Kennedycentret

Nationalt forsknings- og radgivningscenter for
genetik, synshandicap og mentalretardering

Arsrapport 2009

Glostrup den 14. april 2010



Indholdsfortegnelse

1. BERETNING 2009....ciiucccturncesmmrsnssmmsasssmmsasssmmssssssssssssssssssssssnsssssassssssansssnsnnnnns 4
1.1 VIRKSOMHEDSPRASENTATION tttttttnnunuunnnsneeneeessssresssssnsnsseemeeessresssssssnnsnseeeerrrrrmnns 4

B A A 1 1= T o o Yo AV 1] Lo o N 4
1.1.2 HOVEAfOrmMAl 0G ~OPGaVET . .cvvvunieeiirieeeeseetieeeeeestseesseteeeesetaeeesssstareesssnanas 4
1.2 RRETS FAGLIGE RESULTATER ..+ eteesnneeeeseeeeeeeeeeeeeee e e e e e e e e e e e e e e e e et e eeeeeneeaaaees 5
1.3 RRETS GKONOMISKE RESULTAT «.eeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e e e e e e e e e e e e e e e e e e e eeeeaeeeaaees 5
2. OPGAVER OG RESSOURCER....cttttusmtmrsnsssmmsnssmmsssssssssnssssssnsssssassssssnssssssnnnsnnnnns 7
2.1 OPGAVER OG RESSOURCER 4t tutuuustessuseesssnnnesssnnnnersnnessssnsnermsnneesmsseermnnneermmneermnnnns 7
2.2 REDEG@RELSE FOR RESERVATION 41t uuuustessunnessssnnesssnnnesssnnesrssnnessssnsesrssnnessssnsessssnnns 7
2.3 ADMINISTREREDE UDGIFTER OG INDTEGTER .uttuuuuseesrnnnnesesnnnrerannnesesnnnrsrennnesssnnnrerennnes 8
2.4 FORVENTNINGER TIL DET KOMMENDE AR +1tuutuetuesnsenasserasenernesnesnssrnssnerrenernesnsemnsnnens 8
3. MALRAPPORTERING ..uvcureureastassassassenssassassasssassassassssssassassasssnssassassanssnssnssnns 10
3.1 MALRAPPORTERING, DEL 1 = SKEMATISK OVERSIGT 4.t usuutsenerssnersenesnsnsssesnsnsnnsnesesnsnnsnes 10
3.1.1 HOVedformal 0g ~0PgaVEN ......ccccevuuiiiieeeeeeeeeeeiiiieeeeeeeeeerasaaeeaeeeeeeessanans 11
3.2 MALRAPPORTERING, DEL 2 - UDDYBENDE ANALYSE OG VURDERINGEN ...uvuueeusearrrernernernernes 16
4. REGNSKAB ...ccittiutiiatmrnssssmmsnsssmsssssnrsssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssanssssnnnnnns 21
4.1 ANVENDT REGNSKABSPRAKSIS 4 ttttttttrttrssnnnnnnsneeeeeeesssressssssssssneeeeessrersssssssnsnsneenees 21
4.2 RESULTATOPGERELSE uuutttusseessssesssannnesesssnessennnessssnsesrssnnessssnseesssneerssnseerrnnnns 21
L B Y 7Y 0] = 22
4.4 BEVILLINGSREGNSKABE T w1ttt usttessussesssnneessnnseesssnnnesssssnesrssnnessssnsessesnesssansesrrsnnes 24
5. PATEGNING AF DET SAMLEDE REGNSKAB......ccuvreuieurmsreasrassmssenssassassasssnssnns 25
DL FREMLAEGGELSE 1t uuustettsuneesssnsesssnneessansesssansesssnnssesssssnesssnneesssssnessssnnesssnnnessnns 25
D2 P RATEGNING vttt tuttseaetaeeaesaeenseraseseraessssassssserasenerassnsssasasesassnesnernesnsssarnsernnens 25

BILAGSOVERSIGT ..ucuciciiiiimieiasa st sa s s s s s s s s aa s s s mnmns 26



Liste over tabeller

TABEL 1. KVANTIFICERET OVERSIGT OVER DEN FAGLIGE MALOPFYLDELSE . .vuusesernernernsernreneraernernenns 5
TABEL 2. VIRKSOMHEDENS @KONOMISKE HOVED= OG NBGLETAL 4 uuutiutsrusernsesnneesnnesanessnessnneennes 6
TABEL 3. SAMMENFATNING AF GKONOMIEN FOR VIRKSOMHEDENS HOVEDOPGAVER .. .vveerrinneesrinneeesas 7
TABEL 4. OVERSIGT RESERVERET BEVILLING 411 uuuseesrnuneesssnseesrnnnnerssnnnesrnnns
TABEL 5. VIRKSOMHEDENS ADMINISTREREDE UDGIFTER (T. KR.)
TABEL 6. UDVIKLING T NETTOBEVILLING + 11 u sttt suuseesssunsesssunneesssnseesssnnnesssssesssnnnessssnnesssnnness
TABEL 7.1. MALOPFYLDELSE 2009 FOR FORSKNING .4 uuseuusstnssssussssnssssssssesasesassssssssnssssnnerns
TABEL 7.2. MALOPFYLDELSE 2009 FOR DIAGNOSTIK, RRDGIVNING, FOREBYGGELSE OG BEHANDLING.. 12
TABEL 7.3. MALOPFYLDELSE 2009 FOR DIAGNOSTISK LABORATORIEANALYSER, BIO- OG DATABANKER
SAMT REGISTRE 4t tttttettstsssnnunnnnseseeeeesssesessssansssneeeeesssessssssssnssseeeeeesssssrssssnsnsnnnnnes 13
TABEL 7.4. MALOPFYLDELSE 2009 FOR UNDERVISNING, RADGIVNING OG VIDENSFORMIDLING.......... 14
TABEL 7.5. MALOPFYLDELSE 2009 FOR DEN SAMLEDE VIRKSOMHED
TABEL 8. RESULTATOPGBRELSE 4tuuuusttsssusseessnneesssnseessasnessssssesssssnessssnsesrssnesrsmneerrrnnns
TABEL 9. BALANCE PR. 31/12-2000 ... ittt ettt et e r e e et aa e e ae e eneanens
TABEL 10. EGENKAPITALEN +.uuvveiviineerrnnnessnnnneeins
TABEL 11 UDNYTTELSE AF LANERAMME 11t uutuetnteraseseraerassnssiasanerasensrnssnsensernreernesnssinrnnens
TABEL 12: OPFGLGNING PA LONSUMSLOFT 41ttt tussesssesssessssenssssnssssnssssssssesssssessssssssssnsrnnsins
TABEL 13. BEVILLINGSREGNSKAB (§16.33.09) .iuuiiiiiiiiiiiiiiiie it i s ve s nnsanenneeneaneas
TABEL 14. AKKUMULERET RESULTAT INDTAGTSDAKKET VIRKSOMHED (1.000 KR.)...vuvuiuininenenannns 24
TABEL 15. OVERSIGT OVER INDTAGTSDAKKET VIRKSOMHED (ANTAL
ANALYSER/RADGIVNINGER/UNDERSBGELSER) 1t 1vvustseussusnssnensnenssnenssesssnesssneensnerneneenenes
TABEL 16. OVERSIGT OVER TILSKUDSFINANSIEREDE AKTIVITETER (1.000 KR.)
TABEL 17. FORBRUG AF DIETPRAPARATER 41tttiurterrrnnesssinnesrsinsesssnnneernns
TABEL 18. ALDERSFORDELING AF PKU-PATIENTER
TABEL 19. OVERSIGT OVER TILSAGN FRA FONDE (KR.) teuututsueruesseinssnernesesnsssnssserneenesnesnnens
TABEL 20. OVERSIGT OVER NBGLETAL. 1t uuuutteunaeerenseesrannseremnsersrarsnesemssnrermrsnesmmmnnmnnnes




1. Beretning 2009

1.1 Virksomhedspraesentation

"Kennedy Centret - Nationalt forsknings- og radgivningscenter for genetik, synshandicap og mental
retardering”" er i henhold til Lov om Sektorforskning af 5. maj 2004, en selvstaendig sektorforskningsin-
stitution under det davaerende Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse. Efter ressortomlaegning af 23.
Februar 2010 er Kennedy Centret en institution under Indenrigs- og Sundhedsministeriet.

Kennedy Centret er et nationalt forsknings- og radgivningscenter for genetiske sygdomme, der kan
medfgre mental retardering eller synshandicap, hvor opgaverne varetages helhedsorienteret i teet inte-
gration mellem diagnostik, livslang r&dgivning og behandling understgttet af strategisk forskning.

Kennedy Centeret udfgrer biomedicinsk grundforskning med hovedfokus pa det genetiske omr@de og
forsker tillige isser inden for sjeeldne arvelige sygdomme samt handikap. Desuden forskes i bruger- og
patientr@dgivning, diagnostik og behandling og Kennedy Center stiller bio- og databanker samt registre
til rdighed for forskere og offentlige myndigheder i henhold til gaeldende regler .

Kennedy Centret yder landsdaekkende beredskab i forbindelse med disetbehandling af medfgdte syg-
domme (PKU og alkaptonuri) og landsdaekkende optisk rehabilitering af mennesker med svaere synshan-
dicap. Centret fgrer en lovpligtig registrering af synshandicap hos bgrn. Desuden er der via satspuljebe-
villing p.t. landsdaekkende r&dgivnings- og videnscenterfunktion for Fragilt X syndrom og Rett syndrom,
samt visse andre sjaeldne sygdomme.

Kennedy Centret stiller sine bio- og databanker samt registre til radighed for forskere og offentlige myn-
digheder i henhold til gaeldende regler.

Kennedy Centret stiller sin ekspertise til radighed som generel information for offentlige myndigheder
m.fl. samt bidrager til vidensopbygning gennem undervisning p& speciallaegeuddannelsen, universiteter,
professionshgjskoler, konferencer m.v.

1.1.1 Mission og vision

Mission

Kennedy Centret skal oparbejde og levere nyeste forskningsbaseret viden om sjeeldne arvelige handicap
inden for omraderne mental retardering og synshandicap for at styrke kvaliteten i diagnoser, radgivning,
forebyggelse og behandling til gavn for brugere, patienter og andre interessenter, der kan profitere af
Kennedy Centrets ekspertise. Det ggr vi ved at

o udfgre biomedicinsk forskning p& internationalt anerkendt niveau

o vyde forebyggelse, radgivning, diagnostik og behandling af hgjeste faglige kvalitet pd de rette tids-
punkter

e indsamle, oparbejde og levere data af forskningskvalitet

o formidle viden til behandlere, forvaltninger, uddannelsessystemet samt brugere/patienter

Vision

Kennedy Centrets opgave er at skabe ny viden og et bedre liv for sma handicapgrupper med sjaeldne
arvelige handicap inden for omr@derne mental retardering og synshandicap samt for mennesker med
stofskiftesygdommen PKU.

1.1.2 Hovedformal og -opgaver

Strategisk forskning vedrgrende sjeeldne arvelige syndromer og handicap pa omrdderne mental retarde-
ring og synshandicap, der sikrer et solidt fagligt grundlag for Centrets gvrige opgaver.

Forskningsbaseret bruger- og patientrddgivning, diagnostik og behandling, der anvender forskningens
resultater i kombination med registerbaseret viden samt nyeste viden om patient og pé’lrfarendeomsorg,
herunder sammenhangende veldefinerede patientforlgb af hgj kvalitet i kontakt med den gvrige sund-
hedssektor og sociale sektor.

Opbygning af bio- og databanker samt registre baseret pa diagnostiske laboratorieanalyser og indberet-
ninger vedrgrende synshandicap.

Undervisning og formidling af Kennedy Centrets forskning samt undervisning, formidling og radgivning
om, hvordan opgavevaretagelsen udvikles og praktiseres i forhold til brugere/patienter.



1.2 Arets faglige resultater

Tabel 1. Kvantificeret oversigt over den faglige m3lopfyldelse

. Opndede Grad af
(O LT LR L resultater malopfyldelse
Forskning 16 15 93,8
Diagn_ostik, radgivning, forebyggelse og be- 37 24 64,9
handling
Diagnostiske Iaboratgrieanalyser, bio- og 28 17 60,7
databanker samt registre
Undervisning, radgivning og vidensformidling 5 5 100,0
Den samlede virksomhed 12 12 100,0
I alt 98 73 74,5

Kennedy Centret har et samlet resultat med 73 point ud af 98 mulige, hvilket giver en malopfyldelse pa
74,5 pct. Der findes en uddybning af resultatm&lene i afsnit 3.

Kennedy Centrets faglige mal - herunder de faglige mal i resultatkontrakten - er fastsat med udgangs-
punkt i Kennedy Centrets strategiplan for 2007-2010, der har taget udgangspunkt i placeringen af Ken-
nedy Centret i det nye Danmarks kort efter kommunalreformen og universitetsreformen samt kvalitets-
sikring/akkreditering af Kennedy Centrets ydelser.

Kennedy Centret har i 2009 pdbegyndt arbejdet med formuleringen af en ny strategiplan for 2011-
2014, der aflgse den nuveerende. Det er intentionen, at den nye strategi skal understgtte en udvikling
af institutionen som nationalt "center of excellence" inden for sine kerneomraderne, vel vidende at en
lang raekke forudsaetninger - ikke mindst gkonomiske - skal veere til stede.

1.3 Arets gkonomiske resultat
Arsrapport aflaegges for:

Hovedkonto §16.33.09 Kennedy Centret (driftsbevilling)
Hovedkonto §16.33.10 Dieetpraeparater (lovbunden bevilling)

For §16.33.09. Kennedy Centret udviser regnskabet et samlet nettoresultat p& 0,5 mio. jf. nedenstdende
tabel 1. Det er 1,9 mio. kr. bedre end i 2008, hvor underskud p§ 1,4 mio. kr. blev deekket via traek pé
egenkapitalen og 1&n.

Nettoresultat p& 0,5 mio. kr. efter at der er foretaget afdrag pa geeld til Indenrigs- og Sundhedsministe-
riet p& 1,8 mio. kr., der blev givet som driftstilskud i 2008 til Kennedy Centret for at imgdegd de ekstra-
ordinaere merudgifter til byggeriet. Hvis der ikke skulle vaere afdraget p& gaelden vil overskuddet have
veeret pd 2,3 mio. kr.

Nettoresultatet for reserveret bevilling (satspuljebevillingerne) andrager 1,5 mio. kr. Fra tidligere 8r har
Kennedy Centret uforbrugte opsparede satspuljemidler svarende til 4,4 mio. kr. jf. tabel 3. Det samlede
akkumulerede opsparing ultimo 2009 for satspuljeprojekter kan herefter opggres til ca. 5,9 mio. kr.

Resultat for 2009 ma anses for at veere tilfredsstillende og i overensstemmelse med de forventninger,
som Kennedy Centret havde for det samlede resultat ved begyndelsen af &ret. Det er saerligt forventnin-
ger til indtaegtssiden der er indfriet med en stigning pd den indtaegtsdaekkede virksomhed.

Der er for 2010 forventninger om et positivt resultat, der dog forventes at vaere mindre end i 2009. Der
er dog en usikkerhed omkring indtaegterne pa den indteegtsdaekkede virksomhed, idet den nuvaerende
gkonomiske situation p& landets hospitaler kan pdvirke antallet af prgver til Kennedy Centrets Laborato-
riet negativt og derved Kennedy Centrets samlede gkonomi.



Tabel 2. Virksomhedens gkonomiske hoved- og nggletal

Hovedtal

(tusinde. kr.) 2007 2008 2009
Resultatopggrelse

Ordineere driftsindtaegter 51.134 63.337 68.333
- Heraf indtaegtsfgrt bevilling 33.583 47.534 46.586
- Heraf eksterne indtsegter 0 0 0
- Heraf gvrige indtsegter 17.551 15.803 21.747
Ordinaere driftsomkostninger 50.213 60.107 61.855
- Heraf Ign 31.485 34.596 38.019
- Heraf afskrivninger 2.097 5.860 4.712
- Heraf gvrige omkostninger 16.632 19.651 19.124
Resultat af ordinezere drift 921 3.230 6.478
Resultat fgr finansielle poster 903 3.226 6.502
Arets resultat 45 -1.403 463
Balance

Anlaegsaktiver 26.179 129.940 133.167
Omsaetningsaktiver 19.542 25.204 17.403
Egenkapital 2.164 758 1.240
Langfristet geeld 24.760 132.970 131.614
Kortfristet geeld 18.797 21.428 17.726
L&nerammen 29.100 140.700 137.700
Treek pa lanerammen (FF4+FF6) 23.707 131.939 130.682
Finansielle nggletal

Udnyttelsesgrad af I8nerammen 81,5% 93,1% 94,9%
Negativ udsvingsrate 2,57 -0,25 0,20
Overskudsgrad 0,1 4,7 0,7
Bevillingsandel 65,7% 75,0% 67,3%
Personaleoplysninger

Antal arsvaerk 85 83 89
)—’\rsvaerkspris 370,41 416,82 426,97
Lgnomkostningsandel 61,6% 54,6% 57,1%
Lgnsumsloft 25.500 27.000 30.100
Lgnforbrug 23.100 25.796 26.431
Nggletal (obligatoriske) Definition

Udnyttelsesgrad af Idnerammen

(Ultimosaldo FF4 + FF6) / Idneramme

Overfgrt overskud / startkapital

Arets resultat / ordinzere driftsindtaegter i alt
Indtaegtsfert bevilling / ordinsere driftsindtaegter i alt
Personaleudgifter i alt / 3rsvaerk

Personaleudgifter i alt / ordingere driftsindtaegter i alt

Negativ udsvingsrate
Overskudsgrad
Bevillingsandel
Arsvaerkspris
Lgnomkostningsandel

Anlzegsaktiver: Det fremgar af tabel 2, at der har vaeret en stigning i anlaegsaktiver fra 26,1 mio. kr. i
2007 til 133,1 mio. kr. i 2009. Stigning skyldes, at Kennedy Centret har overtaget ansvaret fra nyt do-
micil i 2008.

Langfristet geeld: I forbindelse med ansvaret for nyt domicil i 2008 har Kennedy Centret overtaget den
til anleegget tilhgrende geeld, hvilket har medfgrt en stigning i den langfristet geeld fra 24,7 mio. kr. i
2007 til 131,6 mio. kr. i 2009.

Antal drsvaerk: Der har vaeret en stigning i antallet af &rsvaerk fra 83 i 2008 til 89 i 2009. Stigning skal
ses i sammenhang med, at der i 2008 har veeret en raekke vakancer, der har afventet indflytningen til
det nye domicil.



2. Opgaver og ressourcer

2.1 Opgaver og ressourcer

Tabel 3. Sammenfatning af gkonomien for virksomhedens hovedopgaver

Hovedopgave

Forskning

Ialt

Diagnostik, radgivning, forebyggelse og
behandling

Diagnostiske laboratorieanalyser, bio- og
databanker samt registre

Undervisning, radgivning og vidensformidling

Generel ledelse og administration

Indteegtsfort @vrige indtaeg-

bevilling ter
7,3 3,5
16,1 4,8
4,7 11,5
1,4 -
18,6 1,9
48,1 21,7

Omkostninger

10,9

20,6

15,3
1,4
19,6

67,8

Andel af over-
skud

-0,1

0,3

0,9

0,9

2,0

Ovenfor er vist finanslovsbevillingen inkl. drets satspuljebevillinger, gvrige indtaegter, omkostninger og
andel af overskud fordelt pd Kennedy Centrets hovedopgaver. Arets samlede resultat er pa 2,0 mio. kr.
fgr reservation af uforbrugte satspuljemidler, der netto udggr 1,5 mio. kr. Efter reservation udggr over-

skuddet 0,5 mio. kr.

Underskuddet p& "Forskningen” pa 0,1 mio. kr. deekkes via forbrug af opsparede midler.

Overskuddet p& 0,9 mio. kr. p@ "Diagnostiske laboratorieydelser, bio- og databanker samt registre” og
p& 0,3 mio. kr. pd "Diagnostisk, radgivning, forebyggelse og behandling” kan henfgres til et overskud
pa den indteegtsdaekkede virksomhed.

Overskuddet pd omradet den samlede virksomhed kan henfgres til uforbrugte satspuljermidler til akkre-
ditering og EPJ 2 fase.

2.2 Redeggrelse for reservation

Tabel 4. Oversigt reserveret bevilling

31

61

41.

62.
70.

Opgave

. Rett syndrom

EPJ fase 2

. Genterapi

Synshandicap
WEB-syn

I alt

Reserve-
ret &r

2007
2009
2006
2008
2007

Reserveret

primo
739.030

1.463.814

621.096
1.489.560

4.313.500

Forbrug
2009

-278.669

-319.472

-69.087

667.228

Rest reserveret Ny reserva-
bevilling 2009 tion 2009

460.361
1.734.983

1.144.342
621.096 496.434

1.420.472

3.646.271 2.231.417

Reservation

ultimo

460.361
1.734.983
1.144.342
1.117.530
1.420.472

5.877.688

Forventet
afslutning

2010
2011
2010
2011
2010

Note: Delregnskab 61 er reguleret i reserve primo pga. et forbrug pa 70.936 kr. som vedrgrer ar 2007,
men ikke er blevet indregnet i opggrelsen i 2008.

I ovenstdende tabel 7 er vist en oversigt over den reserverede bevilling p& Kennedy Centret for 2009.

P& delregnskab 31, Rett syndrom, er brugt af reservation i 2009 sdledes, at denne ultimo 2009 er ned-

skrevet til ca. 0,5 mio. kr. Projektet forlgber planmaessigt. Midlerne er bevilliget via satspuljen.

P& delregnskab 41 er opsparet ca. 1,7 mio. kr. i 2009 til EP] 2 fase og akkreditering, hvoraf ca. 1,1 mio.
kr. allerede er disponeret til afskrivninger p8 opgradering af EPJ-systmet Cosmic fra 7.1 til 7.2 samt til et

dokumenthandteringssystem, Intranote.




P& delregnskab 61, Genterapiprojektet, er brugt ca. 0,3 mio. kr. af reserveret bevilling 2009 sdledes at
denne ultimo 2009 udggr 1,1 mio. kr. Projektet er grundet vakancer lidt forsinket i forhold til den oprin-
delige tidsplan. Midlerne er bevilliget via satspuljen og ophgrer med udgangen af 2009. Projektet skal
faerdigggres via de opsparede midler.

P& delregnskab 62, synshandicap, er opsparet ca. 0,5 mio. kr. i 2009 grundet forsinkelse i forbindelse
med igangsaetning af projektet. Midlerne er bevilliget i 2008 via satspuljen.

P& delregnskab 70, internetbaseret registrering af synshandicap (Web-syn), er den samlede reserveret
bevilling ultimo 2009 p& ca. 1,4 mio. kr., hvoraf ca. 0,9 mio. kr. er reserveret til afskrivning p& kontrakt
med EKK om IT-lgsning. Midlerne er bevilliget via satspuljen og ophgrer med udgangen af 2009. Projek-
tet skal faerdigggres for de resterende opsparede midler.

2.3 Administrerede udgifter og indtaegter

Tabel 5. Virksomhedens administrerede udgifter (t. kr.)

Art Bevillingstype Hovedkonti Bevilling Regnskab

Administrerede tilskud .

og lovbundne ordnin-  Lovbunden bevilling 16.33.10 Diaet- 16.800 20.129
praeparater

ger

Udgiften vedrgrer disetpraeparater til mennesker med stofskiftesygdommen PKU. Udgiften til disetpreepa-
rater er i 2009 opgjort til 20,1 mio. kr., hvilket er et merforbrug pa 3,3 mio. kr. i forhold til det budget-
terede. En del af merudgiften i 2009 kan tilskrives en stigning i priserne og anvendelse af bedre praepa-
rater. Den gvrige merudgift skyldes tilgangen af nye bgrn og ekstra indsats overfor gravide med PKU.
Det bemaerkes, at udgiften er lovbunden.

2.4 Forventninger til det kommende &r

Kennedy Centret star fortsat over for adskillige og samtidig store udfordringer i de kommende &r. Bade
universitetsreformen i 2006, kommunalreformen med nye stgrre regioner, gget konkurrence, ny specia-
leplanlagning, ny medicin og teknologi, en landsdaekkende elektronisk patientjournal og krav om akkre-
ditering, vil stille store krav til Kennedy Centret savel i forhold til omverdenen som internt.

Fremhaevelsen af Kennedy Centret som et nationalt forsknings- og radgivningscenter skete i forlaengelse
af Universitetsreformen, hvor regeringen tillige besluttede, at Kennedy Centret skal integreres i Region
Hovedstaden. Udmgntningen af denne beslutning er sket via en rammeaftale indgdet i fordret 2007
mellem Region Hovedstaden og Kennedy Centret. Rammeaftalen er blevet konkretiseret via delaftaler
med Region Hovedstaden og det Sundhedsvidenskabelige Fakultet ved Kgbenhavns Universitet.

De nye stgrre regioner betyder, at hver enkelt region - ikke mindst Region Hovedstaden - i stgrre om-
fang end hidtil bliver i stand til at Igfte opgaver, der kraever specialviden og ekspertise p& grund af stgrre
enheder og gkonomisk volumen. Det geelder iszer for varetagelsen af hgjt specialiserede opgaver. Ken-
nedy Centrets eksistens er i hgj grad afhaengig af, i hvilket omfang det lykkes at bevare en synlig opga-
veplacering i Sundhedsstyrelsens landsspecialeplanlaegningen og/eller i regionernes sygehusplanlaeg-
ning.

Opgaven i de kommende &r bliver pd en gang at indfri kravene om specialisering positionering og sam-
arbejde samt at kunne levere hgjeste kvalitet til lavest mulige omkostninger. En vigtig opgave i den
forbindelse vil veere at viderefgre og afslutte det igangvaerende interne arbejde med at kvalitetssik-
re/akkreditere/dokumentere Kennedy Centrets virksomhed efter gaeldende internationale/danske stan-
darder.

En landsdaekkende elektronisk patientjournal vil stille krav om systematisk og relevant kommunikation
med den gvrige sundhedssektor. Kennedy Centret har implementeret fgrste etape af nyt patientregistre-
ringssystem og er i gang med en udbygning af patientjournalen, sledes at den kan handtere instru-
mentopkobling og ekstern elektronisk kommunikation, herunder tilgodese nye muligheder for patienten
for at fglge med i egen journal og for to-vejs kommunikation med sundhedspersonalet.

Som led i universitetsreformen knaesatte regeringen en tidligere beslutning om at opfgre nyt domicil til
Kennedy Centret teet pd Glostrup Hospital. Indflytningen i de nye bygninger er sket i eftersommeren
2008. Efter halvandet 3r i det nye domicil kan det konstateres, at de nye rammer understgtter mulighe-
derne for at imgdekomme de mange udfordringer, selv om pladsen for nogle aktiviteter er lidt for kne-
ben.



Kennedy Centrets bestyrelse er i gang med at fastlaeegge en ny strategi for 2011-2014, der aflgser Ken-
nedy Centrets strategi for perioden 2007 - 2010. Den ny strategi vil tage hgjde for de omtalte udfor-
dringer og understgtte en udvikling af institutionen som nationalt "center of excellence" inden for sine
kerneomraderne, vel vidende at en lang raekke forudsaetninger - ikke mindst gkonomiske - skal veere til
stede.

I nedenstdende tabel er vist udviklingen i nettobevillingen for Kennedy Centret inkl. og ekskl. satspulje-
bevillinger.

Tabel 6. Udvikling i nettobevilling

Mio. kr. (2009 niveau) 2009 2010 2011 2012 2013
Samlet bevilling 48,4 47,8 45,7 38,4 36,9
Bevilling uden satspuljer 35,9 39,5 39,3 38,4 36,9
Satspuljer 12,5 8,3 6,4 0,0 0,0

Der er i tabellen korrigeret for reserveret bevilling og medtaget indtaegt pa 1,5 mio. kr. til
3 uddannelseslagestillinger.

Som det fremgar, baserer Kennedy Centret en stor del af sine aktiviteter pd satspuljer, der udlgber med
udgangen af 2011. En fastholdelse af aktivitetsniveauet skal derfor ses i sammenhaeng med en priorite-
ring af satspuljemidler.



3. Malrapportering

3.1 Malrapportering, del 1 - skematisk oversigt

Til Kennedy Centrets fire hovedmal og -opgaver samt tvaergdende mal for den samlede virksomhed var
der i 2009 knyttet 24 resultatkrav, hvoraf 19 er opfyldte, 3 delvis opfyldte og 2 ikke opfyldte. Med ud-
gangspunkt i den i resultatopggrelsen angivne vaegtning med point af de enkelte mél, udger den samle-
de mélopfyldelse 60,2 pct. uden de delvist opfyldte mal. Hvis de delvist opfyldte mal medtages er ma-
lopfyldelsen p& 74,5 pct. jf. note 7.

Arsagen til den forholdsmaessige darlige malopfyldelse skyldes hovedsageligt, at de klare mél for vente-
tider er vaegtet med 20 ud af 98 point. Desveerre har den ggede efterspgrgsel efter Kennedy Centrets
ydelser sammenholdt med manglende personaleressourcer betydet, at det ikke har veaeret muligt at indfri
de klare mal jf. note 8.

Malopfyldelse i 2009 er med de delvist opfyldte mal fordelt med 93,8 pct. pd “Forskning”, 64,9 pct. for
"Diagnostik, r@dgivning, forebyggelse og behandling”, 60 pct. pa "Diagnostiske laboratorieanalyser, bio-
og databanker samt registre”, og 100 pct. pa “Undervisning, rddgivning og vidensformidling”. P& “Den
samlede virksomhed” er m&lopfyldelse 100 pct.

Hvis man sammenligner med 2008 er der for den samlede virksomhed sket et fald fra 86,1 pct. i 2008 til
74,5 pct. i 2009 i malopfyldelsen.

Sammenligninger man antallet af opfyldte m&l uden vaegtning med point er der sket en mindre stigning
fra 78,1 pct. i 2008 til 79,2 pct. i 2009. Det betyder, at naesten samme antal mal er opfyldt i 2009 som i
2008, men at de mal, som man ikke har opfyldt, har vaegtet tungere pointmaessigt i 2009 end i 2008.

Det bemaerkes, at resultatkontrakten specificerer mal og resultater, der gnskes naet i 2009, for at kunne
indfri Kennedy Centrets strategiplan for perioden 2007 til 2010.
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3.1.1 Hovedformal og -opgaver

Nedenfor i tabeller 7.1 til 7.5 er vist oversigt over mélopfyldelse i 2009 vedrgrende de fire hovedmal og
de tvaergdende mal for den samlede virksomhed.

Tabel 7.1. M3lopfyldelse 2009 for forskning

Strategisk forskning vedrgrende sjeeldne arvelige syndromer og handicap pa omraderne mental retardering og synshandicap, der

sikrer et solidt fagligt grundlag for Centrets gvrige opgaver.

Formal med akti- | Malopfyldelse Resultatkrav | Opndede Eksterne ind- | Omkostninger | Personale-
viteten 2009 Resultat teegter kategorier
Fokuseret forsk- 100 % = Status | Status for im- Opfyldt med 3,5 mio. kr. 10,9 mio. kr. Professor
ningsprogram, der | for forsknings- plementering af | implementering Overlaege
understgtter de program og forskningspro- igangsat og Laege
gvrige kerneopga- dimensione- gram og dimen- | dimensione- Bioanalytiker
ver. ringsplan fore- sioneringsplan ringsplan fore- Seniorforsker
lagt forelagt besty- lagt. Forsker
0 % = forsk- relsen.

nings-program
og dimensione-
ringsplan ikke

forelagt
Der publiceres 100 % = 30 Der publiceres Opfyldt med 40
mindst 30 artikler 50 % = 20 mindst 30 artik- | artikler.

med referee.

0 % = mindre
end 20

ler.

Mindst et gennem-
snitlig citationsin-
dex pa 4.

100 % = 4
50 % =2

0 % = mindre
end 2

Citationsindex er
min. 4.

Delvis opfyldt
med gennem-
snitlig index pa
3,54.

Ansggninger udar-
bejdet bl.a. via
konsortier til EU,
Globaliseringspul-

100 % =8
50 % =4

0 % = mindre
end 3

Mindst 8 ansgg-
ninger om eks-
terne forsk-
ningsmidler er

Opfyldt med
over 20 ansgg-
ninger.

jen, forskningsrad, afsendt.

fonde m.v.

Tidlig opsporing af 100 % = 2 artikler i Opfyldt med 2
patienter med 2 artikler internationale artikler.
gjensygdom eller 50 % = tidsskrifter om

anlaeg for udvikling | 1 artikel datamaterialet.

af sddan er afprovet | 0 % =

og metodebeskre-
vet.

ingen artikler

Molekylaerbiologiske
forskningsprojekter
baseret pa klinisk
faenotypning.

100 % =

2 artikler

50 % =

1 artikel

0% =

ingen artikler

2 artikler i
internationale
tidsskrifter om
mutationsscree-
ning af de kend-
te gener.

Opfyldt med 2
artikler.

1"




Tabel 7.2. Malopfyldelse 2009 for diagnostik, r&dgivning, forebyggelse og behandling

Forskningsbaseret bruger- og patientrgdgivning, diagnostik og behandling, der anvender forskningens resultater i kombination med
registerbaseret viden samt nyeste viden om patient og pdrgrendeomsorg, herunder sammenhaengende veldefinerede patientforlgb
af hgj kvalitet i kontakt med den gvrige sundhedssektor og sociale sektor.

Formal med Malopfyldelse Resultatkrav | Opndede Eksterne ind- OmKkostninger Personale-
aktiviteten 2009 Resultat taegter 9 kategorier
R&dgivnings- og 100 % = kliniske | Kliniske standar- | Opfyldt med 4,8 mio. kr. 20,9 mio. kr. Overlaege
patientforlgb pa KC |standarder der for rddgiv- | kliniske standar- Laege
kvalitetssik- udarbejdet nings- og pati- der udarbejdet. Optiker
res/akkrediteres. 0 % = ikke entforlgb er Sygeplejerske
udarbejdet udarbejdet, Dieetist
akkreditering er Psykolog
forberedt, EPJ 2. Laegesekretaer
fase startes op. Medhjeelper

Bruger- og patent- | 100 % = evalue- | Evaluering og Opfyldt med
malgrupper samt ring foretaget evt. revision af indgdelse i den
opgaveportefglje 0 % = ingen opgaveaf- landdaekkende
skal veere veldefi- | evaluering graensnin- specialeplanlaeg-
neret og opgaveva- gen. ning, optagelse
retagelsen skal pé Sundhed.dk
fremga af den og indgaelse af
landsdaekkende samarbejdsafta-
specialeplanlaeg- ler med regio-
ning, Sundhed.dk nerne..

og samarbejdsafta-

ler med regionerne.

KC skal pd veldefi- | 100 % = status- | Statusrapport Statusrapport er

nerede felter veere
et forbillede for,

rapport udarbej-
det

fra @jenklinikken
over antal og

ikke udarbejdet,
fordi Blindeinsti-

hvordan opgaveva- |0 % = ikke udfald af er- tuttet, der er
retagelsen prakti- udarbejdet hvervssager dataleverandgr,
seres. vedr. bevarelse |har sendret
af tilknytning til | deres registre-
arbejdsmarke- ringer i journa-
det. lerne.
Ventetider ned- 100 % = 15 De 15 klare mal | Delvist opfyldt
bragt med i gns 5% | 90% = 13 for ventetider er | med 8 af 15
om dret fra 2008. |75% = 11 opfyldt tilfreds- | m&l. Se note 8.
50% = 8 stillende, jf.
25% =4 bilag 2
0 % = under 4
Antallet af kvinder |[100 % = Over 90 % af Opfyldt med
med PKU, der pa over 90 % gravide kvinder | deltagelse af alle
konceptionstids- 0% =90 % med PKU er pd kvinder.

punktet er pa
graviditetsdieet,
skal i forhold til
populationen vaere
den hgjeste i ver-
den.

eller mindre

dieet.

Mindst 50% voksne | 100 % = mindst | Tilgang af dieet- | Opfyldt med
dizetbehandlede 50 % fastholdt i | behandlede fastholdelse af
skal fastholdes i behandling voksne. over 50 pct.
behandling, bl.a. 50 % =40 %
via behandling med | fastholdt i be-
LNAA. handling

0 % = under 40

% fastholdt
Bgrn med PKU skal | 100 % = resultater | Evaluering af Opfyldt. Se
pa kognitive prover | der svarer til malingens tilret- | uddybning i
2 gange i kontrakt- | normen telaeggelse og afsnit 3.2
perioden opna 0 % = under evt. revision.
resultater svarende | normen.

til normerne for
andre danske bgrn.
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Tabel 7.3. Malopfyldelse 2009 for diagnostisk laboratorieanalyser, bio- og databanker samt registre

Opbygning af bio- og databanker samt registre baseret pa diagnostiske laboratorieanalyser og indberetninger vedrgrende

synshandicap

Formal med Malopfyldelse | Resultatkrav | Opndede Eksterne O - Personale-
aktiviteten 2009 resultat indtaegter 9 kategorier
Deltagelse i alle 100 % = aktiv | Aktiv partneri Ikke opfyldt, da | 11,5 mio. kr. 15,3 mio. kr. Overlzege
relevante interna- | partner UK-N-QAS’ kun 95 pct. er Laege

tionale kvalitets- 0 % = ikke evalueringsrun- | net. Bioanalytiker
sikringsprogram- aktiv partner. der. sekreteer

mer.

Fastholdelse af 100 % = for- Baeredygtig Forretningsmo-
indsats i forhold til | retningsmodel forretningsmo- | del udviklet,
sjeeldne diagnoser, | udarbejdet del, der tilgo- beskrevet og
som har forsk- 0 % = ingen deser forsk- afprgvet.
ningsinteresse. forretningsmo- | ningsinteresser

del. er udviklet og

afprgvet.

Databanker skal 100 % = alt Nedfrosset Opfyldt med

veaere opdaterede,
kvalitetssikrede og
tilgeengelige for
forskningen.

patientmateria-
le er registreret
50 % =50 %
0 % = under
50 %

patientmateria-
le er registreret
i formaliserede
registre.

registrering af
patientmateria-
le.

KC bidrager som
national operatgr
til at styrke grund-
laget for genetisk
forskning vedr.
mental retardering
og synshandicap
baseret p& KC's
bio- og databanker
samt landsdaek-
kende registre.

100 % = Im-
plementering
iveerksat

0 % = ikke
fundet sted

Implementering
iveerksat.

Bestyrelse
etableret for
gjenbiobank.

Registre og bio-
banker er opdate-
rede og videreud-
viklede i tilsvaren-
de databaser.

100 %= alle
registre lagt pd
faelles database
50 % =50 %
lagt pa feelles
database

0 % = under
50 %.

Patient-, fami-
lie-,
mutations- og
diagnoseregi-
stre er lagt pa
feelles tidssva-
rende data-
base.

Data lagt pa
feelles data-
base.
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Tabel 7.4. Malopfyldelse 2009 for undervisning, r&dgivning og vidensformidling

Undervisning og formidling af Kennedy Centrets forskning samt undervisning, formidling og r&dgivning om, hvordan opgaveva-
retagelsen udvikles og praktiseres i forhold til brugere/patienter

Formal med Malopfyldelse Resultatkrav | Formal med Eksterne . Personale-
aktiviteten 2009 aktiviteten indtaegter R kategorier
Efteruddannelse 100 % = Mindst 2 kur- 2 kurser er - 1,4 mio. kr. Overlaege
af optikere. 2 kurser med ser, der viser afviklet med Leege
min. 85 % 85% deltager- deltagertil- Seniorforsker
tilfredshed tilfredshed med | fredshed over Forsker
50 % = den faglige 85 %. Optiker
1 kursus med kvalitet. Diaetist
min. 85 %
tilfredshed
0 % = begge
kurser under 85
% tilfredshed.
Formidlingsstrate- | 100 % = Formidlings- Opfyldt.
gi, der omfatter implementeret | strategi imple-
KC's samlede 0 % = ikke menteres un-

formidlingsforplig-
tigelse er sat i
veerk.

implementeret.

derstgttet af
KC’s hjemme-
side, Koncern-
datanettet og
Sundhed.dk.
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Tabel 7.5. Malopfyldelse 2009 for den samlede virksomhed

Formal med Malekriterium Resultatkrav Opndede Eksterne Omkostninger Personale-
aktiviteten 2009 resultat indtagter 9 kategorier
Nedbringelse af 100%= sygefra- Sygefraveers- Sygefraveers- | 2,1 mio. kr. 19,8 mio. kr. Overlaege
sygefraveeret vaerspolitik politik formule- politik formu- AC ‘er
0%= politik ikke ret. leret og HK'er
formuleret. godkendt af IT'er
Su. Medhjeelpere
Forbedre syner- 100 % = igangsat | Tvaergdende Opfyldt via
gien mellem KC’s | 0 % = ikke igang- | projekter og intern syner-
enkelte omrader. sat konferencer er gigruppe.
etableret.
Kliniske diagno- 100 % = valide- Validering af Opfyldt.
ser vedr. arvelige | ring fundet sted kliniske diagno-
gjenlidelser 0 % = ingen ser for udvalgte
understgtter den validering patientgrupper
genetiske forsk- har fundet sted.
ning, diagnostik,
r&dgivning og
udvikling.
Indkgbsaftaler 100 % = 90 % af | Indkgbsaftaler- Opfyldt.

med staten bliver
efterlevet.

alle indkgb over-
holder aftaler.
50% = 60 % af
alle indkgb over-
holder aftaler.

0 % =under 60
%.

ne overholdes i
90 % af alle
indkgbskatego-
rier.

Resultaterne kommenteres i afsnit 2.2.
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3.2 Malrapportering, del 2 - uddybende analyse og vurderingen

Til Kennedy Centrets fige hovedformal er der tilknyttet henholdsvis 6, 7, 5 og 2 - i alt 20 - resultatkrav.
Hertil kommer 4 tvaergaende resultatkrav vedrgrende den samlede virksomhed.

Den samlede malopfyldelse kan opggres til 74,5 pct.
Indenfor hvert enkelt hovedformal og for den samlede virksomhed fglger en analyse og vurdering af

udvalgte resultatkrav, der vurderes som vaerende mest vaesentlige med saerlig fokus p8 omréder, hvor
der er sket vaesentlige andringer eller hvor resultatkravene ikke er opfyldte eller delvist opfyldte.

Forskning
Malopfyldelse Delvis opfyldt Ikke opfyldt
Resultatkrav Opfyldt resultatkrav (pet.) resultatkrav resultatkrav
6 5 93,8 1 0
Resultatkrav til analyse:
Resultatkrav Status
Der publiceres mindst 30 artikler med referee. Kravet opfyldt med 40 artikler i internationale tidsskrif-

ter med referee.

Mindst et citationsindex pa 4 Kravet delvis opfyldt med en gennemsnitlig impact
Factor pa 3,54.

Baggrund

Kvaliteten i forskningen skal veere hgj og forskningen skal veere fokuseret for at sikre det videnskabelige
fundament for Kennedy Centrets gvrige kerneopgaver. Endvidere fordrer ekstern forskningsfinansiering
og internationalt samarbejde, at forskningen skal vaere pd internationalt niveau. Det internationale for-
skersamfunds kvalitetssikring sker gennem publicering i tidsskrifter med peer review.

Analyse og vurdering

Antallet af artikler er pa 40, hvilket er 10 mere end kravet. Antallet er 5 mere end i 2008. I nogen ud-
straekning kan udsvinget i antallet henfgres til en forskydning i publiceringen, idet det er tidspunktet for
offentligggrelsen, der er afggrende for resultatet.

Kravet for den forskningsmaessige kvalitet er pa linje med tidligere ar sat hgjt for 2009 med opnaelse af
en gennemsnitlig impact factor pa 4 blandt de publicerede videnskabelige artikler. Kravet er kun delvist
opfyldt med en impact factor pa 3,54, hvilket er lidt mindre end 2008, hvor den var pa 3,7.

Faldet i impact factor (der stadig er hgj) skal ses i sammenhang med de tidsskrifter, hvor artiklerne

publiceres, idet der er en stor variation p& impact factor mellem de enkelte tidsskrifter, og den kan af-
haenge af de forskellige specialer/emner, der skrives om.
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Diagnostik, rddgivning, forebyggelse og behandling

Resultatkrav Opfyldt resultatkrav Mélo(|;fcytllc)|else I::-:I:tilst:tpkflya:et :'e(ls(:Itoa '12:_'::
7 5 64,9 1 1
Resultatkrav til analyse:
Resultatkrav Status
De 15 klare mal for ventetiden er opfyldt tilfredsstil- Ikke opfyldt.

lende.

PKU-bgrn skal pd@ kognitive prgver opnd samme Opfyldt.
resultater svarende til normen for andre bgrn.

Baggrund

Ventetider: De 15 klare mal for Ventetider er et vigtigt kvalitetsbarometer for behandlingen af vores
brugere. Derfor har Kennedy Centret sat mél for ventetider pa alle omrader, der har brugerinvolvering.

Kognitive prgver: Der skal i kontraktperioden foretages kognitive prgver pd PKU-bgrn for at sikre, de
opnar samme resultater som andre danske bgrn.

Analyse og vurdering

Ventetider: Af de 15 klare mal for ventetider p& Kennedy Centret er kun 8 opfyldt tilfredsstillende, 3 er
pd vej og 4 er opfyldt utilfredsstillende.

En af forklaringerne kan henfgres til personalesituationen, hvor der bl.a. har manglet en klinikchef i
genetisk radgivning, en raekke medarbejdere har vaeret/er pd barsel uden fuld vikardsekning og der har
veeret personaleudskiftning i medarbejdergruppen med kontakt til patienterne. Personalesituationen skal
sammenholdes med, at der har vaeret flere tunge sager, hvor behandlingstiden har veaeret laengere.

En anden forklaring kan henfgres til den tekniske indkgring af den nye patientjournal, hvor man i nogle
tilfeelde ikke har registeret den fgrste kontakt til patienten korrekt i journalen. Dette problem er ved at
blive Igst, men har i 2009 ikke haft en positiv effekt p& de klare mal.

Kognitive prgver: Nederst er vist 21 testninger af PKU-patienter i 2009, hvoraf 18 er bgrn mellem 4-14
8r. Resultatet viser, at gruppen ligger indenfor normen for bgrn uden PKU. Det dokumenterer, at Kenne-
dy Centrets varetagelse af disetbehandlingen er helt tilfredsstillende.

PKU: 21 testninger 2009

60

50 S

40
O Normalfordeling

X 30 @ PKU, barn
o PKU, alle

20

10

0 ,J:I—,_[]]:I . - - | I | - o |
<69 70-79 80-89 90-109 110-119 120-129 =>130
Total 1Q intervaller

17



Diagnostiske laboratorieanalyser, bio- og databanker samt registre

Malopfyldelse Delvis opfyldt Ikke opfyldt
Resultatkrav Opfyldt resultatkrav (pct.) Resultatkrav T
5 3 60,7 1 1
Resultatkrav til analyse:
Resultatkrav Status
Aktiv partner i UK-N-QAS’ evalueringsrunder Ikke opfyldt.
Bzererdygtig forretningsmodel, der tilgodeser forsk- Opfyldt.

ningsinteresser er udviklet og afprgvet.

Baggrund

Kennedy Centret er medspiller i den globale specialisering af genetiske laboratorieundersggelser og
indgdr i et hgjt specialiseret (uformelt) netvaerk med tilsvarende organisationer. Deltagelse som aktiv
partner i UK-N-QAS’ evalueringsrunder er et vigtigt parameter for fastholdelse af den internationale
position.

Laboratoriet baserer sin drift pa indteegtsdaekket virksomhed. Heri indgar at laboratoriet er dataleveran-
dgr til en stor del af Kennedy Centrets forskning. Af hensyn til krav til indteegtsdeekket virksomhed har
der vaeret behov for at udvikle en forretningsmodel, der synligggre forskningsrelaterede omkostninger
og for at finde en model for prisberegningen.

Analyse og vurdering

Resultatet vedrgrende deltagelse i evalueringsrunder er "kun” opfyldt med 95 pct., fordi en enkelt dead-
line for svarafgivelse blev overset.

Der er udarbejdet en gennemsigtig forretningsmodel, der pd en gang tilgodeser krav til indtaegtsdaekket
virksomhed og forskningsinteresser.

18



Undervisning, rddgivning og vidensformidling

Malopfyldelse Delvis opfyldt Ikke opfyldt
Resultatkrav Opfyldt resultatkrav (pct.) i T
2 2 100,0 0 0
Resultatkrav til analyse:
Resultatkrav Status

Formidlingsstrategi implementeres understgttet af Opfyldt.
Kennedy Centrets hjemmeside, Koncerndatanettet og
Sundhed.dk.

Baggrund

Med henblik pd at styrke formidlingsindsatsen vedtog bestyrelsen p8 sit mgde den 8. december 2008 en
formidlingsstrategi for Kennedy Centret. Formidlingsstrategien skal dels bidrage til, at Kennedy Centrets
malgrupper bliver tilgodeset, dels medvirke til at Kennedy Centret f&r en stgrre synlighed.

Analyse og vurdering
I 2009 er formidlingsstrategien blevet konkretiseret via synligggrelse p8 Koncerndatanettet og optagelse
pa Sundhed.dk, samt kontrakt om etablering af internet. Endvidere fremstdr Kennedy Centrets hjemme-

side med aktuelle oplysninger. Arbejdet med implementeringen af formidlingsstrategien fortsaetter i det
kommende &r.
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Den samlede virksomhed

Resultatkrav

Opfyldt resultatkrav

Malopfyldelse Delvis opfyldt

Ikke opfyldt

(pct.) resultatkrav resultatkrav
4 4 100 - -
Resultatkrav til analyse:
Resultatkrav Status
Sygefravaerspolitik formuleret. Opfyldt.

Baggrund

P& grund af stigende sygefraveer i det offentlige laegger Staten vaegt pd, at alle institutioner har en syge-
fravaerspolitik, der sgger at forebygge sygefraveer.

Analyse og vurdering

En sygefraveerspolitik med et forebyggende sigte er godkendt af SU.
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4. Regnskab

4.1 Anvendt regnskabspraksis

Abningsbalancen er aflagt i overensstemmelse med det af Folketingets Finansudvalg tiltradte aktstykke
163 af 24. juni 2004 samt Finansministeriets @konomisk Administrative Vejledning. Der er ikke sket
aendringer i anvendt regnskabspraksis, hvorfor der henvises til regnskabspraksis beskrevet i bningsba-
lance pr. 1. januar 2005. Yderligere henvises til regnskabsmaessige noter i bilagsdelen. Der er anvendt
tal fra det af @konomistyrelsen administrerende koncernsystem (SKS-systemet).

4.2 Resultatopggrelse

Tabel 8. Resultatopggrelse

2008 2009 2010
Note Ordinzere driftsindtaegter
Indtaegtsfert bevilling
Bevilling 45.800 46.300 47.800
1 Reserveret af indevaerende ars bev. -1.218 -2.115
Anvendt af tidligere ars res. bev. 2.952 601 300
Indteegtsfgrt bevilling i alt 47.534 44.786 48.100
Salg af vare og tjenesteydelser 13.456 18.250 21.100
Tilskud til egen drift 2.347 3.497
Gebyrer
Ordinaere driftsindtaegter i alt 63.337 66.533 69.200

Ordinaere driftsomkostninger
AEndring i lagre
Forbrugsomkostninger
Husleje -1.366 24
Andre forbrugsomkostninger

Forbrugsomkostninger i alt -1.366 24
Personaleomkostninger
Lgnninger -31.261 -34.158 -42.500
Pension -4.672 -5.450
Lgnrefusion 1.498 1.612 1.000
Andre personaleomkostninger -161 -23
Personaleomkostninger i alt -34.596 -37.995 -41.500
Andre ordineere driftsomkostninger -18.285 -17.348 -18.200
Af- og nedskrivninger -5.860 -4.712 -3.500
Ordinaere driftsomkostninger i alt -60.107 -60.055 -63.200
Resultat af ordineer drift 3.230 6.478
Andre driftsposter
Andre driftsindteegter 1.624 2.018
Andre driftsomkostninger -1.628 -1.994
Resultat fgr finansielle poster 3.226 6.502 -6.000
Finansielle poster
Finansielle indtaegter 29 42
Finansielle omkostninger -4.658 -6.080 -6.000
Resultat for ekstraordinaere poster -1.403 463

Ekstraordinzere poster
Ekstraordinaere indtsegter
Ekstraordinaere omkostninger
Arets resultat -1.403 463
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4.3 Balancen

Tabel 9. Balance pr. 31/12-2009

Note

Aktiver (1.000 kr.) 2008
Anlsegsaktiver

Immaterielle anlaegsaktiver

Feerdiggjorte udviklingsprojekter 1.842
Erhvervede koncessioner, patenter

mv. 6
Udviklingsprojekter under opfgrelse 0
Immaterielle anlaegsaktiver i

alt 1.848
Materielle anlaegsaktiver

Grunde, arealer og bygninger 113.138
Infrastruktur 0
Produktionsanleeg og maskiner 10.839
Transportmateriel

Inventar og IT-udstyr 3.081
Igangveerende arbejde for egen

regning 0
Materielle anlaegsaktiverialt 127.058
Finansielle anlaegsaktiver
Statsforskrivning 1.034
Finansielle anlaegsaktiver i alt 1.034
Anlaegsaktiver i alt 129.940
Omseetningsaktiver

Varebeholdninger 1.258
Tilgodehavender 12.596
Veerdipapirer

Likvide beholdninger

FF5 Uforrentet konto 4.125
FF7 Finansieringskonto 6.405
Andre likvider 820
Likvide beholdninger i alt 11.350
Omsatningsaktiver i alt 25.204
Aktiver i alt 155.144

2009

1.408

1.408

117.405
0
9.360

3.960

0

130.725

1.034
1.034
133.167

1.314
8.307

5.457
3.132
-807
7.782
17.403
150.570

Note

Passiver (1.000 kr.)
Egenkapital
Startkapital

Reserveret egenkapital

Overfgrt overskud
Egenkapital i alt
Hensaettelser
Langfristede gaeldsposter
FF4 Langfristet geeld

FF6 Bygge- og IT-kredit
Donationer

Anden langfristet geeld

Langfristet gaeld i alt

Kortfristede gaeldsposter
Leverandgrer af varer og tjene-
steydelser

Anden kortfristet geeld
Adviseringer
Mellemregning

Skyldige feriepenge
Igangveerende arbejde for
fremmed regning
Reserveret bevilling
Periodeafgraensningsposter

Kortfristet geeld i alt

Geeld i alt

Passiveri alt 1)

2008

1.034

-257
777

131.939
0
1.031

132.970

2.879
10.221
-282
-147
4.273

100
4.384

21.428

155.156

155.156

2009

1.034

207
1.240

218

130.733

-52

932

131.614

2.154
5.445

-118
4.136

13
5.878

17.508

149.340
150.580

Note 1: Ubalance pa 10.000 kr. skyldes afrundinger
Fra 2007 og frem kan der ikke foretages flytning mellem de enkelte likviditetskonti efter den 31. december. De betalin-
ger, der afvikles efter den 31. december, og som vedrgrer det gamle 3r, afvikles i det nye &r. Fra 2007 og frem kan der
derfor opstd afstemningsmaessige differencer mellem likviditetskontiene (FF4-FF7) og de konti, som disse skal afstem-

mes imod.

Forklaring til forskydninger:

Tilgodehavender: Faldet i tilgodehavender fra 12,6 mio. kr. i 2008 til 8,3 mio. kr. i 2009 er udtryk for en

nedbringelse af den samlede debitorgaeld ultimo 2009.

Anden kortfristet geeld: Fald i kortfristet geeld skyldes, at hensaettelse i regnskab 2008 til daekning af

udgifter vedr. byggeri er betalt i 2009.
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Egenkapitalen: Overskuddet i 2009 har betydet en forbedring af egenkapitalen med 0,5 mio. kr.

Kennedy Centret har ikke p& noget tidspunkt i Igbet af &ret overskredet disponeringsreglerne for de fire
forskellige SKB-konti i likviditets- og finansieringsordningen.

Tabel 10. Egenkapitalen

Egenkapital primo R-3ret R-1 R

Startkapital primo 1.034 1.034
AEndringer i startkapital
Startkapital ultimo 1.034 1.034
Opskrivninger primo

AEndringer i opskrivninger
Opskrivninger

Reserveret egenkapital primo
AEndringer i reserveret egenkapital
Reserveret egenkapital ultimo
Overfgrt overskud primo 1.146 -257
Primoregulering/flytning mellem bogfgringskredse
Regulering af det overfgrte overskud

Overfort fra drets resultat -1.403 463
Bortfald af arets resultat

Overfgrt overskud ultimo -257 207

Egenkapital ultimo R-3ret 777 1.240

Tabel 11: Udnyttelse af I8neramme

2009

mio. kr.
Sum af saldo pd FF4* og FF6** pr 31. december 2009 130.682
Laneramme pa FLO9 137.700
Udnyttelsesgrad i pct. 94,9%

. Langfristet gaeld
**  Bygge- og IT-kredit

Tabel 12: Opfslgning pd Ignsumsloft

Hovedkonto 1:1'3) 3k?-9'
Lgnsumsloft FL 30,1
Lgnsumsloft inkl. TB/aktstykker 30,1
Lgnforbrug under Ignsumsloft 26,4
Difference (mindreforbrug) 3,7
Akk. opsparing ult. 2008 6,8
Akk. opsparing ult. 2009 10,5

Det lavere Ignforbrug i 2009 i forhold til det budgetterede har medvirket til skabelse af et positivt resul-
tat og en positiv egenkapital.
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4.4 Bevillingsregnskabet

Indteegtssiden pa 21,8 mio. kr. i 2009 har vaeret stigende i forhold til 17,4 mio. kr. i 2008, hvilket kan
henfgres til starre salg af ydelser i den indtaegtsdaekket virksomhed og stgrre aktivitet p& den tilskudsfi-
nansierede virksomhed.

P& udgiftssiden er det samlede forbrug i 2009 p& 66,1 mio. kr. I 2008 var det samlede forbrug pa 66,4
mio. kr., hvilket er p& samme niveau. Dette daekker dog over en mindre forskydning af udgifterne, idet
der i 2008 var ekstraordinaere udgifter til flytning og byggeri, mens udgifterne i 2009 afspejler aktivite-
terne pd Kennedy Centret.

Som tidligere omtalt har Kennedy Centret et nettoresultat pd godt 0,5 mio. kr. efter reservation af
uforbrugte midler fra satspuljerne (1,5 mio. kr.).

Tabel 13. Bevillingsregnskab (§16.33.09)

Tusinde. kr. Regg;';ab B“:'FgL‘i_thls")og Regnskab 2009 | Difference | Budget 2010
Nettoudgiftsbevilling 45.800 46.300 46.300 47.800
Nettoforbrug af reservation 1.734 600 -1.514 -2.114 300
Indtaegter 17.456 21.100 21.747 647 21.100
Udgifter 66.393 68.000 66.070 1.930 69.200
Arets resultat -1.403 0 463 463 0

Differencen pa nettoforbruget af reservation pd 2,1 mio. kr. kan henfgres til, at det forventet forbrug af
reserveret bevilling har veeret mindre end oprindelig forudsat primo 2009. Ligeledes har der i 2009 veae-
ret en forsinkelse p& projektet omkring akkreditering og EPJ 2.

Indtaegtsdaekket virksomhed

Tabel 14. Akkumuleret resultat indteegtsdaekket virksomhed (1.000 kr.)

. Arets resultat . Arets resultat .
Underkonto Ultimo 2007 2008 Ultimo 2008 2009 Ultimo 2009
16.33.09.90 287 -1.064 =777 1171 394

I ovenstdende tabel er vist det akkumulerede resultat for den indtaegtsdaekkede virksomhed, hvor der er
et akkumuleret overskud pa 0,394 mio. kr. ultimo 2009, idet overskuddet i 2009 p& 1,171 mio. kr. er
nedskrevet med et akkumuleret negativt resultat i 2008 p& 0,777 mio. kr.
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5. Pategning af det samlede regnskab

5.1 Fremlaeggelse

Arsrapporten er aflagt i henhold til bekendtggrelse nr. 1693 af 19. december 2006 om statens regn-
skabsvaesen mv.

Arsrapporten omfatter hovedkonti §16.33.09 (driftsbevilling) og §16.33.10 Disetpraeparater (lovbunden

bevilling) p& finansloven, som Kennedy Centret, CVR-nr. 27233171, er ansvarlig for, herunder de regn-
skabsmaessige forklaringer, som skal tilga Rigsrevisionen i forbindelse med bevillingskontrollen for 2009.

5.2 Pategning
Det tilkendegives hermed:

1. at rsrapporten er rigtig, dvs. at drsrapporten ikke indeholder vaesentlige fejlinformationer eller
udeladelser, herunder at malopstillingen og malrapporteringen i arsrapporten er fyldestgsrende,

2. at de dispositioner, som er omfattet af regnskabsaflaeggelsen, er i overensstemmelse med meddel-
te bevillinger, love og andre forskrifter samt med indgdede aftaler og saedvanlig praksis og

3. at der er etableret forretningsgange, der sikrer en gkonomisk hensigtsmaessig forvaltning af midler-
ne og ved driften af institutionen.

Glostrup, del}/y/y 20 /0 Kgbenhavn, den /Lf/L{ -R20/0

Uarer Bgn vl Nassauh e
Karen Brgndum-Nie Birgitte’' Dissing Nauntofte >

Direktor Bestyrelsesformand
Kennedy Centret Kennedy Centret

Kgbenhavn, den /é/"/"—ﬂb

Kristian Wendelboeb\

Departementschef
Indenrigs- og Sundhedsministeriet
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Noter til resultatopggrelse og balance

Note 1: Personaleomkostninger

2007 2008 2009 R-aret 2010 B-dret
Antal 3rsveerk 85 83 89 90
Tilgang af medarbejdere 24 17 21
Afgang af medarbejdere 18 20 16

Bemaerkning: Bruttotal - en medarbejder, der er ansat og fratradt i lgsbet af ret, indgar i begge tal.
Medarbejdere, der enten gar pa orlov eller kommer tilbage fra orlov, indgdr ikke i tallene, men midlertidigt ansatte vikarer
indgar. Langtidssyge og personer pa barsel indgdr i tallet i det omfang, de har faet Ign.

Note 2: Medarbejdersammenszetning pa Kennedy Centret fordelt pd alder og kgn (antal)

20-29 ar 30-39 ar 40-49 ar 50-59 ar 60- ar

K M K M K M K M K M

6 2 28 3 24 3 15 5 12 1

Bemazerkning: Tallene bygger pd antallet af medarbejdere der har veeret beskeaeftiget i regnskabsaret.

Note 3: Immaterielle anlaegsaktiver (kr.)

I Erhvervede
Farcl_|ggjorte koncessioner,
udviklings- - Ialt
- patenter, li-
LI AL censer mv.

Kostpris 3.215.000 463.563 3.678.563
Primokorrektioner og flytning ml. bogfgrings-
kredse
Tilgang
Afgang
Kostpris pr. 31.12.2009 3.215.000 463.563 3.678.563
Akkumuleret afskrivninger 906.753 463.563 1.370.316
Akkumuleret nedskrivninger 900.000 900.000
Akkumuleret af- og nedskrivninger
31.12.2009
Regnskabsmaessig vaerdi pr. 31.12.2009 1.408.246 (1] 1.408.246
Arets afskrivninger 433.307 433.307
Arets nedskrivninger
Arets af- og nedskrivninger
Afskrivningsperiode/ar Ar 2009 Ar 2009
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Note 4: Materielle anlaegsaktiver (kr.)

Grunde, area-

Produktions-

Inventar og

ler og bygnin- anlaeg og ma- o Ialt
ger skiner MU S

Kostpris 131.483.910 21.700.679 7.056.685 160.241.274
P_rimokorrektioner og flytning mellem bogfg- -67.441.687 -67.441.687
ringskredse
Tilgang 6.318.435 17.822 1.700.930 8.037.187
Afgang - akkumuleret opskrivning
Kostpris pr. 31.12.2009 70.360.658 21.718.501 8.757.615 100.836.774
Akkumulerede afskrivninger 20.397.818 10.811.629 4.797.886 36.007.333
Akkumulerede nedskrivninger 1.546.632 1.546.632
Akkumulerede af- og nedskrivninger
31.12.2009
Akkumulerede opskrivninger 67.441.687 67.441.687
Regnskabsmaessig vaerdi pr 31.12.2009 117.404.527 9.360.240 3.959.729 130.724.496
Arets afskrivninger 2.051.941 1.496.929 822.404 4.371.274
Arets nedskrivninger
Arets af- og nedskrivninger
Afskrivningsperiode Ar 2009 Ar 2009 Ar 2009
Note 5: Hensaettelser
Hensaettelser
Fratreedelsesgodtggrelse, aremalsansaettelse 217.728
Hensaettelse i alt 217.728
Note 6: Varebeholdninger
Produktionsvarelager
Produktionsvarelager Kennedy Centret
Primo 01.01.2009 1.158.796
+/- Lagerregulering 155.127
Regnskabsmaessig veerdi 31.12.2009 1.313.924
Produktionsvarelager i alt 1.313.924

Tabel 15. Oversigt over indtaegtsdaekket virksomhed (antal analyser/radgivninger/undersggelser)

Aktiviteter

Biokemiske analyser

DNA analyser

Kromosom analyser
Onkogenetisk radgivning
Neuropsykologiske undersggelser

Genetisk rédgivning

2006 2007 2008
39 11 9
500 637 365
2.621 1.832 2.086
303 420 272
67 57 134

2009

10

1.329

1.981

303

206
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Antallet af biokemiske analyser ligger fortsat lavt, hvori DNA-analyser er i steerk veekst. Kromosom analyser
ligger pa et forholdsvis stabilt niveau.

Aktiviteterne vedrgrende onkogenetisk r@dgivning og genetisk rddgivning er stigende.

Tilskudsfinansieret forskningsvirksomhed

Tabel 16. Oversigt over tilskudsfinansierede aktiviteter (1.000 kr.)

Tilskud fra: Bell;t:ilinoing MOdts?(gu':le Al Arets udgifter Arets resultat \fi);::zlf(;rilts"e
Private fonde 3.880 2.834 3.066 -232 3.648
Statslige fonde -1.034 927 431 496 -538
EU 623 0 0 623
Ialt 3.469 3.761 3.497 164 3.733

Bemaerkning: "Overskud til viderefgrelse" svarer til centrets bankindestdende hidrgrende fra indbetalinger fra private fonde.

Af ovenstdende tabel fremgar tilsagn fra fonde. Det skal bemaerkes, at tilsagn og udbetaling er periodefor-
skudt, hvorfor 8rets tilsagn ikke ngdvendigvis svarer til arets tilskud.

Lovbunden bevilling, § 16.33.10 Diesetpraeparater

Det skgnnede forbrug til disetpreeparater til bgrn og voksne med PKU og Alkaptonuri var budgetteret til 16,0
mio. kr. Arsregnskabet udviser et samlet forbrug p& 20,1 mio. kr.

Tabel 17. Forbrug af disetpraeparater

Budget 2009 Regnskab Difference Budget 2010
Udgifter 16.800 20.129 3.329 18.900
Indtaegter
Resultat, brutto 16.800 20.129 3.329 18.900
Bevilling, netto 16.800 20.129 3.329 18.900

Merudgiften for forbrug af disetpraeparater i forhold til det budgetteret pd ca. 3,3 mio. kr. kan tilskrives en
stigning i priserne og anvendelse af dyrere preeparater, samt en stigning i antallet af patienter i behandling.

Tabel 18. Aldersfordeling af PKU-patienter

Ar 2008 Ar 2009
LR ATC Ol pFaTi-::::i:rgi ?’;o Pl pFa‘::li-:re\:::‘rgi ?’;o
Born (0-12 8r) 85 39,2 76 32,5
Unge (12-18 &r) 23 9,0 34 14,5
oksne (19 &r +) 116 51,8 124 53
Ialt 224 100,0 234 100
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Tilsagn fra fonde

Tabel 19. Oversigt over tilsagn fra fonde (kr.)

Private fonde - Projektnavn

Stgtte til PhD

Undersggelse af knoglemasse og frakturforekomster
Hos danske patienter med Rett-syndrom

Sygdomsmekanismen ved Usher-syndrom
Gitte Rgnde

Til rejser - Flemming Guttler

Rejselegat

DOA (dominant opticus atrofi)

I alt fra private fonde

Statslige fonde - Projektnavn

Der er ikke modtaget tilsagn fra statslige fonde i 2009

Tilskudsgivers navn

Oticon

Fonden til lzegevidenskabens fremme

Jascha-fonden

Den Danske Bank

Stenild Hjorth's enkes fond
Lundbeckfonden

Fonden til lzegevidenskabens fremme

Tilskudsgivers navn

Belgb

1.921.000

25.000

300.000
25.000
10.000
14.481
50.000

2.345.481

Belgb

Bemaerkning: Den faktiske udbetaling af bevilling kan fordeles over flere ar

I nedenstdende er vist nggletal for Kennedy Centret.

Tabel 20. Oversigt over nggletal

Nggletal

Negativ udsvingsrate 1)
Akkumuleret overskudsgrad 2)
Udnyttelsesgrad af ldneramme  3)
Overskudsgrad 4)
Bevillingsandel 5)

Kapitalandel 6)
Nedskrivningsrate 7)
Afskrivningsrate 7)
Opretholdelsesgrad 8)
Gennemsnitlig &rsvaerkspris 9) 34,6 mio - 83
Soliditetsgrad 10)
Reservationsflow 11)
Reservationsandel 12)

Akk. reservationsandel 13)

2009

2,20

3,3

95,3

6,3

69,7

13,4

1,4

23,6
1294,5
439.330,0
2,2

63,7

4,0

6,3

Note 1:
Note 2:
Note 3:
Note 4:
Note 5:
Note 6:
Note 7:
Note 8:
Note 9:

Note 10:
Note 11:
Note 12:
Note 13:

Negativ udsvingsrate - overfgrt overskud/start kapital

Akkumuleret overskudsgrad - overfgrt overskud/bruttoudgiftsbevilling x 100
Udnyttelsesgrad af lanerammen - treek pa lanerammen/I&nerammen x 100
Overskudsgrad - arets resultat/ordinzere driftsudgifter x 100

Bevillingsandel - indtaegtsfgrt bevilling/ordinaere driftsindtaegter x 100
Kapitalandel - renter + afskrivninger/ordinaere driftsindtaegter x 100

Af- og nedskrivningsrate - af- og nedskrivninger ultimo/kostpris ultimo x 100
Opretholdelsesgrad - tilgang/arets afskrivninger x 100

Arsvaerks pris - personaleudgifter i alt/8rsvaerk
Soliditetsgrad - egenkapital/passiver

Reservationsflow - reserveret af indevaerende arsbevilling/reserveret bevilling x 100

Reservationsandel - reserveret af indevaerende &rs bevilling/bruttoudgiftsbevillinger x 100

Akkumuleret reservationsandel - reserveret bevilling/bruttoudgiftsbevilling x 100
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Resultatkontrakt 2009

Note 7:. Opggrelse af resultatkontrakt 2009

Fuaﬂﬁv i 2009 Veegt Resutatialt | Opfyldelse pr. mél
Forskning 16 15 93,8
Status for forskningsprogramog dimensioneringspan 2 2 100,0
30 artikler 3 3 100,0
Citationsindex: 4 2 1 50,0
Mindst 8 anspgninger om eksterne farskningsmidler er afsendt 6 6 100,0
2 artikler i intemationale tidsskrifter om datamateriale vedrarende tidlig gpsporing udarbejdet 1 1 100,0
2 artikler i intemationde tidsskrifter vedrgrende mutationssareening & kendte gener 2 2 100,0
Diagnostisk, radgivning, forebyggelse og behandling 37 24 64,9
forberedt. 4 4 100,0
Evaluering og ewt. revision af opgaveafg-aansning i forhdd til regioner m.v. 4 4 100,0
Statusrapport fra @jenklinikiken omerhvervssager. 3 0 0,0
De 15 Kare mdl for ventetider er opfyldt. 20 10 50,0
Over 90 % af gravide kvinder med PKU er p3 diat. 100,0
Tilgang & disgtbehandlede voksne med PKU. 2 100,0
Evaluering & nraling af kognitive praver pd PKU barn. 2 2 100,0
Diagnostiske laboratorieanalyser, bio- og databanker samt registre 28 17 60,7
Altiv partner i UK-N-QAS’ evalueringsrunder 9 0 0,0
Bagrerdygtig farretningsmoadel, der tilgodeser forskningsinteresser er udviklet og afprovet. 5 5 100,0
Nedfrosset patientmeteridet er registeret i formaliserede registre 5 5 100,0
Inplementering af KC's nationale operatarrolle iveerksat 4 4 100,0
Regstrer lagt pa fadlles tidssvarende database. 5 3 60,0
Undervisning radgivning og videnformidling 5 5 100,0
2 efteruddannelseskurser fa- optikere med 85 pct. detagertilfredshed 1 1 100,0
Formidlingsstrategi implerenters understattet & KC's hjemmeside og Sundhed.dk. 4 4 100,0
Den samlede virksomhed 12 12 100,0
Sygefravaaspolitik formuleret 3 3 100,0
Tvaergdende prajekter, der forbedre synergien, samt konferencer er etableret 4 4 100,0
Validering af kliniske diagnoser for udvagte patientgrupper. 2 100,0
Indkgbsaftaler er overholdt 3 100,0
Samlet opggrelse 98 73 74,5
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Note 8:. Opgorelse af de klare mal 2009
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Klare mal 2009

Tilfredsstillende Pa vej Utilfredsstillende
Klare mal 1.
Ventetid for Genetisk Radgivning
Alle hastehenvisninger modtager tid indenfor 1 uge 1
Mindst 50% af alle henvisninger modtager tid indenfor 7 uger 1
Mindst 80% af alle henvisninger tilbydes en tid indenfor 10 uger 1
Tilfredsstillende Pa vej Utilfredsstillende
Klare mal 2.
Gjenfaglig- og optisk undersggelse og behandling
Alle hastehenvisninger modtager tid indenfor 1 uge 1
Mindst 50% af alle henvisninger modtager tid indenfor 14 uge 1
Mindst 90% af alle henvisninger modtager tid indenfor 24 uge 1
Tilfredssti_llende P& vej Utilfredsstillende
Klare mal 3.
Ventetid for nydiagnosticeret PKU
Alle nyopdagede patienter er i dizetbehandling indenfor 14 dage
efter fgdsel 1
Mindst 90% af nyopdagede patienter er i dizetbehandling indenfor
24 timer efter at screeningsresultatet foreligger 1
Tilfredsstillende Pa vej Utilfredsstillende
Klare mal 4.
Przenatale kromosomundersggelser
Alle fremsendte prgver til "hurtiganalyse" modtager forelgbigt svar
indenfor 5 dage 1
Mindst 50% af fremsendte prgver besvares indenfor 10 dage 1
Mindst 80% af fremsendte prgver besvares indenfor 14 dage 1
Tilfredssti_llende P& vej Utilfredsstillende
Klare mal 5.
Postnatale kromosomundersggelser
Mindst 50% af fremsendte prgver besvares indenfor 5 uger 1
Mindst 80% af fremsendte prgver besvares indenfor 7 uger 1
Tilfredsstillende Pa vej Utilfredsstillende
Klare mal 6.
Laboratoriumundersggelser for Fragilt X syndrom
Mindst 50% af fremsendte prgver besvares indenfor 5 uger 1
Mindst 80% af fremsendte prgver besvares indenfor 7 uger
1
Tilfredsstillende Pa vej Utilfredsstillende
8 3 4

Klare mali alt
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