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1. Konklusioner og anbefalinger

1.1 Konklusion

Arsrapporten for databasen vedr. opfalgning af barn og unge med hjerneskaden cerebral parese (CP) i Danmark
viser fortsat rigtig flot tilslutning og gode resultater. De indikatorer, der afspejler indsatser i regionalt regi, er
opfyldte pa landsplan. Malopfyldelse, ved de indikatorer, der afspejler indsatser i kommunalt regi, er fortsat
generelt stigende pa landsplan sammenlignet med 2021, men fortsat uden for malopfyldelse.

Der er en del indberettende enheder med mindre end 20 patienter i nzevnerpopulationerne i denne rapport, hvilket
betyder, at resultaterne fra enhederne bar fortolkes med forsigtighed. Dette afspejler, at CP er en sjaelden diagnose
og at mange kommuner har fa bern og unge med tilstanden.

Lig sidste ar viser vores data - meget glaedeligt - at barn med CP er blevet faerre over arene og at fortsat er mindre
pavirkede af deres hjerneskade. Overordnet er det positivt at andelen af barn med bilateral spasticitet er faldende.
Andelen af barn uden selvsteendig gangfunktion (Gross Motor Function Classification System (GMFCS) niveau I1-V)
er faldende, hvorimod bern med selvstaendig gangfunktion (GMFCS I-11) er stigende sammenholdt med tidligere
argange.

Opgoarelser af deekningsgraden viser, at deekningsgraden for CPOP-databasen er hgj. Det samme gaelder
overensstemmelsesgraden, hvilket er tilfredsstillende og betyder, at barn med CP korrekt far stillet diagnose.

For de regionale indikatorer viser Indikator 1, Hofterantgenprotokol, at andelen af barn med CP, hvor hoftergntgen
protokollen er udfyldt med migrationsindeks for begge hofteled, opfylder standarden i alle regioner i 2022. Andelen
af barn, der far diagnosen CP valideret i det femte levear (Indikator 4), er fortsat hgj. Standarden er opfyldt pa
landsplan, mens to ud af fem regioner ikke opfylder standarden. Resultatet af Indikator 1 og 4 indikerer, at
opfalgning, koordination og samarbejde er nadvendig for at falge anbefalingerne. Andelen, der ikke oplever
hofteluksation (Indikator 6) er hgj og opfylder standarden. Der er auditeret pa de patientforlagb, hvor barn har
udviklet hofteluksation og der findes valide kliniske indikationer for, at korrigerende operation ikke kan
gennemfares. Datakompletheden for Indikator 1, 5 og 6 er hgj, og andelen af uoplyste forlgb er reduceret siden
2021 ved en tvaerfaglig regional indsats mellem regionale/lokale koordinatorer og neuro-paediatere.

For de kommunale indikatorer ses det, at andelen af barn med CP, der far vurderet grovmotorisk funktion
(Indikator 2) og handfunktion (Indikator 3), er stigende men under standarderne. Dermed opfylder hverken den
monofaglige eller tvaerfaglige opfelgning (Indikator 5) af barn med CP, de af databasestyregruppen fastlagte
standarder, hvilket ogsa er geeldende for tidligere ar.

Andelen af barn, der vurderes med Gross Motor Function Measure (GMFM), (Indikator 7) og Communication
Function Classification System (CFCS), (Indikator 8) opfylder ikke standarden men er stigende pa landsplan. Som ny
indikator i 2022 er Eating and Drinking Ability Classification System (EDACS), (Indikator 9) medtaget for ferste gang
med en standard svarende til gvrige kommunale indikatorer pa 85 %. Det forventes, at indikatorresultatet for
Indikator 7, 8 og 9 vil stige yderligere de kommende ar. Det vurderes, at forbedret/aget kommunal sundhedsfaglig
koordinering og ledelse af CPOP i kommunalt regi er en afggrende arsag til stigningen. Fortsat opfelgning vil kunne
lafte den manglende malopfyldelse pa procesindikatorer vedr. den kommunale indsats yderligere (Indikator 2, 3, 5,
7,80g9).1 CPOP er det intentionen at testning svarende til indikatorerne bibringer den enkelte person med CP,
familierne og terapeuter viden om styrker, omrader, der kan arbejdes med og feelles forstaelse/detaljeret
beskrivelse af den enkeltes funktionsniveau. For at |gfte de sidste omrader er der behov for yderligere tilpasning til
den enkelte person og kommunes behov og muligheder.
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1.2 Styregruppen anbefaler

Fokus pa fastholdelse af det hgje niveau i den regionale indsats ved fortsat vidensdeling pa regionale og
nationale mader.

Fokus pa kommunal sundhedsfaglig koordinering og ledelse af CPOP i kommunalt regi mhp. at kunne lofte
den stigende malopfyldelse til standarden pd kommunale indikatorer.

At regioner fortsaetter erfaringsudveksling og dialogmader i samarbejde med ledelsen i kommunerne.

At resultaterne fra drsrapporten droftes i tvaersektorielle samarbejdsfora. Den nationale styregruppe for
CPOP arbejder fortsat for draftelse af organisering og resultater pa tvaersektorielt ledelsesniveau dels i
forbindelse med databasens forankring som tvaersektoriel database i Danmark dels ved kommende
genforhandling af tveersektorielle samarbejdsaftaler.

At regionale koordinatorer fortsat yder indsats for validering af protokoller og sager manglende data
suppleret ved tvaersektoriel dialog.

At regionale koordinatorer tilbyder sparring til indberettende enheder med lav malopfyldelse. Lige sddan
opfordres de indberettende enheder at sage erfaringer og lesningsforslag ved hinanden.

At der indferes mulighed for at registrere i databasen, hvis foraeldre ikke gnsker at barnet modtager CPOP
undersggelserne. Det vil muliggere en opgerelse, der viser,om der har vaeret et kommunalt tilbud om
opfelgning, men vil ikke fare til eksklusion af patienten i analysen.

At de 14 % af barnene, der fremgar af Tabel 1, som har faet verificeret diagnose i neuropaediatrisk protokol
uden angivelse af subtype efterregistreres, sdledes at subtypen vurderes af en neuropaediater sammen
med verificering af diagnose.

Der arbejdes pa at tilbyde tvaerfaglig opfalgning til unge > 15 ar i CPOP efter nuvaerende protokoller indtil
igangvaerende transitionsprojekt pa Rigshospitalet tilvejebringer erfaringer og mulige anbefalinger.
Séledes afsluttes de unge ikke, nar de fylder 15 ar. Den unge ber tilbydes opfelgning ud fra felgende
minimumsanbefalinger i alle regioner og kommuner. Anbefalinger listes her. GMFCS llI-V hvert ar, GMFCS I,
GMFCS | hvert andet ar.

Forskningen viser, at tidlig diagnostik er mulig og afgerende for tidlig intervention, hvor

der er starst neuroplastisk potentiale. Der er i ar introduceret en supplerende analyse, der kan afspejle
kvaliteten i behandling i forhold til tidlig diagnosticering. Der gnskes gerne pa sigt ogsa indikatorer, der
maler kvaliteten pad omraderne smerter, ernaering og kognitivt niveau.

Det er relevant at monitorere pd andre domaener af ICF-klassifikationen ud over krops- og funktions- og
aktivitetsniveau. Deltagelse er et vigtigt domaene, og det bar fremover udforskes, hvordan dette kan
vaegtes i databasen.

God laeselyst.
Styregruppen for CPOP-databasen
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2. Indledning

2.1 Databasens formal

Den Landsdaekkende Kliniske Kvalitetsdatabase for Opfelgningsprogrammet for Cerebral Parese (CPOP-databasen)
er en national tveerfaglig og tveersektoriel klinisk kvalitetsdatabase for bern og unge med CP. CPOP-databasen
omfatter alle landets fem regioner og de kommuner, hvor barn og unge med CP er bosiddende.

CPOP-databasen er godkendt som klinisk kvalitetsdatabase af Sundhedsdatastyrelsen jf. Bekendtgaerelse om
godkendelse af landsdaekkende og regionale kliniske kvalitetsdatabaser (§ 196, stk. 1, 2. pkt., i sundhedsloven, jf.
lovbekendtgarelse nr. 191 af 28. februar 2018) og jf. Bekendtgarelse om indberetning til godkendte kliniske
kvalitetsdatabaser og videregivelse af data til Sundhedsdatastyrelsen (§ 195, stk. 1 og § 196, stk. 2, i sundhedsloven,
jf. lovbekendtgarelse nr. 191 af 28. februar 2018).

Databasens overordnede formal er at monitorere og forbedre kvaliteten af den sundhedsfaglige opfalgning og
indsats til bagrn og unge med CP for at sikre den rette behandling pa det rette tidspunkt. Til dette formal
monitorerer databasen den sundhedsfaglige indsats og kontinuerlige opfalgning af barnet gennem hele opvaeksten
for at begraense og/eller forhindre sekundeere falger, sd som udvikling af funktionsbegraensende og smertefuld
subluksation eller luksation af hofteled, svaer skoliose af rygsajlen og sveere kontrakturer i leddene. Gennem CPOP
gnskes det endvidere at forbedre samarbejdet og kommunikationen mellem de forskellige aktarer, herunder
familien, som er involveret i behandlingen. Alt dette gares ved, at barnet/den unge systematisk falges gennem
CPOP, hvori den sundhedsfaglige indsats og opfelgning varetages pa baggrund af en raekke standardiserede
kliniske undersggelser og internationalt anerkendte maleredskaber og klassifikationssystemer.

2.2 Arsrapporten for 2022 omfatter

Arsrapporten for CPOP-databasen omfatter barn og unge med CP i alderen fra 0 ar til og med 15 &r samt barn under
5 &r med CP lignende symptomer. Arsrapporten daekker data indsamlet i opgarelsesperioden fra 1. januar til og
med 31. december 2022. Dette er den 13. drsrapport, der praesenterer resultaterne af den landsdaekkende
tvaersektorielle og tvaerfaglige monitorering af behandlingskvaliteten for denne patientgruppe.

CPOP-databasen har 9 indikatorer, der anvendes til at overvage og falge kvaliteten af den sundhedsfaglige
opfalgning og indsats til barn og unge med CP. Otte af indikatorerne er procesindikatorer, der beskriver i hvilket
omfang aktiviteter i forbindelse med den sundhedsfaglige indsats og opfelgning gennemferes. Den monofaglige
opfelgning afspejles i Indikator 1-4 og 7-9, mens Indikator 5 afspejler den tveerfaglige opfelgning. Det er farste ar at
indikator 9, omhandlende spise- og drikkeevne, vises.

Indikator 6 er den eneste resultatindikator, som beskriver et helbredsresultat for barnet/den unge.

| Appendiks 2 er desuden vist en ny analyse pa en potentiel indikator, der opger alderen pa barnet pa
diagnosetidspunktet. Derudover er der som sidste ar vist supplerende analyser for den kommende indikator 10, der
maler kvaliteten af den neuropaediatriske indsats pa baggrund af billeddiagnostik. Indikator 10 bliver officiel pr. 1.
januar 2024. Desuden er der lavet opgerelser af fysioterapeutiske samt ergoterapeutiske indsatser. Ift. til de to
sidstnaevnte analyser er led-udviklingen pa over- og underekstremitet, spise- og drikkeevne samt GMFCS- og
Manual Ability Classification System (MACS) niveauer opgjort for disse barn. Disse eksplorerende analyser skal vzere
med til at informere klinikerne om hvilke bern, der skal have ekstra ergo- og fysioterapeutisk indsats.

Etableringen af CPOP-databasen som landsdaekkende klinisk kvalitetsdatabase er sket med successiv inklusion af
regionerne. Den successive indberetning af patientforleb i databasen har i aktuelle arsrapport den betydning, at
kun Region Syddanmark har fyldestgarende oplysninger om hele malgruppen fra 0 til 15 ar. De resterende fire
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regioner har fyldestgerende oplysninger om barn og unge fra fedselsargang 2008 og frem, svarende til bern der
fyldte 14 3ri 2022.

Som noget nyt er bopaelskommunen for barnene og de unge med CP indhentet fra CPR-registret i modsaetning til
de tidligere ar, hvor denne oplysning blev hentet fra CPOP-databasen. CPR-registret indeholder de mest valide
oplysninger relateret til vitalstatus, emigrering og til- og fraflytning. Bopaelskommune er vigtig at fd opdateret, da
ansvaret for fysio- og ergoterapeutisk indsats er placeret der. Det betyder, at der kan vaere en latensperiode i
opdateringen mellem data fra CPR-registret og CPOP-databasen, som potentielt kan skabe uoverensstemmelse
mellem aktuelle registrerede bopaelsadresse og den kommune, der rapporteres pa statuslisterne for CPOP-
databasen. Det kan for en mindre kommune betyde, at de ikke opfylder standarden for en given indikator, hvis et
barn sidst pa aret tilflytter fra en anden kommune uden at veere blevet undersggt jf. anbefalinger, pa trods af at
kommunen har udfart undersggelser svarende til statuslisterne. Derfor ma resultaterne for mindre kommuner
tolkes med forsigtighed. Fremover vil dette forsegt imedekommet ved at sammenligne CPR-registret med CPOP-
databasens informationer om bopzel fire gange arligt.
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3. Kort beskrivelse af CPOP-populationen

| drsrapporten betegnes populationen 'barn og unge med CP', hvilket daekker over barn og unge med bekreeftet CP-
diagnose samt bgrn under 5 &r med CP lignende symptomer, hvor diagnose ikke er bekrzeftet. For yderligere in- og
eksklusionskriterier henvises til afsnittet 'Datagrundlag' sidst i rapporten.

| altindgar 1.463 barn og unge med CP i 2022 arsrapporten. Tabel 1 viser kans-, alders- og diagnosefordelingen
samt funktionsniveauet for bern og unge med CP i opgarelsesperioden samt de forrige to arsrapportperioder. | alt
havde 242 bgrn endnu ikke faet angivet en subtype ift. deres CP-diagnose, heraf var 86 % i alderen 0 til 4 ar. Dette er
forventeligt idet CP-diagnosen verificeres i 4-ars alderen. | Tabel 7 (jf. Appendiks 1) fremgar disse fordelinger pa
regionsniveau for aktuelle arsrapport 2022, mens Tabel 8 (jf. Appendiks 1) viser fordelingen af GMFCS og MACS
niveau pa CPOP-populationen.

Tabel 1. Udvalgte patientkarakteristika for barn og unge med CP opgjort ved start af opgerelsesperioden

Arsrapport Arsrapport Arsrapport
2022 2021 2020

Antal % Antal % Antal %

Antal born og unge i CPOP-populationen 1.463 100.0 1.363 100.0 1.272 100.0
Kon

Pige 619 423 572 42.0 532 41.8
Dreng 844 57.7 791 58.0 740 58.2
Argang

Feodselsargang 2021, alder 0 &r pr. 1.1.2022 5 0.3

Feodselsargang 2020, alder 1 &r pr. 1.1.2022 51 35 7 0.5

Fodselsargang 2019, alder 2 &r pr. 1.1.2022 74 5.1 42 3.1 4 0.3
Fodselsargang 2018, alder 3 &r pr. 1.1.2022 105 7.2 85 6.2 55 43
Fodselsargang 2017, alder 4 &r pr. 1.1.2022 109 7.5 101 74 85 6.7
Feodselsargang 2016, alder 5 &r pr. 1.1.2022 116 7.9 103 7.6 97 7.6
Feodselsargang 2015, alder 6 &r pr. 1.1.2022 109 7.5 107 7.9 103 8.1
Fodselsargang 2014, alder 7 &r pr. 1.1.2022 100 6.8 95 7.0 91 7.2
Fodselsargang 2013, alder 8 &r pr. 1.1.2022 121 8.3 120 8.8 115 9.0
Fodselsargang 2012, alder 9 &r pr. 1.1.2022 113 1.7 113 8.3 111 8.7
Feodselsargang 2011, alder 10 ar pr. 1.1.2022 123 8.4 120 8.8 118 9.3
Fedselsargang 2010, alder 11 ar pr. 1.1.2022 145 9.9 144 106 145 114
Feodselsargang 2009, alder 12 ar pr. 1.1.2022 130 8.9 127 9.3 124 9.7
Feodselsargang 2008, alder 13 ar pr. 1.1.2022 134 9.2 135 9.9 136  10.7

Fedselsargang 2007, alder 14 ar pr. 1.1.2022 28 1.9 28 2.1 28 2.2
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Arsrapport Arsrapport Arsrapport
2022 2021 2020
Antal %  Antal %  Antal %
Fedselsargang 2006, alder 15 ar pr. 1.1.2022 36 2.6 37 2.9
Fedselsargang 2005, alder 16 ar pr. 1.1.2022 23 1.8
Diagnose
1. Spasticitet * 1.001 746 1.013 74.3 940 73.9
1.1 Bilateral 456 31.2 420 30.8 399 314
1.2 Unilateral 610 41.7 570 41.8 521 41.0
1.3 Uoplyst 25 1.7 23 1.7 20 1.6
2. Dyskinesi 65 4.4 64 4.7 62 4.9
3. Ataxi 35 2.4 27 2.0 25 2.0
8. Ikke klassificerbar / Blandingsform 30 2.1 26 1.9 26 2.0
9. Uoplyst** 242 165 233 171 219 172
GMFCS niveau
Niveau | - Gar selvstaendigt uden begraensninger 779 532 728 534 676  53.1
Niveau Il - Gar selvsteendigt med begraensninger 264  18.0 239 175 219 172
Niveau Ill - Gar ved hjeelp af handholdt gangredskab 116 7.9 101 7.4 90 7.1
Niveau IV - Bevaeger sig omkring i de fleste omgivelser med fysisk
stotte/karestol 130 8.9 128 9.4 122 9.6
Niveau V - Transporteres i manuel kgrestol 174 119 159 117 161 127
Ingen indberetning 8 0.6 4 0.3
MACS niveau
Niveau | - Handterer genstande let og med godt resultat 523  35.7 442 324 39 311
Niveau Il - Handterer de fleste genstande, men med noget begraenset
kvalitet og/eller hurtighed 376 25.7 373 274 357 281
Niveau Il - Handterer genstande med vanskelighed og har behov for hjzelp
til at forberede og/eller tilpasse aktiviteter 186  12.7 164  12.0 157 123
Niveau IV - Handterer et begraenset udvalg af let-handterlige genstande i
tilpassede situationer 119 8.1 108 7.9 102 8.0
Niveau V - Handterer ikke genstande og meget begraenset evne til at udfere
selv enkel handtering 137 9.4 129 9.5 129 101
Ingen indberetning 122 8.3 147  10.8 131 10.3

* Spasticitet er underopdeltil.1,1.2 og 1.3, der tilsammen summer til n=1.091.
** 86 % af barnene med uoplyst subtype ift. diagnose var i alderen 0 (n<3), 1 (n=46), 2 (n=69), 3 (n=85) og 4 (n=6) ar.
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4. Indikatoroversigt pa landsplan

Nedenstaende tabel viser en oversigt over de samlede indikatorresultater pa landsplan, samt de to tidligere ars
indikatorresultater. Indikatorresultater markeret med fed skrift opfylder standarden. Indikatortype er visti 'Type',
'Standard' angiver det kvalitetsniveau, som styregruppen gnsker at opna med indikatormonitoreringen, mens
'Uoplyst' angiver antallet af patienter, der er relevant for indikatoren, men som mangler oplysninger, der er
nadvendige for beregningen. Beregningsregler for de enkelte indikatorer beskrives indledningsvist ved
praesentation af resultaterne af indikatorerne nedenfor.

Dele af indikatorsaettet blev godkendt i 2016, i 2021 revideredes indikatorsaettet, sdledes at indikatorerne i aktuelle
arsrapport har veeret gaeldende pr. 1. januar 2022 og findes pad www.cpop.dk.

Tabel 2. Oversigtstabel af indikatorresultater pa landsplan i aktuelle samt to forrige opgerelsesperioder
Indikatoropfyldelse
Uoplyst 01.01.2022-31.12.2022 2021 2020

Indikator Type Standard % Andel (95% SI) Andel Andel

Indikator 1: Hoftergntgen protokol Proces =90 0 98 (94-99) 92 95
Indikator 2: Grovmotorisk funktion Proces =85* 0 78 (76-80) 78 75
Indikator 3: Handfunktion Proces =85 0 74 (72-77) 73 67
Indikator 4: Diagnose Proces =95 0 97 (92-99) 94 97
Indikator 5: Tveerfaglig opfelgning Proces =85 0 67 (65-70) 65 61
Indikator 6: Hofteluksation Resultat =95 2 98 (95-99) 98 98
Indikator 7: Grovmotorisk funktionstest Proces =85~ 0 54 (49-58) 49 43
Indikator 8: Kommunikation med CFCS Proces =85 0 78 (76-80) 76 71
Indikator 9: Spise- og drikkeevne ** Proces =85 0 76 (73-78)

*Standard er reduceret fra =90 % til = 85 % ift. 2021.

** Fgrste gang at denne indikator opgeres.
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5. Indikatorresultater pa lands-,
regions- og enhedsniveau

| dette afsnit gennemgas resultaterne for de enkelte indikatorer. Hver indikator indledes med en kort definition
efterfulgt af en overordnet beskrivelse af, hvilke patienter der indgar i naevner og teeller. @nskes mere detaljeret
viden om beregningsreglerne henvises til CPOP - rkkp.

Samtlige indikatorer er opgjort pa lands-, regions- og enhedsniveau. Andelene vises som afrundede procenter for at
forenkle formidlingen. Der kan derfor forekomme tilfaelde, hvor standardopfyldelsen markeres med 'Nej' til trods
for, at andelens afrundede procent lever op til standarden. | sddanne tilfaelde er det standardteksten 'Nej' der er
faktuel korrekt. Andelene suppleres med 95 % sikkerhedsintervaller (SI) for at fa et indtryk af den statistiske
sikkerhed (praecision) for indikatorresultaterne.

Regions- og enhedsniveauet opgeres i indikatorerne 1, 4,5 og 6 i forhold til barnets kontakthospital og
behandlende region. | de fa tilfaelde (n=33), hvor barnets bopaelskommune ikke tilherer den samme region, som
barnet behandles i, afrapporteres barnet i den region, som det behandlende kontaktsygehus tilhgrer.

For indikatorerne 2, 3, 7-9 opgeres resultaterne i forhold til barnets bopaelskommune og den region kommunen er
placeret i. Antallet af bern og unge bosiddende i de enkelte kommuner varierer fra ganske fa i Drager, Langeland,
Samsg og Struer kommune til 92 bgrn i Kebenhavn samt 42, 71 og 47 bern i Odense, Aarhus hhv. Aalborg kommune.
For kommuner med fa bgrn og unge skal indikatorresultatet tolkes med forsigtighed, idet feerre bern gger den
statistiske usikkerhed.

Resultaterne for hver enkelt indikator visualiseres med udvalgte grafiske fremstillinger. Kontroldiagrammerne viser
indikatoropfyldelsen pa lands- og regionsniveau samt for de enkelte sygehusafdelinger, mens trendgraferne viser
indikatoropfyldelsen over tid pa lands- og regionsniveau. | begge fremstillinger angiver den rgde linje, den fastsatte
standard for indikatoren. | funnel plots er standarden ogsa vist med en stiplet rad linje, hvor den omkringliggende
tragt viser et 95 % Sl for standarden. X-aksen angiver antallet af patienter, og da resultaterne bliver mere sikre jo
flere patienter, der behandles, jo smallere bliver tragten tilsvarende. Enheder, der ligger under tragten har med stor
sandsynlighed et resultat, der ligger under den fastsatte standard. Bemaerk at 95 % Sl i indikatortabellerne og
funnel plots afviger, da Sl i indikatortabellerne er for de enkelte indikatorresultater, mens Sl i funnel plots forholder
sig til standarden.

| offentliggjorte indikatortabeller vil symbolet # forekomme og indikere, at resultatet er fjernet af
diskretionshensyn, da der er en eller to patient(er) i taeller eller naevner. Af samme arsag vil disse resultater ogsa
veere fjernet fra figurer. For indikatorerne, opgjort i forhold til barnets bopaelskommune, er naevnerpopulationerne i
flere tilfeelde meget sma. Grundet det lave antal bgrn og unge med CP bosiddende i de enkelte kommuner, kan der
vaere usikkerhed forbundet med estimaterne, hvormed resultaterne i sddanne tilfaelde skal fortolkes med
forsigtighed.
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Indikator 1 - Hoftergntgen protokol

Definition: Andelen af bgrnialderen 0 til 7 ar (GMFCS IlI-IV), der far vurderet graden af hofte subluksation én gang
arligt

Nzevner: Bgrni CPOP-population, der erialderen 0-7 ar ved start af opgarelsesaret og har GMFCS niveau IlI-V

Teeller: Barn i naevneren, hvor migrationsindeks i rentgenprotokollen er udfyldt for begge hofter i
opgarelsesaret

Uoplyst:  Bgrn med manglende klassificering af GMFCS niveau inden start af opgerelsesaret

Standard: Mindst 90 %

Indikator 1: Hoftergntgen protokol

Standard Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar

=90% Teeller/ antal 01.01.2022 - 31.12.2022 2021 2020

opfyldt nasvner (%) Andel 95% SI Antal Andel Andel
Danmark Ja 200/205  0(0) 98 (94-99) 181/ 197 92 95
Hovedstaden Ja 44/ 46 0(0) 96 (85-99) 34/44 77 90
Sjeelland Ja 32/32 0(0) 100 (89-100) 30/31 97 100
Syddanmark Ja 42/ 44 0(0) 95 (85-99) 39/43 91 90
Midtjylland Ja 61/62 0(0) 98 (91-100) 62/62 100 100
Nordjylland Ja 21/21 0(0) 100 (84-100) 16/17 94 100
Hovedstaden Ja 44 / 46 0(0) 96 (85-99) 34/44 7 90
Herlev Ja 10/10 0(0) 100 (69-100) 10/10 100 100
Hillergd Ja 15/15 0(0) 100 (78-100) 11/14 79 87
Hvidovre Ja 11/11 0(0) 100 (72-100) 9/10 90 90
Rigshospitalet Nej 8/10 0(0) 80 (44-97) 4/10 40 83
Sjeelland Ja 32/32 0(0) 100 (89-100) 30/31 97 100
Holbaek Ja 5/5 0(0) 100 (48-100) 5/5 100 100
Nykebing F Ja 6/6 0(0) 100 (54-100) 6/6 100 100
Roskilde Ja 11/11 0(0) 100 (72-100) 9/9 100 100
Slagelse Ja 10/10 0(0) 100 (69-100) 10/11 91 100
Syddanmark Ja 42 /44 0(0) 95 (85-99) 39/43 91 90
Aabenraa Ja 8/8 0(0) 100 (63-100) 5/6 83 100
Esbjerg Ja 9/9 0(0) 100 (66-100) 11/12 92 91
Kolding Ja 10/10 0(0) 100 (69-100) 9/9 100 94
Odense Nej 15/17 0(0) 88 (64-99) 14/16 88 79
Midtjylland Ja 61/62 0(0) 98 (91-100) 62 /62 100 100
Aarhus Ja 34/35 0(0) 97 (85-100) 30/30 100 100
Herning Ja 16/16 0(0) 100 (79-100) 19/19 100 100
Randers Ja 6/6 0(0) 100 (54-100) 8/8 100 100
Viborg Ja 5/5 0(0) 100 (48-100) 5/5 100 100
Nordjylland Ja 21/21 0(0) 100 (84-100) 16/ 17 94 100

Aalborg Ja 18/18  0(0) 100 (81-100) 13/14 93 100
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Standard Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
=90% Teeller/ antal 01.01.2022 - 31.12.2022 2021 2020
opfyldt nasvner (%) Andel 95% SI Antal Andel Andel
Hjerring Ja 3/3 0(0) 100 (29-100) 3/3 100 100
Antal Arsag
Eksklusion: 794 Indikator 1: patienten er > 7 ar ved start af opgerelsesaret
464 Indikator 1: patienten har GMFCS niveau | eller Il ved seneste GMFCS maling fer opgerelsesaret

Kommentar

Datagrundlag

Indikatoren monitorerer den regelmaessige opfelgning med rgntgen af hofterne samt udmaling af graden af hofte
subluksation ved migrationsindeks. Dette gares med henblik pa at opdage begyndende hofte subluksation, sdledes
at forebyggende indsatser kan ivaerksaettes i tide. Neevnerpopulationen udggres af barn med GMFCS niveau Ill-V i
alderen 0-7 ar ved start af opgarelsesaret.

Resultater
| alt har 205 bgrn i alderen 0-7 r haft registreret GMFCS niveau llI-V ved start af opgarelsesaret.
Pa grund af ingen uoplyste GMFCS malinger er datakompletheden for 2022 100 % mod 96 % sidste ar.

| alt havde 98 (95 % Sl: 94-99) % af bernene faet udmalt graden af hoftesubluksation, hvormed standarden pa
mindst 90 % er opfyldt pa landsplan. Det er en 6-points stigning siden 2021 (92 %).

Region Sjalland og Nordjylland havde komplet opfyldelse, da samtlige barn har faet udmalt graden af
hoftesubluksation. Rigshospitalet har oplevet en markant fremgang i malopfyldelse fra 40 % i 2021 til 80 % i 2022.
Samtlige regioner lever op til standarden pa =90 %.

To afdelinger levede ikke op til standarden (Rigshospitalet og Odense Universitetshospital, Kontroldiagram). Af
funnel plottet fremgar det, at begge afdelinger ligger indenfor 95 % Sl for standarden og det kan dermed ikke med
sikkerhed afvises at de ikke levede op til standarden. Trendgrafen viser en ensartet og hgj kvalitet pd udmaling af
risiko for hofteluksation siden 2018.

Diskussion og implikationer

Der er etableret arbejdsgange pa hospitalsenhederne, der sikrer overblik og mélopfyldelse af standard. Klinisk audit
viser at manglende indkaldelse, operationer sidst pa indikatoraret, gar det udfordrende at nd genindkaldelse inden
arets udlgb og kraever lgbende opfalgning. Det papeges, at det kan vaere vanskeligt at sikre hoftergngten for de
barn, der behandles med palliativt sigte.

Der er lavet en indsats over for antallet af uoplyste, hvilket ses at have haft effekt da antallet af uoplyste er faldet fra
49%i2021til0%i2022.

Vurdering af indikatoren

Det er tilfredsstillende at alle regioner opfylder standarden. Det vurderes, at indikatoren stadig er relevant med
henblik pa at monitorere hoftestatus hos bgrn med CP.

Optimering af arbejdsgange og labende opfalgning, hvor barnet tilbydes rentgen samme dag som konsultationen
eller henvises til rentgenbillede i starten af et nyt opgarelsessar og igen ved udeblivelse eller afbud, kan potentielt
bidrage til opfyldelse af standard.
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Indikator 1: Hoftergntgen protokol. Kontroldiagram pa afdelingsniveau.
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Indikator 1: Hoftergntgen protokol. Funnelplot pa afdelingsniveau.
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Indikator 1: Hoftergntgen protokol. Trendgraf pa regionsniveau.
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Indikator 2 - Grovmotorisk funktion
Definition: Andelen af bgrn med CP, der far vurderet grovmotorisk funktion
Nzevner: Bgrn ogunge i CPOP-population, der opfylder ét af falgende kriterier:
= 0-54rved start af opgerelsesaret,
» 6-14 ar ved start af opgerelsesaret, hvor der er registeret GMFCS niveau og MACS niveau > |

eller ukendt
* 7,9,110g 13 ar ved start af opgerelsesaret registreret med GMFCS niveau | og MACS
niveau |
Teeller: Bern og unge i naevneren, der opfylder alle af falgende kriterier mindst én gang i opggrelsesperioden:

* GMFCS niveau
= Dominerende neurologisk symptom
» Functional Mobility Scale (FMS) svarende til 5, 50 og 500 meter
» Vurdering af fod (Vaegtbaering).
= Vurdering af ryg (Skoliose operation Ja eller Nej, hvis Nej skal 'vurderet i' og 'har skoliose’ vaere
udfyldt)
Standard: Mindst 85 %

Indikator 2: Grovmotorisk funktion

Standard Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar

= 85% Teeller/ antal 01.01.2022 - 31.12.2022 2021 2020

opfyldt nasvner (%) Andel 95% SI Antal Andel Andel
Danmark Nej 1.012/1.297 0(0) 78 (76-80) 946 /1.210 78 75
Hovedstaden Ja 301/ 354 0(0) 85 (81-89) 256/ 313 82 80
Sjeelland Nej 133/ 193 0(0) 69 (62-75) 137/ 181 76 70
Syddanmark Nej 265/322 0(0) 82 (78-86) 251/323 78 76
Midtjylland Nej 211/293 0(0) 72 (66-77) 198/ 265 75 74
Nordjylland Nej 102/ 135 0(0) 76 (67-83) 104/ 128 81 67
Hovedstaden Ja 301/354 0(0) 85 (81-89) 256 /313 82 80
Albertslund Ja 5/5 0(0) 100 (48-100) 4/6 67 100
Allerad Ja 14/ 14 0(0) 100 (77-100) 11/12 92 100
Ballerup Ja 5/5 0(0) 100 (48-100) 5/5 100 100
Bornholm Ja 8/9 0(0) 89 (52-100) 6/9 67 88
Brendby Nej 4/5 0(0) 80 (28-99) 5/6 83 75
Drager Nej #/# 0(0) 0 (0-98) #/# 50 100
Egedal Ja 10/10 0(0) 100 (69-100) 7/8 88 83
Fredensborg Ja 13/13 0(0) 100 (75-100) 11/11 100 90
Frederiksberg Nej 11/14 0(0) 79 (49-95) 11/12 92 75
Frederikssund Nej 10/ 14 0(0) 71 (42-92) 5/7 71 78
Fureso Nej 3/5 0(0) 60 (15-95) #/4# 50 67
Gentofte Nej 9/11 0(0) 82 (48-98) 7/8 88 88
Gladsaxe Ja 11/12 0(0) 92 (62-100) 10/12 83 90
Glostrup Nej 3/4 0(0) 75 (19-99) 4/4 100 67

Gribskov Ja 6/7 0(0) 86 (42-100) 6/8 75 89
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Standard Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar

= 85% Teeller/ antal 01.01.2022 - 31.12.2022 2021 2020

opfyldt nasvner (%) Andel 95% SI Antal Andel Andel
Halsnaes Ja 7/7 0(0) 100 (59-100) 6/9 67 50
Helsingar Ja 13/15 0(0) 87 (60-98) 14/16 88 79
Herlev Ja 6/6 0(0) 100 (54-100) 6/6 100 100
Hillergd Ja 14/15 0(0) 93 (68-100) 7/8 88 92
Hvidovre Nej 13/16 0(0) 81 (54-96) 9/13 69 93
Hgje-Taastrup Ja /7 0(0) 100 (59-100) 7/8 88 86
Horsholm Ja 8/9 0(0) 89 (52-100) 6/6 100 71
Ishgj Ja 6/7 0(0) 86 (42-100) 5/7 71 100
Kebenhavn Nej 76/92 0(0) 83 (73-90) 67/83 81 71
Lyngby-Taarbaek Nej 10/17 0(0) 59 (33-82) 10/ 16 63 67
Rudersdal Ja 9/10 0(0) 90 (55-100) 7/8 88 64
Redovre Ja 4/4 0(0) 100 (40-100) 3/3 100 100
Tamby Nej 9/11 0(0) 82 (48-98) 8/9 89 86
Vallensbaek Nej 7/9 0(0) 78 (40-97) 6/7 86 100
Sjeelland Nej 133/193 0(0) 69 (62-75) 137/181 76 70
Faxe Nej 5/6 0(0) 83 (36-100) 5/7 71 33
Greve Nej 12/16 0(0) 75 (48-93) 8/13 62 64
Guldborgsund Nej 11/16 0(0) 69 (41-89) 12/13 92 76
Holbaek Nej 13/19 0(0) 68 (43-87) 9/13 69 92
Kalundborg Nej 8/12 0(0) 67 (35-90) 7/10 70 88
Koge Nej 8/12 0(0) 67 (35-90) 12/13 92 60
Lejre Nej 5/6 0(0) 83 (36-100) 4/6 67 40
Lolland Nej 3/4 0(0) 75 (19-99) #/# 40 40
Nzestved Nej 10/15 0(0) 67 (38-88) 11/13 85 75
Odsherred Nej 7/10 0(0) 70 (35-93) 11/12 92 89
Ringsted Nej a/7 0(0) 57 (18-90) a/7 57 57
Roskilde Nej 12/24 0(0) 50 (29-71) 8/18 a4 a7
Slagelse Nej 8/15 0(0) 53 (27-79) 16/20 80 77
Solred Ja 5/5 0(0) 100 (48-100) 6/7 86 100
Sorg Nej 6/8 0(0) 75 (35-97) 5/6 83 71
Stevns Nej 4/5 0(0) 80 (28-99) 5/5 100 25
Vordingborg Ja 12/13 0(0) 92 (64-100) 12/13 92 100
Syddanmark Nej 265/ 322 0(0) 82 (78-86) 251/323 78 76
Aabenraa Ja 12/13 0(0) 92 (64-100) 12/12 100 69
Assens Ja 8/9 0(0) 89 (52-100) 8/9 89 40
Billund Ja 7/7 0(0) 100 (59-100) 6/6 100 100

Esbjerg Nej 26/38 0(0) 68 (51-82) 25/ 40 63 59
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Standard Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar

= 85% Teeller/ antal 01.01.2022 - 31.12.2022 2021 2020

opfyldt nasvner (%) Andel 95% SI Antal Andel Andel
Faaborg-Midtfyn Nej 9/11 0(0) 82 (48-98) 7/9 78 86
Fredericia Nej 21/26 0(0) 81 (61-93) 21/25 84 100
Haderslev Ja 12/13 0(0) 92 (64-100) 14/16 88 95
Kerteminde Nej #/# 0(0) 67 (9-99) 4/4 100 60
Kolding Ja 18/20 0(0) 90 (68-99) 23/27 85 75
Langeland Ja #/# 0(0) 100 (16-100) #/# 50 50
Middelfart Nej 7/12 0(0) 58 (28-85) 10/14 71 57
Nordfyns Ja 5/5 0(0) 100 (48-100) 4/8 50 78
Nyborg Nej 4/8 0(0) 50 (16-84) #/4# 33 33
Odense Ja 41/42 0(0) 98 (87-100) 36/36 100 93
Svendborg Ja 13/14 0(0) 93 (66-100) 13/15 87 69
Senderborg Nej 18/23 0(0) 78 (56-93) 14/22 64 57
Tonder Ja 6/7 0(0) 86 (42-100) 4/6 67 100
Varde Ja 14/15 0(0) 93 (68-100) 12/14 86 75
Vejen Nej 13/18 0(0) 72 (47-90) 11/17 65 80
Vejle Nej 27/36 0(0) 75 (58-88) 23/34 68 78
fro 0/0 #/# 100
Midtjylland Nej 211/293 0(0) 72 (66-77) 198 / 265 75 74
Aarhus Nej 34/71 0(0) 48 (36-60) 36/51 71 65
Favrskov Nej 9/14 0(0) 64 (35-87) 13/13 100 83
Hedensted Nej 10/14 0(0) 71 (42-92) 10/15 67 57
Herning Ja 27/30 0(0) 90 (73-98) 26/33 79 93
Holstebro Ja 13/13 0(0) 100 (75-100) 13/13 100 92
Horsens Nej 18/26 0(0) 69 (48-86) 22/24 92 95
Ikast-Brande Ja 8/9 0(0) 89 (52-100) 4/8 50 89
Lemvig Nej 4/5 0(0) 80 (28-99) 3/3 100 25
Norddijurs Nej 3/5 0(0) 60 (15-95) 3/4 75 83
Odder Ja 4/4 0(0) 100 (40-100) #/# 50 0
Randers Nej 18/24 0(0) 75 (53-90) 7/20 35 45
Ringkebing-Skjern Nej 6/8 0(0) 75 (35-97) 7/8 88 83
Samsg Nej #/# 0(0) 0 (0-98) #/# 100 0
Silkeborg Ja 15/16 0(0) 94 (70-100) 17/20 85 79
Skanderborg Ja 12/13 0(0) 92 (64-100) 10/11 91 80
Skive Nej 3/4 0(0) 75 (19-99) 3/3 100 57
Struer Nej #/# 0(0) 50 (1-99) #/# 0 50
Syddijurs Nej 3/7 0(0) 43 (10-82) 0/3 0 100

Viborg Ja 23/27 0(0) 85 (66-96) 20/28 71 83
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Standard Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
= 85% Teeller/ antal 01.01.2022 - 31.12.2022 2021 2020
opfyldt nasvner (%) Andel 95% SI Antal Andel Andel
Nordjylland Nej 102 /135 0(0) 76 (67-83) 104/ 128 81 67
Aalborg Nej 34/ 47 0(0) 72 (57-84) 35/44 80 60
Brgnderslev Nej #/# 0(0) 20 (1-72) 4/5 80 100
Frederikshavn Ja 15/16 0(0) 94 (70-100) 11/14 79 100
Hjerring Nej 10/12 0(0) 83 (52-98) 9/10 90 25
Jammerbugt Ja 6/7 0(0) 86 (42-100) 8/8 100 14
Mariagerfjord Nej 7/10 0(0) 70 (35-93) 6/7 86 60
Morsg Ja 4/4 0(0) 100 (40-100) 5/5 100 100
Rebild Nej 4/8 0(0) 50 (16-84) 5/9 56 56
Thisted Ja 12/12 0(0) 100 (74-100) 13/15 87 92
Vesthimmerlands Nej 9/14 0(0) 64 (35-87) 8/11 73 83

# 1 eller 2 personer i naevner eller teeller

Antal Arsag

Eksklusion: 166 Indikator 2: patienten er 6,8,10,12 el. 14 ar med GMFCS niv. | OG MACS niv. | ved start af opgerelsesaret

Kommentar

Datagrundlag

Indikatoren monitorerer, om der foretages regelmaessig vurdering af barnenes grovmotoriske funktionsniveau med
standardiserede klassifikationssystemer og undersagelsesmetoder med henblik pa at fa en vurdering af barnets
aktuelle behandlingsbehov. Den tilvejebragte viden danner grundlag for planlaegningen af den rette indsats og
behandling. Det bemaerkes, at barn og unge, der gar uden begraensninger og som kan handtere genstande let og
med godt resultat, kun undersgges hvert andet ar. | aktuelle drsrapport drejer det sig om 166 barn, der er i alderen
6,8,10,12 og 14 ar med GMFCS niveau | og MACS niveau | og som altsa ikke blev undersggt i 2022.

Standarden er saenket fra = 90 % til = 85 % ift. sidste ar.

Resultater

Standarden pa mindst 85 % er ikke opfyldt pa landsplan, idet 78 (95 % SI: 76-80) % af barnene har fyldestgarende
oplysninger for vurderingen af grovmotorisk funktion. Region Hovedstaden er den eneste af de 5 regioner, der lever
op til standarden med 85 (95 % SI: 81-89) %. Region Syddanmark er steget med 4 %-points ift. 2021. Dette haenger
sammen med at flere kommuner (80 %) i denne region har opnaet et bedre resultat ift. 2021. For region
Hovedstaden havde 72 % af kommunerne oplevet en fremgang ift. 2021, hvorimod denne fremgang kun gjaldt for
47 % i region Sjeelland, 58 % i region Midtjylland og 30 % i region Nordjylland. Den beskrevne udvikling er illustreret
i trendgrafen, hvor der i perioden mellem 2018 til 2021 var en stigende udvikling pa lands- og regionsniveau for
derefter at falde i de tre regioner.

Der ses maksimal variation fra 0 - 100 % pa kommunalt niveau, hvoraf faerre kommuner end sidste ar ligger under
den fastlagte standard, hvilket haenger sammen med at standarden er reduceret fra = 90 % til = 85 %. Fire
kommuner opfyldte med sikkerhed ikke standarden (jf. funnel plottet). Der var 41 kommuner i 2022 mod 28
kommuner i 2021, der havde fyldestggrende oplysninger pa mindst 85 % af bgrnene (jf. landkortet).

Diskussion og implikationer
Malopfyldelse pa landsplan ligger pa 78 % og er pa samme niveau som i 2021. To regioner har haft en stigende
malopfyldelse siden 2021 og fremhaever at kommunale kontaktpersoner og fokus pa koordinering som bidragende
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faktorer. En region opfylder standarden, hvilket indikerer, at det er muligt at na den fastsatte standard. Det papeges
at det kan vaere demotiverende for de sma kommuner, hvor et enkelt barn kan gere forskellen for opnaelse af
standarden.

Hovedparten af barn med CP er tilknyttet kommunal fysioterapeut, som har ansvar for traening, vurdering og
indrapportering til CPOP. Den organisatoriske struktur i det kommunale sundhedsvaesen, med stor spredning pa
mange sma enheder med mange fagpersoner med fa bern ger, at kvalitetssikringen generelt er sveer. | flere
kommuner er der kun fa bgrn med CP tilknyttet den enkelte terapeut enten pga. fa bern i kommunen eller pga., at
opgaven er delt mellem flere terapeuter. Ud fra princippet om at "gvelse gar mester”, kan det vaere ngdvendigt at
drofte, om organiseringen pa omradet kan gares pa en anden made med en centralisering af opgaven. Det bar
overvejes, om traeningsindsatser til barn med CP kunne samles pa feerre terapeuter i det primaere sundhedsvasen.
Dette kan kraeve organisering og koordinering pa gverste ledelsesniveau

Resultatet afspejler ikke kun kvalitet i tilbuddet om opfalgende undersggelse. Nogle barn kan have sveert ved at
deltage i undersggelsen og nogle familier fravaelger tilbuddet. En anden arsag er mangelfuld udfyldelse af
protokoller.

To ensker gar igen fra tidligere ar til kommende databaserevision. Det ber vaere muligt at angive at forzeldre har
fravalgt undersggelsen. Saledes vil der vaere mulighed for at lave en opgarelse, der viser at der har vaeret et
kommunalt tilbud om opfelgning, som ikke er benyttet. Ligeledes bar der vaere krav om udfyldelse af relevante
punkter, for den fysioterapeutiske protokol kan afsluttes i databasen. Begge forslag forventes at kunne give
mulighed for bedre malopfyldelse pa indikator 2.

Vurdering af indikatoren
Styregruppen fastholder indikator samt ny-fastsat standard pa 85%. Det vurderes, at det er muligt at na standarden
og der er fortsat mangler ved databasen, som ved en revision vil kunne forbedre resultatet.

Det er ikke lykkedes at opna malopfyldelse pd denne indikator, som afspejler den fysioterapeutiske opfalgning i
kommunerne. Der arbejdes fortsat labende med forbedringer i den kommunale opfelgning og der er en
igangvaerende proces vedrarende forankring og revision af CPOP-databasen.

Det anbefales at:

¢ Den kommunale sundhedsfaglige koordinering og ledelse af CPOP i kommunalt regi fortsat vaegtes,
saledes at stigningen i andelen der opfylder standarden pa denne indikator kan fortsaette.

e Underspgelse og vurdering af barn med CP bgr samles pa fa haender for at opna ekspertise.

e Deregionale koordinatorer fortsaetter arbejdet med validering af protokoller, s antallet af ikke-godkendte
protokoller reduceres.

¢ Deregionale koordinatorer og regionale styregrupper intensiverer indsatsen med at tilbyde hjeelp til
kommuner med lav malopfyldelse, og dette gerne pa ledelsesniveau.

¢ Regionale koordinatorer har fokus pa formidling af at den enkelte protokol udger en undersggelse, som
skal ligge til grund for en indsats. Derigennem tydeliggares det, at protokol og indsats haenger sammen.

e CPOP-koordinatorer fortsaetter etablering af arlige regionale netvaerksmader mellem kommunal ledelse,
regionale koordinatorer og kommunale koordinatorer med hensigten om at skabe en dialog, som skal
stotte op omkring @get brug af statuslister. Dette med henblik pa at opna bedre overblik for derigennem at
gge malopfyldelse.

¢ Den nationale styregruppe for CPOP arbejder fortsat for draftelse af organisering og resultater pa
tvaersektorielt ledelsesniveau, dels i forbindelse med databasens forankring som tvaersektoriel database i
Danmark, dels ved kommende genforhandling af tvaersektorielle samarbejdsaftaler.

e Ved kommende databaserevision skal variable reduceres, séledes der for denne indikator kun indberettes
pa fysioterapeutisk undersggelse og intervention.

e Der skal tilfgjes mulighed for at registrere fravalg. Dette kan give en drsagsforklaring, men vil ikke fare til
eksklusion af patienten i analysen.
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e Funnel plot fremhaeves i tolkningen af resultater, idet der i denne grafik differentieres ift. hvor mange bgrn
og unge med CP kommunen har. Hvis kommunen ligger indenfor 95 % Sl for standarden kan det dermed
ikke med sikkerhed afvises, at kommunen ikke lever op til standarden.

Indikator 2: Grovmotorisk funktion. Kontroldiagram pa regionsniveau.
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Indikator 2: Grovmotorisk funktion. Funnelplot pa Kommuneniveau.
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Landkort: Resultatet af indikator 2 opgjort ved bopalskommunerne for aktuelle opgerelsesperiode

Standard- [ 100-85 [ 84-70 —169-50
opfyldelse 49-30 129-0 ( - ikke omfattet

Indeholder data fra Geod Isen, UTM32/EUREF89, maj 2015
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Indikator 3 - Handfunktion

Indikator: Andelen af barn med CP, der har faet lavet en vurdering af handfunktion
Nzevner: Bgrn ogunge i CPOP-populationen, der opfylder ét af falgende kriterier:
= 0-54rved start af opgerelsesaret,
» 6-14 ar ved start af opgerelsesaret, hvor der er registeret GMFCS niveau og MACS niveau > |

eller ukendt
* 7,9,110g 13 ar ved start af opgarelsesaret registreret med GMFCS niveau | og MACS niveau |
Teeller: Barn og unge i naevneren, der opfylder alle felgende kriterier mindst én gang i opgerelsesperioden:

=  MACS niveau

= Dominerende neurologisk symptom

» HOUSE, tommelfingerens stilling pa begge sider, I-IV eller Ingen

= Zancolli, vurdering af samtidig ekstension af handled og fingre for begge sider
Standard: Mindst 85 %

Indikator 3: Handfunktion

Standard Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar

= 85% Teeller/ antal 01.01.2022 - 31.12.2022 2021 2020

opfyldt naevner (%) Andel 95% SI Antal Andel Andel
Danmark Nej 966 / 1.297 0(0) 74 (72-77) 878/1.210 73 67
Hovedstaden Nej 292/354  0(0) 82 (78-86) 240/ 313 77 75
Sjeelland Nej 110/193  0(0) 57 (50-64) 112/ 181 62 56
Syddanmark Nej 248/322  0(0) 77 (72-82) 224 /323 69 63
Midtjylland Nej 205/293  0(0) 70 (64-75) 199/ 265 75 75
Nordjylland Nej 111/135  0(0) 82 (75-88) 103/ 128 80 56
Hovedstaden Nej 292 /354 0(0) 82 (78-86) 240/ 313 7 73
Albertslund Ja 5/5 0(0) 100 (48-100) 5/6 83 83
Allerad Ja 13/ 14 0(0) 93 (66-100) 11/12 92 100
Ballerup Ja 5/5 0(0) 100 (48-100) 5/5 100 75
Bornholm Ja 8/9 0(0) 89 (52-100) 7/9 78 75
Brendby Nej 4/5 0(0) 80 (28-99) 5/6 83 75
Drager Nej #/# 0(0) 0 (0-98) #/# 50 100
Egedal Ja 10/10 0(0) 100 (69-100) 8/8 100 100
Fredensborg Ja 13/13 0(0) 100 (75-100) 11/11 100 90
Frederiksberg Nej 9/14 0(0) 64 (35-87) 9/12 75 58
Frederikssund Nej 11/14 0(0) 79 (49-95) 6/7 86 56
Fureso Nej 4/5 0(0) 80 (28-99) #/# 50 67
Gentofte Nej 9/11 0(0) 82 (48-98) 7/8 88 88
Gladsaxe Ja 11/12 0(0) 92 (62-100) 12/12 100 80
Glostrup Ja 4/4 0(0) 100 (40-100) 4/4 100 33
Gribskov Nej 5/7 0(0) 71 (29-96) 6/8 75 89
Halsnaes Ja 7/7 0(0) 100 (59-100) 4/9 44 50

Helsingar Ja 15/15 0(0) 100 (78-100) 13/16 81 100
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Standard Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar

= 85% Teeller/ antal 01.01.2022 - 31.12.2022 2021 2020

opfyldt nasvner (%) Andel 95% SI Antal Andel Andel
Herlev Ja 6/6 0(0) 100 (54-100) 6/6 100 100
Hillergd Nej 9/15 0(0) 60 (32-84) 5/8 63 67
Hvidovre Nej 13/16 0(0) 81 (54-96) 10/13 77 86
Hgje-Taastrup Ja /7 0(0) 100 (59-100) 5/8 63 86
Horsholm Nej 6/9 0(0) 67 (30-93) 4/6 67 71
Ishgj Ja 6/7 0(0) 86 (42-100) a/7 57 83
Kebenhavn Nej 76/92 0(0) 83 (73-90) 62/83 75 63
Lyngby-Taarbaek Nej 11/17 0(0) 65 (38-86) 8/16 50 67
Rudersdal Nej 7/10 0(0) 70 (35-93) 4/8 50 82
Redovre Ja 4/4 0(0) 100 (40-100) 3/3 100 100
Tamby Nej 9/11 0(0) 82 (48-98) 8/9 89 86
Vallensbaek Nej 5/9 0(0) 56 (21-86) 5/7 71 100
Sjeelland Nej 110/193 0(0) 57 (50-64) 112/181 62 56
Faxe Nej 3/6 0(0) 50 (12-88) a/7 57 33
Greve Nej 11/16 0(0) 69 (41-89) 8/13 62 45
Guldborgsund Nej 12/16 0(0) 75 (48-93) 11/13 85 59
Holbaek Nej 3/19 0(0) 16 (3-40) 0/13 0 15
Kalundborg Nej 6/12 0(0) 50 (21-79) 6/10 60 50
Koge Nej 5/12 0(0) 42 (15-72) 5/13 38 40
Lejre Ja 6/6 0(0) 100 (54-100) 4/6 67 40
Lolland Nej 3/4 0(0) 75 (19-99) #/# 40 40
Nzestved Nej 8/15 0(0) 53 (27-79) 11/13 85 67
Odsherred Nej 6/10 0(0) 60 (26-88) 10/12 83 89
Ringsted Ja 7/7 0(0) 100 (59-100) a/7 57 71
Roskilde Nej 10/24 0(0) 42 (22-63) 7/18 39 a7
Slagelse Nej 8/15 0(0) 53 (27-79) 14/20 70 69
Solred Ja 5/5 0(0) 100 (48-100) 6/7 86 80
Sorg Nej #/# 0(0) 25 (3-65) 4/6 67 57
Stevns Nej 4/5 0(0) 80 (28-99) 5/5 100 25
Vordingborg Nej* 11/13 0(0) 85 (55-98) 11/13 85 100
Syddanmark Nej 248 /322 0(0) 77 (72-82) 224 /323 69 63
Aabenraa Ja 12/13 0(0) 92 (64-100) 11/12 92 46
Assens Ja 8/9 0(0) 89 (52-100) 7/9 78 40
Billund Ja 7/7 0(0) 100 (59-100) 6/6 100 100
Esbjerg Nej 25/38 0(0) 66 (49-80) 21/40 53 38
Faaborg-Midtfyn Nej 9/11 0(0) 82 (48-98) 7/9 78 86

Fredericia Nej 14/26 0(0) 54 (33-73) 20/25 80 %
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Standard Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar

= 85% Teeller/ antal 01.01.2022 - 31.12.2022 2021 2020

opfyldt nasvner (%) Andel 95% SI Antal Andel Andel
Haderslev Nej* 11/13 0(0) 85 (55-98) 9/16 56 21
Kerteminde Nej #/# 0(0) 67 (9-99) 3/4 75 40
Kolding Nej 16/20 0(0) 80 (56-94) 24 /27 89 82
Langeland Ja #/# 0(0) 100 (16-100) #/# 50 25
Middelfart Nej 7/12 0(0) 58 (28-85) 10/14 71 64
Nordfyns Ja 5/5 0(0) 100 (48-100) 6/8 75 89
Nyborg Nej 4/8 0(0) 50 (16-84) #/4# 33 33
Odense Ja 42/42 0(0) 100 (92-100) 33/36 92 88
Svendborg Ja 12/14 0(0) 86 (57-98) 9/15 60 31
Senderborg Nej 16/23 0(0) 70 (47-87) 12/22 55 62
Tonder Nej 4/7 0(0) 57 (18-90) 3/6 50 75
Varde Ja 13/15 0(0) 87 (60-98) 11/14 79 69
Vejen Nej 14/18 0(0) 78 (52-94) 12/17 71 a7
Vejle Nej 25/36 0(0) 69 (52-84) 17/34 50 69
Aro 0/0 #/# 0
Midtjylland Nej 205/293  0(0) 70 (64-75) 199/ 265 75 75
Aarhus Nej 35/71 0(0) 49 (37-61) 34/51 67 62
Favrskov Nej 7/14 0(0) 50 (23-77) 11/13 85 75
Hedensted Nej 11/14 0(0) 79 (49-95) 11/15 73 79
Herning Nej 25/30 0(0) 83 (65-94) 26/33 79 93
Holstebro Nej 9/13 0(0) 69 (39-91) 13/13 100 92
Horsens Nej 21/26 0(0) 81 (61-93) 23/24 9 95
Ikast-Brande Ja 9/9 0(0) 100 (66-100) 5/8 63 100
Lemvig Nej 4/5 0(0) 80 (28-99) 3/3 100 50
Norddijurs Nej 3/5 0(0) 60 (15-95) 4/4 100 67
Odder Nej #/# 0(0) 50 (7-93) #/4# 25 0
Randers Nej 17/24 0(0) 71 (49-87) 12/20 60 77
Ringkgbing-Skjern Ja 7/8 0(0) 88 (47-100) 6/8 75 83
Samsg Ja #/# 0(0) 100 (3-100) #/4# 50 100
Silkeborg Nej 12/16 0(0) 75 (48-93) 10/20 50 58
Skanderborg Ja 13/13 0(0) 100 (75-100) 11/11 100 90
Skive Nej #/# 0(0) 50 (7-93) 3/3 100 29
Struer Nej #/4# 0(0) 50 (1-99) #/4# 100 100
Syddjurs Nej 3/7 0(0) 43 (10-82) 0/3 0 75
Viborg Ja 23/27 0(0) 85 (66-96) 23/28 82 74
Nordjylland Nej 111/135 0(0) 82 (75-88) 103/ 128 80 56

Aalborg Ja 40 / 47 0(0) 85 (72-94) 37/44 84 45
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Standard Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
= 85% Teeller/ antal 01.01.2022 - 31.12.2022 2021 2020
opfyldt nasvner (%) Andel 95% SI Antal Andel Andel
Brgnderslev Nej #/# 0(0) 20 (1-72) 3/5 60 100
Frederikshavn Ja 16/ 16 0(0) 100 (79-100) 13/14 93 64
Hjerring Ja 11/12 0(0) 92 (62-100) 8/10 80 25
Jammerbugt Ja /7 0(0) 100 (59-100) 8/8 100 14
Mariagerfjord Nej 7/10 0(0) 70 (35-93) 4/7 57 40
Morsg Ja 4/4 0(0) 100 (40-100) #/4# 40 100
Rebild Nej 5/8 0(0) 63 (24-91) 5/9 56 33
Thisted Ja 12/12 0(0) 100 (74-100) 14/15 93 92
Vesthimmerlands Nej 8/14 0(0) 57 (29-82) 9/11 82 92

* Teksten er baseret pa ikke-afrundede procenter.
# 1 eller 2 personer i naevner eller teeller

Antal Arsag

Eksklusion: 166 Indikator 3: patienten er 6,8,10,12 el. 14 ar med GMFCS niv. | OG MACS niv. | ved start af opgerelsesaret

Kommentar

Datagrundlag

Indikatoren monitorerer, om der foretages en regelmaessig vurdering af barnenes handfunktion med
standardiserede klassifikationssystemer og undersagelsesmetoder med henblik pa at fa en vurdering af barnets
aktuelle behov for rette fysio- og ergoterapeutiske indsats. Den tilvejebragte viden danner grundlag for planlaegning
af den rette indsats og behandling. Det bemaerkes, at barn og unge, der gar uden begraensninger og som kan
handtere genstande let og med godt resultat, kun undersgges hvert andet ar - svarende til indikator 2. | aktuelle
arsrapport drejer det sig om 166 bern, der eri alderen 6, 8, 10, 12 og 14 ar med GMFCS niveau | og MACS niveau | og
som altsa ikke blev undersegt i 2021.

Resultater

Pa landsplan har 966 barn og unge fyldestgarende oplysninger for handfunktion svarende til 74 (95 % SI: 72-77) %,
en stigning pa 1 %-point ift. 2021. Standarden pa mindst 85 % er dermed ikke opfyldt. Ingen af de 5 regioner
opfyldte standarden, men 3 regioner er steget ift. sidste ar (Hovedstaden, Syddanmark og Nordjylland), hvorimod
de resterende er faldet (jf. trendgraf). Der ses maksimal variation fra 0 - 100 % pa kommunalt niveau. Det er positivt
at faerre kommuner i 2022 (12) end 2021 (16) og 2020 (23 kommuner) med sikkerhed ikke opfylder standarden (jf.
funnel plottet). Det ses samtidigt, at 36 kommuner - 11 flere end i 2021 - har registreret fyldestgarende oplysninger
pa mindst 85 % af barnene (jf. landkort).

Diskussion og implikationer

Malopfyldelse pa landsplan ligger pa 74 % med en stigning siden 2021, hvoraf tre regioner har haft en stigende
malopfyldelse siden 2021. Kommunale kontaktpersoner og fokus pa koordinering kan vaere medvirkende til at na
den fastsatte standard. Som ved indikator 2 papeges det, at det kan vaere demotiverende for de sma kommuner,
hvor et enkelt barn kan gare forskellen for opnaelse af standard.

Den organisatoriske struktur i det kommunale sundhedsvaesen, med stor spredning pa mange sma enheder med
mange fagpersoner med fa bern ger, at kvalitetssikringen generelt er sveer. | flere kommuner er der kun fa bgrn med
CP tilknyttet den enkelte terapeut enten pga. fa bern i kommunen eller pga., at opgaven er delt mellem flere
terapeuter. Ud fra princippet om at ”gvelse gar mester”, kan det vaere nedvendigt at drafte, om organiseringen pa
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omradet kan ggres pd en anden made med en centralisering af opgaven. Det bar overvejes, om traeningsindsatser
til barn med CP kunne samles pa feerre terapeuter i det primaere sundhedsvaesen. Dette kan kraeve organisering og
koordinering pa everste ledelsesniveau.

Resultatet afspejler ikke kun kvalitet i tilbuddet om opfalgende undersggelse. Nogle barn kan have sveert ved at
deltage i undersagelse og nogle familier fravaelger tilbuddet. Derudover er mangelfuld udfyldelse af protokoller,
medvirkende til manglende malopfyldelse.

To ensker gar igen fra tidligere ar til kommende databaserevision. Det ber vaere muligt at angive at forzeldre har
fravalgt undersggelsen. Saledes vil der vaere mulighed for at lave en opgarelse, der viser at der har vaeret et
kommunalt tilbud om opfalgning, som ikke er benyttet. Ligeledes bar der vaere krav om udfyldelse af relevante
punkter, for den ergoterapeutiske protokol kan afsluttes i databasen, hvilket forventes at bidrage til malopfyldelse
paindikator 2.

Vurdering af indikatoren
Styregruppen fastholder indikator og standard pa 85 %. Det vurderes at det er muligt at na standarden og der er
fortsat mangler ved databasen, som ved en revision vil kunne forbedre resultatet.

Det er ikke lykkedes at opnd malopfyldelse pa denne indikator, som afspejler den ergoterapeutiske opfalgning i
kommunerne. Der arbejdes fortsat labende med forbedringer i den kommunale opfelgning og der er en
igangvaerende proces vedragrende forankring og revision af CPOP-databasen.

Det anbefales at:

¢ Den kommunale sundhedsfaglige koordinering og ledelse af CPOP i kommunalt regi fortsat vaegtes,
saledes at stigningen i andelen, der opfylder standarden pa denne indikator kan fortsaette.

¢ Undersogelse og vurdering af barn med CP bgr samles pa fa haender for at opna ekspertise og dermed
bedre kvalitet af registrering.

¢ Deregionale koordinatorer fortsaetter arbejdet med validering af protokoller, s antallet af ikke-godkendte
protokoller reduceres.

¢ Deregionale koordinatorer og regionale styregrupper intensiverer indsatsen med at tilbyde hjeelp til
kommuner med lav malopfyldelse og gerne pa ledelsesniveau.

e Regionale koordinatorer har fokus pa formidling af, at den enkelte protokol udggr en undersggelse, som
skal ligge til grund for en indsats - sdledes at det bliver tydeligt, at protokol og indsats haenger sammen.

e CPOP-koordinatorer fortsaetter etablering af arlige regionale netvaerksmader mellem kommunal ledelse,
regionale og kommunale koordinatorer med hensigten om at skabe en dialog, som skal statte op omkring
gget brug af statuslister. Dette med henblik pa at opna bedre overblik for derigennem at gge
malopfyldelse.

¢ Den nationale styregruppe for CPOP arbejder fortsat for draftelse af organisering og resultater pa
tveersektorielt ledelsesniveau dels i forbindelse med databasens forankring som tveersektoriel database i
Danmark, dels ved kommende genforhandling af tvaersektorielle samarbejdsaftaler.

e Ved kommende databaserevision skal variable reduceres, séledes der for denne indikator kun indberettes
pa ergoterapeutisk undersagelse og intervention.

e Der skal tilfgjes mulighed for at registrere fravalg. Dette kan give en drsagsforklaring, men vil ikke fare til
eksklusion af patienten i analysen.

e Funnel plot fremhaeves i tolkningen af resultater, idet der i denne grafik differentieres ift. hvor mange bgrn
og unge med CP kommunen har. Hvis kommunen ligger indenfor 95 % Sl for standarden kan det dermed
ikke med sikkerhed afvises, at kommunen ikke lever op til standarden.
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Indikator 3: Handfunktion. Kontroldiagram pa regionsniveau.
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Indikator 3: Handfunktion. Trendgraf pa regionsniveau.
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Indikator 3: Handfunktion. Funnelplot pa Kommuneniveau.
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Landkort: Resultatet af indikator 3 opgjort ved bopalskommunerne for aktuelle opggrelsesperiode

Standard- [ 100-85 [ 84-70 —169-50
opfyldelse | 49-30 1 29-0 [ -ikke omfattet

data fra G y . UTM32/EUREF89, maj 2015
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Indikator 4 - Diagnose

Definition: Andelen af bgrn i 4 arsalderen samt nytilkomne barn og unge mellem 5 og 14 ar, der far taget stilling til
om kriterierne for diagnosen CP er opfyldt

Navner:

Tzeller:

Barn og unge i CPOP-populationen, der opfylder ét af falgende kriterier:

» 4 3rved start af opgarelsesaret

= 5-14 arved start af opgarelsesaret og inkluderet i CPOP-databasen i lgbet af det foregdende ar.
Barn og unge i naevneren, der opfylder begge nedenstaende kriterier:

= diagnose er bekraeftet i neuropaediatrisk protokol

= dererforetaget en vurdering inden udgangen af opggrelsesperioden

Standard: Mindst 95 %

Indikator 4: Diagnose

Danmark
Hovedstaden
Sjeelland
Syddanmark
Midtjylland
Nordjylland
Hovedstaden
Herlev
Hillered
Hvidovre
Rigshospitalet
Sjeelland
Holbaek
Nykebing F
Roskilde
Slagelse
Syddanmark
Aabenraa
Esbjerg
Kolding
Odense
Midtjylland
Aarhus
Herning
Randers

Viborg

Standard
>95%
opfyldt
Ja
Ja
Ja
Ja
Nej
Nej
Ja
Ja
Ja

Ja

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

Nej

Teeller/
neaevner
138/143
47/ 47
24/24
30/31
25/28
12/13
47/ 47
4/4
23/23
6/6
14/14
24 /24
6/6
3/3
11/11
4/4
30/31
4/4
3/3
11/11
12/13
25/28
8/8
9/9
5/7

3/4

Uoplyst
antal

(%)

Aktuelle ar

01.01.2022-31.12.2022

Andel

97

100

100

97

89

92

100

100

100

100

100

100

100

100

100

100

97

100

100

100

92

89

100

100

71

75

95% Sl
(92-99)
(92-100)
(86-100)
(83-100)
(72-98)
(64-100)
(92-100)
(40-100)
(85-100)
(54-100)
(77-100)
(86-100)
(54-100)
(29-100)
(72-100)
(40-100)
(83-100)
(40-100)
(29-100)
(72-100)
(64-100)
(72-98)
(63-100)
(66-100)
(29-96)

(19-99)

Tidligere ar
2021 2020
Antal  Andel Andel
119/127 94 97
34/35 97 100
20/20 100 96
30/32 94 97
21/22 95 97
14/18 78 92
34/35 97 100
T/7 100 100
13/13 100 100
8/9 89 100
6/6 100 100
20/20 100 96
3/3 100 100
5/5 100 80
T/7 100 100
5/5 100 100
30/32 94 97
3/3 100 100
6/7 86 100
9/9 100 100
12/13 92 92
21/22 95 97
14 /15 93 92
4/4 100 100
3/3 100 100
0/0 100
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Standard Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
=95% Teeller/ antal  01.01.2022-31.12.2022 2021 2020
opfyldt  naevner (%) Andel 95% SI Antal  Andel Andel
Nordjylland Nej 12/13 0(0) 92 (64-100) 14/18 78 92
Aalborg Ja 12/12  0(0) 100  (74-100) 11/15 73 92
Hjerring Nej #/# 0(0) 0 (0-98) 3/3 100

# 1 eller 2 personer i naevner eller teeller

Antal Arsag

Eksklusion: 235 Indikator 4: patientens alder < 4 ar ved start af opgerelsesaret

1.085 Indikator 4: patientens alder er 5-14 ar og ikke registreret det foregdende ar

Kommentar

Datagrundlag

Indikatoren afspejler i hvor hgj grad den ansvarlige neuro-paediater tager stilling til, om barnet opfylder kriterierne
for CP. Diagnosen CP kan vaere vanskelig at stille i barnets ferste levear, og derfor skal diagnosen verificeres, nar
barnet er omkring fire ar (inden barnet fylder 5 ar). Stillingtagen til diagnose har betydning for barnets videre forlgb
i klinisk praksis og i CPOP.

Resultater

Af 143 bgrn havde 138 faet taget stilling til, om de opfylder kriterierne for CP, hvormed standarden pa mindst 95 %
er opfyldt pa landsplan med 97 (95 % SI: 92-99) %. To regioner (Midtjylland og Nordjylland) opfyldte ikke
standarden i 2022. Hvorimod region Hovedstaden og Sjeelland havde en malopfyldelse pd 100 %. P4 afdelinger med
mindst 10 patienter, var det kun Odense Universitetshospital, der ikke levedes op til standarden (92 %). Dette
underbygges af funnel plottet, hvor ingen afdelinger er placeret neden for det skraverede omrade svarende til 95 %
Sl for standarden. Med undtagelse af region Midtjylland og Nordjylland har kvaliteten i forbindelse med verifikation
af CP-diagnose veaeret forholdsvis hgj og ensartet siden 2017 (Trendgraf).

Sidste ar anbefalede styregruppen, at der skulle arbejdes med en ny indikator, der afspejler kvaliteten ift. tidlig
diagnosticering. Det er saledes farste gang at alderen pa diagnosetidspunktet er opgjort pa barnene i CPOP (se
Appendiks 2). P landsplan var bgrnenes median alder pa 17 (IQR 9-32) maneder farste gang en CP-diagnose kunne
identificeres i Landspatientregistret (LPR) dvs. at 50 % af b@rnene var < 17. maneder. | region Sjeelland var bernene
aldst pa diagnosetidspunktet (22 maneder) og i region Nordjylland yngst (12 maneder). Alderen varierede fra 10
maneder (Sygehus Sgnderjylland, Barn og Unge) til 26 maneder (Roskilde, Paediatri) mellem afdelingerne.

Diskussion og implikationer
Det er tilfredsstillende at indikatoren er opfyldt pa landsplan.

| alt 5 barn har ikke faet verificeret diagnosen i neuropaediatrisk protokol og det resulterer i at 2 regioner ikke nar
fastsat standard. Dette forsgges imgdegaet naeste ar.

Diagnosetidspunkt kan opgeres pa to mader - hvornar der farst bemaerkes mulige tegn pa CP, f.eks. spasticitet eller
sideforskel, men kan ogsa opgeres som tidspunkt for at diagnosen stilles og kan traekkes fra LPR. Det er ferste ar
data traekkes til CPOP databasen og det bliver vaesentligt at fa en tilbagevendende arlig analyse, som vi kan falge i
CPOP de nzeste ar.

Vurdering af indikatoren
Styregruppen fastholder indikator og standard.
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Det er ngdvendigt, at regionale koordinatorer har overblik over hvilke bgrn, der skal have udfyldt neuropaediatrisk
protokol og informerer neuropaediaterne herom. Der bar veere fokus pa, at neuropaediatriske protokoller, der op
startes i forbindelse med at barnet inkluderes i CPOP, opdateres det ar barnet fylder 5 ar mhp. at sikre komplette
data.

Indikator 4: Diagnose. Kontroldiagram pa afdelingsniveau.

Danmark
Herlev I
Hillered
Hvidovre I
Rigshospitalet -
Holbaek }
Nykeabing F I
Roskilde o |
Slagelse +
Aabenraa -
Esbjerg 4 I
Kolding I
Odense - f .
Aarhus I
Herning I
Randers
Viborg - f ° |
Aalborg b—-———¢

Hjerring -

-

I

-

|

6060606

20 40 60 80 100
Andel

o - -+

——e—— Indikatorandel, 95% konfidensinterval
—————— Standard: = 95 %

Indikator 4: Diagnose. Funnelplot pa afdelingsniveau.
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1004 L p— R S .
80
60

40 4

20
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Antal

Esbjerg Nykebing F + Aabenraa v Herlev Slagelse

Viborg + Holbaek Hvidovre < Randers Aarhus
¥ Herning + Kolding Roskilde Aalborg Odense
+ Rigshospitalet Hillergd
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Indikator 4: Diagnose. Trendgraf pa regionsniveau.
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Indikator 5 - Tveerfaglig opfalgning
Definition: Andelen af bgrn med CP, der har faet foretaget alle undersggelser i indikator 1, 2 og 3.
Naevner: Bgrn ogunge i CPOP-populationen, der indgar i naevnerpopulationen for indikator 1, 2 eller 3.
Teller: Teelleren er opfyldti henhold til falgende:
* bgrn ogunge, derindgér i naevneren for indikator 1, skal have opfyldt teellerkriterierne for
indikator 1 0G2 0G 3 (3 ud af3)
* bgrn ogunge, der indgar i naevneren for indikator 2/3 og IKKE indgar i naevneren for indikator 1
(resten), skal have opfyldt tzellerkriterierne for indikator 2 OG 3 (2 ud af 2)
Uoplyste: Barn med manglende klassificering af GMFCS niveau inden start af opgarelsesaret (jf. indikator 1) og
som ikke er en del af naevnerpopulationeni2 og 3
Standard: Mindst 85 %

Indikator 5: Tvaerfaglig opfolgning

Standard Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar

= 85% Teeller/ antal 01.01.2022 - 31.12.2022 2021 2020

opfyldt naevner (%) Andel 95% SI Antal Andel Andel
Danmark Nej 875/ 1.297 0(0) 67 (65-70) 787 /1.204 65 61
Hovedstaden Nej 277/ 356 0(0) 78 (73-82) 214 /309 69 70
Sjeelland Nej 98/ 189 0(0) 52 (44-59) 100/ 176 57 51
Syddanmark Nej 236/328 0(0) 72 (67-77) 220/333 66 58
Midtjylland Nej 158/ 276 0(0) 57 (51-63) 157/ 246 64 63
Nordjylland Nej 106/ 148 0(0) 72 (64-79) 96/ 140 69 57
Hovedstaden Nej 277/ 356 0(0) 78 (73-82) 214/ 309 69 70
Herlev Ja 70/78 0(0) 90 (81-95) 66 /82 80 76
Hillergd Nej 84/112 0(0) 75 (66-83) 52/83 63 69
Hvidovre Nej 73/92 0(0) 79 (70-87) 57/84 68 73
Rigshospitalet Nej 50/ 74 0(0) 68 (56-78) 39/60 65 62
Sjeelland Nej 98/ 189 0(0) 52 (44-59) 100/ 176 57 51
Holbaek Nej 23/56 0(0) 41 (28-55) 25/56 45 a1
Nykebing F Nej 22/31 0(0) 71 (52-86) 24/31 77 59
Roskilde Nej 31/58 0(0) 53 (40-67) 23/50 46 46
Slagelse Nej 22/44 0(0) 50 (35-65) 28/39 7 67
Syddanmark Nej 236/ 328 0(0) 72 (67-77) 220/ 333 66 58
Aabenraa Nej 32/42 0(0) 76 (61-88) 25/41 61 49
Esbjerg Nej 33/51 0(0) 65 (50-78) 29/51 57 a4
Kolding Nej 82/ 125 0(0) 66 (57-74) 88/ 128 69 69
Odense Nej 89/ 110 0(0) 81 (72-88) 78/ 113 69 57
Midtjylland Nej 158/ 276 0(0) 57 (51-63) 157/ 246 64 63
Aarhus Nej 65/ 138 0(0) 47 (39-56) 68 /111 61 58
Herning Nej 47/ 66 0(0) 71 (59-82) 48/ 64 75 87

Randers Nej 22/40 0(0) 55 (38-71) 15/32 47 50
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Standard Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
= 85% Teeller/ antal 01.01.2022 - 31.12.2022 2021 2020
opfyldt nasvner (%) Andel 95% SI Antal Andel Andel
Viborg Nej 24/32 0(0) 75 (57-89) 26/39 67 50
Nordjylland Nej 106/ 148 0(0) 72 (64-79) 96/ 140 69 57
Aalborg Nej 87/ 127 0(0) 69 (60-76) 82/122 67 58
Hjerring Ja 19/21 0(0) 90 (70-99) 14/18 78 46
Antal Arsag
Eksklusion: 166 Indikator 5: patienten er 6,8,10,12. el. 14 ar med GMFCS niv. | OG Il ved start af opggrelsesaret

Kommentar

Datagrundlag

Barn og unge med CP har behov for tvaerfaglig opfalgning fra fysio- og ergoterapeuter samt ortopaedkirurger.
Indikatoren vurderer i hvor hgj grad dette lykkes, da en komplet opfyldelse af indikator 1-3 skennes vigtig for den
videre planlaegning af hvilken opfelgning og hvilke indsatser, der skal ivaerksaettes.

Til beregning af denne indikator anvendes metoden 'all-or-none', der er et udtryk for om barnet/den unge far
foretaget alle undersggelser med efterfolgende registreringer (all) eller kun nogle eller slet ingen (none). Da
naevnerpopulationen i indikator 1 er begraenset pa alder og GMFCS niveau, skal bgrn, der indgar i indikator 1,
opfylde indikator 1, 2 og 3 for at opfylde indikator 5. Mens den resterende del af naevnerpopulationen alene skal
opfylde indikator 2 og 3 for at opfylde indikator 5, da det ikke er pakreevet, at disse barn/unge skal vurderes ved
hoftergntgen.

Det bemzerkes, at den neuropaediatriske vurdering i indikator 4 ikke indgar i den tveerfaglige opfelgning. Indikator 4
omhandler verifikation af diagnosen CP og danner implicit grundlag for CPOP-databasens population, da barn over
5 ar med afskrevet diagnose for CP ekskluderes fra populationen. Alle bern under 5 ar, uanset diagnose verifikation,
er dermed relevant for indikator 1, 2 og 3, mens det kun er bgrn efter deres 5. levear med diagnosen, der indgar i
indikator 4. Dette er grunden til at indikator 4 ikke indgar som en del af definitionen for indikator 5.

For denne indikator gaelder ogsa, at barn og unge, der gar uden begraensninger og som kan handtere genstande let,
ikke indgdr i naevneren. | aktuelle drsrapport drejer det sig om 166 bgrn, der er i alderen 6, 8, 10, 12 og 14 dr med
GMFCS niveau | og MACS niveau | og som altsa ikke blev undersggt i 2022.

Resultater

Pa landsplan er opfyldelsen pa 67 (95 % Sl: 65-70) %, hvormed standarden pa mindst 85 % ikke er opfyldt. Regionalt
lever ingen af de fem regioner op til standarden. Hgjeste opfyldelse ses i Region Hovedstaden (78 %) og lavest i
region Sjaelland (52 %). Tre regioner er steget i malopfyldelsen (Hovedstaden, Syddanmark og Nordjylland, jf.
trendgraf). Selvom ingen regioner lever op til standarden, fremgar det af trendgrafen, at der siden 2017 har veeret
en opadgaende trend imod standardopfyldelse samt at kvaliteten i den tvaergdende opfalgning, er blevet mere
ensartet pa tvaers af regionerne.

Afdelingernes indikatorresultater varierede mellem 41 % (Holbaek) og 90 % (Herlev og Hjgrring). Dermed levede 2
afdelingeri2022,imod ingen i 2021, op til standarden. For 5 sygehuse (Hvidovre, Odense, Kolding, Aarhus og
Viborg) kan det ikke med sikkerhed afvises at disse levede op til standarden (jf. funnel plottet).
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Diskussion og implikationer

Indikator 5 er steget med 1 % og afspejler den samlede kvalitet i det tvaerfaglige og tvaersektorielle samarbejde,
fordi der inkluderes data fra det regionale og kommunale sundhedsvasen. Da indikatoren opggres som en all-or-
none af indikatorerne 1-3, vil en forbedring af malopfyldelsen i disse betyde en forbedring i Indikator 5. To enheder,
Herlev og Hjerring, nar standard pa Indikator 1 og har optageomrade ved kommuner, som ligger hgijti
malopfyldelse pa Indikator 2 og 3 og nar derfor standarden pa Indikator 5.

Vurdering af indikatoren

Styregruppen fastholder indikator og standard pa 85 %.

Det er vanskeligt at nd en standard pa 85 %, sa laenge resultatet for indikator 2 og 3 ikke opnar malopfyldelse.
Se endvidere anbefalinger for indikator 2 og 3.

Indikator 5: Tvaerfaglig opfelgning. Kontroldiagram pa afdelingsniveau.

Danmark - - X
Herlev |—:—0—|
Hillergd ——eo—
Hvidovre - p——e—
Rigshospitalet I . | '
Holbaek - | . | |
Nykgbing F o } ° .
Roskilde } ° | !
Slagelse I . | 1
1
1
1
1
1
1
1

Aabenraa I .

Esbjerg I . |

Kolding p——e—]

Odense ——e—]
Aarhus f——eo—— !
Herning + I . 1

Randers - } ° | X
Viborg A I . —]
Aalborg - ——e——]

Hjerring I

40 60 80 100
Andel

——e—— Indikatorandel, 95% konfidensinterval
—————— Standard: = 85 %
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Indikator 5: Tvaerfaglig opfelgning. Funnelplot pa afdelingsniveau.
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Indikator 5: Tvaerfaglig opfelgning. Trendgraf pa regionsniveau.
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Indikator 6 - Hofteluksation

Indikator: Andelen af bgrn og unge i alderen 0-7 ar (GMFCS niveau IlI-V), der ikke udvikler hofteluksation.
Navner: Bgrnogungei CPOP-populationen, der opfylder alle tre kriterier:

= Q-7 arved start af opgerelsesaret

= har GMFCS niveau IlI-V

* migrationsindeks (M) er udfyldt for begge hofter i opgerelsesaret.
Teeller: Alle barn og unge i naevneren med Ml under 100 % pa begge hofter.
Uoplyste: Manglende klassificering af GMFCS-niveau eller manglende udfyldelse af Ml i labet af opgarelsesaret
Standard: Mindst 95 %

Indikator 6: Hofteluksation

Standard Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar

= 95% Teeller/ antal 01.01.2022 - 31.12.2022 2021 2020

opfyldt nasvner (%) Andel 95% SI Antal Andel Andel
Danmark Ja 196/200 5(2) 98 (95-99) 178/181 98 98
Hovedstaden Ja 42/ 44 2(4) 95 (85-99) 34/34 100 100
Sjeelland Ja 32/32 0(0) 100 (89-100) 30/30 100 100
Syddanmark Ja 42/42 2(5) 100 (92-100) 39/39 100 100
Midtjylland Ja 59/61 1(2) 97 (89-100) 59/62 95 95
Nordjylland Ja 21/21 0(0) 100 (84-100) 16/16 100 100
Hovedstaden Ja 42/ 44 2 (4) 95 (85-99) 34/34 100 100
Herlev Ja 10/10 0(0) 100 (69-100) 10/10 100 100
Hillergd Ja 15/15 0(0) 100 (78-100) 11/11 100 100
Hvidovre Ja 11/11 0(0) 100 (72-100) 9/9 100 100
Rigshospitalet Nej 6/8 2(20) 75 (35-97) 4/4 100 100
Sjeelland Ja 32/32 0(0) 100 (89-100) 30/30 100 100
Holbaek Ja 5/5 0(0) 100 (48-100) 5/5 100 100
Nykebing F Ja 6/6 0(0) 100 (54-100) 6/6 100 100
Roskilde Ja 11/11 0(0) 100 (72-100) 9/9 100 100
Slagelse Ja 10/10 0(0) 100 (69-100) 10/10 100 100
Syddanmark Ja 42/ 42 2(5) 100 (92-100) 39/39 100 100
Aabenraa Ja 8/8 0(0) 100 (63-100) 5/5 100 100
Esbjerg Ja 9/9 0(0) 100 (66-100) 11/11 100 100
Kolding Ja 10/10 0(0) 100 (69-100) 9/9 100 100
Odense Ja 15/15  2(12) 100 (78-100) 14/14 100 100
Midtjylland Ja 59/61 1(2) 97 (89-100) 59/62 95 95
Aarhus Ja 33/34 1(3) 97 (85-100) 28/30 93 100
Herning Nej 15/16 0(0) 94 (70-100) 18/19 95 89
Randers Ja 6/6 0(0) 100 (54-100) 8/8 100 89
Viborg Ja 5/5 0(0) 100 (48-100) 5/5 100 100

Nordjylland Ja 21/21 0(0) 100 (84-100) 16/ 16 100 100
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Standard Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
=95% Teeller/ antal 01.01.2022 - 31.12.2022 2021 2020
opfyldt nasvner (%) Andel 95% SI Antal Andel Andel
Aalborg Ja 18/18 0(0) 100 (81-100) 13/13 100 100
Hjerring Ja 3/3 0(0) 100 (29-100) 3/3 100 100
Antal Arsag
Eksklusion: 794 Indikator 6: patientens alder>7 arved start af opgerelsesaret
464 Indikator 6: patienten har GMFCS-niveau | eller Il ved seneste GMFCS maling for opgerelsesaret
Uoplyst: 5 Indikator 6: patienten haringen komplet RI maling ved start af opgerelsesaret

Kommentar

Datagrundlag

Indikatoren monitorer andelen af barn og unge, der ikke udvikler hofteluksation. Dette gares gennem lgbende
malinger, som gar det muligt at falge, i hvor hgj grad tidlig opfalgning og indsats kan forebygge udvikling af
hofteluksation hos barn med CP og GMFCS pa niveau Ill-V i alderen 0-7 ar.

Naevnerpopulationen udgeres af barn, der har faet udfyldt migrationsindeks pa begge sider svarende til indikator 1.

Resultater
I alt manglede 5 bern at fa registreret migrationsindeks, hvilket er faerre end sidste ar (n=16). Region Sjzelland og
Nordjylland har komplette indberetninger.

Pa landsplan er der kun 4 ud af 200 barn, der udviklede hofteluksation, hvormed standarden pa mindst 95 % er
opfyldt med indikatorresultatet 98 (95 % Sl: 95-99) %. Samtlige regioner opfylder ligeledes standarden. Tre
(Sjeelland, Syddanmark og Nordjylland) ud af fem regioner har komplet indikatoropfyldelse.

For kontaktsygehusene lever alle op til standarden, fraset Rigshospitalet med en malopfyldelse pa 75 % og Herning
med 94 %. Bemaerk i funnel plottet, at alle kontaktsygehuse ligger inden for 95 % Sl ift. standarden.

Diskussion og implikationer

Det er tilfredsstillende at Indikator 6 ligger stabilt over standarden. Der er lavet en indsats overfor antallet af
uoplyste, og antallet af uoplyste er nedbragt fra 12 % i 2021 til 2% i 2022.

Der er auditeret for at finde forklarende arsager pa de patienter, som har udviklet hofteluksation, og der er fundet
valide kliniske indikationer for at operation ikke kan gennemfares.

Det er afgerende for resultatet, at den regionale koordinator har overblikket over alle bgrnene og ved hvilke barn
der indgar i de enkelte indikatorer. Den regionale koordinator bestiller rgntgen pa barn som indgar i indikator 1 og
sikrer sammen med neuropaediater klassifikation af GMFCS indtil farste udfyldelse af hjemkommune.

Vurdering af indikatoren
Styregruppen fastholder indikator og standard pa 95 %. Der er ikke behov for yderligere initiativer til at nedbringe
antallet af patienter, men det er fortsat relevant at falge kvaliteten pd omradet.
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Indikator 6: Hofteluksation. Kontroldiagram pa regionsniveau.
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Indikator 6: Hofteluksation. Trendgraf pa regionsniveau.
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Indikator 7 - Grovmotorisk funktionstest (GMFM)

Definition: Andelen af barn og unge, hvor grovmotorisk funktionstest med GMFM er foretaget mindst hvert 3. ar.
Nzevner: Bgrn ogunge i CPOP-populationen, der opfylder ét af falgende kriterier:
» erl,3,5,9eller 13 ar ved start af opgarelsesaret (uanset GMFCS niveau)
ELLER
" er2,4,6,7,8,10,11eller 12 ar ved start af opgarelsesaret (uanset GMFCS niveau)
OG er inkluderet i CPOP databasen aret for opgarelsesperioden og ikke har faet foretaget GMFM
aret for
Teeller: Barn og unge i naevneren, der opfylder nedenstaende kriterier:
= Dato for GMFM testen
0G
= GMFM version 66 point eller GMFM version 88 total point (ét af felterne udfyldt)
Standard: Mindst 85 %

Indikator 7: Grovmotorisk funktionstest

Standard Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar

= 85% Teeller/ antal 01.01.2022 - 31.12.2022 2021 2020

opfyldt naevner (%) Andel 95% SI Antal Andel Andel
Danmark Nej 305/ 568 0(0) 54 (49-58) 220/ 445 49 43
Hovedstaden Nej 97/160  0(0) 61 (53-68) 58/96 60 63
Sjeelland Nej 23/75 0(0) 31 (21-42) 18/ 69 26 27
Syddanmark Nej 72/131  0(0) 55 (46-64) 65/ 130 50 28
Midtjylland Nej 73/135  0(0) 54 (45-63) 53 /100 53 50
Nordjylland Nej 40/ 67 0(0) 60 (47-72) 26/50 52 32
Hovedstaden Nej 97/ 160 0(0) 61 (53-68) 58/ 96 60 63
Albertslund Ja #/4# 0(0) 100 (3-100) #/4# 100 60
Allerad Nej 3/4 0(0) 75 (19-99) 3/3 100 67
Ballerup Nej #/# 0(0) 50 (1-99) #/# 0 25
Bornholm Nej #/# 0(0) 67 (9-99) 3/3 100 86
Brgndby Nej #/# 0(0) 0 (0-98) #/# 50 50
Drager 0/0 0/0 0
Egedal Nej 5/6 0(0) 83 (36-100) #/# 100 67
Fredensborg Ja 6/7 0(0) 86 (42-100) #/# 100 90
Frederiksberg Nej 3/7 0(0) 43 (10-82) #/# 40 42
Frederikssund Nej #/# 0(0) 33 (4-78) #/# 67 78
Furesg Nej #/# 0(0) 40 (5-85) 0/0 67
Gentofte Nej #/# 0(0) 67 (9-99) #/# 0 50
Gladsaxe Nej 3/5 0(0) 60 (15-95) #/# 100 75
Glostrup Ja #/# 0(0) 100 (3-100) #/# 0 100
Gribskov Nej 0/5 0(0) 0 (0-52) 0/3 0 29
Halsnaes Nej 4/5 0(0) 80 (28-99) #/# 100 50

Helsingar Ja 6/6 0(0) 100 (54-100) 4/4 100 71
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Standard Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar

= 85% Teeller/ antal 01.01.2022 - 31.12.2022 2021 2020

opfyldt nasvner (%) Andel 95% SI Antal Andel Andel
Herlev Nej #/4# 0(0) 0 (0-98) 4/4 100 100
Hillergd Nej 7/9 0(0) 78 (40-97) #/4# 100 82
Hvidovre Nej 5/6 0(0) 83 (36-100) #/4# 100 85
Hgje-Taastrup Nej 3/4 0(0) 75 (19-99) #/# 0 67
Horsholm Ja 5/5 0(0) 100 (48-100) #/4# 25 67
Ishgj Nej #/# 0(0) 50 (1-99) #/4# 50 100
Kebenhavn Nej 23/42 0(0) 55 (39-70) 15/27 56 52
Lyngby-Taarbaek Nej 0/7 0(0) 0 (0-41) 4/8 50 50
Rudersdal Nej #/# 0(0) 67 (9-99) #/# 50 22
Redovre Ja #/# 0(0) 100 (16-100) 0/0 67
Tamby Ja 6/7 0(0) 86 (42-100) 3/5 60 83
Vallensbaek Nej #/# 0(0) 40 (5-85) #/# 100 83
Sjeelland Nej 23/75  0(0) 31 (21-42) 18/69 26 27
Faxe Nej #/# 0(0) 0 (0-98) #/# 0 20
Greve Nej 0/9 0(0) 0 (0-34) 0/4 0 11
Guldborgsund Nej 5/6 0(0) 83 (36-100) 4/6 67 54
Holbaek Nej 4/5 0(0) 80 (28-99) 0/4 0 0
Kalundborg Nej #/# 0(0) 33 (1-91) #/# 67 57
Koge Nej #/# 0(0) 14 (0-58) #/4# 0 13
Lejre Nej #/# 0(0) 0 (0-98) #/# 0 0
Lolland Nej #/# 0(0) 0 (0-98) 0/0 0
Nzestved Nej 6/10 0(0) 60 (26-88) #/4# 50 56
Odsherred Nej 0/3 0(0) 0 (0-71) 0/8 0 43
Ringsted Nej #/# 0(0) 0 (0-84) #/# 0 33
Roskilde Nej 0/11 0(0) 0 (0-28) #/# 13 8
Slagelse Nej 0/5 0(0) 0 (0-52) 3/11 27 0
Solred 0/0 #/# 40 50
Sorg Ja #/# 0(0) #00 (3-#00) #/# 25 17
Stevns Nej #/# 0(0) 0 (0-84) #/# 33 0
Vordingborg Nej 5/8 0(0) 63 (24-91) #/# 100 78
Syddanmark Nej 72 /131 0(0) 55 (46-64) 65/130 50 28
Aabenraa Nej #/# 0(0) 50 (7-93) 3/5 60 60
Assens Nej 4/7 0(0) 57 (18-90) 0/0 0
Billund Ja 3/3 0(0) 100 (29-100) #/4# 100 100
Esbjerg Nej 6/13 0(0) 46 (19-75) 8/15 53 34
Faaborg-Midtfyn Nej 0/4 0(0) 0 (0-60) 5/6 83 50

Fredericia Nej 7/10 0(0) 70 (35-93) 4/11 36 64



Landsdaekkende Klinisk Kvalitetsdatabase for Opfelgningsprogrammet for Cerebral Parese (CPOP-databasen)

47

Haderslev
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Standard Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar

= 85% Teeller/ antal 01.01.2022 - 31.12.2022 2021 2020

opfyldt nasvner (%) Andel 95% SI Antal Andel Andel
Brgnderslev Nej #/# 0(0) 33 (1-91) #/# 0 67
Frederikshavn Ja /7 0(0) 100 (59-100) 4/4 100 88
Hjerring Nej 4/6 0(0) 67 (22-96) 3/3 100 17
Jammerbugt Ja #/# 0(0) 100 (3-100) 3/3 100 0
Mariagerfjord Nej 0/8 0(0) 0 (0-37) #/# 20 0
Morsg Ja #/# 0(0) 100 (16-100) #/4# 100 100
Rebild Nej #/4# 0(0) 25 (1-81) 0/3 0 22
Thisted Nej 3/4 0(0) 75 (19-99) 6/8 75 91
Vesthimmerlands Nej 3/6 0(0) 50 (12-88) 0/4 0 36

# 1 eller 2 personer i naevner eller teeller

Antal Arsag
Eksklusion: 33 Indikator 7: patienten er 0 eller 14 ar ved start af opgerelsesaret
848 Indikator 7: patienten er 2,4, 6,7, 8,10, 11, 12 ar ved start af opgerelseséret og er ikke inkluderet aret for opgarelse
14 Indikator 7: patienten er 2,4, 6,7, 8,10, 11, 12 ar og er inkluderet aret fgr og har faet foretaget GMFM aret for
Kommentar
Datagrundlag

Indikatoren monitorerer om barn og unge med CP mindst hvert 3. ar tilbydes vurdering af grovmotorisk funktion
med redskabet Gross Motor Function Measure (GMFM). GMFM tilvejebringer viden om bl.a. barnets udvikling er
forventelig, hvilket er vigtigt for den videre planlaegning af, hvilken opfelgning og behandling, der skal tilbydes. Det
bemaerkes, at barn og unge, uanset funktionsniveau vurderet med GMFCS eller MACS, far lavet en GMFM minimum 5
gange i labet af barndommen med fast interval (1, 3,5,9 og 13 ar).

Bemaerk at standarden er nedsat fra = 90 til = 85 % ift. sidste ar.

Resultater

Det er anden gang, siden man begyndte at anvende GMFM til at vurdere den grovmotoriske funktion, at
indikatorresultaterne vurderes op imod en standard. Standarden er ift. sidste ar reduceret. Sdledes at indsatser
leveret af ergo- og fysioterapeuter vurderes op imod en ensrettet standard.

Pa landsplan er 305 barn og unge vurderet med GMFM, hvilket giver en opfyldelsesgrad pa 54 (95 % SI: 49-58) %,
hvilket er en stigning pa 6 %-points ift. 2021 (48 %). Hverken pa landsplan eller pa regionalt niveau levedes der op til
standarden. Blandt regionerne varierede malopfyldelsen mellem 31 % (region Sjeelland) og 61 % (region
Hovedstaden). En halvering af naevnerpopulationen i 2021 (n=446) ift. 2020 (n=984) affedte en markant forbedring i
region Syddanmark. 12022 har alle regioner oplevet en ggning i antallet, der levede op til standarden ift. 2021 -
starst i region Nordjylland med 8 %-points.

P4 kommunalt niveau ses maksimal variation fra 0 - 100 % som illustreret i landkortet. | alt levede 22 kommuner op
til standarden (2 faerre end i 2021) flest i region Nordjylland og Syddanmark (30 %) og fzerrest i region Sjeelland (6
%). Godt 20 kommuner levede med sikkerhed ikke op til standarden (jf. funnel plot). Pa tveers af regionerne har der
vaeret en stigende tendens samt en ensretning i kvaliteten ift. opfyldelse af standarden, pa neer i region Sjeelland,
som har ligget lavere sammenlignet med de avrige regioner siden 2017. Der er dog fortsat et godt stykke vej til at
man regionalt opnar malopfyldelsen pa 85 %.
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Diskussion og implikationer

Alle 5 regioner har stigende malopfyldelse sammenlignet med sidste ar. Resultatet viser, at det er muligt for bade

starre og mindre kommuner at lgfte denne vurderingsopgave.

GMFM-testen er evidensbaseret, internationalt anbefalet og vurderet som det bedste redskab til at overvage
barnets grovmotoriske funktionsniveau. Den bruges til malsaetning og vurdering af, om barnet opnar det

maksimale funktionsniveau og ikke mister funktion over tid.

Der har vaeret gjort en indsats hos flere kommunale enheder samt koordinatorgruppen for de IT-relaterede

udfordringer. Ligeledes er der den praktiske udfordring, at det kan veere svaert at gennemskue, hvilke patienter, der
udger naevnerpopulationen. De indberettende enheder har brug for at tjekke pa CPOP-hjemmesiden for preecist at
se hvilke argange, det drejer sig om. Nar 1. kvartals statusliste kommer, kan der opnas et overblik derud fra, men da

er man godt 3 médneder inde i indikatoraret.

Vurdering af indikatoren

Styregruppen fastholder Indikator 7 og standard pa 85 %. Det forventes, at indikatoren fortsat har

udviklingspotentiale og vil stige de kommende ar.

Det anbefales at:

¢ Tydeliggare GMFM-test interval og naevnerpopulation ved praecisering pa hjemmesiden for geeldende og

kommende indikatorar, samt pa statusliste.

e De 5-drige bar undersgges med GMFM inden skolestart eller alternativ aftales ved overlevering. Det

anbefales at skolestartere er ”fredet” det farste 2 ar efter skolestart.

e Fremhaeve pd GMFM-kurser og tvaerfaglige kurser, at resultatet kan bruges ift. videre traening.

e Atregionale og lokale koordinatorer ved datavalidering kontakter indberettende enhed, hvis der mangler

at blive udfyldt GMFM i forbindelse med udfyldning af protokol.

Indikator 7: Grovmotorisk funktionstest. Kontroldiagram pa regionsniveau.
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Indikator 7: Grovmotorisk funktionstest. Trendgraf pa regionsniveau.

Andel
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------ Standard: = 85 %
I 1 1 I I 1
2017 2018 2019 2020 2021 2022
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Landkort: Resultatet af indikator 7 opgjort ved bopalskommunerne for aktuelle opggrelsesperiode
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Indeholder data fra Geodatastyrelsen, UTM32/EUREF89, maj 2015
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Indikator 7: Grovmotorisk funktionstest. Funnelplot pa kommuneniveau.
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Indikator 8 - Vurdering af kommunikation med CFCS
Definition: Andelen af barn med CP, der far vurderet deres kommunikation med CFCS
Nzevner: Bgrn ogunge i CPOP-populationen, der opfylder ét af falgende kriterier:
= 0-534rved start af opgerelsesaret
» 6-14 ar ved start af opgerelsesaret, hvor der er registeret GMFCS og MACS niveau > | eller ukendt
* 7,9,110g 13 arved start af opgerelsesaret med registreret med GMFCS niveau | og MACS niveau |
Teller: Barn og unge i nzevneren med vurderet CFCS niveau mindst én gang i opgerelsesaret.
Standard: Mindst 85 %

Indikator 8: Kommunikation med CFCS

Standard Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar

= 85% Teeller/ antal 01.01.2022 - 31.12.2022 2021 2020

opfyldt nasvner (%) Andel 95% SI Antal Andel Andel
Danmark Nej 1.013/1297 0(0) 78 (76-80) 916/1.210 76 71
Hovedstaden Nej 296 / 354 0(0) 84 (79-87) 241/313 77 77
Sjeelland Nej 111/193 0(0) 58 (50-65) 114/ 181 63 58
Syddanmark Nej 261/322 0(0) 81 (76-85) 238/323 74 67
Midtjylland Nej 231/293 0(0) 79 (74-83) 214/ 265 81 82
Nordjylland Nej 114/ 135 0(0) 84 (77-90) 109/ 128 85 57
Hovedstaden Nej 296 / 354 0(0) 84 (79-87) 241/313 7 7
Albertslund Ja 5/5 0(0) 100 (48-100) 5/6 83 100
Allerad Ja 13/ 14 0(0) 93 (66-100) 11/12 92 100
Ballerup Ja 5/5 0(0) 100 (48-100) 5/5 100 75
Bornholm Nej 7/9 0(0) 78 (40-97) 7/9 78 75
Brendby Nej 4/5 0(0) 80 (28-99) 5/6 83 75
Drager Nej #/# 0(0) 0 (0-98) #/# 50 100
Egedal Ja 10/10 0(0) 100 (69-100) 8/8 100 100
Fredensborg Ja 13/13 0(0) 100 (75-100) 11/11 100 90
Frederiksberg Nej 9/14 0(0) 64 (35-87) 9/12 75 58
Frederikssund Nej 11/14 0(0) 79 (49-95) 6/7 86 67
Fureso Nej 4/5 0(0) 80 (28-99) #/# 50 67
Gentofte Nej 9/11 0(0) 82 (48-98) 7/8 88 88
Gladsaxe Ja 11/12 0(0) 92 (62-100) 12/12 100 80
Glostrup Ja 4/4 0(0) 100 (40-100) 4/4 100 33
Gribskov Ja 6/7 0(0) 86 (42-100) 6/8 75 89
Halsnaes Ja 7/7 0(0) 100 (59-100) 4/9 a4 50
Helsingar Ja 15/15 0(0) 100 (78-100) 13/16 81 100
Herlev Ja 6/6 0(0) 100 (54-100) 6/6 100 100
Hillergd Nej 11/15 0(0) 73 (45-92) 7/8 88 67
Hvidovre Nej 13/16 0(0) 81 (54-96) 10/13 77 86

Hgje-Taastrup Ja /7 0(0) 100 (59-100) 5/8 63 86
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Standard Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar

= 85% Teeller/ antal 01.01.2022 - 31.12.2022 2021 2020

opfyldt nasvner (%) Andel 95% SI Antal Andel Andel
Horsholm Nej 7/9 0(0) 78 (40-97) 4/6 67 71
Ishgj Ja 6/7 0(0) 86 (42-100) 4/7 57 83
Kebenhavn Nej 78/92 0(0) 85 (76-91) 61/83 73 65
Lyngby-Taarbaek Nej 10/17 0(0) 59 (33-82) 8/16 50 67
Rudersdal Nej 8/10 0(0) 80 (44-97) 4/8 50 91
Redovre Ja 4/4 0(0) 100 (40-100) 3/3 100 100
Tamby Nej 9/11 0(0) 82 (48-98) 8/9 89 86
Vallensbaek Nej 4/9 0(0) 44 (14-79) 5/7 71 100
Sjeelland Nej 111/193 0(0) 58 (50-65) 114/181 63 58
Faxe Nej 3/6 0(0) 50 (12-88) a/7 57 33
Greve Nej 11/16 0(0) 69 (41-89) 8/13 62 45
Guldborgsund Nej 11/16 0(0) 69 (41-89) 11/13 85 71
Holbaek Nej 3/19 0(0) 16 (3-40) 0/13 0 15
Kalundborg Nej 6/12 0(0) 50 (21-79) 6/10 60 50
Koge Nej 5/12 0(0) 42 (15-72) 6/13 46 40
Lejre Ja 6/6 0(0) 100 (54-100) 4/6 67 40
Lolland Nej 3/4 0(0) 75 (19-99) #/# 40 40
Naestved Nej 8/15 0(0) 53 (27-79) 11/13 85 67
Odsherred Nej 6/10 0(0) 60 (26-88) 10/12 83 89
Ringsted Ja 7/7 0(0) 100 (59-100) a/7 57 71
Roskilde Nej 10/24 0(0) 42 (22-63) 7/18 39 a7
Slagelse Nej 8/15 0(0) 53 (27-79) 15/20 75 69
Solred Ja 5/5 0(0) 100 (48-100) 6/7 86 80
Sorg Nej 3/8 0(0) 38 (9-76) 4/6 67 71
Stevns Nej 4/5 0(0) 80 (28-99) 5/5 100 25
Vordingborg Ja 12/13 0(0) 92 (64-100) 11/13 85 100
Syddanmark Nej 261/ 322 0(0) 81 (76-85) 238/323 74 67
Aabenraa Ja 13/13 0(0) 100 (75-100) 11/12 92 54
Assens Ja 8/9 0(0) 89 (52-100) 7/9 78 40
Billund Ja 7/7 0(0) 100 (59-100) 6/6 100 100
Esbjerg Nej 30/38 0(0) 79 (63-90) 24/ 40 60 54
Faaborg-Midtfyn Nej 9/11 0(0) 82 (48-98) 7/9 78 86
Fredericia Nej 15/26 0(0) 58 (37-77) 21/25 84 9
Haderslev Ja 12/13 0(0) 92 (64-100) 9/16 56 21
Kerteminde Ja 3/3 0(0) 100 (29-100) 4/4 100 60
Kolding Ja 17/20 0(0) 85 (62-97) 24/ 27 89 82

Langeland Ja #/# 0(0) 100 (16-100) #/# 50 25
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Standard Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar

= 85% Teeller/ antal 01.01.2022 - 31.12.2022 2021 2020

opfyldt nasvner (%) Andel 95% SI Antal Andel Andel
Middelfart Nej 7/12 0(0) 58 (28-85) 12/14 86 57
Nordfyns Ja 5/5 0(0) 100 (48-100) 6/8 75 89
Nyborg Nej 4/8 0(0) 50 (16-84) 3/6 50 33
Odense Ja 42/42 0(0) 100 (92-100) 35/36 97 88
Svendborg Ja 13/14 0(0) 93 (66-100) 10/15 67 54
Senderborg Nej 17/23 0(0) 74 (52-90) 12/22 55 67
Tonder Nej 4/7 0(0) 57 (18-90) 3/6 50 75
Varde Ja 13/15 0(0) 87 (60-98) 12/14 86 69
Vejen Nej 14/18 0(0) 78 (52-94) 12/17 71 a7
Vejle Nej 26/36 0(0) 72 (55-86) 19/34 56 69
Aro 0/0 #/# 0
Midtjylland Nej 231/293 0(0) 79 (74-83) 214/ 265 81 82
Aarhus Nej 45/71 0(0) 63 (51-75) 38/51 75 73
Favrskov Nej 10/14 0(0) 71 (42-92) 13/13 100 92
Hedensted Ja 12/14 0(0) 86 (57-98) 13/15 87 86
Herning Ja 28/30 0(0) 93 (78-99) 25/33 76 9
Holstebro Nej 9/13 0(0) 69 (39-91) 13/13 100 92
Horsens Nej 21/26 0(0) 81 (61-93) 2424 100 95
Ikast-Brande Ja 9/9 0(0) 100 (66-100) 5/8 63 100
Lemvig Nej 4/5 0(0) 80 (28-99) 3/3 100 50
Norddijurs Nej 4/5 0(0) 80 (28-99) 4/4 100 67
Odder Nej 3/4 0(0) 75 (19-99) 3/4 75 67
Randers Nej 17/24 0(0) 71 (49-87) 13/20 65 82
Ringkgbing-Skjern Ja 8/8 0(0) 100 (63-100) 6/8 75 83
Samsg Ja #/# 0(0) 100 (3-100) #/# 50 100
Silkeborg Ja 14/16 0(0) 88 (62-98) 14/20 70 68
Skanderborg Ja 13/13 0(0) 100 (75-100) 11/11 100 90
Skive Ja 4/4 0(0) 100 (40-100) 3/3 100 29
Struer Nej #/# 0(0) 50 (1-99) #/# 100 100
Syddjurs Nej a/7 0(0) 57 (18-90) 0/3 0 75
Viborg Ja 24 /27 0(0) 89 (71-98) 23/28 82 87
Nordjylland Nej 114/135 0(0) 84 (77-90) 109/ 128 85 57
Aalborg Ja 41/ 47 0(0) 87 (74-95) 38/44 86 45
Brgnderslev Nej #/# 0(0) 20 (1-72) 4/5 80 100
Frederikshavn Ja 16/ 16 0(0) 100 (79-100) 13/14 93 64
Hjerring Ja 11/12 0(0) 92 (62-100) 9/10 90 25

Jammerbugt Ja /7 0(0) 100 (59-100) 8/8 100 14



Landsdaekkende Klinisk Kvalitetsdatabase for Opfelgningsprogrammet for Cerebral Parese (CPOP-databasen) 55

Standard Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
= 85% Teeller/ antal 01.01.2022 - 31.12.2022 2021 2020
opfyldt nasvner (%) Andel 95% SI Antal Andel Andel
Mariagerfjord Nej 7/10 0(0) 70 (35-93) 4/7 57 40
Morsg Ja 4/4 0(0) 100 (40-100) 4/5 80 100
Rebild Nej 5/8 0(0) 63 (24-91) 5/9 56 33
Thisted Ja 12/12 0(0) 100 (74-100) 14/15 93 92
Vesthimmerlands Nej 10/ 14 0(0) 71 (42-92) 10/11 91 100

# 1 eller 2 personer i naevner eller teeller

Antal Arsag
Eksklusion: 166 Indikator 8: patienten er 6,8,10,12 el. 14 ar med GMFSC niv. | eller MACS niv. | ved start af opgerelsesaret
Kommentar
Datagrundlag

Indikatoren monitorerer om barn og unge med CP regelmaessigt tilbydes vurdering af deres kommunikation med
CFCS. CFCS afdeaekker barnets kommunikation, hvilket er vigtigt for den videre planlaegning af, hvilken opfelgning
og indsats, der skal tilbydes. Afdeekningen af kommunikation indgar som ét af flere elementer i den
ergoterapeutiske protokol, som ligeledes er grundlaget for indikator 3.

Det bemeerkes, at barn og unge, der gér uden begraensninger og som kan handtere genstande let og med godt
resultat kun undersgges hvert andet ar - svarende til indikator 2 og 3. | aktuelle arsrapport drejer det sig om 166
barn, der erialderen 6, 8, 10, 12 og 14 ar med GMFCS niveau | og MACS niveau | og som altsa ikke blev undersggt i
2022.

Resultater

Det er andet ar at indikatorresultaterne vurderes op imod en standard.

Pa landsplan blev 1.013 barn og unges kommunikation vurderet med CFCS, hvilket giver en opfyldelsesgrad pa 78
(95 % SI: 76-80) %. Hvilket er en lille forbedring pa 2 %-point ift. 2021, men altsa ikke nok til at opfylde standarden
pa =85 %.

Den interregionale variation i malopfyldelse straekker sig fra 58 % i region Sjeelland til 84 % i region Hovedstaden og
Nordjylland. Der har vaeret en stigende tendens og ensretning af kvaliteten i vurdering af kommunikation i alle
regioner, fraset region Sjeelland, som har oplevet et fald i denne udvikling ift. 2021 (jf. trendgrafen).

Pa kommunalt niveau ses stor variation fra 100 % opfyldelse i 27 mod 18 kommuner i 2021 til0 % i kun én
kommune. Ti kommuner levede med sikkerhed ikke op til standarden nar der blev taget hensyn til
patientgrundlagets starrelse (jf. funnel plot). Ca. halvdelen af kommunerne i region Hovedstaden, Syddanmark,
Midt- og Nordjylland opfylder standarden, hvorimod dette geelder for ca. en 1/4 af kommunerne i region Sjeelland
(jf. landkortet).

Diskussion og implikationer

Det er positivt, at andelen af barn og unge med CP, der regelmaessigt tilbydes vurdering af deres kommunikation
med CFCS, er stigende pa landsplan.

Det tolkes som, at de ergoterapeuter, der i forvejen udferer undersagelserne, har de kompetencer, der skal til at
vurdere kommunikation med CFCS. Bade indikator 3 (Handfunktion) og 8 indgar i den ergoterapeutiske protokol.
Malopfyldelsen ligger fortsat lidt hgjere for indikator 8 end for indikator 3, hvilket kan skyldes at CFCS er mere enkel
at udfylde i databasen.
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Vurdering af indikatoren

Styregruppen fastholder indikator 8 og standard pa 85 % svarende til Indikator 3.

Det er ikke lykkes at opnd malopfyldelse pa denne indikator, som afspejler vurdering af barn og unges
kommunikationsevne i den ergoterapeutiske opfelgning i kommunerne. Det afspejles i resultatet, at det fortsat
arbejdes med forbedringer i den kommunale opfalgning. Der er et stykke vej til opnaelse af kvalitetsstandarden,
hvilket kan skyldes at der er faerre bagrn, der falges af ergoterapeuter samt feerre ergoterapeuter inden for omradet.
Desforuden kan det skyldes uklarhed ift. ansvarsfordeling mellem ergoterapeut og logopaed.

Det anbefales fortsat at:

Den kommunale sundhedsfaglige koordinering og ledelse af CPOP i kommunalt regi fortsat vaegtes,
saledes at stigningen i andelen der opnar malopfyldelse pa denne indikatorer fortsaetter.

Undersagelse og vurdering af barn med CP bar samles pa fa haender for at opna ekspertise.

De regionale koordinatorer og regionale styregrupper intensiverer indsatsen med at tilbyde hjeelp til
kommuner med lav malopfyldelse og gerne pa ledelsesniveau.

De regionale koordinatorer har fokus pa formidling af, at den enkelte protokol udger en undersggelse, som
skal ligge til grund for en indsats - sdledes at det bliver tydeligt at protokol og indsats haenger sammen.
CPOP-koordinatorer etablerer arlige regionale netvaerksmader mellem kommunal ledelse, regionale og
kommunale koordinatorer med hensigten om at skabe en dialog, som skal statte op omkring et gget brug
af statuslister med henblik pa at opna bedre overblik og derigennem gge malopfyldelsen.

Den nationale styregruppe for CPOP arbejder fortsat for dreftelse af organisering og resultater pa
tvaersektorielt ledelsesniveau, dels i forbindelse med databasens forankring som tvaersektoriel database i
Danmark, dels ved kommende genforhandling af tvaersektorielle samarbejdsaftaler.

Indikator 8: Kommunikation med CFCS. Kontroldiagram pa regionsniveau.
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Indikator 8: Kommunikation med CFCS. Trendgraf pa regionsniveau.

Andel
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Landkort: Resultatet af indikator 8 opgjort ved bopalskommunerne for aktuelle opgerelsesperiode

Standard- N 100-85 [ 84-70 [ 69-50
opfyldelse [ ] 49-30 | 29-0 [ - ikke omfattet

Indeholder data fra Geodatastyrelsen, UTM32/EUREF89, maj 2015
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Indikator 8: Kommunikation med CFCS. Funnelplot pa kommuneniveau.
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Indikator 9 - Spise- og drikkeevne (EDACS)

Definition: Andelen af barn med CP, der far vurderet deres evne til at spise og drikke med EDACS

Navner:

Taeller:

Born og unge i CPOP-populationen, der:

»  er3-53arved start af opgarelsesaret
ELLER

*  er6-14 arved start af opgarelsesaret
oG

= harregistreret GMFCS =I| eller ukendt
0G

= harregistreret MACS zIl eller ukendt
ELLER

= er7,9,11eller 13 arved start af opgarelsesaret
0G

=  harregistreret GMFCS |
0G

= harregistreret MACS |

(NOTE: barn fra 0-2 ar skal ikke vurderes med EDACS)
Barn og unge i naevneren hvor:

=  EDACS niveau er vurderet i opgarelsesaret

Standard: Mindst 85 %

Indikator 9: Spise- og drikkeevne (EDACS)

Danmark
Hovedstaden
Sjeelland
Syddanmark
Midtjylland
Nordjylland
Hovedstaden
Albertslund
Allered
Ballerup
Bornholm
Brgndby
Dragar
Egedal
Fredensborg
Frederiksberg

Frederikssund

Standard Uoplyst Aktuelle ar

> 85% Teeller/ antal 01.01.2022 - 31.12.2022

opfyldt nasvner (%) Andel 95% SI
Nej 884 /1.167 0(0) 76 (73-78)
Nej 261/320  0(0) 82 (77-86)
Nej 92/173 0(0) 53 (45-61)
Nej 234/294  0(0) 80 (75-84)
Nej 193/256  0(0) 75 (70-81)
Nej 104/124  0(0) 84 (76-90)
Nej 261/320 0(0) 82 (77-86)
Ja 5/5 0(0) 100 (48-100)
Ja 11/12 0(0) 92 (62-100)
Ja 4/4 0(0) 100 (40-100)
Nej 7/9 0(0) 78 (40-97)
Nej #/# 0(0) 50 (7-93)
Nej #/# 0(0) 0 (0-98)
Ja 7/7 0(0) 100 (59-100)
Ja 12/12 0(0) 100 (74-100)
Nej 7/12 0(0) 58 (28-85)

Nej 10/13 0(0) 77 (46-95)
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Standard Uoplyst Aktuelle ar

= 85% Teeller/ antal 01.01.2022 - 31.12.2022

opfyldt nasvner (%) Andel 95% SI
Furesg Nej 3/4 0(0) 75 (19-99)
Gentofte Nej 9/11 0(0) 82 (48-98)
Gladsaxe Ja 11/12 0(0) 92 (62-100)
Glostrup Nej 3/4 0(0) 75 (19-99)
Gribskov Ja 6/6 0(0) 100 (54-100)
Halsnaes Ja /7 0(0) 100 (59-100)
Helsinger Ja 14/ 14 0(0) 100 (77-100)
Herlev Ja 5/5 0(0) 100 (48-100)
Hillergd Nej 9/12 0(0) 75 (43-95)
Hvidovre Nej 11/14 0(0) 79 (49-95)
Hgje-Taastrup Ja 6/7 0(0) 86 (42-100)
Hersholm Nej 6/8 0(0) 75 (35-97)
Ishgj Ja 6/7 0(0) 86 (42-100)
Kebenhavn Nej 67/83 0(0) 81 (71-89)
Lyngby-Taarbaek Nej 8/16 0(0) 50 (25-75)
Rudersdal Nej 8/10 0(0) 80 (44-97)
Redovre Ja 3/3 0(0) 100 (29-100)
Tamby Ja 9/10 0(0) 90 (55-100)
Vallensbaek Nej 5/8 0(0) 63 (24-91)
Sjeelland Nej 92/173 0(0) 53 (45-61)
Faxe Nej #/# 0(0) 40 (5-85)
Greve Nej 10/15 0(0) 67 (38-88)
Guldborgsund Nej 10/15 0(0) 67 (38-88)
Holbaek Nej #/# 0(0) 6 (0-30)
Kalundborg Nej 5/10 0(0) 50 (19-81)
Koge Nej 5/12 0(0) 42 (15-72)
Lejre Ja 6/6 0(0) 100 (54-100)
Lolland Nej 3/4 0(0) 75 (19-99)
Naestved Nej 6/13 0(0) 46 (19-75)
Odsherred Nej 5/9 0(0) 56 (21-86)
Ringsted Ja 7/7 0(0) 100 (59-100)
Roskilde Nej 5/19 0(0) 26 (9-51)
Slagelse Nej 5/12 0(0) 42 (15-72)
Solred Nej 4/5 0(0) 80 (28-99)
Sorg Nej 3/8 0(0) 38 (9-76)
Stevns Nej 4/5 0(0) 80 (28-99)

Vordingborg Ja 11/12 0(0) 92 (62-100)
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Standard Uoplyst Aktuelle ar

= 85% Teeller/ antal 01.01.2022 - 31.12.2022

opfyldt nasvner (%) Andel 95% SI
Syddanmark Nej 234 /294 0(0) 80 (75-84)
Aabenraa Ja 11/11 0(0) 100 (72-100)
Assens Ja 8/9 0(0) 89 (52-100)
Billund Ja 7/7 0(0) 100 (59-100)
Esbjerg Nej 26/35 0(0) 74 (57-88)
Faaborg-Midtfyn Nej 8/10 0(0) 80 (44-97)
Fredericia Nej 12/22 0(0) 55 (32-76)
Haderslev Ja 10/11 0(0) 91 (59-100)
Kerteminde Ja 3/3 0(0) 100 (29-100)
Kolding Nej 15/20 0(0) 75 (51-91)
Langeland Ja #/# 0(0) 100 (16-100)
Middelfart Nej 6/11 0(0) 55 (23-83)
Nordfyns Ja 5/5 0(0) 100 (48-100)
Nyborg Nej 4/7 0(0) 57 (18-90)
Odense Ja 39/39 0(0) 100 (91-100)
Svendborg Ja 11/12 0(0) 92 (62-100)
Senderborg Nej 15/21 0(0) 71 (48-89)
Tonder Nej 3/6 0(0) 50 (12-88)
Varde Ja 13/15 0(0) 87 (60-98)
Vejen Nej 14/18 0(0) 78 (52-94)
Vejle Nej 22/30 0(0) 73 (54-88)
Midtjylland Nej 193 /256 0(0) 75 (70-81)
Aarhus Nej 30/55 0(0) 55 (41-68)
Favrskov Nej 7/13 0(0) 54 (25-81)
Hedensted Ja 12/14 0(0) 86 (57-98)
Herning Ja 25/26 0(0) 96 (80-100)
Holstebro Nej 7/11 0(0) 64 (31-89)
Horsens Nej 17/22 0(0) 77 (55-92)
Ikast-Brande Ja /7 0(0) 100 (59-100)
Lemvig Nej 3/4 0(0) 75 (19-99)
Norddjurs Nej 4/5 0(0) 80 (28-99)
Odder Nej #/# 0(0) 67 (9-99)
Randers Nej 18/24 0(0) 75 (53-90)
Ringkgbing-Skjern Ja 8/8 0(0) 100 (63-100)
Samsg Ja #/# 0(0) 100 (3-100)
Silkeborg Nej 11/15 0(0) 73 (45-92)

Skanderborg Ja 11/11 0(0) 100 (72-100)
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Standard Uoplyst Aktuelle ar

= 85% Teeller/ antal 01.01.2022 - 31.12.2022

opfyldt nasvner (%) Andel 95% SI
Skive Ja 4/4 0(0) 100 (40-100)
Struer Nej #/# 0(0) 50 (1-99)
Syddjurs Nej 3/6 0(0) 50 (12-88)
Viborg Ja 22/25 0(0) 88 (69-97)
Nordjylland Nej 104/ 124 0(0) 84 (76-90)
Aalborg Ja 38/44 0(0) 86 (73-95)
Brgnderslev Nej #/# 0(0) 25 (1-81)
Frederikshavn Ja 13/13 0(0) 100 (75-100)
Hjerring Ja 8/9 0(0) 89 (52-100)
Jammerbugt Ja /7 0(0) 100 (59-100)
Mariagerfjord Nej 6/9 0(0) 67 (30-93)
Morsg Ja 4/4 0(0) 100 (40-100)
Rebild Nej 5/8 0(0) 63 (24-91)
Thisted Ja 12/12 0(0) 100 (74-100)
Vesthimmerlands Nej 10/ 14 0(0) 71 (42-92)

# 1 eller 2 personer i navner eller teeller

Antal Arsag
Eksklusion: 130 Indikator 9: patienten er 0-2 ar
166 Indikator 9: patienten er 6,8,10,12 el. 14 ar med GMFCS | og MACS | ved start af opggrelsesaret
Kommentar
Datagrundlag

Indikatoren monitorerer om bern og unge regelmaessigt far vurderet deres evne til at spise og drikke, da det er
vigtigt for planlaegning og opfelgning af den ergoterapeutiske behandling.

Det bemzerkes, at barn mellem 0-2 ar ved start af opgerelsesperioden (n=130) ikke indgar i beregningen af
indikatoren. Ligeledes indgar barn og unge med GMFCS | og MACS |, der er 6, 8, 10, 12 eller 14 ar ved start af
opgarelsesaret ikke (n=166).

Resultater

Det er forste gang at denne indikator opggres og vises i en CPOP arsrapport. Af denne drsag vil der ikke kunne vises
en trendgraf.

Standarden er fastsat til = 85 % for at vaere ensrettet med de resterende ergo- og fysioterapeutiske indsatsomrader
(indikator 2, 3, 7 og 8), der monitoreres pa.

Ud af 1.167 barn og unge var 884 vurderet ift. deres spise- og drikkeevne svarende til 76 (95 % SI: 73-78) % pa
landsplan. Den regionale variation var mellem 53 % i region Sjzelland til 84 % i region Nordjylland. Der var maksimal
variation pa tveers af kommunerne; 26 kommuner havde 100 % malopfyldelse og mindre end 3 kommuner havde
ikke vurderet denne funktion. | region Hovedstaden levede 48 % af kommunerne op til standarden, i de resterende
regioner var malopfyldesen gaelden for 18 % (Sjzelland), 50 % (Syddanmark), 42 % (Midtjylland) og 60 %
(Nordjylland, jf. landkort). Kun 9 kommuner |a neden - og udenfor for standarden med tilhgrende 95 % Sl og levede
med sikkerhed ikke op til malsaetningen pa de = 85 % (jf. funnel plot).
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Diskussion og implikationer

Klassifikation af spiseevne er implementeret som klinisk procesindikator efter hgring i det faglige selskab for
paediatrisk ergoterapi, ETF - Barn og Unge . Det er meget positivt, at der pa landsplan ses en malopfyldelse pd 76 %
forste gang indikatoren er med. Det er en klassifikation, der har vaeret ensket fra praksis. Det tyder pa at det er en
procesindikator, der vurderes relevant og nyttig, og taler ind i den ergoterapeutiske indsats og faglighed.

Vurdering af indikatoren

Styreguppen fastholder indikator og standard. Det forventes, at indikatoren har udviklingspotentiale og vil stige de
kommende ar.

Indikator 9: Spise- og drikkeevne (EDACS). Kontroldiagram pa regionsniveau.
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Indikator 9: Spise- og drikkeevne (EDACS). Funnelplot pa kommuneniveau.
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6. Beskrivelse af sygdomsomradet

6.1 Om Cerebral Parese

Cerebral parese er et livslangt handicap, som kan fa alvorlige konsekvenser for det enkelte barn, familien og
samfundet. Derfor er en optimal opfelgning og indsats essentiel allerede fra diagnosetidspunktet. Samtidigt er det
vigtigt, at diagnosen stilles tidligt for at sikre at indsatser igangsaettes hurtigt. Cerebral parese er den hyppigste
arsag til motoriske funktionsnedsaettelser hos bgrn. Invalideringsgraden er meget forskellig fra lettere
funktionsnedsaettelser, hvor barnet har et naesten normalt funktionsniveau til sveere funktionsnedsaettelser, hvor
barnet er afhaengigt af hjaelp til de fleste funktioner. Cirka 70 % af bgrnene med CP kan ga uden hjzelpemidler
svarende til GMFCS niveau | og Il (Tabel 1), mens de resterende barn kun kan ga med brug af hjelpemiddel eller slet
ikke har nogen gangfunktion svarende til GMFCS niveau Il til V. Godt 60 % har en handfunktion med fa eller nogen
begraensninger svarende til MACS niveau | og Il (Tabel 1), mens resten har behov for hjelp til at handtere genstande.

Et publiceret dansk studie har opgjort praevalensen af CP til 1,68 pr. 1.000 for barn fgdt i argangene 2011-2013
(Larsen ML et al. European Journal of Paediatric Neurology 30 (2021) 155-61). Det betyder, at der i Danmark forventes
omkring 101 barn med CP pr. argang. | alt forventes der at vaere ca. 2000 barn og unge med CP i Danmark i alderen 0
til 15 ar.

6.2 Sundhedsfaglig opfelgning og indsats

Der findes i dag en lang raekke tilbud om sundhedsfaglige indsatser, hvis formal er at fremme livskvaliteten for
barnet og familien, optimere de motoriske funktioner og forebygge sekundaere fglger. Resultaterne af de forskellige
indsatser er afhaengige af, at de ivaerksaettes rettidigt og varetages af et tvaerfagligt team. For at sikre rettidig
iveerksaettelse af de forskellige sundhedsfaglige indsatser, bar barnene tilbydes systematisk, tvaerfaglig opfelgning
gennem hele opvaeksten. Det tvaerfaglige team bar besta af fysioterapeuter, ergoterapeuter, neuropaediatere,
barneortopadkirurger og handkirurger. Desuden bgr der vaere mulighed for at inddrage bandagister,
neurokirurger, dizetister, talepaedagoger, psykologer og andre faggrupper afhaengigt af barnets individuelle behov.

Ansvaret for den sundhedsfaglige opfalgning og indsatser til barn og unge med CP er et delt myndighedsansvar
mellem det regionale og det kommunale sundhedsvaesen. Et sasmmenhangende behandlingsforlab kraever derfor
et teet tveerfagligt og tvaersektorielt samarbejde mellem de involverede enheder og fagpersoner. De regionale
sygehusenheder varetager den laegelige opfelgning og indsats, som primaert varetages af de paediatriske afdelinger.
Den sundhedsfaglige opfelgning og indsats i det kommunale sundhedsvaesen varetages primaert af fysioterapeuter
og ergoterapeuter. Fysioterapeutisk og ergoterapeutisk opfalgning og indsats kan gives efter Sundhedsloven,
Serviceloven og/eller Folkeskoleloven. Den kommunale opfalgning 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. Barnene kan have flere samtidige tilbud om
fysioterapeutisk og/eller ergoterapeutisk opfalgning og indsats fra forskellige regionale og kommunale enheder.

| alle landets fem regioner er rammerne for det tvaersektorielle samarbejde blevet formaliseret ved godkendte
samarbejdsaftaler i regi af Sundhedsaftalerne. Malet med disse samarbejdsaftaler er at fastsaette rammerne for,
hvordan koordineringen og opfalgningen organiseres internt i og pa tvaers af sektorerne, séledes at alle bern og
unge, som fglges i CPOP, sikres en kontinuerlig og standardiseret opfelgning uanset, hvilken kommune barnet bor i
eller hvilket hospital, barnet er tilknyttet.
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7. Datagrundlag

7.1 Omfattede enheder

Falgende enheder, der behandler bgrn og unge med CP eller CP lignende symptomer, er omfattet af indberetning til
CPOP-databasen via indtastning af oplysninger i 'Comporto':

= padiatriske og ortopaedkirurgiske afdelinger pa offentlige sygehuse
= fysio- ogergoterapeuter i kommunale og regionale enheder

= privatpraktiserende fysio- og ergoterapeuter

Regions- og enhedsniveauet opgares i indikatorerne 1, 4,5 og 6 i forhold til barnets kontakthospital og
behandlende region. | de fa tilfaelde, hvor barnets bopaelskommune ikke tilhgrer den samme region, som barnet
behandles i, afrapporteres barnet i den region, som det behandlende kontaktsygehus tilharer.

For indikatorerne 2, 3, 7 og 8 opgeres resultaterne i forhold til barnets bopaelskommune og den region som
kommunen er placeret i. For datadefinitioner i de enkelte indikatorer henvises til RKKP's hjemmeside
(https://www.rkkp.dk/siteassets/de-kliniske-kvalitetsdatabaser/databaser/cpop/ny-cpop/cpop-datadefinition 1.-
jan-2022 1.00.pdf).

7.2 Datakilder og indberetningsfrist

CPOP-databasen indeholder udvalgte variabler indhentet fra fem forskellige protokoller oprettet i Comporto:
= patientoplysninger
= neuropaediatrisk protokol
= rgntgen protokol
= fysioterapeutisk protokol

= ergoterapeutisk protokol

Fernaevnte faggrupper er forpligtet til at indberette data i deres respektive protokoller.

Sidste frist for indberetning af data til arsrapporten for fagpersonerne er 15. februar i aret efter opgerelsesperioden.
Sidste frist for validering af data til arsrapporten ved de regionale koordinatorer er 28. februar i aret efter
opgarelsesperioden.

For at kunne beregne overensstemmelses- og daekningsgrad samt at kunne udfgre de supplerende analyser til
"Tidspunkt for diagnostik af CP" udtraekkes der ligeledes diagnosekoder og tilhgrende underdiagnoser markeret
med "*" (DG80*, DG81* og DG82) fra LPR.

Yderligere anvendes CPR-registret til at bestemme bopael og vitalstatus, der anvendes til at danne CPOP
populationen samt fadested, som anvendes i "Tidlig diagnosticering".
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7.3 Patientgrundlag

CPOP databasen omfatter barn og unge identificeret med en protokol i 'Patientoplysninger' i Comporto:
* bernogunge fra 0 til og med 15 ar med verificeret CP
* bernogunge fra 0 til og med 5 ar med CP-lignede tilstande

Barn og unge ekskluderes i konsekutiv raekkefalge, hvis barnet/den unge:

Har fejl i det indtastede CPR-nummer

Mangler samtykke fra foraeldrene fgr 2016 (registreret ift. tidligere GDPR-praksis og respekteres)
Afded

Er flyttet til udlandet

Har faet afskrevet diagnosen CP

Er 15 areller eldre pr. 1. januar i opggrelsesperioden

Er fra fedselsargang 2007 eller far OG bosiddende i Region Hovedstaden, Sjeelland, Midtjylland eller
Nordjylland

No s

Et patientforlgb afgraenses til det seneste forlgb i opgarelsesperioden, sdledes at barnet/den unge kun indgar én
gang pr. indikator.

Grundet en successiv inklusion af fedselsargange i de fem regioner er CPOP-databasen ikke komplet for
fedselsargangene 2003 til og med 2007. Region Syddanmark har siden 2010 indberettet patientforlab for
fedselsargang 2003 og frem. Herefter er der systematiske indberettet patientforleb for fadselsargang 2008 og frem
for de resterende fire regioner dog med forskudt start for indberetningen; Region Midtjylland siden 2012, Region
Hovedstaden siden 2013, Region Nordjylland siden 2014 og Region Sjzelland i 2016. Alle barn og unge fadt efter
2007 er indberettet til databasen i takt med at mistanken om CP er opstdet eller diagnosen er blevet stillet.

CPOP-population i aktuelle arsrapport

Ved start af opgarelsesperioden var der registreret 2.076 barn og unge i CPOP-databasen og af flowdiagrammet
nedenfor ses, at 1.463 barn og unge opfylder inklusionskriterierne for CPOP-populationen for arsrapporten 2022.

Figur 1 Flowdiagram over CPOP-populationen

Barn og unge oprettet med patientoplysninger i CPOP-databasen
ved start af opgerelsesperioden (1. jan. - 31. dec. 2022)
(N=2.076)

Bgrn og unge ekskluderet pga. (n=613):
1. midlertidigtellerfejlicpr-nr. (n<3)

2. manglende samtykke far 2016 (n=55)
3. afded (n=58)

— > |4. flyttet tiludlandet (n=46)
5.diagnose afskrevet (n=227)

6. 15 areller zeldre (n=203)

7. succesiv inklusion af argange (n=23)

Born og unge med cerebral parese fra 0-15 ar
inkluderet i CPOP-databasen
(n=1.463)
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Nedenstdende tabel viser antallet af barn og unge, der er indberettet pr. 1. januar 2022 og hvor mange der opfylder
inklusionskriterierne til Arsrapport 2022.

Tabel 3 Fordeling af indberettede og inkluderede bagrn og unge pr. region og behandlende sygehus

Antal barn/unge Antal barn/unge

indberettet i CPOP - inkluderet i CPOP -

databasen i alt drsrapport 2022
Danmark 2.076 1.463
Hovedstaden Rigshospitalet 101 79
Hvidovre 129 105
Herlev 112 93
Hillerad 161 129
Sjaelland Roskilde 80 66
Holbaek 71 63
Slagelse 71 49
Nykebing F 45 33
Syddanmark  Odense 227 124
Aabenraa 83 46
Esbjerg 99 57
Kolding 287 142
Midtjylland Aarhus 188 153
Viborg 58 45
Herning 102 75
Randers 54 44
Nordjylland Aalborg 175 139
Hjerring 33 21

7.4 Daekningsgrad

CPOP-databasen er ifglge bekendtgarelsen forpligtiget til at sikre en daekningsgrad pa mindst 90 %, hvilket betyder
at den kliniske kvalitetsdatabase som minimum bgr daekke 90 pct. af den relevante patientpopulation, der opfylder
inklusionskriterierne (BEK nr. 881 af 26/06/2018). Da der ikke findes centrale opgarelser over antallet af barn og
unge med CP og CP lignende symptomer i alderen 0-15 ar anvendes praevalensopggrelser fra Dansk Cerebral Parese
Register (DCPR) og frekvensopgarelse af patienter diagnosticeret med CP i LPR til at estimere daekningsgraden. De
to metoder giver tilsammen et billede af, i hvor hgj grad det er lykkedes at inkludere alle potentielle patientforlgb i
CPOP-databasen.

Daekningsgraden beregnes som andelen af barn og unge med CP registreret i CPOP-databasen, ud af det samlede
antal med CP i Danmark registreret i et eksternt referenceregister, mens overensstemmelsesgraden angiver, hvor
stor en andel registreret i CPOP-databasen, der kan genfindes i referenceregisteret.
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Dakningsgrad opgjort ved Dansk Cerebral Parese Register

DCPRindeholder oplysninger om alle danske 5-drige bgrn med diagnosen CP opstdet senest i 28. levedagn. Alle
diagnoser i DCPR er neuropaediatrisk valideret. Data er baseret pa indberetninger fra landets bgrneafdelinger og
suppleret med informationer fra LPR. Da diagnosen i CPOP-databasen er verificeret af en neuropaediater i barnets 5.
leveadr, er det muligt at sammenholde antallet af 5-arige bgrn indberettet til DCPR med antallet af 5-drige barn i
CPOP-databasen.

Den senest offentliggjorte preaevalens af CP fra DCPR er angivet til 1,68 pr. 1000 levendefgdte for drgange 2011-13
(Larsen ML et al. European Journal of Paediatric Neurology 30 (2021) 155-61). Derudover opstar omkring 10 % af alle
tilfeelde af CP post-neonatalt svarende til 0,2 pr. 1000 levnefadte. Den samlede praevalens af CP estimeres til 1,88
per. 1000 levnefgdte. Nedenstdende tabel angiver daekningsgraden for de seneste 7 fadselsargange af 5-arige barn
med CP.

Udtraekket fra CPOP er gjort pad en made, der pa flest mulige parametre modsvarer populationsdannelsen i DCPR:
e Bgrnenei CPOP skal vaere i live og de ma ikke vaere udvandrede, nar de fylder 5 ar.
¢ Bornene skal veere fgdt i Danmark
¢ Bornene skal have en bekraeftet CP diagnose, dvs. at feltet "Opfylder kriterierne for CP" i neuropaediater
protokollen skal vaere udfyldt med "Ja"

Tabel 4 deekningsgrad for fedselsargangene 2011-2017 sammenlignet med praevalens af sygdom

. Antal born fra argangen med
Fadsels- Antalbern fedti Beregnet praevalens gang

o o bekrzeftet CPi CPOP- Dakningsgrad

argang argangen'! (1,88 pr. 1000 fgdte) databasen
2017 63.008 118 101 85,6 %
2016 62.893 118 113 95,8 %
2015 59.740 112 110 98,2 %
2014 58.993 111 100 90,1 %
2013 58.352 110 92 83,6 %
2012 60.478 114 107 93,9 %
2011 61.484 116 108 93,1%

! Befolkningsdata fra Danmarks Statistik pr. 1. januar 5 ar efter fedselsaret

Kommentar
| den seneste fadselsargang (2017) levede daekningsgraden ikke op til Mindst 90 %, hvilket heller ikke var tilfeeldet i
2013. En raekke metodiske overvejelser gar at man skal tolke daekningsgraden med forsigtighed:

o Denforventede promille pa 1,88 barn er baseret pa tal fra DCPR for fadselsargangene 2011-2013, men
grundet en generel tendens til faldende forekomst af CP henover drene i Danmark (jf. tal fra DCPR), vil den
reelle forekomst for fadselsargange efter 2007 formentlig skannes lavere.

o  Post-neonatalt erhvervet CP defineret som hjerneskaden opstaet efter 28. levedagn til alder 2 ar er ikke
inkluderet i DCPR. | CPOP-databasen medtages alle barn og unge uafthaengigt heraf.

» | CPOP-databasen inkluderes ogsa barn over 5 ar, der ikke har faet afkrzeftet diagnosen, da det kan skyldes
en manglende registrering. Til sammenligning inkluderer DCPR kun bgrn med neuropaediatrisk verificeret
CPved alder5ar.

o Daekningsgraden omfatter kun barn i 5-drsalderen, hvormed bgarn der inkluderes efter de er fyldt 5 ar i
CPOP-databasen ikke medregnes.
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Dakningsgrad og overensstemmelsesgrad i forhold til LPR

Via registrering af diagnoser i LPR er det muligt at identificere barn og unge med CP behandlet pa landets sygehuse.
Da diagnosen verificeres af neuropaediatere ansat i sygehusregi bar alle personer med CP kunne identificeres i LPR.
Det er dog ikke muligt via diagnoseregistreringen i LPR at konkludere om diagnosen er be- eller afkraeftet.

Via LPR identificeres antallet af patienter registreret med mindst to forekomster af A-diagnose DG80 (CP), DG80 og
DG81 (Hemiplegi) eller DG80 og DG82 (Paraplegi og tetraplegi) for fadselsdrgangene 2008-2017. For at
imadekomme udfordringen om bekraeftet diagnose for CP skal patienterne vaere registreret med mindst to
forekomster af CP som A-diagnose pa et offentligt sygehus. Der sgges efter ovenstaende diagnosekombinationer for
fadselsdrgangene 2008-2017, hvor alderen er mellem 5 - 15 ar ved start af kontakten igen med henblik pa kun at
medtage bern med bekreeftet diagnose. Barn som dede eller udvandrede inden 1. januar 2023 og bgrn med
midlertidigt CPR-nummer ekskluderedes fra analysen. Endelig ekskluderedes ogsa bgrn fra CPOP databasen, hvor
der ikke er givet samtykke eller hvor diagnosen er afskrevet.

Kommentar

Nedenstdende tabel viser fordelingen mellem de to registre samt angiver daekningsgrad og
overensstemmelsesgrad for fadselsdrgangene 2008-2017. Daekningsgraden er 88 % pa landsplan og mellem 86-90
% pa regionalt niveau. Overensstemmelsesgraden pa landsplan er enslydende ift. 2021 (96 %) og det samme ger sig
gaeldende pa regionalt niveau med 1 %-point i forskel for region Syddanmark, Midtjylland og Nordjylland.

Tabel 5 deekningsgraden for fedselsargangene 2008-2017 sammenlignet med Landspatientregisteret

Patienter med CP

lalt  Kuninkluderet Kun inkluderet Inkluderet Dakningsgrad * Overensstemmelses-
i LPR i cPOP i begge grad?
antal  Antal (%) antal (%) antal (%)
Danmark 1358 158 116 46 3,4 1154 85,0 88% 96%
Hovedstaden 403 55 13,6 5 1,2 343 85,1 86% 99%
Sjeelland 195 19 97 6 3,1 170 87,2 90% 97%
Syddanmark 330 43 13,0 16 4,8 271 82,1 87% 94%
Midtjylland 283 21 95 8 2,8 248 87,6 90% 97%
Nordjylland 147 14 9,5 11 7,5 122 83,0 90% 92%
Lantal i CPOP-databasen / (antal i CPOP-databasen
og/eller LPR)
2(antal i CPOP-databasen og LPR) / antal i CPOP-
databasen

7.5 Datakvalitet og validering

Der falges labende op pé datakvaliteten via de regionale arbejdsgrupper, der er ansvarlige for validering af data i de
fem protokoller. Valideringen af data for de inkluderede forlgb foretages i forbindelse med tvaerfaglige
konsultationer efter indtastning i Comporto. Hvis der er tvivl om oplysningerne i protokollerne, tager de regionale
koordinatorer kontakt til den fagperson, som har udfyldt protokollen med henblik pa at sikre korrekte oplysninger.
Derudover suppleres med udsendelse af kvartalsvise status- og mangellister fra RKKP til regionale koordinatorer,
som efter gennemgang videreformidler resultatet til indberettende enheder eller til kontaktperson for
indberettende enheder.
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Forud for denne arsrapport har der vaeret gennemfgrt en validering af LPR-udtraekket pa barn og unge med CP, der
anvendes i beregningen af daeknings- og overensstemmelsesgrad (Tabel 5). | dette udtraek identificerede vi bl.a.
barn og unge med CP-diagnosen, der ikke er registreret i CPOP. De regionale koordinatorer har undersggt om disse
barn skulle have vaeret oprettet i CPOP eller om der er andre forklaringer p3, at de findes i LPR men ikke i CPOP.

Beregningerne der ligger til grund for resultaterne i Tabel 5 blev gentaget men med to forskellige udtraeksscenarier
fra LPR. I scenarie 1 blev barn og unge, der havde to CP-diagnoser som A-diagnose og som havde faet disse ved
kontakter pa ortopaedkirurgiske specialer, sorteret fra (n=34). Denne eksklusion afstedkom en gget daekningsgrad
pa 91 % ift. den angivet i Tabel 5, men til gengzeld faldt overensstemmelsesgraden til 94 % (resultater ikke vist).

I scenarie 2 blev bern og unge, der havde to CP-diagnoser som A-diagnose og som havde faet disse ved kontakter pa
afdelinger, der ikke var paediatriske specialer, sorteret fra (n=34). Daekningsgraden var identisk med scenarie 1 (91
%), men overensstemmelsesgraden faldt med endnu 1 %-point (93 %) ift. scenarie 1 (resultater ikke vist).

Resultatet af denne valideringsproces var saledes, at enkelte barn fejlagtigt ikke var oprettet i CPOP, hvilket der
blev rettet op pa. Langt de fleste barn havde dog fadet en CP-diagnose i forbindelse med en kontakt pa
ortopaedkirurgisk afdeling, hvilket for mange barn er den farste indgang til en udredning af motoriske udfald. Langt
de fleste af disse bgrn ender med ikke at f& en CP-diagnose og skal derfor ikke vaere i CPOP.

Beregningsgrundlaget og udtraeksalgoritmen fra LPR, der ligger til grund for resultaterne i Tabel 5, bibeholdes
fremadrettet. Valideringsgvelsen vil blive gentaget forud for opgarelsen af en given arsrapportperiode og bgrn og
unge, der fejlagtigt ikke er oprettet i CPOP vil blive registreret.
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8. Databasestyregruppens medlemmer

Titel/navn
Styregruppemedlemmer
Overlaege, professor dr. med.
Christina Hai-Hansen
Fysioterapeut, Helle Maegaard
Siggaard

Fysioterapeut, Tina Udemark
Pasgaard

Fysioterapeut, Mette Johansen
Fysioterapeut, Christina Esmann
Fonvig

Ergoterapeut, Helle Snefstrup

Poulsen

Afdelingslaege, Line Kjeldgaard
Pedersen

Overlaege, PhD Gija Rackauskaite

Ergoterapeut, Jeanette Kristensen

Ergoterapeut, Louise Bolvig Laursen

Direktar CP Danmark,

Mogens Wiederholt

Epidemiolog, PhD Christina Malmose
Stapelfeldt

Datamanager, Andrea Bautz

Kvalitetskonsulent, Mathilde
Pedersen

Arbejdssted

Rigshospitalet

Paediatriskafdeling, Sjeaellands
Universitetshospital

H.C. Andersens Bgrne- og Ungehospital,

Odense Universitetshospital

Barne- og Ungeafdelingen, Aalborg
Universitetshospital

Center for Kgnsidentitet, Rigshospitalet

Odense Universitetshospital
Borne Ortopaedkirurgisk Afdeling
Aarhus Universitetshospital

Born- og Ungeafdeling, Aarhus
Universitetshospital

Borne- og Ungeafdelingen, Aalborg
Universitetshospital

CPOP i Region Hovedstaden
Fysio- og ergoterapien, afsn. 234/236

Hvidovre Hospital
CP Danmark

RKKP's Videncenter

RKKP's Videncenter

RKKP's Videncenter

Reprasentant/rolle

Formand, Dansk
Neuropaediatrisk Selskab

Naestformand, Regional
koordinator for CPOP, Region
Sjeelland

Regional koordinator for CPOP,
Region Syddanmark

National koordinator for CPOP
Dansk Selskab for Padiatrisk
Fysioterapi

Ergoterapifagligt Selskab Bern

og Unge

Dansk Barneortopaedisk
Selskab

Dansk Neuropaediatrisk
Selskab/Region Midtjylland

Region Nordjylland
Repraesentant for Region
Hovedstaden

Repraesentant for
patientforening

Epidemiolog

Datamanager

Kontaktperson og rep. for
dataansvarlig myndighed
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Appendiks 1. Supplerende tabeller

Tabel og figuroversigt:

Tabel 6. Navngivningen for sygehusafdelinger anvendt i arsrapporten

Tabel 7. Patientkarakteristika opgjort pa behandlende region og landsplan for aktuelle arsrapport
Tabel 8. Fordelingen af GMFCS og MACS niveau for CPOP-populationen 2021

Figur 2-6. Fordeling pa fedselsargang for hver region

Tabel 6. Navngivningen for sygehusafdelinger anvendt i arsrapporten

REGION NAVN | ARSRAPPORT  OFFICIEL NAVN
Region Hovedstaden Herlev Herlev og Gentofte Hospital
Hillerad Nordsjeellands Hospital, Hillerad
Hvidovre Amager og Hvidovre Hospital
Rigshospitalet Rigshospitalet, Blegdamsvej
Region Sjeelland Holbaek Holbaek Sygehus
Nykebing F Nykebing F. Sygehus
Slagelse Slagelse Sygehus
Roskilde Sjeellands Universitetshospital, Roskilde
Region Syddanmark: Esbjerg Sydvestjysk Sygehus, Esbjerg
Odense OUH Odense Universitetshospital
Kolding Sygehus Lillebaelt, Kolding
Aabenraa Sygehus Senderjylland, Aabenraa
Region Midtjylland Herning Regionshospitalet Herning
Randers Regionshospitalet Randers
Viborg Regionshospitalet Viborg
Aarhus Aarhus Universitetshospital
Region Nordjylland Hjorring Regionshospitalet Nordjylland, Hjerring

Aalborg Aalborg Universitetshospital
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Tabel 7. Patientkarakteristika for barn med CP, der udger datagrundlaget (n=1.463) opgjort pa behandlende region og landsplan for aktuelle arsrapport.

Danmark Hovedstaden Sjeelland Syddanmark Midtjylland Nordjylland

Antal % Antal % Antal % Antal % Antal % Antal %

Antal bern og unge i CPOP-populationen 1.463 100.0 406 100.0 211 100.0 369 100.0 317 100.0 160 100.0
Kon

Pige 619 423 172 42.4 85 40.3 149 40.4 148 46.7 65 40.6
Dreng 844 57.7 234 57.6 126 59.7 220 59.6 169 53.3 95 59.4
Argang

Fedselsdrgang 2021, alder 0 dr pr. 1.1.2022 5 0.3 3 0.7 . . # 0.3 # 0.3

Fadselsdrgang 2020, alder 1 dr pr. 1.1.2022 51 3.5 13 3.2 5 2.4 10 2.7 20 6.3 3 1.9
Fedselsdrgang 2019, alder 2 dr pr. 1.1.2022 74 5.1 20 4.9 14 6.6 16 43 15 4.7 9 5.6
Fadselsdrgang 2018, alder 3 dr pr. 1.1.2022 105 7.2 22 5.4 16 7.6 27 7.3 25 7.9 15 9.4
Fedselsdrgang 2017, alder 4 dr pr. 1.1.2022 109 7.5 32 7.9 18 8.5 26 7.0 24 7.6 9 5.6
Fedselsdrgang 2016, alder 5 dr pr. 1.1.2022 116 7.9 35 8.6 18 8.5 27 7.3 20 6.3 16  10.0
Fadselsdrgang 2015, alder 6 dr pr. 1.1.2022 109 7.5 26 6.4 19 9.0 24 6.5 29 9.1 11 6.9
Fedselsdrgang 2014, alder 7 dr pr. 1.1.2022 100 6.8 30 7.4 16 7.6 27 7.3 21 6.6 6 3.8
Fedselsdrgang 2013, alder 8 dr pr. 1.1.2022 121 8.3 35 8.6 17 8.1 27 7.3 29 9.1 13 8.1
Fadselsdrgang 2012, alder 9 dr pr. 1.1.2022 113 7.7 34 8.4 12 5.7 26 7.0 26 8.2 15 9.4
Fadselsérgang 2011, alder 10 dr pr. 1.1.2022 123 8.4 28 6.9 21 10.0 32 8.7 26 8.2 16 10.0
Fadselsdrgang 2010, alder 11 dr pr. 1.1.2022 145 9.9 42 10.3 25 118 39 10.6 26 8.2 13 8.1
Fadselsdrgang 2009, alder 12 dr pr. 1.1.2022 130 8.9 47 11.6 20 9.5 21 5.7 30 9.5 12 7.5
Fadselsdrgang 2008, alder 13 dr pr. 1.1.2022 134 9.2 39 9.6 10 4.7 38 10.3 25 7.9 22 138

Fadselsdrgang 2007, alder 14 dr pr. 1.1.2022 28 1.9 . . . . 28 7.6



Landsdaekkende Klinisk Kvalitetsdatabase for Opfelgningsprogrammet for Cerebral Parese (CPOP-databasen) 75
Danmark Hovedstaden Sjeelland Syddanmark Midtjylland Nordjylland
Antal % Antal % Antal % Antal % Antal % Antal %
Diagnose
1. Spasticitet * 1.091 74.6 315 7.6 157 4.4 282 76.4 219 69.1 118 73.8
1.1 Bilateral 456 31.2 118 29.1 60 28.4 116 314 109 34.4 53 331
1.2 Unilateral 610 41.7 185 45.6 95 45.0 156 42.3 109 34.4 65 40.6
1.3 Uoplyst 25 1.7 12 3.0 # 0.9 10 2.7 # 0.3
2. Dyskinesi 65 4.4 22 54 11 5.2 13 3.5 15 4.7 4 2.5
3. Ataxi 35 24 11 2.7 4 1.9 9 2.4 6 1.9 5 3.1
8. Ikke klassificerbar / Blandingsform 30 2.1 7 1.7 5 2.4 8 2.2 7 2.2 3 1.9
9. Uoplyst ** 242 16.5 51 12.6 34 16.1 57 154 70 22.1 30 18.8
GMFCS niveau
Niveau I - Gér selvstaendigt uden begraensninger 779 53.2 252 62.1 108 512 190 515 154 486 75 469
Niveau Il - Gdr selvstaendigt med begraensninger 264 18.0 60 14.8 45 213 75 20.3 52 164 32 200
Niveau Ill - Gdr ved hjeelp af hdndholdt gangredskab 116 7.9 23 5.7 19 9.0 25 6.8 32 101 17 10.6
Niveau IV - Bevaeger sig omkring i de fleste omgivelser med fysisk stotte/kerestol 130 8.9 34 8.4 10 4.7 34 9.2 35 110 17 106
Niveau V- Transporteres i manuel karestol 174 119 37 9.1 29 137 45 12.2 44 139 19 119
MACS niveau
Niveau | - Hdndterer genstande let og med godt resultat 523 35.7 150 36.9 65 308 146 396 114  36.0 48  30.0
Niveau Il - Handterer de fleste genstande, men med noget begreenset kvalitet og/eller hurtighed 376 25.7 111 27.3 46 218 104 28.2 70 221 45 281
Niveau Ill - Handterer genstande med vanskelighed og har behov for hjeelp til at forberede og/eller tilpasse
aktiviteter 186 12.7 55 135 20 9.5 41 11.1 45 14.2 25 15.6
Niveau IV - Handterer et begraenset udvalg af let-handterlige genstande i tilpassede situationer 119 8.1 32 7.9 9 43 28 7.6 31 9.8 19 119
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Danmark Hovedstaden Sjeelland Syddanmark Midtjylland Nordjylland

Antal % Antal % Antal % Antal % Antal % Antal %

Niveau V - Handterer ikke genstande og meget begraenset evne til at udfere selv enkel héndtering 137 9.4 29 7.1 22 104 31 8.4 41 129 14 8.8

Ingen indberetning 122 8.3 29 7.1 49 232 19 51 16 5.0 9 5.6

# mindre end 3 personer
* Spasticitet er underopdelti1.1,1.2 og 1.3, der tilsammen summer til n=1.091.
** 86 % af bagrnene med uoplyst diagnose var i alderen 0 (n<3), 1 (n=46), 2 (n=69), 3 (n=85) og 4 (n=6) ar.
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Tabel 8. Fordelingen af GMFCS og MACS niveau for CPOP-populationen 2022

MACS niveau
/ 1l 11 v 74 Missing Total
Antal % Antal % Antal % Antal % Antal % Antal % Antal %
GMFCS niveau

/ 431 29,5 223 15,2 54 3,7 10 0,7 # 0,1 59 4,0 779 53,2
) 64 44 94 6,4 55 3,8 18 1,2 # 0,1 31 21 264 18,0
11 22 15 44 3,0 27 1,8 9 0,6 4 03 10 0,7 116 7,9
v 5 03 14 1,0 39 27 51 3,5 17 1,2 4 03 130 8,9
4 # 0,1 # 0,1 11 08 31 21 112 7.7 18 12 174 11,9
Total 523 35,7 376 25,7 186 12,7 119 8,1 137 94 122 8,3 1.463 100,0

# mindre end 3 personer
Figur 2-6. Fordeling pa fedselsargang for hver region
For hver region er der udarbejdet en figur over fordelingen af antallet af barn og unge (lodrette sgjler) i arsrapport

2022 (markeret med bl3) og per 1.1.2023 (markeret med rad) fordelt pa fedselsargange (x-aksen).

Fordeling af fodselsdrgange - region Hovedstaden.
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Fordeling af fodselsdrgange - region Sjalland
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Fordeling af fodselsdrgange - region Syddanmark
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Fordeling af fodselsdrgange - region Midtjylland
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Appendiks 2. Supplerende analyser

Det er tredje gang at resultater omhandlende billeddiagnostik samt fysio- hhv. ergoterapeutiske indsatser
praesenteres og endelig er det farste gang at resultater af analysen vedr. diagnosetidspunkt for CP vises. Da ingen af
disse supplerende analyser er blevet til officielle indikatorer endnu er type eller standard ikke angivet.

Derudover er der lavet nogle supplerende analyser relateret til undersggelsen af de ergo- og fysioterapeutiske
indsatser, som skal bruges til at kvalificere disse maske kommende indikatorer ift. population, hvad er god kvalitet
- resultaterne af disse analyser vises ikke men beskrives.

Tabel 9 Oversigt over supplerende analyser
Indikatoropfyldelse

Uoplyst 01.01.2022 - 31.12.2022 2021 2020

Supplerende analyse Type Standard % Andel (95% SI) Andel Andel
Billeddiagnostik ikke fastsat 4 75 (67-82) 79 78
Fysioterapeutiske indsatser ikke mulig 0 69 (67-72) 68 68
Ergoterapeutiske indsatser ikke mulig 0 37 (35-40) 35 37
Supplerende analyse Type Standard Median (IQR)* 2021 2020
Tidlig diagnostik af cerebral parese ikke fastsat 2 16 (9-30) 16 16

*Median alder da CP-diagnosen stilledes angivet i maneder med tilhgrende Inter Quartile Range (IQR)
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Billeddiagnostik

Definition: Andelen af barn og unge i alderen 4 til 14 ar, der er blevet undersggt med relevant billeddiagnostik

Navner:

Tzeller:

Uoplyst:

Barn i CPOP-population, der er:
» 4 3rved start af opgarelsesaret
ELLER
» 5-14 3rved start af opgerelsesaret og er inkluderet i CPOP databasen i lgbet af det
foregdende ar
Born og unge i naevneren hvor der er registreret:
= UL neonatalt med abnorme fund

ELLER

= CT scanning neonatalt med abnorme fund

ELLER

= MR scanning post-neonatalt med abnorme fund

ELLER

=  MRscanning efter barnets 2 ars fedselsdag, hvis den tidligere MR-scanning har veeret
normal

Barnet eller den unge har ingen registrering for opfyldelse af kriterierne for CP

Billeddiagnostik

Danmark
Hovedstaden
Sjeelland
Syddanmark
Midtjylland
Nordjylland
Hovedstaden
Herlev
Hillerad
Hvidovre
Rigshospitalet
Sjeelland
Holbaek
Nykebing F
Roskilde
Slagelse
Syddanmark
Aabenraa
Esbjerg
Kolding

Odense

Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
Teeller/ antal 01.01.2022 - 31.12.2022 2021 2020
naevner (%) Andel 95% SI Antal Andel Andel
117/137  6(4) 85 (78-91) 103/ 124 83 84
39/47 0(0) 83 (69-92) 30/34 88 81
21/24 0(0) 88 (68-97) 19/20 95 83
25/29 2(6) 86 (68-96) 24/30 80 90
24/25  3(11) 96 (80-100) 15/22 68 80
8/12 1(8) 67 (35-90) 15/18 83 91
39/47 0(0) 83 (69-92) 30/34 88 81
3/4 0(0) 75 (19-99) 5/7 71 64
18/23 0(0) 78 (56-93) 13/13 100 100
5/6 0(0) 83 (36-100) 7/8 88 71
13/14 0(0) 93 (66-100) 5/6 83 100
21/24 0(0) 88 (68-97) 19/20 95 83
4/6 0(0) 67 (22-96) 3/3 100 91
3/3 0(0) 100 (29-100) 4/5 80 75
11/11 0(0) 100 (72-100) 7/7 100 100
3/4 0(0) 75 (19-99) 5/5 100 50
25/29 2 (6) 86 (68-96) 24/ 30 80 90
4/4 0(0) 100 (40-100) 2/3 67 100
3/3 0(0) 100 (29-100) 4/6 67 100
8/10 1(9) 80 (44-97) 9/9 100 88

10/12 1(8) 83 (52-98) 9/12 75 83
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Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar

Teeller/ antal 01.01.2022 - 31.12.2022 2021 2020

naevner (%) Andel 95% SI Antal Andel Andel
Midtjylland 24/25 3(11) 96 (80-100) 15/22 68 80
Aarhus 8/8 0(0) 100 (63-100) 11/15 73 100
Herning 8/9 0(0) 89 (52-100) #/4# 50 90
Randers 5/5 2(29) 100 (48-100) #/# 67 33
Viborg 3/3 1(25) 100 (29-100) 0/0 50
Nordjylland 8/12 1(8) 67 (35-90) 15/18 83 91
Aalborg 8/12 0(0) 67 (35-90) 12/15 80 91
Hjerring 0/0 1(100) 3/3 100

# 1 eller 2 personer i naevner eller teeller
Antal Arsag
Eksklusion: 235 Patientens alder <4 ar ved start af opgerelsesaret

1.085  Patientens alder er 5-14 ar og ikke registreret det foregdende ar

Uoplyst: 6 Patienten har ingen registrering for opfyldelse af kriterierne for CP

Kommentar

Datagrundlag

Indikatoren monitorerer om barn og unge er blevet undersaggt med relevant billeddiagnostik. Billediagnostik
anvendes til at afklare drsagen til CP hos det enkelte barn og udelukke andre diagnoser samt med henblik pa at
opbygge viden om sygdommen og at kunne radgive foraeldrene f.eks. til familieplanlaegning. Der er en god faglig
begrundelse for, at MR-skanninger af hjernen ikke skal udferes eller gentages, hvis der foreligger en ultralyd/CT/MR
skanning fra neonatal periode, som angiver drsagen til CP.

Det bemaerkes, at barn under 4 ar ved start af opgerelsesperioden samt bgrn og unge over 4 ar, der har veeret
inkluderede i CPOP-databasen i mere end 2 ar, ikke indgar i beregningen af indikatoren. Der var i alt 6 barn, hvor
registrering af opfyldelse af CP kriterier manglede.

Resultater

Pa landsplan var 85 (95 % SI:78-91) % af barnene blevet undersaggt med relevant billeddiagnostik, hvilket er en 2 %-
points fremgang ift. resultatet fra 2021. Der ses en regional variation fra 67 (95 % SI: 35-90) % i region Nordjylland til
96 (95 % SI1:80-100) % i region Midtjylland. Andelen af barn, der bliver undersggt billeddiagnostisk varierer pa
afdelingsniveau fra 67 % til 100 %. Pa regionsniveau er region Syddanmark og Midtjylland steget i malopfyldelse
med 6 %-points hhv. 28 %-points ift. 2021 (trendgraf) og pa afdelingsniveau var de stabile eller steg 11 imens 7
afdelinger faldt.

Diskussion og implikationer
Pr. 1. januar 2024 overgar denne supplerende analyse til at vaere officiel indikator 10 efter haring i Neuropaediatrisk
Selskab i efterdret 2023 og standarden foreslas at blive sat til 90 %.
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Billeddiagnostik. Kontroldiagram pa afdelingsniveau.
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Fysioterapeutiske indsatser
Definition: Andelen af barn og unge med CP, der deltager i fysioterapeutiske indsatser

Navner: BgrniCPOP-population, derer:
» 0-53arved start af opgerelsesaret
ELLER
»  6-14 ar ved start af opgerelsesaret
0G
= harregistreret GMFCS =I| eller ukendt
ELLER
= harregistreret MACS zIl eller ukendt
ELLER
* er7,9,11eller 13 arved start af opgarelsesaret
oG
= harregistreret GMFCS |
oG
* harregistreret MACS |
Teller: Barn og unge i naevneren der i opgerelsesaret har deltaget i en fysioterapeutisk indsats (registret med

ja')

Fysioterapeutiske indsatser

Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar

Teeller/ antal 01.01.2022 - 31.12.2022 2021 2020

naevner (%) Andel 95% SI Antal Andel Andel
Danmark 899/1.297 0(0) 69 (67-72) 822/1.210 68 68
Hovedstaden 240/354  0(0) 68 (63-73) 214 /313 68 69
Sjeelland 115/193  0(0) 60 (52-67) 113/181 62 65
Syddanmark 243/322  0(0) 75 (70-80) 217/323 67 70
Midtjylland 201/293  0(0) 69 (63-74) 177/ 265 67 69
Nordjylland 100/135  0(0) 74 (66-81) 101/ 128 79 65
Hovedstaden 240/354  0(0) 68 (63-73) 214 /313 68 69
Albertslund 4/5 0(0) 80 (28-99) 4/6 67 83
Allerad 13/ 14 0(0) 93 (66-100) 11/12 92 100
Ballerup 3/5 0(0) 60 (15-95) #/# 40 75
Bornholm 4/9 0(0) 44 (14-79) 3/9 33 88
Brendby 4/5 0(0) 80 (28-99) 5/6 83 50
Drager #/# 0(0) 0 (0-98) #/# 50 100
Egedal 6/10 0(0) 60 (26-88) 3/8 38 67
Fredensborg 11/13 0(0) 85 (55-98) 7/11 64 50
Frederiksberg 8/14 0(0) 57 (29-82) 10/ 12 83 67
Frederikssund 8/14 0(0) 57 (29-82) 3/7 43 56
Fureso 3/5 0(0) 60 (15-95) #/4# 50 67
Gentofte 9/11 0(0) 82 (48-98) 7/8 88 88

Gladsaxe 11/12 0(0) 92 (62-100) 9/12 75 70
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Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar

Teeller/ antal 01.01.2022 - 31.12.2022 2021 2020

naevner (%) Andel 95% SI Antal Andel Andel
Glostrup #/# 0(0) 50 (7-93) 4/4 100 67
Gribskov 6/7 0(0) 86 (42-100) 6/8 75 78
Halsnaes 3/7 0(0) 43 (10-82) 4/9 a4 17
Helsingar 12/15 0(0) 80 (52-96) 12/16 75 64
Herlev 3/6 0(0) 50 (12-88) 5/6 83 100
Hillergd 7/15 0(0) 47 (21-73) 3/8 38 58
Hvidovre 11/16 0(0) 69 (41-89) 8/13 62 64
Hgje-Taastrup 7/7 0(0) 100 (59-100) 6/8 75 86
Horsholm 5/9 0(0) 56 (21-86) 5/6 83 57
Ishgj 4/7 0(0) 57 (18-90) 5/7 71 100
Kebenhavn 61/92 0(0) 66 (56-76) 59/83 71 66
Lyngby-Taarbaek 9/17 0(0) 53 (28-77) 8/16 50 47
Rudersdal 8/10 0(0) 80 (44-97) 7/8 88 64
Redovre 3/4 0(0) 75 (19-99) 3/3 100 100
Tarnby 8/11 0(0) 73 (39-94) 6/9 67 86
Vallensbaek 7/9 0(0) 78 (40-97) 6/7 86 100
Sjeelland 115/193 0(0) 60 (52-67) 113/181 62 65
Faxe 4/6 0(0) 67 (22-96) 4/7 57 33
Greve 11/16 0(0) 69 (41-89) 7/13 54 45
Guldborgsund 10/ 16 0(0) 63 (35-85) 11/13 85 65
Holbaek 12/19 0(0) 63 (38-84) 9/13 69 92
Kalundborg 8/12 0(0) 67 (35-90) 6/10 60 88
Koge 7/12 0(0) 58 (28-85) 8/13 62 40
Lejre 4/6 0(0) 67 (22-96) 4/6 67 40
Lolland #/# 0(0) 50 (7-93) #/# 20 20
Naestved 9/15 0(0) 60 (32-84) 11/13 85 75
Odsherred 5/10 0(0) 50 (19-81) 11/12 92 78
Ringsted 4/7 0(0) 57 (18-90) 4/7 57 57
Roskilde 11/24 0(0) 46 (26-67) 7/18 39 a7
Slagelse 9/15 0(0) 60 (32-84) 9/20 45 69
Solred 5/5 0(0) 100 (48-100) 6/7 86 100
Sorg 5/8 0(0) 63 (24-91) 4/6 67 86
Stevns #/ 4 0(0) 40 (5-85) 3/5 60 25
Vordingborg 7/13 0(0) 54 (25-81) 8/13 62 91
Syddanmark 243 /322 0(0) 75 (70-80) 217/323 67 70
Aabenraa 13/13 0(0) 100 (75-100) 11/12 92 62

Assens 7/9 0(0) 78 (40-97) 7/9 78 30
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Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar

Teeller/ antal 01.01.2022 - 31.12.2022 2021 2020

naevner (%) Andel 95% SI Antal Andel Andel
Billund 6/7 0(0) 86 (42-100) 6/6 100 100
Esbjerg 30/38 0(0) 79 (63-90) 25/ 40 63 65
Faaborg-Midtfyn 8/11 0(0) 73 (39-94) 5/9 56 71
Fredericia 20/26 0(0) 77 (56-91) 20/25 80 92
Haderslev 12/13 0(0) 92 (64-100) 12/16 75 84
Kerteminde #/# 0(0) 67 (9-99) 4/4 100 60
Kolding 15/20 0(0) 75 (51-91) 18/ 27 67 75
Langeland #/# 0(0) 50 (1-99) #/# 0 50
Middelfart 8/12 0(0) 67 (35-90) 8/14 57 57
Nordfyns 5/5 0(0) 100 (48-100) 4/8 50 67
Nyborg 4/8 0(0) 50 (16-84) #/ 4 17 33
Odense 33/42 0(0) 79 (63-90) 28/36 78 81
Svendborg 11/14 0(0) 79 (49-95) 12/15 80 54
Senderborg 16/23 0(0) 70 (47-87) 13/22 59 52
Tonder 6/7 0(0) 86 (42-100) 4/6 67 100
Varde 13/15 0(0) 87 (60-98) 10/ 14 71 69
Vejen 8/18 0(0) 44 (22-69) 8/17 a7 60
Vejle 25/36 0(0) 69 (52-84) 21/34 62 o)
Aro 0/0 #/# 0
Midtjylland 201/293 0(0) 69 (63-74) 177/ 265 67 69
Aarhus 38/71 0(0) 54 (41-65) 34/51 67 62
Favrskov 8/14 0(0) 57 (29-82) 7/13 54 67
Hedensted 9/14 0(0) 64 (35-87) 7/15 a7 36
Herning 25/30 0(0) 83 (65-94) 24/33 73 74
Holstebro 11/13 0(0) 85 (55-98) 10/13 7 83
Horsens 19/26 0(0) 73 (52-88) 17/24 71 71
Ikast-Brande 7/9 0(0) 78 (40-97) 3/8 38 78
Lemvig 3/5 0(0) 60 (15-95) 3/3 100 50
Norddjurs 3/5 0(0) 60 (15-95) 4/4 100 100
odder 4/4 0(0) 100 (40-100) #/# 50 33
Randers 20/24 0(0) 83 (63-95) 11/20 55 77
Ringkgbing-Skjern 5/8 0(0) 63 (24-91) 7/8 88 67
Samsg #/# 0(0) 100 (3-100) #/# 100 0
Silkeborg 14/16 0(0) 88 (62-98) 15/20 75 68
Skanderborg 10/13 0(0) 77 (46-95) 10/11 91 90
Skive 3/4 0(0) 75 (19-99) 3/3 100 29

Struer #/4 0(0) 50 (1-99) #/4 0 50
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Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
Teeller/ antal 01.01.2022 - 31.12.2022 2021 2020
naevner (%) Andel 95% SI Antal Andel Andel
Syddjurs 5/7 0(0) 71 (29-96) 0/3 0 75
Viborg 15/27 0(0) 56 (35-75) 18/28 64 83
Nordjylland 100/ 135 0(0) 74 (66-81) 101/128 79 65
Aalborg 32/47 0(0) 68 (53-81) 33/44 75 50
Brgnderslev #/# 0(0) 20 (1-72) 4/5 80 100
Frederikshavn 15/16 0(0) 94 (70-100) 11/14 79 100
Hjerring 10/12 0(0) 83 (52-98) 9/10 90 25
Jammerbugt a/7 0(0) 57 (18-90) 8/8 100 14
Mariagerfjord 6/10 0(0) 60 (26-88) 6/7 86 60
Morsg 4/4 0(0) 100 (40-100) 4/5 80 100
Rebild 4/8 0(0) 50 (16-84) 4/9 a4 56
Thisted 12/12 0(0) 100 (74-100) 13/15 87 92
Vesthimmerlands 12/14 0(0) 86 (57-98) 9/11 82 100
# 1 eller 2 personer i naevner eller taeller
Antal Arsag
Eksklusion: 166 patienten er 6,8,10,12 el. 14 ar med GMFCS niv. | eller MACS niv. | ved start af opggrelsesaret

Kommentar

Datagrundlag

Opgerelsen angiver andelen af barn og unge med CP, der modtager en fysioterapeutisk indsats. Den
fysioterapeutisk indsats bar fremme barnets funktionsevne samt muligheder for aktivitet og deltagelse.

Kun bern, der har faet registeret, at der har vaeret foretaget en fysioterapeutisk indsats indgar i teelleren. Hvorimod
bern, som ikke har faet en fysioterapeutisk indsats (nej) og barn med manglende registrering indgar i naevneren.

Det bemeerkes, at barn og unge med GMFCS | og MACS |, der er 6, 8, 10, 12 eller 14 ar ved start af opgerelsesaret ikke
erinkluderetiindikatoren svarende til 166 barn og unge, da de ikke undersegtes i 2022.

Det er ikke muligt at fastsaette en standard i denne opgorelse, idet man ikke ved hvilke barn og unge, der skal
tilbydes fysioterapeutisk indsats, endsige hvilke indsatser de skal have. Af den Grsag har vi gengivet andelen af
born, der modtager fysioterapeutisk indsats pa landkort i bla nuancer, sdledes at laeseren ikke foranlediges til at
fortolke landkortet som i de officielle indikatorer - jo mere bld nuance kan derfor ikke tolkes som des bedre.

Resultater

Pa landsplan fik 69 (95 % Sl: 67-72) % af barnene en fysioterapeutisk indsats. Der ses lille regional variation,
svarende til 75 (95 % SI: 70-80) % i region Syddanmark og 60 (95 % SI: 52-67) % i region Sjeelland.

Der ses maksimal kommunal variation (0-100 %) i andelen af barn og unge, der modtager en fysioterapeutisk
indsats. | 8 kommuner modtager alle kommunens barn og unge en fysioterapeutisk indsats, mens det i 20
kommuner er mellem 80-99 %, der modtager en indsats. | 2 kommuner modtager under 40 % af kommunens barn
med CP en fysioterapeutisk indsats, hvilket er vaesentligt faerre end de 11 kommuner, der tilbad fysioterapeutisk
indsats til mindre end 40 % af deres bern og unge med CP i 2021 (jf. landkort).

For at denne supplerende analyse maske i fremtiden skal blive en officiel indikator, behgves mere viden om hvem
indsatsen skal malrettes og evt. hvilke fysioterapeutiske indsatser, der skal tilbydes. Af de barn, der fik tilbudt
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fysioterapeutisk indsats (n=897), fik naesten alle (93,6 % til 99 %) tilbudt en indsats hvis deres GMFCS niveau var > |,
hvorimod dette gjaldt for 74,3 % i GMFCS niveau = .

Ligeledes var udvikling af knaekontrakturer ikke sammenhangende med om der blev tilbudt fysioterapeutiske
indsatser (resultater ikke vist).

Diskussion og implikationer

Det er relevant og udfordrende at indkapsle og monitorere pa fysioterapeutiske indsatser. Det vil veere relevant at
monitorere pa andre domaener af ICF-klassifikationen udover krops- og funktionsniveau. Aktivitet og deltagelse er
vigtige parametre, og det bar for fremtiden udforskes, hvordan dette kan indrapporteres i databasen.
Supplerende analyse for fysioterapeutiske indsatser bibeholdes, da der ses stor forskel mellem regionerne i
andelen af barn med CP, der tilbydes fysioterapeutiske indsatser, som ikke kan forklares fagligt.

Landkort: Opggrelse af fysioterapeutisk indsats pa bopalskommuneniveau for aktuelle opggrelsesperiode

N 100-80 N 79-60 WM 5940 W 39-20 119-0 | - ikke omfattet

Irdeko cer cat i Gacdatastyrchian, UTUIL'TLRIFSE, Mo XL
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Ergoterapeutiske indsatser
Definition: Andelen af barn og unge med CP, der deltager i ergoterapeutiske indsatser

Navner: BgrniCPOP-population, derer:
» 0-53arved start af opgerelsesaret
ELLER
»  6-14 ar ved start af opgerelsesaret
0G
= harregistreret GMFCS =I| eller ukendt
ELLER
= harregistreret MACS zIl eller ukendt
ELLER
= 7,9,11eller 13 rved start af opgerelsesaret
oG
= harregistreret GMFCS |
oG
* harregistreret MACS |
Teller: Barn og unge i naevneren, der i opggrelsesaret har deltaget i en ergoterapeutisk indsats (registret med

ja')

Ergoterapeutiske indsatser

Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar

Teeller/ antal 01.01.2022 - 31.12.2022 2021 2020

naevner (%) Andel 95% SI Antal Andel Andel
Danmark 484 [/ 1.297 0(0) 37 (35-40) 425/1.210 35 37
Hovedstaden 175/ 354 0(0) 49 (44-55) 160/313 51 52
Sjeelland 36/193 0(0) 19 (13-25) 45/ 181 25 28
Syddanmark 112/322 0(0) 35 (30-40) 95/323 29 35
Midtjylland 115/293 0(0) 39 (34-45) 86/ 265 32 32
Nordjylland 46/ 135 0(0) 34 (26-43) 39/128 30 23
Hovedstaden 175/ 354 0(0) 49 (44-55) 160/ 313 51 52
Albertslund 5/5 0(0) 100 (48-100) #/# 33 33
Allerad 7/14 0(0) 50 (23-77) 6/12 50 80
Ballerup 3/5 0(0) 60 (15-95) #/# 40 25
Bornholm #/# 0(0) 11 (0-48) #/# 22 38
Brendby 3/5 0(0) 60 (15-95) 4/6 67 50
Drager #/# 0(0) 0 (0-98) #/# 0 100
Egedal 7/10 0(0) 70 (35-93) 6/8 75 83
Fredensborg 4/13 0(0) 31 (9-61) 4/11 36 30
Frederiksberg 8/14 0(0) 57 (29-82) 8/12 67 42
Frederikssund 4/14 0(0) 29 (8-58) #/# 14 33
Fureso #/# 0(0) 40 (5-85) #/4# 50 67
Gentofte 5/11 0(0) 45 (17-77) 6/8 75 75

Gladsaxe 8/12 0(0) 67 (35-90) 10/12 83 60
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Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar

Teeller/ antal 01.01.2022 - 31.12.2022 2021 2020

naevner (%) Andel 95% SI Antal Andel Andel
Glostrup 3/4 0(0) 75 (19-99) #/# 50 33
Gribskov #/4# 0(0) 29 (4-71) 5/8 63 22
Halsnaes #/# 0(0) 14 (0-58) #/# 22 33
Helsingar 5/15 0(0) 33 (12-62) 7/16 a4 43
Herlev 3/6 0(0) 50 (12-88) 3/6 50 100
Hillergd 4/15 0(0) 27 (8-55) #/4# 25 50
Hvidovre 11/16 0(0) 69 (41-89) 6/13 46 50
Hgje-Taastrup 4/7 0(0) 57 (18-90) 3/8 38 57
Horsholm 4/9 0(0) 44 (14-79) 3/6 50 71
Ishgj #/# 0(0) 14 (0-58) #/4# 14 33
Kebenhavn 53/92 0(0) 58 (47-68) 49/83 59 a7
Lyngby-Taarbaek 8/17 0(0) 47 (23-72) 8/16 50 53
Rudersdal 6/10 0(0) 60 (26-88) 3/8 38 91
Redovre 4/4 0(0) 100 (40-100) #/4# 67 33
Tamby 6/11 0(0) 55 (23-83) 7/9 78 86
Vallensbaek 3/9 0(0) 33 (7-70) a/7 57 67
Sjeelland 36/193 0(0) 19 (13-25) 45/181 25 28
Faxe #/4# 0(0) 17 (0-64) #/4# 29 33
Greve #/4# 0(0) 13 (2-38) #/4# 15 18
Guldborgsund 3/16 0(0) 19 (4-46) 3/13 23 12
Holbaek #/4# 0(0) 5 (0-26) 0/13 0 15
Kalundborg #/# 0(0) 8 (0-38) 0/10 0 13
Koge #/# 0(0) 8 (0-38) #/# 8 10
Lejre 3/6 0(0) 50 (12-88) #/# 17 20
Lolland 0/4 0(0) 0 (0-60) 0/5 0 0
Nzestved #/4# 0(0) 13 (2-40) 4/13 31 17
Odsherred #/4# 0(0) 20 (3-56) 9/12 75 78
Ringsted 5/7 0(0) 71 (29-96) #/# 29 57
Roskilde 3/24 0(0) 13 (3-32) 5/18 28 20
Slagelse 5/15 0(0) 33 (12-62) 6/20 30 38
Solred 0/5 0(0) 0 (0-52) 0/7 0 20
Sorg #/# 0(0) 13 (0-53) 3/6 50 29
Stevns #/4# 0(0) 20 (1-72) #/4# 40 25
Vordingborg 5/13 0(0) 38 (14-68) 5/13 38 73
Syddanmark 112 /322 0(0) 35 (30-40) 95/323 29 35
Aabenraa 6/13 0(0) 46 (19-75) 5/12 42 31

Assens 5/9 0(0) 56 (21-86) 3/9 33 10
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Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar

Teeller/ antal 01.01.2022 - 31.12.2022 2021 2020

naevner (%) Andel 95% SI Antal Andel Andel
Billund 3/7 0(0) 43 (10-82) #/4# 33 14
Esbjerg 16/38 0(0) 42 (26-59) 12/ 40 30 30
Faaborg-Midtfyn 0/11 0(0) 0 (0-28) 0/9 0 0
Fredericia 9/26 0(0) 35 (17-56) 17/25 68 75
Haderslev 3/13 0(0) 23 (5-54) #/# 13 26
Kerteminde #/# 0(0) 67 (9-99) 3/4 75 40
Kolding 4/20 0(0) 20 (6-44) 7/27 26 39
Langeland #/# 0(0) 50 (1-99) #/# 0 25
Middelfart 3/12 0(0) 25 (5-57) 5/14 36 29
Nordfyns 4/5 0(0) 80 (28-99) 4/8 50 56
Nyborg #/# 0(0) 25 (3-65) #/# 33 33
Odense 23/42 0(0) 55 (39-70) 20/36 56 64
Svendborg 7/14 0(0) 50 (23-77) 3/15 20 38
Senderborg 6/23 0(0) 26 (10-48) 5/22 23 19
Tonder 0/7 0(0) 0 (0-41) 0/6 0 0
Varde #/4# 0(0) 13 (2-40) #/4# 7 0
Vejen 4/18 0(0) 22 (6-48) 0/17 0 13
Vejle 12/36 0(0) 33 (19-51) 4/34 12 38
Aro 0/0 #/# 0
Midtjylland 115/293 0(0) 39 (34-45) 86 /265 32 32
Aarhus 26/71 0(0) 37 (25-49) 14/51 27 29
Favrskov 4/14 0(0) 29 (8-58) 3/13 23 17
Hedensted 7/14 0(0) 50 (23-77) 5/15 33 29
Herning 15/30 0(0) 50 (31-69) 10/33 30 56
Holstebro 3/13 0(0) 23 (5-54) 0/13 0 8
Horsens 10/26 0(0) 38 (20-59) 12/24 50 24
Ikast-Brande 6/9 0(0) 67 (30-93) 4/8 50 89
Lemvig #/4# 0(0) 20 (1-72) #/# 33 25
Norddijurs #/4# 0(0) 40 (5-85) 4/4 100 50
odder #/4# 0(0) 25 (1-81) 0/4 0 0
Randers 8/24 0(0) 33 (16-55) 7/20 35 27
Ringkgbing-Skjern #/# 0(0) 25 (3-65) 0/8 0 0
Samsg #/# 0(0) 0 (0-98) #/4# 0 0
Silkeborg 6/16 0(0) 38 (15-65) 5/20 25 21
Skanderborg 7/13 0(0) 54 (25-81) 7/11 64 50
Skive 3/4 0(0) 75 (19-99) #/4# 33 14

Struer #/# 0(0) 0 (0-84) #/# 0 0
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Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
Teeller/ antal 01.01.2022 - 31.12.2022 2021 2020
naevner (%) Andel 95% SI Antal Andel Andel
Syddjurs 3/7 0(0) 43 (10-82) 0/3 0 50
Viborg 11/27 0(0) 41 (22-61) 13/28 46 43
Nordjylland 46 /135 0(0) 34 (26-43) 39/128 30 23
Aalborg 21/47 0(0) 45 (30-60) 15/ 44 34 21
Brgnderslev 0/5 0(0) 0 (0-52) 0/5 0 67
Frederikshavn 6/16 0(0) 38 (15-65) 7/14 50 45
Hjerring #/# 0(0) 17 (2-48) 5/10 50 13
Jammerbugt #/# 0(0) 29 (4-71) #/# 13 0
Mariagerfjord 3/10 0(0) 30 (7-65) #/# 14 0
Morsg #/# 0(0) 50 (7-93) #/4# 20 20
Rebild #/4# 0(0) 13 (0-53) #/4# 22 0
Thisted 7/12 0(0) 58 (28-85) 4/15 27 50
Vesthimmerlands #/# 0(0) 14 (2-43) 3/11 27 17
# 1 eller 2 personer i naevner eller taeller
Antal Arsag
Eksklusion: 166 patienten er 6,8,10,12 el. 14 ar med GMFCS niv. | eller MACS niv. | ved start af opggrelsesaret

Kommentar

Datagrundlag

Opgarelsen angiver andelen af barn og unge med CP, der modtager en ergoterapeutisk indsats. Den
ergoterapeutiske indsats bgr fremme barnets funktionsevne samt muligheden for aktivitet og deltagelse. Kun barn,
der har faet registeret, at der har veeret foretaget en ergoterapeutisk indsats indgar i teelleren. Dette betyder, at
bern som ikke har faet en ergoterapeutisk indsats (nej) og barn med manglende registrering indgar i naevneren.

Det bemezerkes, at barn og unge med GMFCS | og MACS |, der er 6, 8, 10, 12 eller 14 ar ved start af opgerelsesaret ikke
erinkluderetiindikatoren svarende til 166 barn og unge, da de ikke undersegtes i 2022.

Det er ikke muligt at fastsaette en standard i denne opgorelse, idet man ikke ved hvilke born og unge, der skal
tilbydes ergoterapeutisk indsats, endsige hvilke indsatser de skal have. Af den drsag har vi gengivet andele af born,
der modtager ergoterapeutisk indsats pd landkort i bld nuancer, sGledes at laeseren ikke foranlediges til at fortolke
landkortet som i de officielle indikatorer - jo mere bla nuance kan derfor ikke tolkes som des bedre.

Resultater

Pa landsplan fik 37 (95 % Sl: 35-40) % af bgrnene en ergoterapeutisk indsats - 2 %-points flere end i 2021. Der ses
stor regional variation, svarende til 49 (95 % Sl: 44-55) % i region Hovedstaden og 19 (95 % SI: 13-25) % i region
Sjeelland.

Der ses maksimal kommunal variation (0-100 %) i andelen af bern og unge, der modtager en ergoterapeutisk
indsats. | 1 kommune (Nordfyns) modtog 80-100 % af barn og unge med CP en ergoterapeutisk indsats. | 65
kommuner (5 faerre end i 2021) modtog under halvdelen af kommunens barn og unge med CP en ergoterapeutisk
indsats (jf. landkort).

For at denne supplerende analyse maske i fremtiden skal blive en officiel indikator, behgves mere viden om, hvem
indsatsen skal malrettes og evt. hvilke ergoterapeutiske indsatser, der skal tilbydes. Af de barn, der fik tilbudt
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ergoterapeutisk indsats (n=484), fik Knap 2/3 af bgrnene (60,2 % til 64,1 %) tilbudt en indsats hvis deres MACS-
niveau var lI-IV, hvorimod dette gjaldt for 21,2 % ved MACS-niveau = | og 94,9 % for MACS-niveau=V.

| forhold til EDACS-niveau var der ikke sd meget variation mellem de bgrn, der fik tilbudt en indsats; faerrest blandt
EDACS-niveau=I (42,3 %) stigende gradvist til niveau IV (godt 70 %) for sa at falde til 58,7 % blandt barnene, der
havde darligst drikke- og spiseevne. Udvikling af nedsat bevaegelighed af handledsekstension, havde ikke
sammenhang med, om der blev tilbudt ergoterapeutiske indsatser (resultater ikke vist).

Diskussion og implikationer

Det er relevant og udfordrende at indkapsle og monitorere pa ergoterapeutiske indsatser. Det vil vaere relevant at
monitorere pa andre domaener af ICF-klassifikationen udover krops- og funktionsniveau. Aktivitet og deltagelse er
vigtige parametre, og det bar for fremtiden udforskes, hvordan dette kan indrapporteres i databasen.

Supplerende analyse for ergoterapeutiske indsatser bibeholdes, da der ses stor forskel mellem regionerne i andelen
af barn med CP, der tilbydes ergoterapeutiske indsatser, som ikke kan forklares fagligt.

Landkort: Opggrelse af ergoterapeutisk indsats pa bopalskommuneniveau for aktuelle opggrelsesperiode

N 100-80 N 79-60 WM 58-40 W 3%-20 119-0 | | -ikke omfattet

Irdebo cer cats rd Gacdatastyreliar. UTUIL'TLRIFSE, ma XUD
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Tidspunkt for diagnostik af cerebral parese

Definition: Alderen pa barnet, angivet i maneder, beregnet pd baggrund af dato for farste kontakt med en A-
eller B-diagnose (DG80*) i LPR og barnets fgdselsdato.

Population:  Alle bgrn i CPOP-populationen (inkl. de bgrn med afskreven CP-diagnose), der ifalge CPR-registret
er fadt i Danmark.

Uoplyst: Barnet har ingen kontakt med en CP A- eller B-diagnose i LPR.

Tidspunkt for diagnostik af cerebral parese

Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
Antal antal 01.01.2022 - 31.12.2022 2021 2020
(%) Median IQR Antal  Median Median
Danmark 1477 83 (5) 17 (9-32) 1.384 17 16
Hovedstaden 408 19 (4) 17 (10-33) 363 17 17
Sjeelland 229  16(7) 22 (10-40) 205 20 20
Syddanmark 363 21(5) 16 (8-28) 379 16 16
Midtjylland 322 18(5) 18 (8-30) 288 18 18
Nordjylland 155  9(5) 12 (6-25) 149 12 12
Hovedstaden 408 19 (4) 17 (10-33) 363 17 17
Herlev 85 0(0) 18 (10-29) 83 18 18
Hillergd 131 13(9) 21 (11-39) 112 20 18
Hvidovre 112 2(2) 16 (9-28) 100 15 16
Rigshospitalet 80 4(5) 17 (10-36) 68 16 15
Sjeelland 229 16(7) 22 (10-40) 205 20 20
Holbaek 67 1(1) 20 (5-41) 62 18 20
Nykebing F 39 4(9) 21 (8-41) 39 20 20
Roskilde 67  8(11) 26 (13-54) 53 24 24
Slagelse 56 3(5) 20 (13-34) 51 20 17
Syddanmark 363 21 (5) 16 (8-28) 379 16 16
Aabenraa 48 1(2) 10 (4-26) 48 10 11
Esbjerg 49  7(13) 18 (5-25) 55 18 18
Kolding 147  6(4) 17 (10-31) 151 17 17
Odense 119 7(6) 15 (8-26) 125 15 15
Midtjylland 322 18(5) 18 (8-30) 288 18 18
Aarhus 155 3(2) 19 (10-34) 129 21 22
Herning 72 13(15) 17 (6-26) 68 17 17
Randers 46 1(2) 20 (6-35) 43 19 16
Viborg 49 1(2) 15 (7-33) 48 15 13
Nordjylland 155  9(5) 12 (6-25) 149 12 12
Aalborg 132 8(6) 12 (6-24) 130 12 11

Hjerring 23 1(4) 14 (7-30) 19 14 14
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Antal Arsag
Eksklusion: 114 Patienten er ikke fadt i Danmark
Uoplyst: 83 Patienten har ingen kontakt med en CP A/B diagnose i LPR

Kommentar

Datagrundlag

Denne supplerende analyse angiver barnets alder i maneder (1. kontaktdato i LPR med en CP-diagnose minus
barnets fadselsdato og divideret med 30 dage) ferste gang en CP-diagnose optraeder i forbindelse med en
hospitalskontakt identificeret i LPR. Samtlige barn, der indgar i drsrapport datagrundlaget (inkl. barn hvis CP-
diagnose er blevet afskrevet), identificeres i CPR-registret, hvor fadselssted er angivet. Bern der ikke er fadt i
Danmark ekskluderes. Bgrn i CPOP, der ikke havde en relevant kontakt i LPR (dvs. med en CP A- eller B-diganose
DG80*) betragtedes som uoplyste.

Resultater

| altindgik 1.477 barn i denne analyse. Pa landsplan var deres median alder 17 (IQR: 9-32) maneder fgrste gang en
CP A- eller B-diagnose registreredes i LPR. P3 regionsniveau varierede denne alder mellem 12 maneder i region
Nordjylland til 22 maneder i region Sjeelland. Region Sjeelland har siden 2020 oplevet som den eneste region en
stigning ift. median alder farste gang barnets CP-diagnose registreres i LPR (trendgraf). De fire andre regioner har
ligget meget stabilt uden udsving. Region Nordjylland er den region, hvis barn er yngst forste gang de registreres
med en CP-diagnose i LPR (trendgraf).

Pa afdelingsniveau ses den samme variation som pa regionsniveau; median alderen var pd 10 maneder pa
Aabenraa Sygehus, hvorimod den var 26 maneder pa hospitalet i Roskilde.

Diskussion og implikationer

Baggrunden for denne analyse er at afdaekke alderen for diagnosetidspunktet ved diagnosen CP i Danmark. Tidlig
diagnose af CP er afgarende for tidlig opfalgning og intervention pa et tidligt tidspunkt i barnets udvikling, hvor
hjernens plasticitet er stor. Udenlandske studier har vist at diagnosealderen kan komme ned under et halvt ar.

En af udfordringerne med tidlig diagnosticering kan vaere andelen af falsk positive og at nogle barn tidligt kan vise
tegn pa CP, men senere aendres til at vise tegn pa anden sygdom (f.eks. fremadskridende sygdom) eller ikke
laengere vise tegn pa CP. Andelen af barn, der far en CP-diagnose i LPR, som senere ikke kan verificeres af
neuropadiater ved CPOP-opfalgningen, |3 pd 10 % af de 1.477 der indgik i opgerelsen for 2022. Falsk positive kan
give anledning til foraeldrebekymring. Dog er der forskningsstudier, der viser, at forzeldre til bern med CP gerne vil
inddrages pa et tidligt tidspunkt i udredningen, sa de kan understgtte barnets udvikling. En tidlig diagnose med CP
eller hgj risiko for CP muligger, at barnets kognitive og motoriske udvikling kan stagttes og styrkes ved
diagnosespecifik behandling og traening, hvis den opstartes sa tidligt som muligt.
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Tidspunkt for diagnostik af cerebral parese. Trendgraf pa regionsniveau.
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Appendiks 3. Regionale og kommunale
kommentarer

3.1 Region Hovedstaden

Hospitalerne i region Hovedstaden har ikke nogen kommentarer.

3.1.1 Alleread kommune

| Allergd Kommune har der i 2022, fra kommunal kontaktpersons side, fortsat vaeret arbejdet fokuseret med teet
opfelgning ift. de enkelte CP barn. Der har veeret brug for koordineret kommunikation med de udferende
terapeuter, saledes at opgaverne blev lgst tilfredsstillende. Dette har affgdt gode resultater og opnaelse af den
forventede kvalitet og hgje nationale standarder.

Der er fortsat svagheder, som vi er opmaerksomme pa. Seaerligt er der CP barn, som ikke modtager
fysioterapeut/ergoterapiinden for kommunen, som vi er saerligt opmaerksomme pa. Herunder
specialbarnehaver/skoler og barn, der modtager vederlagsfri fysioterapi. Vi oplever her, at der ikke ses samme
ansvarsfglelse og derved kvalitet af de protokoller, der udfyldes. Kommunal koordinator er opmaerksom pa dette
og forseger i videst omfang at falge op pa indsatsen.

Indikator 2+7 Fysioterapeutisk indsats (grov motorisk funktion samt grov motorisk funktionstest (GMFM test):
Allergd kommune fortsaetter de gode resultater fra 2021 ift. udferelse af grovmotorisk funktionstest. Ift. andre
kommuner med tilsvarende population ses Allerad kommune at klare sig godt. Kommunen har fortsat den tydelige
ansvarsfordeling ift. opgaver. Samtidig har kontaktperson vaeret i teet opfalgning og kontakt med den enkelte
terapeut, hvilket er den grundlaeggende arsag til at det er lykkedes.

Allerad kommune ligger pa 75 % udferelse af grovmotorisk funktionstest (GMFM) hvilket er vaesentligt under
kommunens tidligere standard samt forventede standard. Men med fa barn i naevnerpopulationen ses denne
gruppe at veere meget sensitiv for udsving, hvorfor en enkelt fejl forekommer meget stor. Ved vurdering med
sammenlignelige kommuner ses Allerad kommune at ligge acceptabelt. Vi vil derfor fortsaette med at koordinere og
folge op, idet vi har set, at det virker. Vi vil vaere opmaerksomme pa at fa fulgt de grovmotoriske funktionstests mere
til dars. Det er gnskveerdigt at der fra CPOP side laves en teknisk IT metode, sdledes at der ikke er mulighed for at
lukke en protokol, far alle felter er udfart samt at der pa forhand i databasen vises felter, der skal udfyldes i det
pageeldende ar. Fx test. Vi vil derved kunne undga sma utilsigtede fejl ved indtastning af protokoller.

Vi er opmaerksomme pa at vores tal er meget falsomme for fejl, da vores population er meget lille.

Indikator 3+8+9 Ergoterapeutisk indsats (Handfunktion, vurdering f kommunikation med CFCS samt spise og
drikkeevne):

Allergd kommune har siden 2017 prioriteret at fa udfyldt samtlige ergoterapeutiske protokoller. Ved at laegge
opgaven pa fa haender er det lykkedes at opfylde de nationale standarder med indenbys barn. Desveerre ses
opgaven en smule sveerere at opna med udenbys bgrn, der er placeret i specialinstitution. Dette til trods for
information og guidning. Der vil fremadrettet vaere en seerlig opmaerksomhed og falgen op pa disse grupper af barn.
Allergd kommune ligger hgijt i vores ergoterapeutiske indikatorresultat ift. standard sat op imod sammenlignelige
kommuner. Kommunikationsvejen er kort og der kan let stilles spargsmal, safremt der er udfordringer, hvilket ger
processen lettere. Allered kommune vil fortsat fremadrettet prioritere at undersggelser og vurderinger, bliver
indrapporteret med det hgje indikatorresultat.

Neer alle bgrn med CP i Allerad kommune modtager en fysioterapeutisk indsats. Dette er teet pa det antal, der
modtog indsats i 2021. Allerad kommune er opmaerksomme pa at sikre barnene de relevante fysioterapeutiske
indsatser. Det er dog kun 50 %, der modtager ergoterapeutisk indsats. Noget af dette skyldes formentlig, at de ikke
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er pavirket i OE. Dog tilskrives en del af arsagen ogsa, at der ikke er prioriteret kontinuerlig ergoterapeutisk traening
til barnene som pa det fysioterapeutiske omrade.

Analysen er interessant, idet der med stor sandsynlighed er nogle barn, der gar rundt med et ergoterapeutisk
behov, der ikke modtager en ergoterapeutisk indsats.

ViviliAllerad kommune veere seerligt opmaerksomme pa dette fremadrettet.

3.1.2 Drager kommune

Manglende opfyldelse af standard skyldes at traening foregdr uden for kommunen, behandlende terapeut(er) er
kontaktet og informeret om, at data mangler.

3.1.3 Fredensborg kommune

Fredensborg kommune har ikke nogen saerlige kommentarer til rapporten ud over en enkelt:

Det naevnes flere gange, at de sma kommuner skal gd sammen om opgaverne, men dette mener vi ikke er en garanti
for bedre malopfyldelse, da det kraever rigtig meget arbejde at drive opgaverne tvaerkommunalt. Da vi som en
mindre kommune ligger hgijt i svarprocent, mener vi, det er det ledelsesmaessige fokus og prioritering, der er
afgerende, og her indsatsen skal vaere.

Tak for jeres store arbejde!

3.1.4 Tarnby kommune
Manglende opfyldelse af standard kan forklares ved enske om ikke at deltage i CPOP og timing ift. malinger.
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3.2 Region Sjeelland

Hospitalerne i region Sjzelland har ikke nogen kommentarer.

Holbaek Sygehus har afholdt et feelles auditmede ifm. drsrapport 2022 med deltagelse af Holbaek Sygehus og
repraesentanter fra Holbaek, Kalundborg, Lejre, Odsherred og Sorg kommuner. Pa den baggrund er der et par feelles
kommentar og separate kommentar fra hhv. Sorg og Odsherred kommuner.

3.2.1 Holbak, Kalundborg, Lejre, Odsherred og Sore kommuner

Ift. de kommunale indikatorer (indikator 2, 3, 7, 8 0og 9) har det betydning for malopfyldelsen, at forzeldre frit kan
vaelge en hvilken som helst privatpraktiserende fysioterapeut.

Kommunerne forsgger sa vidt muligt at ga i dialog med de privatpraktiserende fysioterapeuter samt med
terapeuter til bern pa institutioner og opfordre dem til at indberette i CPOP. Det er dog ofte en vanskelig og
tidskraevende opgave at finde frem til de pagaeldende terapeuter. Ud over at henvise til indberetningspligten og
preve at understgtte de privatpraktiserende i at fa det gjort, har kommunen ingen ret til at sige, at de skal.
Forslag: Styregruppen opfordres derfor til at gd i dialog med Danske Fysioterapeuter ift. at oplyse deres
medlemmer om pligten til at udfere tests og indberette i CPOP.

Forslag: Ikke alle barn, der ses i privat regi, har tilknyttet en ergoterapeut. Derfor bar der ligeledes fokuseres pa at
udbrede viden om, at fysioterapeuter gerne ma udfylde de ergoterapeutiske indikatorer. Denne viden kan med
fordel ogsa udbredes i samarbejde med Danske Fysioterapeuter.

Forslag: Data bar vise séfremt familien ikke gnsker at indga i CPOP malinger. Ligeledes enskes kommunernes

resultater suppleret med data, der synligger, hvor mange der falges i privat regi, da dette pavirker kommunernes
malopfyldelse, men samtidig er et vilkdr kommunerne har sveert ved at pavirke.

Sorg Kommune:

e Detertidskraevende at udfere indrapporteringen, hvorfor nogle privatpraktiserende terapeuter fravaelger
indberetning - kan den evt. ggres mere enkel samt effektiv at indtaste i. Sikre meningsfuldhed for familier
og tilknyttede terapeuter.

e Mulighed for at registrere manglende fremmgade/forzeldre ikke gnsker at deltage - samt at disse bgrn ikke
medtages i malopfyldelsen - dejligt at se at det fortsat er med i gnsker til databaserevision.

e Forslagidelkonklusion om at samle bgrn med CP pa fa haender vil ikke vaere muligt i kommunerne med
gaeldende lovgivninger. Skal CPOP indberetningen samles vil sygehuset vaere det fzelles sted. Denne
delkonklusion giver indtryk af manglende indsigt i de kommunale forhold.

¢ Deterdejligt at der ved indbydelse til ambulante kontroller bliver givet info om vanlig terapeut - kunne
informationen egentlig ikke lige sa godt ga til det aktuelle sted i stedet for til kommunen?

e Narder kommer nye bgrn pa listen, kunne det @nskes at det allerede ved sygehuskontakt afklares hvor
barnet er tilknyttet treeningsmaessigt og kommunens kontaktperson informeres herom - ellers skal
kommunen efterfalgende i gang med et opklaringsarbejde. Isaer nar barnene er tilknyttet
privatpraktiserende fysioterapeut kan det veaere lidt af et opklaringsarbejde for den kommunale
kontaktperson.

e (getforeeldreinddragelse og ansvar for at stille krav om at barnets behandler udfylder CPOP rapport. Sikre
at familierne ogsa finder den fulde test meningsfuld - evt. inddrage familiernes mening i arsrapport.

e Farforaldre info fra sygehus om kommende CPOP maling -ellers forslag til at forzaeldre altid modtager
besked om at deres barn skal have udfyldt CPOP og de skal kontakte vanlig terapeut.

e Forslag om at kommunal sundhedsfaglig koordinering og ledelse i kommunalt regi vil kunne lgfte den
manglende malopfyldelse har ikke haft betydning i Sora Kommune - det er de andre strukturer, der
udfordrer. Delkonklusionen i rapporten er heller ikke underbygget pa dette punkt - det virker mere som en
antagelse.

¢ | Sorg Kommune kan vi fortsat tage dialogen med de bergrte terapeuter samt fortsat laegge veegt pa at man
ifelge lovgivningen er forpligtet til at indberettet til de kliniske kvalitetsdatabaser.
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Odsherred Kommune

Jf. formulering om forskning i tidlig diagnostik pa side 6 i arsrapporten, anbefaler styregruppen falgende:

Forslag:

Tidlig diagnosticering er vigtig, og i kommunalt regi, gor vi vores bedste ud fra den viden vi har. Al tidlig
diagnosticering kan bedst ske hvis "frontpersonalet” sdsom sundhedsplejersker, kommunale fysioterapeuter og
ergoterapeuter, er klaedt pa med nyeste viden om ”de tidlige tegn pa CP”. Det er en stor opgave for de enkelte
kommuner (som kun har fa ansatte) at de lgbende skal optimere deres viden, da der ogsa er meget andet
specialviden som "frontpersonalet” skal vaere opdateret pa.

Kunne CPOP-organisationen ivaerksaette informationsbreve, online temadage eller lign., om ”de tidlige tegn pa CP”,
sa der i kommunalt regi er den ngdvendige ekspertise?

3.2.2 Roskilde kommune

Der er i Roskilde Kommune fokus pa koordinering og ledelse af CPOP mhp. at lafte niveauet for udfyldelse af de
kommunale indikatorer af protokollen til den givne standard. Dette sker bl.a. gennem arbejdet med en struktur for
indkaldelse til protokoludfyldelse, struktur for indhentning af data fra eksterne terapeuter (ex. privatpraktiserende
fysioterapeuter) samt struktur for samarbejde internt i kommunen mhp. udfyldelse for barn, der ikke er tilknyttet
treeningsforleb pa tidspunkt for protokoludfyldelse. Der eriindevaerende ar desuden arbejdet med
kompetenceudvikling pa omradet gennem ergo- og fysioterapeuts deltagelse i kursus i udfyldelse af CPOP protokol.
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3.3 Region Syddanmark

Hospitalerne i region Syddanmark har ikke nogen kommentarer.

3.3.1 Billund kommune

Generelt imgdeser vi de samlede arsrapporter fra CPOP-databasen, der er et godt redskab til at falge kvaliteten i
vores arbejde med bgrn med CP.

Af Arsrapporten fremgar det, at vi p& de 4 indikatorer, som vedrgrer kommunen, har opfyldt malet.

Vi stiler efter at planlaegge og udfylde bade ergoterapeutiske og fysioterapeutiske protokoller i arets 1. kvartal. Nar
der kommer aflysninger grundet sygdom el. lignende, er vi derfor ikke i tidsngd.

At opna malet kraever koordination med traenende terapeuter om, hvilke barn der skal have udfyldt protokoller.
Ligeledes er der kalender koordinering hos de barn, som eri almene tilbud, hvor traenende terapeut bliver
assisteret for at det er muligt at gennemfgre malingerne.

Tilfgjelsen til CPOP protokollerne gennem adrene af GMFM, EDACS og nu ogsa udsigt til at falge de 15-17 arige er
godt ud fra bgrnene og nu de unges perspektiv. Vi bemaerker, at der ikke medfaelger gkonomi til denne udvidelse af
den kommunale opgaveportefglje. Det finder vi meget bekymrende.

De CPOP ansvarlige pa sygehusene gar et stort stykke arbejde i forhold til at lette arbejdet med at holde overblik i
kommunerne. Det saetter vi stor pris pa.

Vived, at det er sveert at korrigere CPOP protokollerne, men det kunne veere et anske, at protokollerne pa sigt blev
kigget igennem med henblik pa, om der er afsnit som kan undveeres eller mere oplagt ligger i sygehus regi. F.eks. at
sygehusene selv skriver ind, ndr de har givet botox, foretager operationer m.v.

3.3.2 Esbjerg kommune

Vi har i Esbjerg Kommune arbejdet med at opfylde de fastsatte kvalitetsstandarder. Vi har forbedret procenterne
siden sidste ar, men er ikke kommet i mal. Det er der flere arsager til:

| en del tilfelde far barnet/den unge traening pa klinik. Nogle af disse far udfyldt den fysioterapeutiske protokol,
men naesten ingen den ergoterapeutiske protokol. Vi har derfor inviteret barnet/den unge til at fa lavet den
fysioterapeutiske og/eller den ergoterapeutiske protokol hos fysio- og ergoterapeuter i Paedagogisk Enhed. Dette er
ikke blevet taget i mod, og vi har ikke faet tilbagemelding fra foraeldrene til de pagaeldende barn.

I nogle tilfelde er protokoller og indikatorer ikke korrekt udfyldt. Dette ville kunne imadegas, hvis indtastning af
protokollen i CPOP databasen ikke kan afsluttes for alt er udfyldt.

Endelig er der familier, som ikke gnsker at deltage i CPOP.

3.3.3 Kolding kommune

Vi oplever, det gar godt med at anvende CPOP protokollen i Kolding Kommune, og foraeldrene giver udtryk for, at
undersggelserne og resultaterne giver dem et indblik i, om deres barn har behov for en laegefaglige indsats,
traeningsindsatser eller en indsats i hjemmet i forhold til aktiviteter.

Der er kommet starre bevagenhed i hele kommunen pa at fa testet barnene med GMFM, og der har i ar vaeret kontakt
til eksterne leveranderer, som er blevet gjort opmaerksom pa, at de skal udfylde indikator 3,7 og 9, hvilket ikke er
udfyldt tilfredsstillende i ar. Dette har haft betydning for vores mélopfyldelse, som viikke har opnaet i ar.

Der er fortsat brug for at fa koordineret planlaegningen af testdage sammen med Kolding Sygehus, sa der ikke gar for
lang tid mellem CPOP kontrol pa sygehuset og udfarelsen af CPOP protokoller i Kolding kommune.
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| forhold til CPOP protokollerne er det ikke alle barn, vi far mulighed for at teste, da foraeldrene nogle gange veelger
det fra pa grund af mange andre undersggelser og behandlinger, der fylder i barnets liv. Vi har ogsa haft bgrn, som
har sagt fra pa testdagen. Ligesom forzeldrepar kan meddele, at de ikke @nsker at fa udfgrt protokollerne.

3.3.4 Odense kommune
Mange tak for muligheden for at kommentere arsrapport for 2022 for den Kliniske Kvalitetsdatabase for
Opfalgningsprogram for Cerebral Parese i hgring. Vi har fra Odense Kommune ingen kommentarer.

3.3.5 Tender kommune

Nar der ses pa de indberetninger af Tender Kommune i databasen, ”5 Indikatorresultater pd lands-, regions- og
enhedsniveau”, ses folgende:

*Indikator 2 - Grovmotorisk funktion”: 1 ar 2021 var der en andel pa 67 udfyldt ogi ar 2022 ses en andel pa 86 udfyldt.
Derved er kvalitetsstandarden pa = 85 % opfyldt.

*Indikator 3 - Handfunktion”: | &r 2021 var der en andel pa 50 udfyldt og i ar 2022 ses en andel pa 57 udfyldt.
Kvalitetsstandarden pa = 85 % er derved ikke opfyldt.

*Indikator 7 - Grovmotorisk funktionstest (GMFM)”: |1 ar 2021 var der en andel pad 100 udfyldt ogi ar 2022 ses en andel
pa 67 udfyldt. Kvalitetsstandarden pa = 85 % er derved ikke opfyldt.

*Indikator 8 - Vurdering af kommunikation med CFCS”™: 1 ar 2021 var der en andel pd 50 udfyldt og i ar 2022 ses en
andel pa 57 udfyldt. Kvalitetsstandarden pa = 85 % er derved ikke opfyldt.

*Indikator 9 - Spise- og drikkeevne (EDACS)”: | ar 2022 ses en andel pa 50 udfyldt. Kvalitetsstandarden pa =85 % er
derved ikke opfyldt. Det er farste gang indikatoren opgeres i arsrapporten.

Resultaterne kan bl.a. vaere pavirket af falgende:

Som skrevet i arsrapporten pa side 5 under ”1. Konklusion”, er der “en del indberettende enheder med mindre end 20
patienter i neevnerpopulation i denne rapport, hvilket betyder, at resultaterne fra enhederne bor fortolkes med
forsigtighed”. Dette gor sig geeldende for Tander Kommune, hvor vi har 3-7 patienter i naevnerpopulation, alt efter
indikator.

Indikator 2 og 7 er pa det fysioterapeutiske omrade. Her er patienterne i Tander Kommune tilknyttet
privatpraktiserende klinikker. Den kommunale koordinator bistar klinikfysioterapeuterne i deres undersggelser til
den fysioterapeutiske protokol. Den kommunale koordinator laver al efterarbejdet i forhold til resultatbearbejdning
og database. Med denne struktur ligger den stgrste viden/erfaring med undersggelserne hos den kommunale
koordinator.

Enkelte patienter/familier fravaelger den fysioterapeutiske indsats og de kommunale protokolundersagelser.

Indikator 3, 8 og 9 er pa det ergoterapeutiske omrade. Der er i Tender Kommune ingen behandlende ergoterapeuter
tilknyttet patienterne, hvilket ogsa ses i den supplerende analyse i "Appendiks 2 - Ergoterapeutiske indsatser” (0 ud
af 7 patienter deltager i ergoterapeutiske indsatser). Dette betyder, at patienterne, gaeldende fra ar 2019, indkaldes
én gang arligt til undersggelse og udfyldelse af den ergoterapeutiske protokol hos den kommunale koordinator - en
kommunal ergoterapeut bistar her. Grunden til, at der fortsat er patienter, der ikke har faet udfyldt ergoterapeutisk
protokol, skyldes udeblivelse eller afbud fra undersggelsen. Der er i Tander Kommune ikke afsat ressourcer til at
lave opfalgning pa dette.

Enkelte ikke udfyldte protokoller og en lav naevnerpopulation pavirker Tender Kommunes tal, og vi opfylder derfor
ikke kvalitetsstandarden pa 4 ud af 5 indikatorer. Med henvisning til anbefalingerne, er det ogs3 et stort gnske fra
Tender Kommunes side, at man i databasen kan angive, at foraeldre har fravalgt/udebliver fra undersegelserne.
Dette vil have en betydelig pavirkning af resultaterne pga. den lave naevnerpopulation.
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Med henvisning til ”6.2 Sundhedsfaglig opfalgning og indsats” ses der i Tender Kommune eksempler pa manglende
tvaerfaglig koordinering imellem de forskellige kommunale, regionale og privatpraktiserende instanser, og de
mange interessenter omkring disse barn. Der ses et behov for fastsaettelse af en entydig ansvarsfordeling/rammer
for koordinering/opfelgning imellem de forskellige interessenter, for at fa et mere sammenhzengende
behandlingsforlab mellem de involverede enheder og fagpersoner, der er tilknyttet det enkelte barn. Den
kommunale koordinator har ikke ressourcer til at vaere daglig koordinator af de sundhedsfaglige indsatser for det
enkelte barn / familie. Det ses optimalt, at dette varetages af fagperson taet pa/med stor kendskab til det enkelte
barn / familie.

Som naevnt under kommentar-afsnit, kan det *vaere nedvendigt at drafte, om organiseringen pd omrddet kan geres
pd en anden mdde med en centralisering af opgaven. Det bar overvejes, om traeningsindsatser til barn med CP kunne
samles pd feerre terapeuter i det primaere sundhedsvaesen” (side 22). Dette vil kunne lafte kvaliteten af indsatserne til
denne patientgruppe og det koordinerende arbejde internti kommunen.

Det ses udfordrende, at fa informationer omkring hvilke behandlende terapeuter, der er tilknyttet det enkelte barn
og kontaktoplysninger til foraeldrene, da dette ikke oplyses til den kommunale koordinator.

Den interne malsaetning om, at opfylde alle givne kvalitetsstandarder i ar 2021, har ikke veeret mulig af ovenstdende
grunde. Ved fortsat meget lav naevnerpopulation og udeblivelser fra undersggelser vil det fremadrettet ogsa veere
svaert at opfylde de givne kvalitetsstandarder.

Der arbejdes lgbende pa at lgfte den kommunale indsats pd omradet. | Tender Kommune mangler dog fortsat, som
skrevet i hgringssvar fra ar 2017, 2019, 2020 og 2021, en entydig ledelsesmaessig ansvarsfordeling mellem de
kommunale afdelinger.
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3.4 Region Midtjylland

Hospitalerne i region Midtjylland har ikke nogen kommentarer.

3.4.1 Horsens kommune

Fra Horsens kommune har vi en enkelt kommentar til arsrapporten fra CPOP 2022. | diverse diskussionsafsnit, har |
folgende formulering:

"To gnsker gar igen fra tidligere ar til kommende databaserevision. Det ber vaere muligt at angive at foraeldre har
fravalgt undersggelsen. Saledes vil der vaere mulighed for at lave en opgarelse, der viser, at der har vaeret et
kommunalt tilbud om opfalgning, som ikke er benyttet. Ligeledes bgr der vare krav om udfyldelse af relevante
punkter, for den fysioterapeutiske protokol kan afsluttes i databasen. Begge forslag forventes at kunne give
mulighed for bedre malopfyldelse pa indikator 2.”

Vi oplever sjeeldent, at foraeldrene fraveaelger den arlige opfalgning og undersagelse, men oplever i stigende grad, at
barnene kan fravaelge at blive testet og undersggt. Det kan vaere bgrn med bi-diagnoser inden for
autismespekteret, der foler at det er graenseoverskridende, at vi tester, men for nogle barn er det simpelthen et
spergsmal om, hvor de er i deres udvikling, hvor de i nogle af de tidlige ar kan modsaette sig testningen. Det kan
rette sig i takt med de bliver mere modne og viigen kan teste, men hvis det bliver muligt at angive om foraeldrene
fraveelger undersggelsen, sé bar det ogsa vaere muligt at angive, at barnet ikke kan medvirke til testningen. Det
betyder ikke at kommunen ikke laver en opfalgning, men at vi bliver nadt til at lave opfelgningen uden om de
standardiserede tests.

3.4.2 Ringkebing-Skjern kommune

Vianerkender at styregruppen vil anbefale, at der indfgres en mulighed for at registrere i databasen, hvis forzeldre
ikke gnsker at barnet skal modtage CPOP-undersggelser. Dette er et behov vi ser ved et barn, der ikke selv gnsker at
fa lavet CPOP-undersagelse. Dette barn figurerer derfor ikke i arsrapporten - ligeledes i forhold til nedenstdende.

Vi anerkender ogsa at styregruppen arbejder pa den tvaerfaglige opfalgning til unge over 15 ar, sdledes at de ikke
afsluttes i CPOP. Dette vil kunne give en afklaring bade i forhold til familierne og de fagprofessionelle.

Vibemaerker ligeledes at styregruppen interesserer sig for, hvordan barnets/den unges deltagelse kan registreres i
databasen.

Generelle kommentarer:

Vedr.:

Indikator 2 - Grovmotorisk funktion: Andelen af barn, der far vurderet grovmotorisk funktion (Standard: Mindst 85
%). Vi har for 2021 88% - sa den er opfyldt. For 2022 har vi 75 % - 6/8 barn er der udfyldt pa.

Det har noget at ggre med alder og hvornar protokollen er udfyldt.

Indikator 7 - Grovmotorisk funktionstest (GMFM) (Standard: Mindst 85 %). Vi har for 2021 50 % - for 2022 80 %
svarende til 4/5 barn - ikke opfyldt.

Fysioterapeutiske indsatser - Andelen af barn og unge med CP, der deltager i fysioterapeutiske indsatser.
Ringkebing-Skjern kommune har 5 ud af 8 barn, der deltager i fysioterapeutiske indsatser ud over CPOP

protokoller. Nogle barn i almen omradet gar ikke til fysioterapi i perioder.

Vi kan konstatere at malingerne er udfart, men er bevidste om at de ikke fremgar i arsrapporten.
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4.5 Region Nordjylland

Hospitalerne i region Nordjylland har ikke nogen kommentarer.

Kommunerne i region Nordjylland ikke nogen kommentarer.
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