjylland for ar 2015-2016 og Region Sjaelland
for ar 2016. Sammenligninger mellem regioner 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

Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklings Program (RKKP) har fra Arsrapport 2014 staet 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 arene 2011, 2012 og 2013. Justeringen af
beregningsalgoritmer fra Arsrapport 2014 og frem bevirker, at sammenligningen af resultater for indikatorer fra
Arsrapporterne 2014-16 og tidligere perioder 2011-2013 skal foretages med et vist forbehold.

| Arsrapport 2016 er der foretaget genberegning af tidligere opggrelser fra ar 2013 og fremadrettet. Det betyder at
indikatoropggrelserne er baseret pa det senest opdaterede datasaet i databasen og data der ikke naede 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.
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2.2.3 Datakomplethed pa indikatorniveau

| forbindelse med opggrelsen af indikatorer til Arsrapport 2015 og frem 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). Naevnerpopulationerne for de enkelte indikatorer er i flere tilfeelde meget
begrensede og der kan derfor vaere stor usikkerhed omkring de enkelte resultater. Desuden vil klinisk
epidemiologiske kommentarer vedrgrende udvikling over tid i indikatorresultater (trend), 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 er opgjort pa
enhedsniveau for det kommunale sundhedsvaesen. Regionerne er i indevaerende arsrapport baseret pa patientens
kontaktsygehus for indikator 1, 4, 5 og 6, og patientens aktuelle bopaelsregion for indikator 2 og 3, se endvidere
lzesevejledningen i Appendiks 1.

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

Fortolkning geeldende 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 geeldende for indikatorer, der hgjst skal andrage en given vardi: 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 2016 praesenteret.

Tabel 2.1- Indikatoroversigt

Indikatornr

1

5

6

Indikatornavn Format Standard Type
Hoftergntgen protokol. Andelen af patienter (GMFCS I11I-V) hvor hoftergntgen Mindst
N Andel Proces
protokollen er udfyldt med migrationsindex 90%
. . . Mindst
Grovmotorisk funktion. Andelen af patienter vurderet med GMFCS Andel 95% Proces
(o]
. . . Mindst
Handfunktion. Andelen af patienter vurderet med MACS Andel 759 Proces
(o]
Diagnose. Andelen af patienter, hvor det er beskrevet i den neuropaediatriske Mindst
) o Andel Proces
protokol, at patienten opfylder kriterierne for CP 95%
oo . - Mindst
Alle indikatorer opfyldt. Andelen af patienter hvor indikator 1-4 er opfyldt Andel 60% Proces
(o]

Hofteluksation. Andelen af patienter med migrationsindex forskelligt fra 100% Andel

Hgjst 95% Resultat

GMFCS: Gross Motor Function Classification System
MACS: Manual Ability Classification System
CP: Cerebral Parese

Offentlig - Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram - www.rkkp.dk
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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.

Nzevner: Patienter med GMFCS niveau llI-V i alderen 0-7 ar ved start af opggrelsesaret.
Formal: Regelmaessig hofte opfglgning i form af hofte rgntgen kan forebygge hofteluksation. Opfglgningen ggr det

muligt tidligt at opdage en begyndende subluksation af hoften, sa forebyggende indsatser kan ivaerksaettes.

Tabel 2.2 - Indikatorresultater 1 - Hoftergntgen protokol Regioner og Kontaktsygehuse

Aktuelt ar Tidligere ar
Std. opfyldt: Teeller / Uoplyst 2016 2015 2014
Enhed Navner Antal (%) Procentdel (95% Cl) Procentdel Procentdel
Danmark Nej 163 /193 63 (25) 84 (79-89) 75 69
Hovedstaden Nej 44 ] 61 39 (39) 72 (59-83) 48 100
Sjzelland 0/0 0(.) - - - -
Syddanmark Nej 48 /56 8 (12) 86 (74-94) 72 72
Midtjylland Ja 52 /56 5(8) 93 (83-98) 97 58
Nordjylland Ja 19/20 11 (35) 95 (75-100) 100 -
Hovedstaden Nej 44 ] 61 39 (39) 72 (59-83) 48 100
Herlev Ja 12/13 3(19) 92 (64-100) 83 #
Hillerad Nej 7113 18 (58) 54 (25-81) # #
Hvidovre Nej 15/17 6 (26) 88 (64-99) 63 -
Rigshospitalet Nej 10/18 12 (40) 56 (31-78) 44 #
Sjeelland 0/0 0(.) - - - -
Syddanmark Nej 48 /56 8(12) 86 (74-94) 72 72
Esbjerg Nej 4/5 2 (29) 80 (28-99) 86 88
Kolding Ja 25/26 4 (13) 96 (80-100) 71 64
Odense Nej 14 /20 2(9) 70 (46-88) 69 71
Aabenraa Ja 5/5 0 (0) 100 (48-100) # #
Midtjylland Ja 52 /56 5(8) 93 (83-98) 97 58
Herning Ja 16 /17 2(11) 94 (71-100) 100 #
Randers Nej 5/6 1(14) 83 (36-100) 100 #
Viborg Ja 12/13 1(7) 92 (64-100) 88 #
Aarhus Ja 19/20 1(5) 95 (75-100) 100 90
Nordjylland Ja 19/20 11 (35) 95 (75-100) 100 -
Hjerring Ja 4/4 4 (50) 100 (40-100) # -
Aalborg Ja 15/16 7 (30) 94 (70-100) 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 regioner.
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Figur 2.2 - Funnelplot Regioner
Indikatorresultater for Indikator 1 hoftergntgen protokol i forhold til standarden.
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Figur 2.3 - Trend Regioner
Udviklingen i resultatet for Indikator 1 hoftergntgen protokol for regioner.
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Figur 2.4- Konfidensinterval-plot Kontaktsygehuse
Indikatorresultater med konfidensintervaller for Indikator 1 hoftergntgen protokol 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 2016 med GMFCS niveau IlI-
V i alderen 0-7 ar ved start af opggrelsesaret. Den samlede naevnerpopulation for opggrelsen af Indikator 1 er 193
patienter og datakompletheden er 75% (svarende til 25% 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 navnerpopulationen.

Pa landsplan er standarden ikke opfyldt (Nej) med en andel pa 84% (95%Cl: 79%-89%). Nationalt har andelen af
patienter, hvor Ml er udfyldt for begge hofter i hoftergntgenprotokollen veaeret stigende fra 2014 (69%) til 2016 (75%)
(Tabel2.2, Figur 2.3).

Pa regionsniveau er standarden opfyldt (Ja) for Region Midtjylland (93%) og Region Nordjylland (95%). Pa
regionsniveau er standarden ikke opfyldt (Nej) for Region Hovedstaden (72%) eller Region Syddanmark (86%) (Tabel
2.2, Figur 2.1).

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

Pa regionsniveau for Indikator 1 har udviklingen over tid i Region Hovedstaden vaeret faldende fra 2014 til 2015 og
stigende igen i 2016. | Region Syddanmark har udviklingen veeret uzendret fra 2014 til 2015 for, at veere stigende i
2016. | Region Midtjylland har udviklingen over tid vaeret stigende 2014 til 2015 og let faldende i 2016 (Figur 2.3).

Pa kontaktsygehusniveau varierer andelen af patienter, hvor Ml er udfyldt for begge hofter i hoftergntgenprotokollen
i 2015, fra 54% ved Hillergd til 100% ved Hjgrring. Det skal bemaerkes, at datagrundlaget (naevnerpopulation) for nogle
enheder er meget lille (Tabel 2.2, Figur 2.4).

Naevnerpopulationen for opggrelsen af Indikator 1 er stgrst i Region Hovedstaden og mindst i Region Nordjylland.
Stgrrelserne af naevnerpopulationerne afspejler den successive inklusion af regioner med forskellig inklusion af
fedselsargange i CPOP-databasen.

2.4.2 Faglige kliniske kommentar til Indikator 1

Standarden for indikator 1, Hoftergntgen er ikke opfyldt pa landsplan, men der ses en betydelig forbedring
sammenlignet med resultaterne fra 2014 og 2015. Resultaterne viser at det er muligt at opfylde standarden pa bade
regionalt (Region Midtjylland og Region Nordjylland) og sygehus niveau (Herlev, Kolding, Aabenraa, Herning, Viborg,
Aarhus, Hjgrring og Aalborg), hvilket er meget tilfredsstillende.

Tilbagemeldinger fra regioner og sygehusenheder viser at kendskab til faglige anbefalinger om opfglgning, praktiske
forhold og organisatoriske rammer er afggrende for at opfylde standarden. Fglgende tiltag, har bidraget til gget grad
af opfyldelse af standarden:
- Brug af en tovholder, sa én person har ansvaret for, at der bestilles rgntgenbilleder pa patienterne og at
rgntgen protokollen udfyldes og indtastet
- Beskrivelse af retningslinjer for hvordan opfglgningen sikres for patienter, der melder afbud, udebliver eller
fravaelger fra rgntgen og for patienter der skifter kontakt sygehus i Igbet af indikatorperioden.
- Planlaegning af den enkelte patients forlgb, sa der foreligger rgntgenbillede i forbindelse med tvaerfaglige
konsultationer.

Desuden er der enkelte deltagere, der ikke opfylder tlleren, da de i Ipbet af indikatorperioden har andret GMFCS
niveau. Nar en deltager aendre GMFCS niveau fra GMFCS niveau lll, IV eller V til GMFCS niveau | eller Il, vil de ikke
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lengere vaere omfattet af den kliniske anbefaling om arlig hoftergntgen, men vil stadig indga i indikatorens
nzavnerpopulationen, hvor GMFCS niveau ved start af opggrelsesaret anvendes.

Der er fortsat et hgjt antal uoplyst forlgb, som skyldes manglende klassifikation med GMFCS i den fysioterapeutiske
protokol medfgrer en stor andel af uoplyste forlgb.

2.4.3 Anbefaling til Indikator 1

Databasestyregruppen anbefaler, at regioner og indberettende enheder gennemgar de faglige anbefalinger og sikrer,
at de relevante fagpersoner har kendskab til at arlig hoftergntgen og maling af migrationsindex pa begge hofter
anbefales til alle patienter med cerebral parese, GMFCS niveau lll-V i alderen 0-7 ar, uafhaengig af om de tidligere er
opereret i en eller begge hofter eller om der tidligere er registreret en hoftergntgen protokol, med et migrationsindex
pa 100.

Databasestyregruppen anbefaler desuden at regioner og indberettende enheder afdaekker om der er praktiske forhold
eller organisatoriske rammer, der skal aendres for at sikre alle bgrn tilbydes den anbefalede opfglgning.

For alle regioner og indberettende enheder galder, at databasestyregruppen anbefaler at antallet af uoplyste forlgh
nedbringes ved at sikre, at der laves lokale aftaler der kan sikre, at alle patienter er registreret med et GMFCS niveau
ved start af opggrelsesaret.

i,
S ”,
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2.5 Indikator 2 - Grovmotorisk funktion

CPOP-Databasen - National Arsrapport 2016

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.

Naevner: Patienter som indgar i patientpopulationen for Arsrapporten (Figur 3.1).

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

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

Bemaerkning: Tabel for Grovmotorisk funktion Regioner og Kontaktsygehuse er udfaset efter styregruppebeslutning og

erstattet med bopaelsregion.

Tabel 2.3 - Indikatorresultater 2 - Grovmotorisk funktion

Aktuelt ar Tidligere ar

Kommunal Std. opfyldt: Teller/ Uoplyst 2016 2015 2014

enhed Mindst 95% Naevner Antal (%) Procentdel (95% Cl) Procentdel Procentdel
Danmark Nej 623/761 0(0) 82 (79-85) 84 87
Hovedstaden Nej 187 /229 0(0) 82 (76-86) 71 83
Sjeelland Nej 6/12 0(0) 50 (21-79) 100 #
Syddanmark Nej 225/289 0(0) 78 (73-83) 84 87
Midtjylland Nej 140/158 0(0) 89 (83-93) 95 89
Nordjylland Nej 65/73 0(0) 89 (80-95) 93 -
Hovedstaden Nej 187 /229 0 (0) 82 (76-86) 71 83
Albertslund Ja # 0(0) # # # #
Allerad Nej 5/6 0(0) 83 (36-100) # -
Ballerup Ja 3/3 0(0) 100 (29-100) 100 #
Bornholm Nej # 0 (0) # # # #
Brendby Nej # 0(0) # # - -
Draggr Nej # 0(0) # # - -
Egedal Nej 4/5 0(0) 80 (28-99) 75 100
Fredensborg Nej 7/8 0(0) 88 (47-100) 67 100
Frederiksberg Nej 7/10 0 (0) 70 (35-93) # #
Frederikssund Nej 6/7 0(0) 86 (42-100) 60 #
Fureso Nej # 0 (0) # # # -
Gentofte Nej 5/6 0 (0) 83 (36-100) 100 -
Gladsaxe Nej 8/11 0(0) 73 (39-94) 100 #
Glostrup Ja # 0 (0) # # # #
Gribskov Nej # 0 (0) # # # -
Halsnaes Nej 4/6 0 (0) 67 (22-96) 80 #
Helsinger Ja 10/10 0(0) 100 (69-100) 67 #
Herlev Ja # 0 (0) # # # #
Hillerad Nej 6/7 0(0) 86 (42-100) # #
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Hvidovre Nej 718 0 (0) 88 (47-100) # #
Hgje-Taastrup Ja 6/6 0(0) 100 (54-100) 100 #
Harsholm Nej # 0(0) # # # -
Ishgj Ja 4/4 0(0) 100 (40-100) 100 #
Kebenhavn Nej 66 /79 0(0) 84 (74-91) 72 71
Lyngby-Taarbaek Ja 10/10 0(0) 100 (69-100) 86 100
Rudersdal Nej 4/7 0(0) 57 (18-90) # -
Redovre Ja 3/3 0(0) 100 (29-100) # #
Tarnby Nej # 0(0) # # # -
Vallensbaek Nej 4/5 0(0) 80 (28-99) # -
Sjeelland Nej 6/12 0 (0) 50 (21-79) 100 #
Greve Nej # 0 (0) # # # #
Guldborgsund Ja # 0(0) # # # #
Holbaek Nej # 0 (0) # # - -
Kalundborg Ja # 0 (0) # # - -
Kage Nej # 0(0) # # - -
Roskilde Nej 3/5 0(0) 60 (15-95) # #
Slagelse Ja # 0 (0) # # - -
Syddanmark Nej 225/289 0(0) 78 (73-83) 84 87
Assens Nej 8/9 0(0) 89 (52-100) 63 71
Billund Nej 6/7 0(0) 86 (42-100) 67 80
Esbjerg Nej 29/34 0(0) 85 (69-95) 79 82
Fredericia Nej 20/ 22 0 (0) 91 (71-99) 86 95
Faaborg-Midtfyn Nej 5/6 0(0) 83 (36-100) 100 75
Haderslev Nej 13/14 0(0) 93 (66-100) 77 88
Kerteminde Nej 5/6 0(0) 83 (36-100) 83 67
Kolding Nej 22/28 0(0) 79 (59-92) 86 83
Langeland Nej 5/7 0 (0) 71 (29-96) 80 100
Middelfart Nej 9/12 0(0) 75 (43-95) 73 100
Nordfyns Nej 5/6 0 (0) 83 (36-100) 100 100
Nyborg Nej 517 0(0) 71 (29-96) 71 67
Odense Nej 18/32 0 (0) 56 (38-74) 90 87
Svendborg Nej 7710 0 (0) 70 (35-93) 88 67
Senderborg Nej 12/18 0(0) 67 (41-87) 94 100
Tender Nej 417 0 (0) 57 (18-90) 60 #
Varde Nej 8/12 0(0) 67 (35-90) 100 88
Vejen Nej 12/14 0(0) 86 (57-98) 91 100
Vejle Nej 22127 0(0) 81 (62-94) 82 100
Arg Nej # 0(0) # # # #
Aabenraa Ja 10/10 0 (0) 100 (69-100) 100 100
Midtjylland Nej 140/158 0 (0) 89 (83-93) 95 89
Favrskov Ja 6/6 0 (0) 100 (54-100) 100 100
Hedensted Nej 8/9 0(0) 89 (52-100) 100 100
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Herning Nej 18/20 0(0) 90 (68-99) 100 100
Holstebro Ja 717 0(0) 100 (59-100) 100 100
Horsens Nej 12/13 0(0) 92 (64-100) 92 75
Ikast-Brande Ja 8/8 0 (0) 100 (63-100) 100 #
Lemvig Ja # 0(0) # # # #
Norddjurs Nej 4/5 0(0) 80 (28-99) # #
Odder Ja # 0(0) # # # #
Randers Nej 10/ 11 0(0) 91 (59-100) 67 80
Ringkabing-Skjern Ja 5/5 0 (0) 100 (48-100) 100 #
Samsg Ja # 0 (0) # # # #
Silkeborg Nej 8/9 0 (0) 89 (52-100) 100 #
Skanderborg Ja 5/5 0(0) 100 (48-100) 75 100
Skive Nej 4/5 0(0) 80 (28-99) 100 #
Struer Ja # 0 (0) # # # #
Syddjurs Nej # 0(0) # # # #
Viborg Nej 8/9 0 (0) 89 (52-100) 100 #
Arhus Nej 31/39 0(0) 79 (64-91) 96 86
Nordjylland Nej 65/73 0(0) 89 (80-95) 93 -
Branderslev Ja # 0 (0) # # # -
Frederikshavn Ja 8/8 0 (0) 100 (63-100) 100 -
Hjerring Nej 4/6 0(0) 67 (22-96) # -
Jammerbugt Nej 6/7 0(0) 86 (42-100) 100 -
Mariager Nej 3/4 0 (0) 75 (19-99) # -
Morsg Ja 4/4 0(0) 100 (40-100) # -
Rebild Ja 3/3 0(0) 100 (29-100) # -
Thisted Nej 11712 0(0) 92 (62-100) 100 -
Vesthimmerlands Ja 8/8 0 (0) 100 (63-100) 100 -
Aalborg Nej 17 /20 0 (0) 85 (62-97) 92 -

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

- : Der er ingen (nul) patienter i naevneren og derfor kan der ikke beregnes en procentdel eller konfidensinterval.

Bemarkning: Ovenstaende tabel er opdelt efter patienternes bopeaelskommuner og bopelsregioner. Et barns

bopalsregion stemmer derfor ikke ngdvendigvis overens med barnets region baseret pa kontaktsygehus.
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Figur 2.5 - Konfidensinterval-plot bopalsregioner
Indikatorresultater med konfidensintervaller for Indikator 2 Grovmotorisk funktion for bopzelsregioner.
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Figur 2.6 - Funnelplot bopalsregioner
Indikatorresultater for Indikator 2 motorisk funktion i forhold til standarden for bopaelsregioner.
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Figur 2.7 - Trend bopalsregioner
Udviklingen i resultatet i Indikator 2 Grovmotorisk funktion for bopzelsregioner.
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2.5.1 Kliniske epidemiologiske kommentar til Indikator 2

Naevnerpopulationen udggres af alle patienter som indgar i patientpopulation for Arsrapporten i alderen 0-14 &r i ved
start af opggrelsesaret. Den samlede naevnerpopulation for opggrelsen af Indikator 2 er 761 patienter.
Datakompletheden er 100%, da alle patienter i patientpopulationen indgar i naeevnerpopulationen.

Pa landsplan er standarden ikke opfyldt (Nej) med en andel pa 82% (95%Cl: 79%-85%). Nationalt har andelen af
patienter, som har faet foretaget en grovmotorisk vurdering via GMFCS veeret let faldende fra 2014 (87%) til 2016
(82%) (Tabel2.3, Figur 2.7).

Pa bopeelsregionsniveau er der ingen regioner, som opfylder den vedtagne standard (Nej): Region Hovedstaden (82%)
Region Sjeelland (50%), Region Syddanmark (78%), Region Midtjylland (89%) eller Region Nordjylland (89%) (Tabel 2.3,
Figur 2.6).

Funnelplot viser, at Region Hovedstaden, Region Sjxlland, Region Syddanmark, Region Midtjylland og Region
Nordjylland ligger under den vedtagne standard for Indikator 2. Region Hovedstaden, Region Sjalland, Region
Syddanmark og Region Midtjylland er udenfor 95% konfidensgraenserne (Figur 2.6).

Pa bopelsregionsniveau for Indikator 2 er udviklingen over tid i Region Hovedstaden faldende fra 2014 til 2015 og
stigende i 2016. | Region Syddanmark er udviklingen over tid let faldende fra 2014 til 2016. For Region Midtjylland er
udviklingen over tid let stigende fra 2014 til 2015 og let faldende i 2016. (Figur 2.7).

| alt er der 27 kommuner som opfylder standarden (Ja), og ud af disse har Helsinggr, Lyngby-Taarbsek og Aabenraa
Kommune en navnerpopulation stgrre end 9 patienter. Der er i 65 kommuner der ikke opfylder den vedtagne
standard (Nej). Andelen af patienter, der har faet foretaget en grovmotorisk vurdering via GMFCS varierer fra 0% til
100% med meget varierende stgrrelse af navnerpopulation (Tabel 2.3).
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Nzevnerpopulationen for opggrelse af Indikator 2 er stgrst i bopaelsregion Syddanmark, og mindst i Region Sjzelland,
hvilket afspejler den successive inklusion af regioner med forskellig inklusion af fgdselsargange i CPOP-databasen.

2.5.2 Faglige kliniske kommentar til Indikator 2

Standarden for indikator 2, Grovmotorisk funktion er ikke opfyldt pd lands- eller bopalsregionsniveau, men 27
kommuner opfylder standarden. Arets resultater viser, at det er muligt, at opfylde standarden i kommuner med fa
patienter i na&vnerpopulationen og i stgrre kommuner, med mere end 9 patienter i naevner populationen. | de 77
kommuner med mindre end 20 patienter i naevnerpopulationen vil én patient, der ikke har faet vurderet grovmotorisk
funktion betyde at standarden ikke er opfyldt. Dette betyder at resultaterne for stgrstedelen af kommunerne bgr
fortolkes med forsigtighed, ligesom det er relevant at drgfte hvilket patientgrundlag en enhed bgr have, for at sikre et
tilbud af hgj kvalitet jf. princippet om at “gvelse ggr mester”.

Tilbagemeldinger fra regionerne viser at praktiske forhold og organisatoriske rammer er afggrende for at opfylde
standarden. Fglgende tiltag er ivaerksat for at en gget grad af opfyldelse af standarden:

- Udpegning af kommunale kontaktpersoner, der fungerer som tvaersektorielt bindeled.

- Indgaelse af sundhedsaftaler og lokale samarbejdsaftaler, der beskriver ansvarsfordelingen mellem regionale
og kommunale enheder, herunder aftaler der sikre opfglgning af patienter, der ikke har tilbud om
kontinuerlig fysioterapeutisk indsats.

- Kvartalsvis afrapportering til kommunerne, gennem de regionale CPOP koordinatorer.

CPOP opfglgningsprogrammet for Cerebral Parese har pr. 1.1.2016 andret de kliniske anbefalinger til opfglgning, sa
patienter med GMFCS niveau | og MACS niveau | i alderen 6-14 ar, ikke lengere er omfattet af anbefalingen om arlig
vurdering af grovmotorisk funktion og handfunktion. Arets resultater er derfor pavirket af, at der er 37 patienter, der
indgar i naevnerpopulationen, selvom de ikke er omfattet af de kliniske anbefalinger om arlige undersggelser i 2016.
De supplerende analyser i Tabel A.1. Indikator 2 — Grovmotorisk funktion viser, at 14 af disse patienter har faet
vurderet deres grovmotorik, mens 23 patienter ikke har faet vurderet deres grovmotorik i indikatoraret. Dermed har
forskellen mellem indikatorbeskrivelserne og de kliniske anbefalinger kun haft en mindre betydning for arets
resultater.

2.5.3 Anbefaling til Indikator 2

Databasestyregruppen anbefaler at de regionale CPOP koordinatorer i samarbejde med de kommunale
kontaktpersoner afdaekker mulige arsager til, at nogle patienter ikke far vurderet grovmotorisk funktion. Det kunne fx
veere deltagere uden kontinuerlig fysioterapeutisk indsats, patienter der modtager fysioterapeutiske tilbud under
bestemte lovgivningsomrader eller patienter der fravaelger tilbuddet.

Databasestyregruppen anbefaler desuden at der fortsat arbejdes med at afklare og beskrive ansvarsfordelingen
mellem de involverede enheder i regionale sundhedsaftaler eller alternativt lokale samarbejdsaftaler.

Desuden anbefaler databasestyregruppen at de faglige miljger drgfter hvilket patientgrundlag en enhed bgr have for

at sikre tilbud af hgj kvalitet og om det er muligt at opgg@re den organisatoriske kvalitet af tilbuddene til patienter med
cerebral parese.
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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.

CPOP-Databasen - National Arsrapport 2016

Naevner: Patienter som indgar i patientpopulationen for Arsrapporten (Figur 3.1).

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

MACS er vigtig for planleegning af opfglgning og indsats.

Bemaerkning: Tabel over Handfunktion funktion Regioner og Kontaktsygehuse er udfaset efter styregruppebeslutning

og erstattet med bopaelsregion.

Tabel 2.4 - Indikatorresultater 3 - Hindfunktion

Aktuelt ar Tidligere ar

Kommunal Std. opfyldt: Teller/ Uoplyst 2016 2015 2014

enhed Mindst 75% Naevner Antal (%) Procentdel (95% Cl) Procentdel Procentdel
Danmark Nej 522 /761 0 (0) 69 (65-72) 69 67
Hovedstaden Nej 151/229 0(0) 66 (59-72) 54 62
Sjeelland Nej 5/12 0(0) 42 (15-72) # #
Syddanmark Nej 180 /289 0(0) 62 (56-68) 68 64
Midtjylland Ja 128/158 0(0) 81 (74-87) 91 80
Nordjylland Ja 58/73 0(0) 79 (68-88) 60 -
Hovedstaden Nej 151/229 0 (0) 66 (59-72) 54 62
Albertslund Ja # 0(0) # # # #
Allerad Nej # 0(0) # # 0 -
Ballerup Ja 3/3 0(0) 100 (29-100) 100 #
Bornholm Nej # 0 (0) # # # #
Brendby Nej # 0(0) # # - -
Draggr Nej # 0(0) # # - -
Egedal Ja 4/5 0 (0) 80 (28-99) 75 #
Fredensborg Ja 7/8 0(0) 88 (47-100) 67 100
Frederiksberg Nej 6/10 0 (0) 60 (26-88) # #
Frederikssund Nej # 0 (0) # # # #
Furesg Ja 3/3 0(0) 100 (29-100) # -
Gentofte Ja 5/6 0 (0) 83 (36-100) 75 -
Gladsaxe Nej 8/11 0(0) 73 (39-94) 86 #
Glostrup Ja # 0 (0) # # # #
Gribskov Nej 0/4 0(0) 0 (0-60) 0 -
Halsnaes Nej # 0 (0) # # # #
Helsinger Nej 5/10 0(0) 50 (19-81) # #
Herlev Nej # 0 (0) # # # #
Hillerad Nej 4/7 0(0) 57 (18-90) 0 #
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Hvidovre Ja 8/8 0 (0) 100 (63-100) # #
Hgje-Taastrup Ja 6/6 0(0) 100 (54-100) 100 #
Hersholm Nej 3/5 0 (0) 60 (15-95) # -
Ishgj Ja 3/4 0(0) 75 (19-99) 100 #
Kebenhavn Nej 51/79 0(0) 65 (53-75) 47 43
Lyngby-Taarbaek Ja 9/10 0(0) 90 (55-100) 100 75
Rudersdal Ja 6/7 0(0) 86 (42-100) 100 -
Radovre Nej # 0(0) # # # #
Tarnby Nej # 0(0) # # # -
Vallensbaek Nej 3/5 0(0) 60 (15-95) # -
Sjeelland Nej 5/12 0(0) 42 (15-72) # #
Greve Nej # 0 (0) # # # #
Guldborgsund Ja # 0(0) # # # #
Holbaek Ja # 0 (0) # # - -
Kalundborg Nej # 0 (0) # # - -
Kage Nej # 0(0) # # - -
Roskilde Nej # 0 (0) # # # #
Slagelse Ja # 0 (0) # # - -
Syddanmark Nej 180/289 0(0) 62 (56-68) 68 64
Assens Ja 8/9 0(0) 89 (52-100) 63 71
Billund Ja 6/7 0(0) 86 (42-100) 50 #
Esbjerg Nej 14 /34 0(0) 41 (25-59) 55 64
Fredericia Nej 16 /22 0 (0) 73 (50-89) 86 89
Faaborg-Midtfyn Ja 5/6 0(0) 83 (36-100) 80 75
Haderslev Nej 4/14 0(0) 29 (8-58) 23 #
Kerteminde Nej 4/6 0 (0) 67 (22-96) 83 50
Kolding Ja 23/28 0(0) 82 (63-94) 90 72
Langeland Nej # 0 (0) # # 60 #
Middelfart Ja 9/12 0(0) 75 (43-95) 82 71
Nordfyns Ja 6/6 0 (0) 100 (54-100) 83 80
Nyborg Nej 417 0(0) 57 (18-90) 57 67
Odense Nej 20/32 0 (0) 63 (44-79) 74 74
Svendborg Nej 4/10 0 (0) 40 (12-74) 63 #
Senderborg Nej 12/18 0(0) 67 (41-87) 81 75
Tonder Nej # 0 (0) # # # 0
Varde Nej 4/12 0(0) 33 (10-65) 91 75
Vejen Nej 7114 0 (0) 50 (23-77) 27 38
Vejle Nej 19/27 0(0) 70 (50-86) 68 44
Arg Ja # 0(0) # # # #
Aabenraa Ja 10/10 0 (0) 100 (69-100) 100 100
Midtjylland Ja 128/158 0(0) 81 (74-87) 91 80
Favrskov Ja 5/6 0 (0) 83 (36-100) 100 100
Hedensted Ja 8/9 0(0) 89 (52-100) 100 #
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Herning Ja 19/20 0(0) 95 (75-100) 100 80
Holstebro Nej 4/7 0(0) 57 (18-90) 80 100
Horsens Ja 12/13 0(0) 92 (64-100) 92 63
Ikast-Brande Ja 8/8 0 (0) 100 (63-100) 100 #
Lemvig Ja # 0(0) # # # #
Norddjurs Ja 4/5 0 (0) 80 (28-99) # #
Odder Ja # 0(0) # # # #
Randers Ja 10/ 11 0(0) 91 (59-100) 78 60
Ringkabing-Skjern Ja 5/5 0 (0) 100 (48-100) 100 #
Samsg Nej # 0 (0) # # # #
Silkeborg Ja 7/9 0 (0) 78 (40-97) 100 #
Skanderborg Ja 4/5 0(0) 80 (28-99) 75 100
Skive Ja 4/5 0(0) 80 (28-99) 100 #
Struer Nej # 0 (0) # # # #
Syddjurs Nej # 0(0) # # # #
Viborg Ja 719 0(0) 78 (40-97) 100 #
Arhus Nej 271739 0(0) 69 (52-83) 79 82
Nordjylland Ja 58/73 0(0) 79 (68-88) 60 -
Branderslev Nej # 0 (0) # # # -
Frederikshavn Ja 8/8 0 (0) 100 (63-100) 75 -
Hjerring Nej 4/6 0(0) 67 (22-96) # -
Jammerbugt Ja 717 0(0) 100 (59-100) 60 -
Mariager Ja 3/4 0 (0) 75 (19-99) # -
Morsg Nej # 0 (0) # # # -
Rebild Ja 3/3 0(0) 100 (29-100) # -
Thisted Ja 10/12 0(0) 83 (52-98) 45 -
Vesthimmerlands Ja 8/8 0 (0) 100 (63-100) 100 -
Aalborg Nej 13/20 0 (0) 65 (41-85) 58 -

- : 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”.

Bemarkning: Ovenstaende tabel er opdelt efter patienternes bopaelskommuner og bopelsregioner. Et barns

bopalsregion stemmer ikke ngdvendigvis overens med barnets region baseret pa kontaktsygehus.
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Figur 2.8 - Konfidensinterval-plot bopalsregioner
Indikatorresultater med konfidensintervaller for Indikator 3 Handfunktion for bopaelsregioner.
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Figur 2.9 - Funnelplot bopalsregioner
Indikatorresultater for Indikator 3 Handfunktion i forhold til standarden for bopaelsregioner.
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Figur 2.10- Trend bopalsregioner
Udviklingen i resultatet i Indikator 3 Handfunktion for bopaelsregioner.
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2.6.1 Kliniske epidemiologiske kommentar til Indikator 3

Naevnerpopulationen udggres af alle patienter som indgar i patientpopulation for Arsrapporten i alderen 0-14 &r i ved
start af opggrelsesaret. Den samlede naevnerpopulation for opggrelsen af Indikator 3 er 761 patienter.
Datakompletheden er 100%, da alle patienter i patientpopulationen indgar i navnerpopulationen.

Pa landsplan er standarden ikke opfyldt (Nej) med en andel pa 69% (95%Cl: 65%-72%). Nationalt har andelen af
patienter, som har faet foretaget en vurdering af handfunktion via MACS veeret stort set uaendret fra 2014 (67%) til
2016 (69%) (Tabel 2.4).

Pa bopalsregionsniveau opfylder Region Midtjylland (81%) og Region Nordjylland (79%) den vedtagne standard.
Region Hovedstaden (66%), Region Sjalland (42%), og Region Syddanmark (62%) opfylder ikke den vedtagne standard
(Nej) (Tabel 2.5, Figur 2.8).

Funnelplot viser, at Region Midtjylland og Region Nordjylland ligger over den vedtagne standard for Indikator 3.
Region Hovedstaden, Region Sjzlland og Region Syddanmark ligger under den vedtagne standard og under 95%
konfidensgraenserne (Figur2.9).

Pa bopalsregionsniveau for Indikator 3 er udviklingen over tid i Region Hovedstaden er faldende fra 2014 til 2015 og
stigende i 2016. Udviklingen i Region Syddanmark let stigende fra 2014 til 2015 og faldende i 2016. | Region
Midtjylland er udviklingen let stigende fra 2014 til 2015 og faldende i 2016 (Figur 2.10).

| alt er der 45 kommuner som opfylder standarden (Ja), og ud af disse har 8 kommuner en navnerpopulation stgrre
end 9 patienter. Der er i 47 kommuner der ikke opfylder den vedtagne standard (Nej) (Tabel 2.6). Andelen af
patienter, som har faet foretaget en vurdering af handfunktion ved hjelp af MACS, varierer fra 0% til 100% med
meget varierende navnerpopulationer (Tabel 2.4).
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Naevnerpopulationen for opggrelse af Indikator 3 er stgrst i Region Syddanmark, og mindst i Region Sjaelland, hvilket
afspejler den successive inklusion af regioner med forskellig inklusion af fgdselsargange i CPOP-databasen.

2.6.2 Faglige kliniske kommentar til Indikator 3

Standarden for indikator 3, Handfunktion, er ikke opfyldt pa landsplan. Standarden er opfyldt pa bopaelsregionsniveau
i to regioner: Midtjylland og Nordjylland. Desuden opfylder 44 kommuner standarden. Arets resultater viser, at det er
muligt at opfylde standarden pa bopaelsregionsniveau, i kommuner med fa patienter i naevnerpopulationen og i stgrre
kommuner, med mere end 9 patienter i navner populationen. | de 77 kommuner med mindre end 20 patienter i
naevnerpopulationen vil én patient, der ikke har faet vurderet handfunktion betyde at standarden ikke er opfyldt.
Dette betyder at resultaterne for stgrstedelen af kommunerne bgr fortolkes med forsigtighed, ligesom det er relevant
at drgfte hvilket patientgrundlag en enhed bgr have, for at sikre et tilbud af hgj kvalitet jf. princippet om at “gvelse
gor mester”.

Tilbagemeldinger fra regionerne viser at praktiske forhold og organisatoriske rammer er afggrende for at opfylde
standarden. Fglgende tiltag er ivaerksat for at opna en gget grad af opfyldelse af standarden:

- Udpegning af kommunale kontaktpersoner, der fungerer som tvaersektorielt bindeled.

- Indgaelse af sundhedsaftaler og lokale samarbejdsaftaler, der beskriver ansvarsfordelingen mellem regionale
og kommunale enheder, herunder aftaler der sikre opfglgning af patienter, der ikke har tiloud om
kontinuerlig ergoterapeutisk indsats.

- Kvartalsvis afrapportering til kommunerne, gennem de regionale CPOP koordinatorer.

- Anszttelse af ergoterapeuter i kommuner, hvor der ikke inden implementeringen af CPOP var tilbud om
kommunale ergoterapi til bgrn med CP.

CPOP opfglgningsprogrammet for Cerebral Parese har pr. 1.1.2016 andret de kliniske anbefalinger til opfglgning, sa
patienter med GMFCS niveau | og MACS niveau | i alderen 6-14 ar, ikke laengere er omfattet af anbefalingen om arlig
vurdering af grovmotorisk funktion og handfunktion. Arets resultater er derfor pavirket af, at der er 37 patienter, der
indgar i naevnerpopulationen, selvom de ikke er omfattet af de kliniske anbefalinger om arlige undersggelser i 2016.
De supplerende analyser i Tabel A.2. indikator 3 — Handfunktion viser, at 16 af disse patienter har faet vurderet deres
handfunktion, mens 21 patienter ikke har faet vurderet deres handfunktion i indikatoraret. Dermed har forskellen
mellem indikatorbeskrivelserne og de kliniske anbefalinger kun haft en mindre betydning for arets resultater.

2.6.3 Anbefaling til Indikator 3

Databasestyregruppen anbefaler at de regionale CPOP koordinatorer i samarbejde med de kommunale
kontaktpersoner afdeekker om mulige arsager til, at nogle patienter far vurderet handfunktion. Det kunne fx vaere
deltagere uden kontinuerlig ergoterapeutisk indsats, patienter der modtager ergoterapeutiske tilbud under bestemte
lovgivningsomrader, patienter der fravaelger tilouddet eller patienter i kommuner, hvor der ikke er ansat
ergoterapeuter pa omradet.

Databasestyregruppen anbefaler desuden at der fortsat arbejdes med at afklare og beskrive ansvarsfordelingen
mellem de involverede enheder i regionale sundhedsaftaler eller alternativt lokale samarbejdsaftaler.

Desuden anbefaler databasestyregruppen at de faglige miljger drgfter hvilket patientgrundlag en enhed bgr have for

at sikre tilbud af hgj kvalitet og om det er muligt at opgg@re den organisatoriske kvalitet af tilbuddene til patienter med
cerebral parese.
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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 neuropaediatriske protokol i opggrelsesaret.

Nazevner: Patienter i alderen 5-14 ar ved start af opggrelsesaret.

Formal: Diagnosen cerebral parese kan vaere vanskelig at stille i barnets fgrste levear, derfor inkluderer CPOP udover
bgrn med diagnosen cerebral parese ogsa barn 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
lege 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 2.5 - Indikatorresultater 4 - Diagnose Regioner og Kontaktsygehuse

Aktuelt ar Tidligere ar
Std. opfyldt: Teller/ Uoplyst 2016 2015 2014
Enhed Navner Antal (%) Procentdel (95% Cl) Procentdel Procentdel
Danmark Ja 480/483 0 (0) 99 (98-100) 94 95
Hovedstaden Ja 134/136 0(0) 99 (95-100) 84 88
Sjzelland Ja # 0(0) # # - -
Syddanmark Ja 228/229 0(0) 100 (98-100) 98 97
Midtjylland Ja 82/82 0(0) 100 (96-100) 94 85
Nordjylland Ja 35/35 0(0) 100 (90-100) 94 -
Hovedstaden Ja 134/136 0(0) 99 (95-100) 84 88
Herlev Ja 27127 0 (0) 100 (87-100) 100 100
Hillered Ja 34/34 0(0) 100 (90-100) 100 100
Hvidovre Ja 44 /44 0(0) 100 (92-100) 100 100
Rigshospitalet Nej 29/ 31 0 (0) 94 (79-99) # #
Sjeelland Ja # 0(0) # # - -
Syddanmark Ja 228/229 0(0) 100 (98-100) 98 97
Esbjerg Ja 36/37 0(0) 97 (86-100) 90 96
Kolding Ja 94 /94 0(0) 100 (96-100) 100 100
Odense Ja 76/76 0(0) 100 (95-100) 100 94
Aabenraa Ja 22 /22 0 (0) 100 (85-100) 100 100
Midtjylland Ja 82/82 0(0) 100 (96-100) 94 85
Herning Ja 24 /24 0 (0) 100 (86-100) 93 100
Randers Ja 11711 0 (0) 100 (72-100) 83 #
Viborg Ja 13713 0(0) 100 (75-100) 100 #
Aarhus Ja 34/34 0 (0) 100 (90-100) 95 73
Nordjylland Ja 35/35 0(0) 100 (90-100) 94 -
Hjerring Ja 5/5 0 (0) 100 (48-100) 100 -
Aalborg Ja 30/30 0(0) 100 (88-100) 93 -

- : 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”.

Offentlig - Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram - www.rkkp.dk

26



Ea

CPOP-Databasen - National Arsrapport 2016

Figur 2.11 - Konfidensinterval-plot Regioner
Indikatorresultater med konfidensintervaller for Indikator 4 Diagnose for Regioner.

Indikator 4 - Regioner

I
Danmark- : H
Hovedstaden |—°|
Syddanmark : H
Midtjylland :H
Nordjylland I—:—+

Z

T 1
0 25 50 75 100
%

F——— os%ci - - - Standard

Figur 2.12 - Funnelplot Regioner
Indikatorresultater for Indikator 4 Diagnose i forhold til standarden.
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Figur 2.13 - Trend Regioner
Udviklingen i resultatet i Indikator 4 Diagnose for Regioner.
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Figur 2.14 - Konfidensinterval-plot Kontaktsygehuse
Indikatorresultater med konfidensintervaller for Indikator 4 Diagnose for kontaktsygehuse.
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2.7.1 Kliniske epidemiologiske kommentar til Indikator 4

Naevnerpopulationen udggres af alle patienter som indgar i patientpopulation i alderen 5-14 ar ved start af
opggrelsesaret. Den samlede navnerpopulation for opggrelsen af Indikator 4 er 483 patienter. Datakompletheden er
100%, da alle patienter i patientpopulationen i alderen 5-14 ar ved starten af opggrelsesaret indgar i
navnerpopulationen.

| forbindelse med opfyldelse af denne indikator bemaerk da, 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. leveadr). Saledes inkluderer nzevnerpopulationen i Indikator 4, alle bgrn i aldersgruppen 5-14 ar ved start af
opggrelsesaret, idet der for disse bgrn bgr veere taget stilling til cerebral parese diagnosen.

Pa landsplan er standarden opfyldt (Ja) med en andel pa 99% (95%Cl: 98%-100%). Nationalt har andelen af patienter,
hvor der er taget stilling til, om barnet opfylder kriterierne for cerebral parese, veeret let faldende fra 2014 (95%) til
2015 (94%) og stigende i 2016 (99%) (Tabel 2.5).

Pa regionsniveau opfylder Region Hovedstaden (99%), Region Sjalland (100%), Region Syddanmark (100%), Region
Midtjylland (100%) og Region Nordjylland (100%) den vedtagne standard (Ja) (Tabel 2.5, Figur 2.11).

Funnelplot viser, at Region Hovedstaden, Region Syddanmark, Region Midtjylland og Region Nordjylland ligger over
den vedtagne standard for Indikator 4 (Figur 2.12).

Pa regionsniveau for Indikator 4 har udviklingen over tid i Region Hovedstaden veeret let faldende fra 2014 til 2015, og
stigende i 2016. | Region Syddanmark og Region Midtjylland har udviklingen over tid vaeret stigende fra 2014 til 2016
for andelen af patienter, hvor der er taget stilling til, om barnet opfylder kriterierne for cerebral parese (Figur 2.13).

Pa kontaktsygehusniveau i opfylder 14 den vedtagne standard (Ja), og to enheder har en naevnerpopulation med
feerre end 9 patienter. Et kontaktsygehus opfylder ikke den vedtagne standard (Nej) (Tabel 2.5). Andelen af patienter,
hvor der er taget stilling til, om barnet opfylder kriterierne for cerebral parese varierer fra 94% til 100% (Tabel 2.5).

Pa kontaktsygehusniveau for Indikator 4 har udviklingen over tid generelt varet stigende i perioden 2014 til 2016, for
andelen af patienter, hvor der er taget stilling til, om barnet opfylder kriterierne for cerebral parese.

Navnerpopulationen for opggrelsen af Indikator 4 er stgrst i Region Syddanmark og mindst i Region Sjzelland, hvilket
afspejler den successive inklusion af regioner med forskellig inklusion af fgdselsargange i CPOP-databasen (Tabel2.5).

2.7.2 Faglige kliniske kommentar til Indikator 4

Standarden for indikator 4, Diagnose er opfyldt pa landsplan, hvilket er en forbedring sammenlignet med resultaterne
fra 2014 og 2015, hvilket er meget tilfredsstillende. Arets resultater viser at det er muligt at opfylde standarden pa
bade stgrre og mindre sygehuse. Pa landsplan er der kun 3 patienter, hvor der ikke er taget stilling til om patienten
opfylder kriterierne for CP i den neuropaediatriske protokol.

Tilbagemeldinger fra regioner og sygehus enheder viser at det med lokale malrettede indsatser, er muligt at sikre
opfyldelse af standarden, men de forholdsvist sma naevnerpopulationer kan betyde at en enhed ikke opfylder
standarden, hvis en enkelt eller fa patienter mangler at fa udfyldt den neuropaediatriske protokol.

2.7.3 Anbefaling til Indikator 4

Databasestyregruppen anbefaler at der fortsat arbejdet pa at optimere arbejdsgange og sikre de organisatoriske
tilpasninger, der er ngdvendige, for at sikre at der tages stilling til om patienterne opfylder kriterierne for diagnosen
cerebral parese.
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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 ortopaedkirurger, fysioterapeuter, ergoterapeuter og neuropaediater. Indikator 5 skal male
hvor stor en andel af bgrn med cerebral parese, der tilbydes rgntgen opfglgning, vurdering af grovmotorisk funktion
med GMFCS, vurdering af handfunktion 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. Indikatorerne medregnes som opfyldt, nar patienten indgar i bade tzller og naevner for indikatoren,
eller hvis patienten ikke indgar i naevneren i indikatoren. (Dette kan eksempelvis veere tilfeeldet for patienter med
GMFCS 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 Arsrapporten.

Formal: Bgrn og unge med cerebral parese har behov for tvaerfaglig opfglgning. Det vurderes at opfyldelse af
kombinationen af Indikatorer 1-4 er vigtig for planleegning af opfglgning og indsats.

Tabel 2.6 — Indikatorresultater 5 — Alle indikatorer opfyldt Region og Kontaktsygehuse

Aktuelt ar Tidligere ar
Std. opfyldt: Teeller/ Uoplyst 2016 2015 2014
Enhed Nzvner Antal (%) Procentdel (95% Cl) Procentdel Procentdel
Danmark Ja 475/761 0 (0) 62 (59-66) 61 60
Hovedstaden Nej 135/238 0(0) 57 (50-63) 40 56
Sjzelland Nej # 0(0) # # - -
Syddanmark Nej 172/300 0(0) 57 (52-63) 62 57
Midtjylland Ja 113/152 0 (0) 74 (67-81) 85 68
Nordjylland Ja 55/70 0 (0) 79 (67-87) 55 -
Hovedstaden Nej 135/238 0(0) 57 (50-63) 40 56
Herlev Ja 45/53 0 (0) 85 (72-93) 78 69
Hillered Nej 18 /57 0(0) 32 (20-45) 16 50
Hvidovre Nej 41/73 0 (0) 56 (44-68) 26 38
Rigshospitalet Nej 31/55 0(0) 56 (42-70) 41 64
Sjeelland Nej # 0 (0) # # - -
Syddanmark Nej 172/300 0(0) 57 (52-63) 62 57
Esbjerg Nej 15/48 0(0) 31 (19-46) 56 52
Kolding Ja 85/122 0 (0) 70 (61-78) 62 60
Odense Nej 55/102 0 (0) 54 (44-64) 63 56
Aabenraa Ja 17 /28 0 (0) 61 (41-78) 70 61
Midtjylland Ja 113/152 0 (0) 74 (67-81) 85 68
Herning Ja 35/43 0 (0) 81 (67-92) 93 48
Randers Ja 16/ 21 0 (0) 76 (53-92) 73 73
Viborg Ja 19/28 0(0) 68 (48-84) 88 88
Aarhus Ja 43/60 0 (0) 72 (59-83) 84 74
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Nordjylland Ja 55/70 0(0) 79 (67-87) 55 -
Hjarring Ja 9/11 0(0) 82 (48-98) 80 -
Aalborg Ja 46 /59 0 (0) 78 (65-88) 51 -

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

Figur 2.15 - Konfidensinterval-plot Regioner
Indikatorresultater med konfidensintervaller for Indikator 5 alle indikatorer opfyldt for Regioner.
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Figur 2.16 - Funnelplot Regioner
Indikatorresultater for Indikator 5 alle indikatorer opfyldt i forhold til standarden.
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Figur 2.17 - Trend for Regioner
Udviklingen i resultatet i Indikator 5 alle indikatorer opfyldt for Regioner.
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Figur 2.18 - Konfidensinterval-plot Kontaktsygehuse
Indikatorresultater med konfidensintervaller for Indikator 5 alle indikatorer opfyldt for kontaktsygehuse.
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2.8.1 Kliniske epidemiologiske kommentar til Indikator 5
I’I

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

Nzevnerpopulationen udggres af alle patienter som indgar i patientpopulation for Arsrapporten. Den samlede
naevnerpopulation for opggrelse af Indikator 5 er 761 patienter.

Pa landsplan er standarden opfyldt (Ja) med en andel pa 58% (95%Cl: 54%-61%). Nationalt har andelen af patienter,
hvor alle fire procesindikatorer er opfyldt veeret stabil fra 2014 (56%) til 2015 (58%) og uaendret 2016 (58%) (Tabel
2.6).

Pa regionsniveau i opfylder Region Midtjylland (72%) og Region Nordjylland (77%) den vedtagne standard. Region
Hovedstaden (49%) og Region Syddanmark (54%) opfylder ikke den vedtagne standard (Nej) (Tabel 2.6, Figur 2.15).

Funnelplottet viser, at Region Midtjylland og Region Nordjylland ligger over den vedtagne standard for Indikator 5.
Region Syddanmark ligger under standarden, men inden for 95% konfidensgranserne. Region Hovedstaden ligger
under standarden og udenfor 95% konfidensgraenserne(Figur 2.16).

Pa regionsniveau for Indikator 5 har udviklingen over tid i Region Hovedstaden har udviklingen veeret faldende fra
2014 til 2015 og stigende i 2016. | Region Syddanmark har udviklingen vaeret let stigende 2014 til 2015 og let faldende
i 2016. For Region Midtjylland har udviklingen over tid veeret stigende 2014 til 2015 og let faldende i 2016 (Figur 2.17).
Andelen af patienter, hvor indikator 1-4 alle er opfyldt varierer fra 30% til 78% (Tabel 2.6).

Pa kontaktsygehusniveau opfylder 8 kontaktsygehuse den vedtagne standard (Ja) og 7 kontaktsygehuse opfylder ikke
den vedtagne standard (Nej) (Tabel 2.6, Figur 2.18).
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Naevnerpopulationen for opggrelsen af Indikator 5 er stgrst i Region Syddanmark og mindst i Region Sjeelland, hvilket
afspejler den successive inklusion af regioner med forskellig inklusion af fgdselsargange i CPOP-databasen (Tabel 2.6).

2.8.2 Faglige kliniske kommentar til Indikator 5

Standarden for indikator 5, Alle indikatorer opfyldt, er opfyldt pa landsplan hvilket er en forbedring sammenlignet
med resultaterne fra 2014 og 2015. Resultater viser at det er muligt at opfylde standarden pa bade regionalt (Region
Nordjylland og Region Midtjylland) og sygehus niveau (Herlev, Kolding, Herning, Randers, Viborg, Aarhus, Hjgrring og
Aalborg), hvilket er meget tilfredsstillende.

Indikator 5 afspejler den samlede kvaliteten i det tvaerfaglige og tveersektorielle samarbejde, fordi den inkluderer
data fra bade regional og kommunal sundhedsvasen.

Da indikatoren er en “all-or-not-all” af de fgrste fire indikatorer, vil en forbedring af malopfyldelsen i disse betyde en
forbedring af resultatet i indikator 5. De faglige kliniske kommentarer er udspecificeret ved indikator 1-4.

2.8.3 Anbefaling til Indikator 5

Databasestyregruppens anbefalinger er beskrevet ved indikator 1-4.

Offentlig - Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram - www.rkkp.dk

34



CPOP-Databasen - National Arsrapport 2016

2.9 Indikator 6 - Luksation af hofte

Resultatindikatoren skal male, hvor stor en andel patienterne der ikke far en hofteluksation.

Standard: Minimum 95%

Teeller: Patienter, hvor Ml i den seneste udfyldte rgntgen protokol ikke er pa 100% (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 med udfyldt
hoftergntgen protokol i opggrelsesperioden.

Formal: At angive, hvor stor en andel af patienter, der ikke oplever en hofteluksation i opggrelsesaret.

Tabel 2.7 - Indikatorresultater 6 - Luksation af hofte Regioner og Kontaktsygehuse

Aktuelt ar Tidligere ar
Std. opfyldt: Teeller/ Uoplyst 2016 2015 2014
Enhed Nzvner Antal (%) Procentdel (95% Cl) Procentdel Procentdel
Danmark Ja 161/163 93 (36) 99 (96-100) 98 94
Hovedstaden Ja 43 /44 56 (56) 98 (88-100) 100 100
Sjzelland 0/0 0(.) - - - -
Syddanmark Ja 47 /48 16 (25) 98 (89-100) 100 97
Midtjylland Ja 52 /52 9 (15) 100 (93-100) 95 87
Nordjylland Ja 19/19 12 (39) 100 (82-100) 100 -
Hovedstaden Ja 43 /44 56 (56) 98 (88-100) 100 100
Herlev Ja 12/12 4 (25) 100 (74-100) 100 #
Hillered Ja 717 24 (77) 100 (59-100) # #
Hvidovre Ja 15715 8 (35) 100 (78-100) 100 -
Rigshospitalet Nej 9/10 20 (67) 90 (55-100) 100 #
Sjeelland 0/0 0(.) - - - -
Syddanmark Ja 47 /48 16 (25) 98 (89-100) 100 97
Esbjerg Ja 4/4 3(43) 100 (40-100) 100 86
Kolding Ja 24125 5(17) 96 (80-100) 100 100
Odense Ja 14 /14 8 (36) 100 (77-100) 100 100
Aabenraa Ja 5/5 0(0) 100 (48-100) # #
Midtjylland Ja 52 /52 9 (15) 100 (93-100) 95 87
Herning Ja 16/16 3(16) 100 (79-100) 92 #
Randers Ja 5/5 2 (29) 100 (48-100) 100 #
Viborg Ja 12/12 2 (14) 100 (74-100) 100 #
Aarhus Ja 19/19 2 (10) 100 (82-100) 92 78
Nordjylland Ja 19/19 12 (39) 100 (82-100) 100 -
Hjerring Ja 4/4 4 (50) 100 (40-100) # -
Aalborg Ja 15/15 8 (35) 100 (78-100) 100 -

- : 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 teeller eller naevner”.
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Figur 2.19 - Trend Regioner
Udviklingen i resultatet i Indikator 6 Luksation af hofte 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, hvor Ml er udfyldt i hoftergntgen protokollen. Den samlede naevnerpopulation for opggrelsen af
Indikator 6 er 163 patienter og datakompletheden er 64% (svarende til 36% med uoplyste forlgb). Uoplyste forlgb
daekker over patienter med manglende klassificering af GMFCS-niveau eller manglende udfyldelse af Ml ved start af
opggrelsesaret, og de indgar derfor i den potentielle naevner sammen med naevnerpopulationen. Den reduceret
datakomplethed bevirker, at resultaterne skal fortolkes med forsigtighed.

Pa landsplan er standarden opfyldt (Ja) med en andel pa 99% (95%Cl: 96%-100%). Nationalt har andelen af patienter,
hvor Ml er ikke er pa 100% pa mindst en hofte veaeret let stigende fra 2014 (94%) til 2016 (99%) (Tabel2.7).

Pa regionsniveau opfylder Region Hovedstaden (98%), Region Syddanmark (98%), Region Midtjylland (100%) og
Region Nordjylland (100%) den vedtagne standard (Ja) (Tabel2.7).

Pa regionsniveau for Indikator 6 har udviklingen over tid i Region Hovedstaden vaeret stabil i 2014 til 2015 og let
faldende i 2016. | Region Syddanmark har udviklingen veeret let stigende fra 2014 til 2015 og let faldende i 2016. |
Region Midtjylland har udviklingen over tid varet stigende fra 2014 til 2016 (Figur 2.19).

Pa kontaktsygehusniveau varierer andelen af patienter, hvor Ml ikke er pa 100% pa mindst en hofte, fra 90% til 100%.
Det skal bemaerkes, at naevnerpopulationerne for enkelte kontaktsygehuse faerre end 9 patienter (Tabel 2.7).

Pa kontaktsygehusniveau for Indikator 6 har udviklingen over tid fra 2014 til 2016 vaeret relativt stabil (Tabel 2.7).

Navnerpopulationen for opggrelsen af Indikator 6 er stgrst i Region Midtjylland og mindst i Region Sjeelland, hvilket
afspejler den successive inklusion af regioner med forskellig inklusion af fgdselsargange i CPOP-databasen (Tabel2.7).
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2.9.2 Faglige kliniske kommentar til Indikator 6

Standarden for indikator 6, Luksation af hofte er opfyldt pa landsplan og pa regionsniveau.

Da de fleste sygehusenheder har mindre end 20 patienter i naevnerpopulationen vil én patient med lukseret hofte
betyder at enheden ikke opfylder standarden. Dette er tilfaeldet for Rigshospitalet og Sygehus Lillebaelt i Kolding.
Begge patientforlgb har vaeret gennemgaet lokalt.

Der ses et betydeligt antal patientforlgb der er uoplyste, hvilket kan skyldes manglende registrering af GMFCS niveau
ved start af opggrelsesaret og/eller manglende udfyldelse af hoftergntgen protokol i opggrelsesaret.

For at fa overblikket over arsagerne til de mange uoplyste forlgb, er de 12 uoplyste patientforlgb i Region Nordjylland
(svarende til 39% uoplyste forlgb), blevet gennemgaet. Gennemgangen viste at 11 patienter ikke havde et GMFCS
niveau ved starten af opggrelsesaret, heraf er 9 patienter klassificeret med GMFCS niveau | eller Il i Ipbet af
opggrelsesaret. Gennemgangen viser betydningen af at patienterne far foretaget vurdering af grovmotorisk funktion
sa tidligt som muligt, for at barnet kan sikres den rette tvaerfaglige opfglgning.

2.9.3 Anbefaling til Indikator 6

Databasestyregruppen vurderer at der aktuelt ikke er behov for initiativer til at nedbringe antallet af patienter med
hofteluksation, men at det fortsat er relevant at fglge kvaliteten pa omradet.

Databasestyregruppen anbefalinger til at sikre vurdering af grovmotorisk funktion og hoftergntgen er beskrevet under
indikator 1. Hoftergntgen.
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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. fadselsargang. | alt forventes der at vaere ca. 2000 patienter
i Danmark i alderen 0 til 15 ar.

Invalideringsgraden er meget forskellig fra lettere funktionsnedseettelser, hvor patienten har et nzert normalt
funktionsniveau til sveere funktionsnedsaettelser, hvor patienten er afhangig af hjlp 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 opfalgning 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 iveerkszettes rettidigt og varetages af et tveerfagligt team.

For at sikre rettidig ivaerksaettelse af de forskellige sundhedsfaglige indsatser, bgr patienterne tilbydes systematisk,
tvaerfaglig opfelgning 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, dizxetister 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 primaert 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 sundhedsvaesen, ikke mindst i overgange mellem regionale og kommunale
indsatser.
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3.3 Deltagere i CPOP-databasen

CPOP-Databasen - National Arsrapport 2016

Der var registreret 1333 patienter i CPOP databasen ved frysningsdato den 1.3.2017.

Flowdiagrammet for patientpopulationen fremgar af Figur 3.1, hvoraf det fremgar at 761 patienter indgar i
patientpopulationen for Arsrapporten. Deltagere i CPOP, samt fordelingen mellem Regioner fremgar af Tabel 3.2.
Figur 3.1 Flowdiagram over patientpopulation

Figuren viser antallet af patienter der inkluderet i Arsrapporten.

Antal observationer i PATIENT protokollen

n=1333
> n =0 Dubletter
Antal CPR numre (patienter)
n=1333
» n = 1 Patient med midlertidig CPR
” n = 1 Patient med fejl i CPR
Antal valide CPR numre (patienter)
n=1331
EKSKLUSIONSKRITERIER EX0 — EX7
[ ]
EXO: Patienten er registreret i PATIENT protokollen efter 1.
marts 2017.n=0
EX1: Argang fgr 2003, Region Syd, eller Argang fgr 2008,
Region Midt/Hovedstaden. Bopzel: Region Nord og Region
Sjeelland, n = 163
EX2: Patienten er dgd fgr 1. januar 2017, n = 19
EX3: Patienten er flyttet til udlandet, eller til region uden
CPOP tilbud, fgr 1. januar 2017, og uden tilbageflytning fgr
1. januar 2016, n =0
EX0 - EX7
EX4: Patienten er afsluttet pa bgrneafdeling, eller har
oplyst dato for afsluttet, fgr. 1 januar 2017, eller patienten
er zldre end 15 ar, n = 82
EXS5: Opfylder ikke kriterier for CP, eller diagnosen CP
afskrevet, eller oplyst data for diagnosen afskrevet, fgr 1
januar 2017, n =132
EX6: Samtykke mangler eller dato for nej til samtykke er
fgr 1. januar 2016
n=339
EX7: Registreret efter start af opggrelsesaret.
n=276
[ ]
Samlet antal eksluderede patienter pa baggrund af
W& eksklusionskriterie EX0-EX7*, n = 570
Antal patienter inkluderet i patientpopulation for
CPOP Arsrapport 2016 (1.1.2016)
n=761

* En patient kan opfylde flere af eksklusionskriterierne EX0-EX7,
men ekskluderes kun fra populationen en gang. Summen af
antallet af patienter for hvert af eksklusionskriterierne EX0-EX7 er

derfor stgrre end det samlede antal ekskluderede patienter pa
baggrund af de syv eksklusionskriterier.
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Tabel 3.1 Fordeling Regioner

Antallet af patienter, der er inkluderet i Arsrapport 2016 og antallet af patienter der per 1.1.2017 opfylder
inklusionskriterierne til Arsrapport 2017. Patienterne er opdelt efter kontaktsygehus i henholdsvis Region
Hovedstaden, Region Sjaelland, Region Syddanmark, Region Midtjylland, og Region Nordjylland.

Region Hovedstaden Region Syddanmark

Enhed Arsrapport| 1.1.2017 Enhed Arsrapport| 1.1.2017
Herlev 53 56 Aabenraa 28 35
Hillerad 57| 67 Esbjerg 48| 54
Hvidovre 73 82 Kolding 122 140
Rigshospitalet 55 55 Odense 102 109
Samlet 238 260 Samlet 300 338

Region Sjaelland

Enhed Arsrapport| 1.1.2017 Region Nordjylland

Holbzek # 33 Enhed Arsrapport| 1.1.2017
NykabingF # 9 Aalborg 59 69
Neestved # 24 Hjgrring 11 11
Roskilde # 36 Samlet 70 80
Samlet # 102

Region Midtjylland

Enhed Arsrapport| 1.1.2017
Aarhus 60 81
Herning 43 48
Randers 21 27
Viborg 28 37
Samlet 152 193
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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 2016, 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

Data er indhentet fra patientens journal af de regionale enheder.

4.1.2 Neuropadiatrisk protokol

Data er indsamlet af 40 pzediatere ansat ved de padiatriske afdelinger. Der er indsamlet data pa 618 patienter der er
med i Arsrapporten. Hver padiater har i gennemsnit udfyldt den neuropaediatriske protokol p& 17 patienter.

4.1.3 Fysioterapeutisk protokol

Der er indsamlet data for 750 patienter i Arsrapporten. | alt er der indsamlet 3431 protokoller siden patienterne er
inkluderet i databasen.

4.1.4 Ergoterapeutisk protokol

Der er indsamlet data for 679 patienter i Arsrapporten. | alt er der indsamlet 2523 protokoller siden patienterne er
inkluderet i databasen.

4.1.5 Rgntgen protokol

Data er indsamlet af 13 bgrneortopaadkirurger ansat ved Ortopadkirurgiske afdelinger. Der er indsamlet data pa 719
patienter i Arsrapporten. Hver bgrneortopaedkirurg har i gennemsnit udfyldt 121 rgntgenprotokoller.

4.1.6 Procedure ved fejl i protokoller

De regionale arbejdsgrupper er ansvarlige for validering af data i den fysioterapeutiske, ergoterapeutiske,
neuropaediatriske og ortopaediske 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

Dzkningsgraden 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%.

Dakningsgraden i CPOP databasen er vanskelig at fastszette, da der ikke findes centrale opggrelser over antallet af
bgrn og unge med cerebral parese og cerebral parese lighende 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 neuropaediater, 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 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 fgdselsargang 2010 med diagnosen cerebral parese eller manglende udfyldelse af
diagnose kriterier for fgdselsargang 2010, hvilket giver en daekningsgrad pa 105%.

Daekningsgrad for fadselsdrgang 2011 pr. 1. januar 2017

Befolkningsdata fra Danmarks Statistik for Region Hovedstaden, Region Sjeelland, Region Syddanmark, Region
Midtjylland og Region Nordjylland, viser at per 1.1.2017 boede 53.198 bgrn fgdt i argang 2011 i de fem regioner.
Dermed kan der i denne argang forventes 112 bgrn med cerebral parese, svarende til 2,1 pr. 1000 nyfgdte. | CPOP-
databasen er der per 1.1.2017 registreret 122 bgrn fra fgdselsargang 2011 med diagnosen cerebral parese eller
manglende udfyldelse af diagnose kriterier for fadselsargang 2011, hvilket giver en deekningsgrad pa 109%.

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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4.2.2 Dzkningsgrad og overensstemmelsesgrad i forhold til Landspatientregisteret (LPR)

CPOP-databasen har i 2016 identificeret og klinisk udvalgt relevante aktionsdiagnoser i LPR i forhold til at udregne
daekningsgrad og overensstemmelsesgrad for CPOP-databasen i forhold til LPR.

Der er i CPOP-databasen identificeret 626 bgrn i fadselsargangene 2008 — 2011, dvs. bgrn i 5 ars alderen eller zldre
har en CP diagnose eller mangler oplysninger omkring CP diagnosen i de respektive regioner efter opstart.

I LPR er bgrn med to forekomster af a-diagnose DG80 (Cerebral parese), DG80 og DG81 (Hemiplegi), DG80 og DG82
(Paraplegi og tetraplegi) inkluderet i forhold til beregningerne som havende CP.

Dzkningsgraden er defineret som den andel af patienter der er indberettet til CPOP-databasen i forhold til det
samlede antal patienter i LPR med CP plus eventuelle patienter i CPOP-databasen som ikke kunne genfindes i LPR.

Daekningsgraden inkludere &rgangene 2008-2011 for alle regioner, og daekningsgraden er i denne Arsrapport pa 86%.

Overensstemmelsesgraden er defineret som den andel af patienter der er indberettet i CPOP databasen der kan
genfindes i LPR i forhold til antallet af patienter indberettet i CPOP-databasen. Overensstemmelsesgraden er pa 84%.
En overensstemmelsesgrad over 80% er vaneligt et udtryk for en acceptabel anvendelig algoritme i RKKP regi.

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 navner. Den potentielle navner opggres via antal uoplyste plus den nuvarende
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 i Arsrapporten er 75% for indikator 1, 64% for indikator 6 og 100% for
indikatorerne 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/handelser 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.

Datakvaliteten er i denne Arsrapport forbedret pga. den af ggede datakompletheden sammenlignet med tidligere &r.
Datakvalitet vurderes pa nuvaerende tidspunkt at veere overordnet tilfredsstillende, dog undtaget for indikator 1 og 6
som dog er med stigende datakomplethed i denne Arsrapport , og 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 2016 og det forelgbige patientgrundlag for Arsrapport 2017 beskrives narmere i de
folgende afsnit.
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4.5.1 Fgdselsargange

| CPOP i Region Syddanmark deltager patienter fra fgdselsargang 2003, men i de gvrige regioner deltager kun
patienter fra og med fgdselsdrgang 2008. Fordelingen af antallet af patienter pad fgdselsargange kan ses i Figur 4.1.
Fordelingen pa fgdselsargange opdelt per region kan ses i Appendiks 2. Kgnsfordelingen i CPOP-databasen for
deltagere inkluderet i patientpopulation for Arsrapport 2016 er 59% drenge og 41% piger.

Figur 4.1 Fordeling af fadselsargange
Fordeling af antallet af patienter i Arsrapport 2016 og patienter, der per 1.1.2017 ikke er ekskluderet jeevnfgr
eksklusion kriterierne "EX0-EX7” angivet i flowdiagram over patientpopulation (Figur 3.1) til Arsrapport 2016, fordelt
pa fgdselsargange (n=761 for Arsrapport 2016, n=894 pr. 1.1.2017).
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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 4.2 Fordeling efter

subtype og Figur 4.2 Fordeling efter subtype.

Tabel 4.1 Fordeling efter subtype

Andel af patienter, der er inkluderet i Arsrapport 2016, som har en neuropaediater protokol pr. 31.12.2016, fordelt

efter subtype (n=606).

Subtype Procent
Spasticitet 88.3
- Bilateral (48.2%)

- Unilateral (48.6%)

- Uoplyst (3.2%)

Dyskinesi 4.5
Ataxi 2.3
Ikke klassificerbar 1.5
Uoplyst 3.5

Figur 4.2 Fordeling efter subtype

Andel af patienter, der er inkluderet i Arsrapporten, som har en neuropadiater protokol pr. 31.12.2016, fordelt efter

subtype (n=606).
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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 Arsrapporten kan ses i Figur 4.3.

Figur 4.3 Fordeling af patienter efter funktionsniveau med GMFCS og MACS

Andelen af patienter i patientpopulation for Arsrapporten pa hvert af de fem GMFCS og MACS niveauer
(n=629 for GMFCS & n=526 for MACS)
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5.0 Styregruppens medlemmer
Repraesentanter fra de faglige selskaber og fagpersoner udpeget af den Nationale CPOP styregruppe:

Mette Johansen, fysioterapeut, regional koordinator for CPOP, styregruppeformand, Region Nordjylland

Niels Wisbech Pedersen, bgrneortopaedkirurg, repraesentant for Dansk Bgrneortopaedkirurgisk Selskab / Region

Syddanmark
Gija Rackauskaite, paediater, reprasentant for Dansk Neuropaediatrisk Selskab / Region Midtjylland

Kirsten Nordbye-Nielsen, fysioterapeut, regional koordinator for CPOP, reprasentant for Dansk Selskab for Padiatrisk
Fysioterapi /Region Midtjylland
Charlotte Reinhard Pedersen, padiater, reprasentant for Region Hovedstaden

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

/ Region Syddanmark
Lise Bjerglund, paediater, reprasentant for Region Sjzelland

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

Reprasentant fra Spastikerforeningen (Handicappolitisk interesseorganisation)

Mogens Wiederholt, direktgr for Spastikerforeningen

Repraesentanter fra RKKP:
Julie Tybjerg, RKKP-kontaktperson, Afdelingen for Klinisk Koordination

Ken Lund, epidemiolog, Afdelingen for Epidemiologi og Biostatistik
Helene Hyldegaard Hansen, biostatistiker, Afdelingen for Epidemiologi og Biostatistik
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Appendiks 1 - Laesevejledning

Lesevejledning
| arsrapporten 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

LPR Landspatientsregistret

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: Nordsjeellands Hospital Hillergd

Kontaktsygehuse i Region Nordjylland
Hjgrring: Regionshospitalet Nordjylland
Aalborg: Aalborg Universitetshospital

Kontaktsygehuse i Region Sjzelland

Holbaek: Holbaek Sygehus

Nykgbing F: Nykebing F. Sygehus

Naestved: Naestved Sygehus

Roskilde: Sjellands Universitetshospital, Roskilde
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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 2016 og per 1.1.2017 (lodrette akse) fordelt pa
fedselsargange (vandrette akse). 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 2016 og per 1.1.2017 (lodrette akse) fordelt pa
fedselsargange (vandrette akse). Farven angiver hvilken periode patienterne er inkluderet i CPOP-databasen.

o
v

30

20

10

03 04 05 06 O7 08 09 10 11 12 13 14 15 16

I Arsrapport 2016

I Deltager 1.1.2017

Offentlig - Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram - www.rkkp.dk

50

SR
Rt



¥

CPOP-Databasen - National Arsrapport 2016

Figur A.3 Region Midtjylland
Fordelingen af antallet af patienter i Region Midtjylland Arsrapport 2016 og per 1.1.2017 (lodrette akse) fordelt pa
fedselsargange (vandrette akse). 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 2016 og per 1.1.2017 (lodrette akse) fordelt pa
fodselsargange (vandrette akse). Farven angiver hvilken periode patienterne er inkluderet i CPOP-databasen.

08 09 10 11 12 13 14 15

I Arsrapport 2016

o
AN

15
|

10

5
1

I Deltager 1.1.2017

Offentlig - Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram - www.rkkp.dk

52



¥

CPOP-Databasen - National Arsrapport 2016

Figur A.5 Region Sjeelland

Fordelingen af antallet af patienter i Region Sjeelland Arsrapport 2016 og per 1.1.2017 (lodrette akse) fordelt pa
fodselsargange (vandrette akse). Farven angiver hvilken periode patienterne er inkluderet i CPOP-databasen.
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Tidspunkt og alder for inklusion i databasen.

Figur A.6 Alder ved inklusion

Alder ved inklusion i databasen, nar regionerne har afsluttet deres projektperiode og CPOP er overgaet 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, i Region
Nordjylland efter 1.1.2016, og Region Sjzelland vil blive opgjort efter 1.1.2018. Patienter der er fyldt 15 ar ved fgrste
registrering indgar ikke i opggrelsen. (n=413).
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Figur A.7 Alder ved inklusion fordelt efter region (kontaktsygehus)

Alder ved inklusion i databasen, nar regionerne har afsluttet deres projektperiode og CPOP er overgaet til drift i
regionen. Fordelt pa Regioner. Region Hovedstaden n=84, Region Syddanmark n=192, Region Midtjylland n=126,
Region Nordjylland n=11.
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Indikatorberegninger med nye naevner populationer.

De reviderede indikatorbeskrivelser for 2 Grovmotorisk funktion og 3 Handfunktion er baserede pa opdaterede
anbefalinger om hyppigheden af fysioterapeutiske og ergoterapeutiske undersggelse af bgrn med CP pa GMFCS | og
MACS |, i alderen 6-14 ar. £ndringen betyder at deltagere fgdt i lige ar med GMFCS | og MACS | IKKE indgar i naevner

CPOP-Databasen - National Arsrapport 2016

populationen i indikator 2 og 31 2016 (dvs. argang i 2004, 2006 og 2008). De opdaterede anbefalinger om opfglgning

er implementeret i Opfglgningsprogrammet for Cerebral Parese pr. 1.1.2016, mens de nye indikatorer fgrst anvendes

fra arsrapport 2017.

De nye anbefalinger betyder at nogle deltagere ifglge de nye indikatorbeskrivelser ikke laengere tilhgrer naevner
populationen. Da disse deltagere kan pavirke indikatorresultaterne for indikator 2 og 3 samt indikator 5 Alle
indikatorer opfyldt, har databasestyregruppe valgt at indikatorerne 2, 3 og 5 ogsa opggres hvor de nye navner
populationer er anvendt i indikator 2 og 3 i form af supplerende analyser, der kan ses i tabel A.1

Tabel A.1 Indikator 2 - Grovmotorisk funktion

Indikator 2 - Grovmotorisk funktion opgjort med den hidtidige teeller population og den reviderede naevner

population.

Teeller: Patienter, hvor GMFCS er udfyldt mindst en gang i opggrelsesaret.

Navner: Alle patienter inkluderet i patientpopulationen for arsrapport YYYY i CPOP, som pr. 1. januar YYYY er:
- 0-5ar, eller

- 6-14 ar, hvor der er registeret GMFCS niveau> | eller MACS niveau > | eller ukendt i seneste protokoller pr. 1.
januar YYYY, eller

- 7,9,11 0g 13 ar registreret med GMFCS niveau | og MACS niveau | i seneste protokoller pr. 1. januar YYYY.

Bemaerk, at patienter, der pr. 1. januar YYYY er 6, 8, 10, 12 og 14 ar med GMFCS niveau | og MACS niveau |, ikke indgar

i naevnerdefinitionen.

Aktuelt ar

Kommunal Std. opfyldt: Teeller/ Uoplyst 2016

enhed Mindst 95% Navner Antal (%) Procentdel (95% Cl)
Danmark Nej 600 /724 0 (0) 83 (80-86)
Hovedstaden Nej 182/222 0(0) 82 (76-87)
Sjaelland Nej 6/12 0 (0) 50 (21-79)
Syddanmark Nej 215/267 0(0) 81 (75-85)
Midtjylland Nej 132/150 0(0) 88 (82-93)
Nordjylland Nej 65/73 0 (0) 89 (80-95)
Hovedstaden Nej 182/222 0 (0) 82 (76-87)
Albertslund Ja # 0 (0) # #
Allergd Nej 5/6 0(0) 83 (36-100)
Ballerup Ja 3/3 0 (0) 100 (29-100)
Bornholm Nej # 0 (0) # #
Brgndby Nej # 0(0) # #
Dragar Nej # 0 (0) # #
Egedal Nej 4/5 0(0) 80 (28-99)
Fredensborg Nej 7/8 0 (0) 88 (47-100)
Frederiksberg Nej 7/10 0 (0) 70 (35-93)
Frederikssund Nej 6/7 0 (0) 86 (42-100)
Furesg Nej # 0(0) # #
Gentofte Nej 5/6 0(0) 83 (36-100)
Gladsaxe Nej 8/11 0 (0) 73 (39-94)
Glostrup Ja # 0(0) # #
Gribskov Nej # 0 (0) # #
Halsnaes Nej 4/6 0(0) 67 (22-96)
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Helsingar Ja 9/9 0(0) 100 (66-100)
Herlev Ja # 0(0) # #
Hillered Nej 6/7 0(0) 86 (42-100)
Hvidovre Nej 7/8 0 (0) 88 (47-100)
Hgje-Taastrup Ja 6/6 0(0) 100 (54-100)
Harsholm Nej # 0 (0) # #
Ishgj Ja 4/4 0(0) 100 (40-100)
Kgbenhavn Nej 63/74 0(0) 85 (75-92)
Lyngby-Taarbaek Ja 10/10 0 (0) 100 (69-100)
Rudersdal Nej 417 0(0) 57 (18-90)
Radovre Ja 3/3 0(0) 100 (29-100)
Tarnby Nej # 0(0) # #
Vallensbaek Nej 4/5 0(0) 80 (28-99)
Sjaelland Nej 6/12 0 (0) 50 (21-79)
Greve Nej # 0(0) # #
Guldborgsund Ja # 0(0) # #
Holbaek Nej # 0 (0) # #
Kalundborg Ja # 0(0) # #
Kgge Nej # 0 (0) # #
Roskilde Nej 3/5 0 (0) 60 (15-95)
Slagelse Ja # 0 (0) # #
Syddanmark Nej 215/267 0 (0) 81 (75-85)
Assens Nej 8/9 0 (0) 89 (52-100)
Billund Nej 5/6 0(0) 83 (36-100)
Esbjerg Nej 28/33 0 (0) 85 (68-95)
Fredericia Ja 19/20 0(0) 95 (75-100)
Faaborg-Midtfyn Nej 5/6 0(0) 83 (36-100)
Haderslev Nej 13/14 0 (0) 93 (66-100)
Kerteminde Nej 4/5 0(0) 80 (28-99)
Kolding Nej 21/24 0 (0) 88 (68-97)
Langeland Nej 5/7 0 (0) 7 (29-96)
Middelfart Nej 9/10 0(0) 90 (55-100)
Nordfyns Nej 5/6 0 (0) 83 (36-100)
Nyborg Nej 5/6 0(0) 83 (36-100)
Odense Nej 18/30 0(0) 60 (41-77)
Svendborg Nej 7/10 0 (0) 70 (35-93)
Senderborg Nej 11/17 0(0) 65 (38-86)
Tender Nej 477 0(0) 57 (18-90)
Varde Nej 6/8 0 (0) 75 (35-97)
Vejen Nej 12/14 0(0) 86 (57-98)
Vejle Nej 22/26 0 (0) 85 (65-96)
FEro Nej # 0 (0) # #
Aabenraa Ja 8/8 0 (0) 100 (63-100)
Midtjylland Nej 132/150 0 (0) 88  (82-93)
Favrskov Ja 6/6 0(0) 100 (54-100)
Hedensted Nej 8/9 0(0) 89 (52-100)
Herning Nej 17 /19 0 (0) 89 (67-99)
Holstebro Ja 6/6 0(0) 100 (54-100)
Horsens Nej 12/13 0(0) 92 (64-100)
Ikast-Brande Ja 8/8 0(0) 100 (63-100)
Lemvig Ja # 0 (0) # #
Norddjurs Nej 4/5 0(0) 80 (28-99)
Odder Ja # 0 (0) # #
Randers Nej 10/ 11 0(0) 91 (59-100)
Ringkebing-Skjern Ja 5/5 0(0) 100 (48-100)
Samsg Ja # 0 (0) # #
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Silkeborg Nej 8/9 0 (0) 89 (52-100)
Skanderborg Ja 5/5 0(0) 100 (48-100)
Skive Nej 4/5 0(0) 80 (28-99)
Struer Ja # 0 (0) # #
Syddjurs Nej # 0(0) # #
Viborg Nej 7/8 0 (0) 88 (47-100)
Arhus Nej 27135 0 (0) 77 (60-90)
Nordjylland Nej 65/73 0(0) 89 (80-95)
Brgnderslev Ja # 0 (0) # #
Frederikshavn Ja 8/8 0(0) 100 (63-100)
Hjarring Nej 4/6 0(0) 67 (22-96)
Jammerbugt Nej 6/7 0 (0) 86 (42-100)
Mariager Nej 3/4 0(0) 75 (19-99)
Mors@ Ja 4/4 0 (0) 100 (40-100)
Rebild Ja 3/3 0(0) 100 (29-100)
Thisted Nej 11/12 0(0) 92 (62-100)
Vesthimmerlands Ja 8/8 0 (0) 100 (63-100)
Aalborg Nej 17 /20 0 (0) 85 (62-97)
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Tabel A.2 Indikator 3 - Hindfunktion

Indikator 3 - Handfunktion opgjort med den hidtidige teeller population og den reviderede naevner population.

Teeller: Patienter, hvor MACS er udfyldt mindst en gang i opggrelsesaret.

Nzevner: Alle patienter inkluderet i patientpopulationen for arsrapport YYYY i CPOP, som pr. 1. januar YYYY er:
- 0-5ar,eller

CPOP-Databasen - National Arsrapport 2016

- 6-14 ar, hvor der er registeret GMFCS niveau> | eller MACS niveau > | eller ukendt i seneste protokoller pr. 1.
januar YYYY, eller

- 7,9,11 0g 13 ar registreret med GMFCS niveau | og MACS niveau | i seneste protokoller pr. 1. januar YYYY.

Bemeerk, at patienter, der pr. 1. januar YYYY er 6, 8, 10, 12 og 14 ar med GMFCS niveau | og MACS niveau |, ikke indgar

i naevnerdefinitionen.

Aktuelt ar

Kommunal Std. opfyldt: Teeller/ Uoplyst 2016

enhed Mindst 75% Naevner Antal (%) Procentdel (95% Cl)
Danmark Nej 506 /724 0 (0) 70 (66-73)
Hovedstaden Nej 148/222 0 (0) 67 (60-73)
Sjaelland Nej 5/12 0 (0) 42 (15-72)
Syddanmark Nej 174 /267 0(0) 65 (59-71)
Midtjylland Ja 121/150 0(0) 81 (73-87)
Nordjylland Ja 58/73 0 (0) 79 (68-88)
Hovedstaden Nej 148/222 0 (0) 67 (60-73)
Albertslund Ja # 0 (0) # #
Allergd Nej # 0(0) # #
Ballerup Ja 3/3 0(0) 100 (29-100)
Bornholm Nej # 0 (0) # #
Brgndby Nej # 0(0) # #
Drager Nej # 0(0) # #
Egedal Ja 4/5 0(0) 80 (28-99)
Fredensborg Ja 7/8 0(0) 88 (47-100)
Frederiksberg Nej 6/10 0 (0) 60 (26-88)
Frederikssund Nej # 0 (0) # #
Furesg Ja 3/3 0(0) 100 (29-100)
Gentofte Ja 5/6 0 (0) 83 (36-100)
Gladsaxe Nej 8/11 0 (0) 73 (39-94)
Glostrup Ja # 0(0) # #
Gribskov Nej 0/4 0 (0) 0 (0-60)
Halsnaes Nej # 0 (0) # #
Helsingar Nej 5/9 0(0) 56 (21-86)
Herlev Nej # 0(0) # #
Hillered Nej 477 0(0) 57 (18-90)
Hvidovre Ja 8/8 0 (0) 100 (63-100)
Hgje-Taastrup Ja 6/6 0 (0) 100 (54-100)
Hegrsholm Nej 3/5 0(0) 60 (15-95)
Ishgj Ja 3/4 0(0) 75 (19-99)
Kgbenhavn Nej 49 /74 0 (0) 66 (54-77)
Lyngby-Taarbaek Ja 9/10 0(0) 90 (55-100)
Rudersdal Ja 6/7 0(0) 86 (42-100)
Radovre Nej # 0 (0) # #
Tarnby Nej # 0(0) # #
Vallensbaek Nej 3/5 0 (0) 60 (15-95)
Sjeaelland Nej 5/12 0(0) 42 (15-72)
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Greve Nej # 0 (0) # #
Guldborgsund Ja # 0(0) # #
Holbaek Ja # 0(0) # #
Kalundborg Nej # 0 (0) # #
Kgge Nej # 0(0) # #
Roskilde Nej # 0 (0) # #
Slagelse Ja # 0 (0) # #
Syddanmark Nej 174 /267 0(0) 65 (59-71)
Assens Ja 8/9 0 (0) 89 (52-100)
Billund Ja 5/6 0(0) 83 (36-100)
Esbjerg Nej 14 /33 0(0) 42 (25-61)
Fredericia Ja 15720 0 (0) 75 (51-91)
Faaborg-Midtfyn Ja 5/6 0(0) 83 (36-100)
Haderslev Nej 4/14 0 (0) 29 (8-58)
Kerteminde Ja 4/5 0(0) 80 (28-99)
Kolding Ja 22 /24 0(0) 92 (73-99)
Langeland Nej # 0 (0) # #
Middelfart Ja 9/10 0(0) 90 (55-100)
Nordfyns Ja 6/6 0(0) 100 (54-100)
Nyborg Nej 4/6 0(0) 67 (22-96)
Odense Nej 20/30 0(0) 67 (47-83)
Svendborg Nej 4/10 0 (0) 40 (12-74)
Senderborg Nej 11717 0 (0) 65 (38-86)
Teonder Nej # 0 (0) # #
Varde Nej 4/8 0(0) 50 (16-84)
Vejen Nej 7114 0(0) 50 (23-77)
Vejle Nej 19/26 0(0) 73 (52-88)
FErg Ja # 0(0) # #
Aabenraa Ja 8/8 0(0) 100 (63-100)
Midtjylland Ja 121/150 0(0) 81 (73-87)
Favrskov Ja 5/6 0(0) 83 (36-100)
Hedensted Ja 8/9 0(0) 89 (52-100)
Herning Ja 18/19 0(0) 95 (74-100)
Holstebro Nej 3/6 0(0) 50 (12-88)
Horsens Ja 12/13 0 (0) 92 (64-100)
Ikast-Brande Ja 8/8 0(0) 100 (63-100)
Lemvig Ja # 0(0) # #
Norddjurs Ja 4/5 0(0) 80 (28-99)
Odder Ja # 0(0) # #
Randers Ja 10/ 11 0 (0) 91 (59-100)
Ringkgbing-Skjern Ja 5/5 0 (0) 100 (48-100)
Samsg Ja # 0(0) # #
Silkeborg Ja 71/9 0(0) 78 (40-97)
Skanderborg Ja 4/5 0 (0) 80 (28-99)
Skive Ja 4/5 0(0) 80 (28-99)
Struer Nej # 0 (0) # #
Syddjurs Nej # 0 (0) # #
Viborg Ja 6/8 0(0) 75 (35-97)
Arhus Nej 23/35 0(0) 66 (48-81)
Nordjylland Ja 58/73 0(0) 79 (68-88)
Brgnderslev Nej # 0 (0) # #
Frederikshavn Ja 8/8 0 (0) 100 (63-100)
Hjarring Nej 4/6 0(0) 67 (22-96)
Jammerbugt Ja 717 0(0) 100 (59-100)
Mariager Ja 3/4 0(0) 75 (19-99)
Mors@ Nej # 0(0) # #
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Rebild

Thisted
Vesthimmerlands
Aalborg

Ja 3/3 0 (0)
Ja  10/12 0 (0)
Ja 8/8 0 (0)
Nej 13/20 0 (0)

100
83
100
65
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(29-100)
(52-98)
(63-100)
(41-85)
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Tabel A.3 Indikator 5 - Alle indikatorer opfyldt
Indikator 5 — Alle indikatorer opfyldt opgjort med den reviderede opggrelser af indikator 2 og 3

Teeller: Patienter, hvor Indikatorer 1 og 4 er opfyldt, som beskrevet i de enkelte indikatorbeskrivelser i opggrelsesaret,
samt hvor indikator 2 og 3 er opfyldt med @&ndret naevner (Se tabel A.1 og A.2). Indikatorerne medregnes som opfyldt,
nar patienten indgar i bade tzeller og naevner for indikatoren, eller hvis patienten ikke indgar i naevneren i indikatoren.
Navner: Patienter som indgar i patientpopulationen for Arsrapporten.

Aktuelt ar
Std. opfyldt: Teaeller / Uoplyst 2016
Enhed Nzvner Antal (%) Procentdel (95% CI)
Danmark Ja 496/761 0 (0) 65 (62-69)
Hovedstaden Nej 139/238 0(0) 58 (52-65)
Sjeelland Nej # 0 (0) # #
Syddanmark Ja 188/300 0 (0) 63 (57-68)
Midtjylland Ja 114/152 0(0) 75 (67-82)
Nordjylland Ja 55/70 0(0) 79 (67-87)
Hovedstaden Nej 139/238 0 (0) 58 (52-65)
Herlev Ja 45 /53 0(0) 85 (72-93)
Hillered Nej 19/57 0(0) 33 (21-47)
Hvidovre Nej 42 /73 0(0) 58 (45-69)
Rigshospitalet Ja 33/55 0 (0) 60 (46-73)
Sjzelland Nej # 0 (0) # #
Syddanmark Ja 188/300 0(0) 63 (57-68)
Esbjerg Nej 20/48 0(0) 42 (28-57)
Kolding Ja 90/122 0 (0) 74 (65-81)
Odense Nej 61/102 0 (0) 60 (50-69)
Aabenraa Ja 17/28 0 (0) 61 (41-78)
Midtjylland Ja 114/152 0 (0) 75 (67-82)
Herning Ja 35/43 0 (0) 81 (67-92)
Randers Ja 16 /21 0 (0) 76 (53-92)
Viborg Ja 19/28 0 (0) 68 (48-84)
Aarhus Ja 44 /60 0 (0) 73 (60-84)
Nordjylland Ja 55/70 0(0) 79 (67-87)
Hjerring Ja 9/11 0(0) 82 (48-98)
Aalborg Ja 46 /59 0(0) 78 (65-88)
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Regionale og kommunale kommentarer

Kommunale kommentarer

Der er indkommet hgringssvar fra ti kommuner: Allergd Kommune, Helsinggr Kommune, Thisted Kommune, Morsg
Kommune, Esbjerg Kommune, Aabenraa Kommune, Nordfyns Kommune, Tgnder Kommune, Kolding Kommune og
Odense Kommune.

De indkomne hgringssvar viser at der i de enkelte kommuner er lavet et stort og serigst arbejde for at afdaekke mulige
arsager til manglende opfyldelse af standarderne for indikator 2 Grovmotorisk funktion og 3 Handfunktion, samt at
der er iveerksat en lang raekke af initiativer for at forbedre kvaliteten af de opfglgning som tilbydes bgrn med cerebral
parese. En raekke af de beskrevne arsager til kvalitetsbrist og initiativer til forbedring af indsatsen er overlappende
mellem de kommunale hgringssvar og for at sikre deltagerne i CPOP ikke kan genkendes pa baggrund af
beskrivelserne, er hgringssvarene skrevet sammen til en raekke mulige arsager til kvalitetsbrist samt en beskrivelse af
initiativer til at forbedre kvaliteten. Der er desuden en raekke lokale og nationale opmaerksomhedspunkter og
forbedringsforslag som vil blive drgftet i den database styregruppen og i de regionale CPOP arbejdsgrupper.

Beskrivelse af arsager til manglende opfyldelse af standarden:
- Hjemmetrzaening
Nar en familie far tilkendt hjemmetraening er kommunen forpligtet til at fgre tilsyn, men selve rammerne
omkring barnets udvikling ligger hos forzeldrene. Derfor er ansvaret for de kliniske rammer ogsa placeret hos
familien.

- Vurdering af handfunktion
Der er flere eksempler pa at den ergoterapeutiske protokol ikke udfyldes pa baggrund af en faglig vurdering
foretaget af en ergoterapeut eller fysioterapeut. Det drejer sig primzert om bgrn, hvor den faglige vurdering
viser at barnet ikke har behov for en intervention og derfor vil en undersggelse ikke vaere relevant, da den
ikke vil bidrage til barnets videre forlgb.

- Bgrn uden kommunalt tilbud om traening
Enkeltintegrerede bgrn i almene skoletilbud har ikke et kommunalt tilbud om traening og tilbydes derfor
heller ikke undersggelser med CPOP protokollerne.

- Bgrn med tilbud i anden kommune
Kommunen angiver at de ikke har vaeret opmaerksomme pa manglende tilbud om undersggelse af et barn,
der har ophold og/eller skoletilbud pa en institution i en anden kommune.

- Bgrn med tilbud om vederlagsfri fysioterapi
Der er deltagere der modtager tilbud om indsats under den vederlagsfri ordning, hvor kommunen oplever, at
det er vanskeligt at sikre at barnets undersgges med protokollerne.

- Bgrn der ikke kan samarbejde eller deltage i undersggelsessituationen
Der er deltagere der har vanskeligt at samarbejde med fagpersoner nar undersggelserne skal gennemfgres og
det derfor vurderes at det ikke vil vaere hensigtsmaessigt eller gavnligt for barnets relation til de voksne at
gennemfgre de konkret undersggelser. Desuden er der enkelte bgrn som pa grund af sygdom og andet, er
forhindrede i at deltage i planlagte undersggelser.

- Usikkerhed omkring nye intervaller for undersggelser
Misforstaelse af beskrivelser af nye intervaller for undersggelse har betydet at deltagere ikke er undersggt i

2016.

- Lokale aftaler mellem kommune og sygehus
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Arsagen til manglende opfglgning angives at vaere en lokal aftale mellem sygehus og kommune om andet
undersggelsesinterval end CPOP anbefalingerne.

- Foreldre der ikke gnsker tilbud
Kommuner oplever at forzeldre fraveelger undersggelser med CPOP protokollerne.

Beskrivelserne viser at der er behov for at databasestyregruppen, drgfter og afklarer uklarheder omkring de faglige
anbefalinger i forhold til punkterne: hjemmetraening, vurdering af handfunktion, bgrn der ikke kan samarbejde i
undersggelsessituationen, intervaller for undersggelser, lokale aftaler og forzeldre der ikke gnsker tilbud.

Beskrivelse af eksempler pa lokale kvalitetsinitiativer pa baggrund af CPOP arsrapporten.
- Fagpersoner
Flere kommuner angiver at de pa baggrund af resultaterne i arsrapport 2016 har besluttet at kgbe
ergoterapeutisk konsulent bistand eller ansaette ergoterapeut til at varetage opfglgningen.
Desuden har en kommune valgt at anszette en fysioterapeut i en midlertidig stilling til at varetage
opfglgningen.

- Erfaringsgrupper
Der er etableret tvaerterapeutiske erfaringsgrupper der deler praksisviden ift. udfgrelse af CPOP protokoller.

- Faste drlige undersggelsesdage
Faste arlige undersggelsesdage, hvor bgrn indkaldes til udfyldelse af den ergo- og fysioterapeutiske protokol.
Her deltager barnets faste terapeut og ressourcepersoner - udvalgte ansvarlige CPOP terapeuter, som sikrer
at undersggelserne foregdr ens og som har oparbejdet erfaring i de forskellige malinger, tests og vurderinger.

- Samarbejdsmgder
Afholdelse at to arlige mgder mellem de praktiserende fysioterapeuter, kommune afdelinger og sygehus,
hvor arbejdet omkring bgrn og unge, der modtager tilbud via den vederlagsfri ordning i kombination med
tilbud via kommunen, koordineres herunder arbejdet omkring CPOP og udfyldelse af protokoller.
Der vil fremadrettet veere et seerligt fokus pa udfyldelse af den ergoterapeutiske protokol hos bgrn der
modtager tilbud under den vederlagsfri ordning.
Pa et mgde i efteraret vil der i 2017 vaere fokus pa at sikre opfglgningen af bgrn med GMFCS niveau | og
MACS niveau I.

- Samarbejde med regional CPOP koordinator
Der de involverende terapeuter mgdes med Regional koordinator CPOP for at afdeekke mere detaljeret
baggrunden for den manglende malopfyldelse. Herunder faglig kvalificering i opgavelgsningen, samt fremme
koordinationen.

- Samarbejdsaftaler
At drgfte CPOP opfglgningen i et regionalt samordningsforum med henblik pa at fa udarbejdet en lokal
samarbejdsaftale pa omradet

- Samarbejde mellem kommune og familier
Der er igangsat initiativer der skal sikre et taettere forhold mellem familierne og CPOP kontaktperson i
kommunen hvilket letter tilgang ved vurderinger.

- Udpegning af ansvarsperson pa ledelsesniveau
En person pa ledelsesniveau vil fremadrettet have ansvaret for at fglge op p3, at alle bgrn har faet deres

protokoller udfyldt og indtastet i databasen.

- Samarbejde med institutioner i opholdskommune
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Der udfgres en konkret opfglgning i forhold til bgrn, som er pa institution udenfor kommunen i forhold til
fremadrettet sikring af protokoludfyldelse.

Regionale kommentarer

Der er indkommet svaret “Ingen yderligere kommentarer til arsrapport 2016” fra fire indberettende enheder i tre
regioner: Region Midtjylland, Region Hovedstaden og Region Syddanmark. Der er indkommet hgringssvar fra tre
regionale arbejdsgrupper: Region Nordjylland, Region Midtjylland og Region Syddanmark, som er indsat herunder.
Desuden er der kommet hgringssvar fra en regional indberettende enhed: Sydvestjysk Sygehus, hvor arsager til
manglende indberetning og initiativer til forbedringer er indsat.

Hgringssvar fra Regional CPOP styregruppe i Region Nordjylland
Region Nordjylland har haft en kontinuerlig forbedring af malopfyldelsen siden opstarten 1. januar 2014. Regionen
opfylder 5 af 6 indikatorer. Baggrunden for dette vurderes at vaere et velfungerende falles tvaerfagligt

Neuropaediatrisk Team omkring CPOP udgaende fra Aalborg Universitetshospital organiseret i sma teams med
patientansvarlige neuropadiatere, ortopaedkirurg og terapeuter, der fglger alle bgrnene kontinuerligt i Nordjylland fra
0-15 ar. Region Nordjylland vil fremover fortsaette drift af CPOP i regionen via regional koordinator og
Neuropaediatrisk Team i samarbejde med kommunale fagpersoner i regionens 11 kommuner.

Hegringssvar fra Regional CPOP styregruppe i Region Midtjylland

| Region Midtjylland er CPOP vedtaget og sat i drift pa baggrund af en Regional delaftale i Sundhedsaftalen for
perioden 2014-2018, som er politisk vedtaget i Regionsradet og i samtlige 19 kommuner i 2013. Den beskriver
organiseringen og ansvarsfordelingen mellem regionen og kommunerne. | sundhedsaftalen er det besluttet, at have

en central organisering med en deltidsansat regional koordinator, der deltager i planlaegningen samt afholdelse af
samtlige CPOP konsultationer pa de tre hospitalsenheder. Det vurderes at den regionale koordinatorfunktion i et teet
samarbejde med de regionale og kommunale fagpersoner, har betydet sikker drift af CPOP i Region Midtjylland
hvorved det er lykkedes at opna den hgje grad af opfyldelse af kvalitetsindikatorerne i CPOP i Region Midtjylland.

Hegringssvar fra Regional CPOP styregruppe i Region Syddanmark
| Region Syddanmark ses en bedring af resultatet vedr. Indikator 1. Med malsaetning om at leve op til standarden
patager specialeansvarlig overlaege Niels Wisbech Pedersen sig i Region Syddanmark fremadrettet ansvaret for at

uddelegere i gruppen af bgrneortopaeder, at man rutinemaessigt gennemgar CPOP kvartalsstatus for at fange de
mangler, som man hidtil har mattet rette op pa kort inden deadline for indberetning i januar. Regional koordinator har
ansvar for at levere de ngdvendige statusrapporter, evt. supplerende analyser og i gvrigt supportere mht. databasen.
Ortopaederne har ansvar for vurdering af rgntgen, indtastning af rgntgenprotokollen i databasen og stillingtagen til
bestilling af nyt rgntgenbillede og dette skal optimalt set forega ifom. CPOP konsultationen. De lokale sygehus CPOP
teams bistar mht. koordinering af bestilling af rgntgen, saledes at disse gnskeligt foreligger ifbm. CPOP
konsultationerne.

Bgrne og ungeafdelingen, Sydvestjysk Sygehus
- Derer behov for dialog med samarbejdspartnere for at sikre opfyldelse af indikator 2 Grovmotorisk funktion
og 3 Handfunktion.

- Afdelingen har opfordret til at CPOP beskrives i den kommunale sundhedsaftale.

- Anbefalinger omkring den neuropadiatriske protokol er blevet afklaret.
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