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Forord

CPOP Opfelgningsprogram for cerebral parese er en regional klinisk kvalitetsdatabase som har til
formal, at beskrive vasentlige elementer af patientforlebet for bern og unge med cerebral parese.

Patienter med cerebral parese har behov for regelmassig opfelgning og eventuel indsats gennem
hele barndommen. Derved adskiller CPOP sig fra mange andre kliniske kvalitets databaser. CPOP
beskriver kvaliteten af den samlede sundhedsfaglige opfelgning og indsats, som tilbydes patienter
med cerebral parese mellem O og 16 ar.

Kvaliteten af opfelgningen og indsatserne beskrives hovedsageligt udfra de fire sygehusenheder,
mens enkelte kvalitetsdata opgeres pa enhedsniveau, i forhold til den enkelte kommunes samlede
sundhedsfaglige opfelgning og indsats.

CPOP blev godkendt som regional klinisk kvalitetsdatabase den 8. april 2010, dette er saledes den
forste arsrapport. Arbejdet frem mod godkendelsen startede i foraret 2009. Inklusion af deltagere i
opfelgningsprogrammet og afprevning af dataindsamlingen startede i efteraret 20009.

CPOP har i samarbejde med CPUP (Cerebral Pares Uppfdlgningsprogram) faet udarbejde en dansk
internetbaseret database, som skal anvendes til dataindsamling. Forelgbigt er det kun enkelte
noeglepersoner, der har afprgvet den elektroniske dataindtastning. Den elektroniske database
forventes i drift i hele Region Syddanmark i lebet af 2011.

Databasen har i den forste periode fokuseret, pa indsamling af leegelige og fysioterapeutiske
data pa patienter fodt i 2003 eller senere. CPOP skal pa sigt dekke patientforlobet fra barnet far
diagnosen cerebral parese, eller nar der hos barnet ses cerebral parese lignende symptomer, til
afslutning pa de regionale padiatriske afdelinger i 16-ars alderen. Dette betyder at CPOP over tid,
kan forvente et stort antal registreringer pa forholdsvist fa patienter.

CPOP har i samarbejde med Kolding, Fredericia og Vejle Kommuner faet satspuljemidler fra
Sundhedsstyrelsen til at gennemfore projektet “Udvikling af tilbud om tveerfaglig og tversektoriel
koordineret indsats til barn med cerebral parese” (CPOP-I, Opfalgning og Indsatser for cerebral
parese). Projektet gennemfores i 2010/2011.

Arsrapporten praesenteres pA CPOP DAG den 4. maj 2011 og har efterfglgende varet til hering hos
de involverede enheder.

Arsrapporten har ikke veret til hgring hos faglige selskaber.

Kolding den 1.7.2011.

Helle M&tzke Rasmussen
Koordinerende Fysioterapeut

Ulrike Dunkhase-Heinl Niels Wisbech Pedersen
Projektleder Kontaktperson for databasen
Specialeansvarlig Overlege, Neuropadiater,  Sektoransvarlig overle@ge, Barneortopadkirurg
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Lese vejldning

| arsrapporten anvendes “patienter” om bern og unge med cerebral parese eller cererbral parese
lignende symptomer.

Forkortelser

CP Cerebral parese

CPOP Cerebral Parese Opfalgningsprogram
CPOP-| Opfelgning og indsatser for cerebral parese
CPUP Cerebral Pares Uppfdlgningsprogram (National klinisk kvalitetsdatabase i Sverige)
DCPR Dansk Cerebral Parese Register

EP Ergoterapeut protokol

FP Fysioterapeut protokol

GMFCS Gross Motor Function Classification System
MACS Manual Ability Classification System

NP Neuropadiater protokol

OoP Operations protokol

OUH Odense Universitetshospital

RI Reimers Index

RP Rentgen protokol

SLB Sygehus Lillebelt

SSJ Sygehus Sgnderjylland

SVS Sydvestjysk Sygehus
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1. Formal, status, konklusion og anbefalinger

1.1 Databasens formal

Det overordnede formal med at implementere
CPOP som klinisk kvalitetsdatabase for

bern og unge med cerebral parese i Region
Syddanmark er, at begraense og/eller
forhindre sekundere folger, som udviklingen
af funktionsbegrensende og smertefuld
subluksation eller luksation af hofteleddet,
sver skoliose af rygsgjlen og svare
kontrakturer (fikserede fejistillinger) i leddene.

En af forudsatningerne for at CPOP kan
fungere som regional klinisk kvalitetsdatabase
er implementeringen af CPOP som
opfelgningsprogram. CPOP skal som
opfelgningsprogram give muligheden for at
den sundhedsfaglige opfelgning og indsats
kan varetages pa baggrund af en raekke
standardiserede kliniske undersggelser og
internationalt anerkendte maéleredskaber og
klassifikationsredskaber.

Nar alle patienter vurderes og klassificeres
med de samme redskaber, bliver det muligt
at overvage og folge kvaliteten af den
sundhedsfaglige opfelgning og indsats med
CPOP databasen.

1.2 Status pr. 31.12.2010

CPOP er en nyoprettet klinisk
kvalitetsdatabase.

CPOP folger 159 patienter med cerebral
parese og cerebral parese lignende
symptomer fra Region Syddanmark.

CPOP Opfelgningsporgram for cerebral parese
og CPOP klinisk kvalitetsdatabase er under
fortsat implementering.

1.3 Konklusion

CPOP databasen er fortsat under etablering
og er endnu ikke i en stabil driftsfase.

Dakningsgraden og datakompletheden er
endnu ikke tilfredsstillende for databasen,
hvilket betyder at de kliniske kvalitetsdata
ber anvendes med varsomhed.

1.4 Anbefalinger

CPOPs styregruppe
Anbefales at:

- Sikre den fortsatte finansiering af CPOP
bade som opfelgningsprogram og som klinisk
kvalitetsdatabase.

- Sikre at CPOP tilknyttes et eller flere
leegelige faglige selskaber, som Dansk
Padiatrisk Selskab (Dansk Neuropadaitrisk
Selskab) og Dansk Ortopadkirurgisk Selskab
(Dansk Barneortopadkirurgisk Selskab).

- der udarbejdes en projektbeskrivelse

og at der seges skonomiskemidler til
implementering af den ergoterapeutiske del
af CPOP i hele Region Syddanmark.

De p&diatriske afdelinger
Anbefales at:

- sikre inklusion af alle patienter med
cerebral parese og cerebral parese lignende
symptomer, som er en forudsatningen for en
forbedring af databasens dakningsgrad.

- sikre at alle patienter ved 5-ars alderen far
bekraftiget eller afkraeftet diagnosen cerebral
parese af en neurop&diater,

Ortopadkirurgisk afdeling
Anbefales at:

- der udvikles og implementeres retningslinjer
for at der udfyldes hofte rentgen protokol pa
alle patienterne.

Det kommunale sundhedsvasen
Anbefales at:

- tage stilling til hvilket erfaringsgrundlag og
hvilken grad af specialisering, der skal til, for
at man kan varetage den fysioterapeutiske
og ergoterapeutiske opfelgning og indsats til
patienter med cerebral parese pa en faglig
forsvarlig made.
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2. Baggrund

2.1. Om Cerebral Parese

Cerebral parese er et livslangt handicap, som
kan fa alvorlige konsekvenser for det enkelte
individ, familien og samfundet. Derfor er

en optimal opfelgning og indsats essentiel
allerede fra diagnose tidspunktet.

Cerebral parese er den hyppigste arsag

til motoriske funktionsnedsettelser hos

bern. Fedselspraevalensen er 2.1 pr. 1000,
hvilket betyder at der i Region Syddanmark
er en prevalens pa 25-30 patienter pr.
fedselsargang. | alt forventes der at vare ca.
450 patienter i Region Syddanmark mellem O
og 16 ar.

Invalideringsgraden er meget forskellig fra
lettere funktionsnedsattelser, hvor patienten
har et nart normalt funktionsniveau til

svare funktionsnedsettelser, hvor patienten
er afhangigt af hjelp, til alle funktioner.

Cirka halvdelen af patienterne med CP har
gangfunktion uden hjelpemidler, de gvrige har
ingen eller en meget begra@nset gangfunktion.

Sundhedsfaglig opfelgning og indsats

Der findes i dag en lang reekke tilbud om
sundhedsfaglige indsatser, hvis formal er

at fremme livskvaliteten for patienten og
familien, optimere de motoriske funktioner
og forebygge sekundere folger. Resultaterne
af de forskellige indsatser er afha@ngige af, at
de iverkseettes rettidigt og varetages af et
tveerfagligt team.

For at sikre rettidig iveerksattelse af de
forskellige sundhedsfaglige indsatser, ber
patienterne tilbydes systematisk, tvearfaglig
opfelgning gennem hele opvaksten.

Det tvarfaglige team bor besta af
fysioterapeuter, neuropadiatere,
berneortopadkirurger og ergoterapeuter.
Desuden ber der vere mulighed for at
inddrage bandagister, neurokirurger, diatister
og psykologer afhangig af patientens
individuelle behov.

Ansvaret for den sundhedsfaglige opfelgning
og indsatser til bern og unge med cerebral
parese, er et delt myndighedsansvar

mellem det regionale og det kommunale
sundhedsvasen.

Et sammenh&ngende patientforlgb kraever et
taet tverfagligt og tversektorielt samarbejde
mellem de indvolverede enheder og
fagpersoner.

De regionale sygehus enheder varetager den
leegelige opfelgning og indsats, som primeert
varetages af de padiatriske afdelinger pa de
fire sygehus enheder: Sygehus Senderjylland,
Sydvestjysk Sygehus, Sygehus Lillebelt

og Odense Universitetshospital samt af
Berneortopadkirurgisk sektion pa Odense
Universitetshospital.

Den sundhedsfaglige opfelgning og indsats

i det kommunale sundhedsvasen varetages
primert af fysioterapeuter og ergoterapeuter i
de 22 syddanske kommuner.

Fysioterapeutisk og ergoterapeutisk
opfelgning og indsats kan gives efter
Serviceloven, Sundhedsloven og/eller
Folkeskoleloven. Den kommunale opfalgning
og indsats er derfor ofte fordelt mellem flere
forvaltninger / kommunale institutioner og
kan desuden varetages af privat praktiserende
fysioterapeuter og af private instiutioner.

Patienterne kan have flere samtidige tilbud
om fysioterapeutisk og/eller ergoterapeutisk
opfelgning og indsats,

CPOP-| projektet har netop udgivet en
midtvejs beskrivelse og anbefalinger,

som beskriver nogle af udfordringerne og
mulighederne for at sikrer sammenh&ngende
patientforlob og hoj faglig kvalitet.

2.2 Databasens historie

CPOP opfelgningsprogrammet har eksisteret
i Sverige siden 1994, under navnet CPUP
- Uppfélgningsprogram for cerebral pares.

Opfelgningsprogrammet CPUP bestar af en
systematisk undersegelse oqg registrering
udfert af patientens fysioterapeut og
ergoterapeut, af patientens aktuelle
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muskeltonus, ledbevéagelighed og
funktionsniveau to gange arligt indtil
patienten fylder seks ar. Derefter en
gang arligt indtil patienten afsluttes i
bernehabiliteringen, ved 18-ars alderen.

Desuden bestar opfelgningsprogrammet

af systematiske rontgen undersegelser af
patientens hofter og ryg samt undersegelse
og registrering foretaget af neuropadiatere
og ortopadkirurger. | CPUP registreres ogsa
patientens aktuelle tilbud om indsatser og
behandlingstilbud, herunder behandling
med botulinum toksin og ortopadkirurgiske
operationer.

Der foreligger dokumentation for at CPUP i
Sverige har reduceret forekomsten af svare
sekundare folger af CR som hofteluksation,
svere fejistillinger i led og skolioser. Desuden
har den svenske CPUP registreringen,
afdekket store regionale forskelle i hvilke
indsatser patienterne tilbydes.

| 2006 begyndte en CPUP lignende
registrering i den sydlige del af Norge,
kaldet CPOPR Oppfalgningsprogram for

barn med cerebral parese. Det norske
opfelgningsprogram er nu nationalt

norsk kvalitetsregister. Erfaringer fra
implementering af CPOP i Norge har vist,
at CPOP kan skabe gget tilfredshed hos
patienternes foraldre og hos de involverede
fysioterapeuter og ergoterapeuter.

CPUP/CPOP er nu national klinisk
kvalitetsdatabase i Sverige og Norge.

CPOP i Region Syddanmark

De fire padiatriske afdelinger i Region
Syddanmark og berneortopadkirurgisk
sektion pa OUH har siden 2008 arbejdet
med at implementere et systematisk
opfelgningsprogram for patienterne, efter
sammen model som det svenske CPUP og
det norske CPOPR

| Region Syddanmark betyder
opfelgningsprogrammet desuden, at der er
mulighed for tveerfaglige konsultationer og
konferencer lokalt pa de enkelte padiatriske
afdelinger, hvor berneortopadkirurger fra
Odense Universitetshospital deltager.

Forelgbigt er den neuropadiatriske,
ortopadkirurgiske og fysioterapeutiske del
af programmet blevet implementeret til
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patienter fodt i 2003 eller senere i hele
Region Syddanmark. Desuden er enkelte
@ldre born blevet tilbudt deltagelse.

CPOP er godkendt af Sundhedsstyrelsen som
regional klinisk kvalitetsdatabase den 8. april
2010. Godkendelsen gealder frem til den 7.
april 2013.

Deltagelse i CPOP er en forudsetning for
registrering i den kliniske kvalitetsdatabase.

Malet er at alle bern med cerebral parese og
cerebral parese lignende symptomer, skal
folges med CPOP og registreres i databasen.

Patienter bosat i Fredericia, Kolding og Vejle
Kommuner fadt i 1998 eller senere tilbydes
deltagelse i CPOP-I og dermed CPOP

Projektet betyder at patienterne desuden
tilbydes opfelgning med den ergoterapeutiske
del af CPOP CPOP-I projektet gennemfores af
to projektmedarbejdere, fysioterapeut Kirsten
Nielsen og ergoterapeut Susanne Hygum
Serensen.

CPOP-| gennemfeores i samarbejde med
Kolding, Fredericia og Vejle Kommuner
og er finansieret af satspuljemidler fra
Sundhedsstyrelsen.

2.3 Nuvarende omfang og status

CPOP som opfelgningsprogram er fortsat
under implementering i Region Syddanmark.
Dette betyder at gruppen af patienter der
folges med CPOP og som registreres i
databasen lgbende udvides.

Implementeringen startede i efteraret 2009.
Den 1.1.2010 var der 68 inkluderede patienter.

| lebet af 2010 er der blevet inkluderet
yderligere 91 patienter, saledes at der den
1.1.2011 i alt var 159 patienter, der blev fulgt
med CPOP i Region Syddanmark. Udviklingen
i antallet af inkluderede patienter kan ses i
figur 1 pa naste side.

CPOP er en nyoprettet klinisk
kvalitetsdatabase, der endnu ikke er i en stabil
driftsfase.

Det forventes at CPOP som
opfelgningsprogram vil vaere implementeret til
alle patienter fadt i 2003 eller senere i lgbet
af1-2ar.



CPOP Arsrapport 2010

Figur 1 Udvikling i antallet af patienter i CPOP
Antallet af patienter der folges med CPOP og er registreret i databasen fra 1.10.20009 til 1.1.2011.
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Databasens Isbende udvidelse vil herefter
kun besta af ny henviste patienter.

2.4 Databasens organisation

Databasen drives af CPOP
opfelgningsprogrammet, der er tilknyttet de
padiatriske afdelinger pa de fire sygehus
enheder i Region Syddanmark samt af
berneortopadkirurgisk sektion pa Odense
Universitetshospital.

De fire sygehus enheder er repra@senteret
i styregruppen bag CPOP med folgende
mediemmer:

Odense Universitetshospital i Odense
Overlege Niels lllum, leege Brian Andersen,
fysioterapeut Hanne Jensen (alle H.C.
Andersens Bernehospital), fysioterapeut
Lisbeth Torp-Pedersen (Rehabiliteringsafd.)
og overla@ge Niels Wisbech Pedersen
(Ortopedkirurgisk afdeling).

Sygehus Lilleb&It i Kolding

Overlege Ulrike Dunkhase-Heinl (Padiatrisk
afdeling) og fysioterapeut Christina North
Larsen (Terapiafdelingen)

Sydvestjysk Sygehus i Esbjerg
Overlege Yanko Petkov (Padiatrisk
afdeling) og fysioterapeut Lene Vinter
(Terapiafdelingen)

Sygehus Senderjylland i Senderborg
Overlege Pal Ledaal (Pa&diatrisk afdeling)
og fysioterapeut Hanne Esbensen
(Terapiafdelingen)

Desuden er Leder af Borneterapien i Odense
Kommune, Malene Munch Fabricius mediem af
styregruppen.

Database ansvarlig er overleege Niels Wisbech
Pedersen og overl@ge Ulrike Dunkhase-Heinl.

Den daglige drift af opfelgningsprogrammet
og databasen varetages af Koordinerende
Fysioterapeut Helle Matzke Rasmussen,
projektfysioterapeut Kirsten Nielsen og
projektergoterapeut Susanne Hygum
Serensen.

Der er endnu ikke nedsat en selvstendig
styregruppe for databasen, med
repra@sentanter fra relevante videnskabelige
selskaber og fra den database ansvarlige
offentlige myndighed (Region Syddanmark).
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CPOP er som regional klinisk
kvalitetsdatabase ikke tilknyttet et
kompetencecenter. CPOP har taget initiativ til
et uformelt samarbejde med Kompetencenter
Syd pa Odense Universitetshospital.

2.5 Drift af databasen i 2010

Implementeringen af CPOP i Region
Syddanmark foregar med opbakning

fra de fire padiatriske afdelinger og
berneortopadkirurgisk sektion pa Odense
Universitetshospital og finansieres af eksterne
midler, fra Ludvig og Sara Elsass Fond, frem til
den 31.8.2011.

Finansiering af CPOP efter den 31.8.2011 er
endnu ikke afklaret.

CPOP Arsrapport 2010
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3. Dataindsamling og metode

3.1 Datakilder

CPOP indsamler data med seks forskellige
protokoller:

- Patientoplysninger

- Neuropadiatrisk protokol
- Fysioterapeutisk protokol
- Rentgen protokol

- Operations protokol

- Ergoterapeutisk protokol

Datakilderne er beskrevet for hver af
protokollerne,

Dataindsamlingen har i 2010 foregaet pa papir
protokoller, som efterfelgende er indtastet

i en elektronisk database. Indtastningen er
foretaget af fem personer.

Patientoplysninger

Datakilde: Patienterne er inkluderet med
skriftligt samtykke til deltagelse i CPOP
opfelgningsprogrammet fra barnets foraldre/
vaerge.

Foraldrene er blevet kontaktet skriftligt
eller i forbindelse med legekonsultationer
pa de padaitriske afdelinger og
berneortopadkirurgiske afdelinger.

Patientoplysninger er indhentet fra de fire
padiatriske afdelinger i Region Syddanmark.

Neuropdiatrisk protokol

Datakilde: Oplysningerne er indsamlet af syv
berneneurologer ansat ved de fire padiatriske
afdelinger.

Den neuropadiatriske protokol anvendes
endnu ikke til nogen kvalitets indikator, men
anvendes i beskrivelsen af patienterne i
databasen.

Fysioterapeutisk protokol

Datakilde: Oplysningerne er indsamlet af
fysioterapeuter ansat i regionalt, kommunalt
eller privat regi,

Data pa de 68 patienter, der har varet fulgt
i hele 2010 er indsamlet i 93 protokoller, der

er udfyldt af 44 forskellige fysioterapeuter.
Hver fysioterapeut har indsamlet data til
mellem 1 0g 6 protokoller. Organiseringen af
den fysioterapeutiske opfelgning og indsats
betyder, at hver fysioterapeut i gennemsnit
sikrer opfelgning pa 1,5 patient.

Rentgen protokol

Datakilde: Oplysningerne er indhentet
af tre berneortopadkirurger fra Odense
Universitetshospital.

Operations protokol

Datakilde: Oplysningerne er indhentet
af tre berneortopadkirurger fra Odense
Universitetshospital.

Operations protokollen anvendes ikke til
nogen kvalitets indikator.

Ergoterapeutisk protokol

Datakilde: Oplysninger er indsamlet af
ergoterapeuter ansat i regionalt, kommunalt
eller privat regi,

Den ergoterapeutiske protokol anvendes ikke
til nogen kvalitets indikator.

3.2 Procedure ved fejl i protokoller

Data i den fysioterapeutiske protokol
valideres inden indtastning i den elektroniske
database. Hvis der er tvivl om oplysningerne
i protkollerne, tages kontakt til den
fysioterapeut der har udfyldt protokollen.

Data der fremstar meget utroveerdigt
eller modstridende indtastes ikke i den
elektroniske database.

) 7\9 7‘
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3.3 D&kningsgrad

D&kningsgraden er andelen af patienter,
der er indberettet til databasen i forhold til
samtlige patienter, der opfylder databasens
inklusionskriterier.

En klinsik kvalitetsdatabases dekningsgrad
betegnes af Sundhedsstyrelsen, som
tiln@rmelsesvis fuldstendig ved en
dakningsgrad der er sterre end 90%.

D&kningsgraden i CPOP databasen er
vanskelig at fastsaette.

Databasen dakker kun patienter fra
fedselsargang 2003 og senere.

D&knings-graden for patienter for
fodselsargang 2003 er saledes O procent.

For fodselsargangene 2003 - 2010, kan
databasens d&kningsgrad estimeres i forhold
til den seneste publicerede fadselspravalens
fra det Danske Cerebral Parese Register
(DCPR) og fodselsdata for Region
Syddanmark.

DCPR registrere alle danske 5-arige bern med
cerebral parese opstéaet senest i 28. leve
degn. DCPR beskriver en fodselspraevalens pa
2.1 promille.

Fedselsdata for Region Syddanmark er

kun tilg@ngelig fra fedselsargang 2007,
hvor regionerne blev dannet og de

tidligere kommuner og amter nedlagt.
Dakningsgraden kan derfor estimeres ud
fra en fedselspraevanlens pa 2.1 promille for
fedselsargang 2007 og 2008.

| Fedselsargang 2007/2008 er der i region
Syddanmark fedt 26850 bern, hvorfor der kan
forventes 56 patienter med cerebral parese.

| CPOP er der registreret 50 bgrn med
cererbal parese, opstaet senest i 2-ars alderen
og cerebral parese lignende symptomer.

De&kningsgraden i CPOP for fedselsargang
2007 og 2008, estimeres derfor til at vaere
under 88%.

Estimatet og den Igbende inklusion af
patienter i opfelgningsprogrammet og
databasen viser at dekningsgraden endnu
ikke er tilfredsstillende.
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D&kningsgraden er ikke opgjort pa
enhedsniveau.

3.4 Datakomplethed

Datakompletheden beskrives som den andel
af obligatoriske dataelementer/oplysninger,
der i gennemsnit er indberettet pr. patient.

En klinsik kvalitetsdatabases datakomplethed
betegnes af Sundhedsstyrelsen, som
tilnermelsesvis fuldstaendig ved en
datakomplethed storre end 80%.

Datakomplethed opgjort for de enkelte
indikatorer kan afleses i tabel 1.

Opgerelsen viser at databasens
datakomplethed endnu ikke er
tilfredsstillende.
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Tabel 1 Datakomplethed

Tabellen viser antallet antallet af patienter, hvor
mindst en protokol indeholder alle oplysninger der
anvendes for at lave indikator beregningen (taller) og
antallet af patienter med mindst en udfyldt protokol
(n@vner) og datakompletheden i procent (resultat).

Indikator | Teller Navner | Resultat

CP 1.1 18 18 100,00
CP1.2 61 61 100,00
CP13 59 61 96,72
CP14 61 61 100,00
CP 21 44 44 100,00
CP2.2 44 44 100,00
CP 41 33 37 89.19
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Datakompletheden er ikke opgjort pa
enhedsniveau.

3.5 Statistiske metoder

| Arsrapproten er anvendt deskriptiv statistik.

Data i tekst, tabeller, grafer er praesenteret
som antal patienter eller som procent af
antal patienter.

Data er ujusterede. Det vil sige, at der ikke
er taget hensyn til afdelingernes forskellige
patientsammensatning.

- De&kningsgraden i CPOP er ufuldkommen og endnu ikke tilfredsstillende.
De&kningsgraden for fadselsargang 2003 og senere kan blive tilfredsstillende,
nar CPOP anvendes til alle bern og unge med cerebral parese og cerebral parese
lignende symptomer i de pageldende argange.

De&kningsgraden kan tidligst blive fuldkommen for alle aldersgrupper, nar CPOP
anvendes til alle bern og unge med cerebral parese og cerebral parese lignende
symptomer mellem O og 16 ar. Dette kan tidligst ske i 2020, hvor argang 2003
fylder 16 ar.

Tilsvarende probelmstillinger omkring den samlede dakningsgrad for alle
aldersgrupper findes i Sverige og Norge.

- Datakompletheden i de beskrevne indikatorer er endnu ikke tilfredsstillende.

- Kvalitetsdata i Arsrapporten tolkes og anvendes med varsomhed.

- Arsrapporten kan alene udtale sig om kvaliteten af opfelgningen og indsats
hos de patienter, der er registreret i databasen.

- Det samlede patient antal der falges i CPOP er lavt, derfor kan forskelle
mellem indikator resultaterne pa enhedsniveau tilskrives forskelle i
patientsammensatningen, hvorfor sammenligning pa tvers af enheder skal
tolke og anvendes med varsomhed.

- Kvalitetsdata og resultater i denne arsrapport (2010) kan vere udtryk for
ovenstaende fejlkilder, hvorfor de ikke kan anvendes til at sammenligne @ndringer
over tid.
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4. Deltagere i CPOP

4.1 Patientforiob

Der var 68 patienter registreret i CPOP den
01.01.2010. Data fra disse patienter anvendes
i beskrivelsen af kvaliteten i forhold til de
opstillede procesindikatorer.

Et af patient forlebene i CPOP i 2010 kan
ses i Figur 2. Patientforlobet skal vise,
hvordan den longitudinelle opfelgning kan
gennemfores.

| Iebet af 2010 har det regionale
sundhedsvésen varetaget opfelgning i forhold
til rontgen af hofter og udfyldelse af den
neurop&diatriske protokol.

Det kommunale sundhedsvasen har varetaget
opfelgning i forhold til den fysioterapeutiske
og den ergoterapeutiske protokol.

| patientforlobet har savel det regionale som
det kommunale sundhedsvasen varetaget
indsatser til patienten.

| Isbet af 2010 er yderligere 91 patienter
inkluderet i CPOP saldes at der den 31.12.2010
var 159 patienter i databasen. Data fra

disse patienter anvendes i beskrivelsen

af kvaliteten i forhold til de opstillede
resultatindikatorer.

A

Figur 2 Patient forleb i CPOP opfelgningsprogram for cerebral parese
Figuren viser hvordan CPOP opfalgningen blev gennemfort i 2010 for patient fra fedselsargang 2007.

Jan | Feb | Mar | Apr | Maj | Juni | Juli | Aug | Sep | Okt | Nov | Dec
Samtykke
28-12-2009
Neuropcediater
07-11-2010
Rantgen Rantgen
13-01-2010 11-08-2010
Fysioterapeut Fysioterapeut
29-06-2010 15-12-2010
I |
Ergoterapeut
16-07-2010
I | I
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4.2 Alder og ken

| CPOP deltager patienter fra fodselsargang
2003 til 2010. De ®ldste bern er fyldt 7 ar i
lobet af 2010.

Fordelingen af antallet af patienter i CPOP
i 2010, fordelt pa fedselsargange kan ses

i Figur 3. Farven angiver hvilken periode
patienterne er inkluderet i CPOP

Kensfordelingen i CPOP i 2010 var 60 %
drenge og 40 % piger.
4.3 Regionale sygehus enheder

Fordelingen pa de regionale sygehus enheder
kan ses i figur 4.

CPOP Arsrapport 2010

4.4 Diagnose

Diagnosen cerebral parese (CP) kan inddeles

i tre overordnede subtyper, Spastisk CR
Ataktisk CP og Dyskinetisk CP Spastisk CP
inddeles yderligere i Bilateral spastisk CP (tidl.
tetraplagi og diplegi) og Unilateral spastisk CP
(tidl. hemiplegi).

Diagnosen er beskrevet i den
neurop&diatriske protokol.

Fordelingen mellem de forskellige subtyper
kan ses i figur 5. Fordelingen er ikke opgjort
pa enhedsniveau.

52

Figur 3 Aldersfordelingen

patienterne er inkludert i CPOP

35

Fordelingen af antallet af patienter i CPOP i 2010, fordelt pa fedselsargange. Farven angiver hvilken periode
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Figur 4 Fordeling pa regionale sygehus enheder og udfyldte protokoller
Fordelingen af antallet af patienter mellem de fire sygehus enheder, samt antallet af patienter, med mindst

en udfyldt neuropadiatrisk protokol (NP), hofte Rantgen protokol (RP) og fysioterapeutisk protokol (FP) i
2010.

u Deltagere

NP

mFP

Antal

mRP

OUH SLB sVs SST
Sygehusenhed

7

Figur 5 Fordeling mellem de forskellige subtyper
Figuren viser den procentvise fordeling af deltagere mellem de tre overordnede subtyper og undertyperne
bilateral og unilateral. Farven angiver hvilken periode patienterne er inkludert i CPOP
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5. Indikatormalinger

En indikator i en klinisk kvalitetsdatabase
er en malbar variabel, som anvendes til at
overvage og evaluere kvaliteten,

CPOP har beskrevet tretten indikatorer,

der skal anvendes til at overvage og

folge kvaliteten af den sundhedsfaglige
opfelgning og indsats til patienterne i Region
Syddanmark. Der er udarbejdet beskrivelser
og algoritmer pa alle indikatorerne.

CPOP anvender fire procesindikatorer,

der beskriver i hvilket omfang aktiviteter

i forbindelse med den sundhedsfaglige
opfelgning og indsats gennemfares. De gvrige
ni indikatorer er resultat indikatorer, der
beskriver helbredsresultatet for patienten.

Der er i CPOP endnu ikke udarbejdet
strukturindikatorer, der kan beskrive
kvaliteten i forhold til f.eks. sundhedsvasnets
ressourcer, organisering og fysisk rammer.

5.1 Procesindikatorer

Procesindikatorerne beskriver data fra
born, der er inkluderet i CPOP senest den
31.12.2009 og fulgt i hele 2010.

CP 1.1 Hofterontgen protokol

Aldersgruppe: 0-8 ar
Her opgjort for fedselsargang 2003-2009.
Indikatorperiode: 1.1 - 31.12.2010

Begrundelse: Arlig hofte opfalgning efter
CPOP protokollen, med hofte rentgen,
der vurderes med Reimers Index (RI)

0g Acetabular Index (Al) kan forebygge
hofteluksation hos barn pa GMFCS IlI-V.

Neavnerdefinition: Registrerede i CPOP pr.
11.2010 pa GMFCS III-V.

Tallerdefinition: Registrerede i CPOR GMFCS
-V, hvor der er udfyldt hofte rentgen
protokol i lobet af perioden 1.1.2010-31.12.2010.

Kvalitetsmal: 75 %

Indikator algoritme kan ses i figur 6 og
resultatet for 2010 kan ses i tabel 2.
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Figur 6 Indikator algoritme CP 1.1
Indikator algoritmen beskriver sorterings og
beregningsreglerne for indikatoren. Det samlede
resultat for indikatoren er 18/29 = 0,62

68 patienter
31.12.2009

\\ 39 patienter
uden FP eller
GMFCS I-I1

29 GMFCS
ITI-IV
(Nazvner)

l\\ 11 uden RP

1.1.2010 - 31.12.2010

18 RP
1.1.- 31.12.2010
(Tezller)

7

Tabel 2 Resultat CP 1.1

Nedenfor ses indikator breken (antal) og resultatet
(procent) for CP 1.1 Hoftersntgen protokol, opgjort pa
enhedsniveau.

Enhed Taller Navner | Resultat

OUH 6 9 66,67
SLB 9 16 56,25
SVS 3 3 100,00
SSJ 0 1 0.00
Samlet 18 29 62,07
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CP 1.2 Vurdering af grovmotorisk
funktionsniveau

Aldersgruppe: 0-15 ar
Her opgjort for fodselsargang 2003-2009.
Indikatorperiode: 1.1 - 31.12.2010

Begrundelse: Vurdering af barnets
grovmotoriske funktionsniveau med et
standardiseret klassifikations system

som Gross Motor Function Classification
System (GMFCS) er vigtig for planl@gning af
opfelgning og indsats.

Nevnerdefinition: Registrerede i CPOP pr.
1.1.2010.

Tellerdefinition: Registrerede i CPOR
hvor GMFCS niveau er beskrevet i den
fysioterapeutiske protokol.

Kvalitetsmal: Over 85 %

Indikator algoritme kan ses i figur 7 og
resultatet for 2010 kan ses i tabel 3.

Algoritmen er desuden opgjort i forhold til
kommunerne, som enheder i det kommunale
sundhedsvasen. Resultatet kan ses i figur 9
pa modsatte side.
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Figur 7 Indikator algoritme CP 1.2
Indikator algoritmen beskriver sorterings og
beregningsreglerne for indikatoren. Det samlede
resultat for indikatoren er 61/68 = 0,90.

68 patienter

31.12.2009
(Nazvner)
\ 7 patienter
uden FP
61FP

1.1-31.12.2010

l

61 GMFCS
(Tezller)
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CP 1.3 Vurdering af funktionel
mobilitet

Aldersgruppe: 0-15 ar
Her opgjort for fedselsargang 2003-2009.
Indikatorperiode: 1.1 - 31.12.2010

Begrundelse: Vurdering af barnets
funktionelle mobilitet med et standardiseret
maéleredskab som Functionel Mobility Scale
(FMS) er vigtig for planlegning af opfelgning
0g indsats.

Nevnerdefinition: Registrerede i CPOP pr.
1.1.2010.

Tellerdefinition: Registrerede i CPOR hvor FMS
niveau er beskrevet i den fysioterapeutiske
protokol.

Kvalitetsmal: Over 75 %

Indikator algoritme kan ses i figur 8 og
resultatet for 2010 kan ses i tabel 4.

Algoritmen er desuden opgjort i forhold til
kommunerne, som enheder i det kommunale
sundhedsvésen. Resultatet kan ses i figur 9
pa modsatte side.

.

Figur 7 Indikator algoritme CP 1.3
Indikator algoritmen beskriver sorterings og
beregningsreglerne for indikatoren. Det samlede
resultat for indikatoren er 59/68 = 0,87.

68 patienter

31.12.2010
(Neevner)
\ 7 patienter
uden FP
61 FP

1.1-31.12.2010

l\ 2 patienter

uden FMS

59 FMS
(Teeller)
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Tabel 3 Resultat CP 1.2

Nedenfor ses indikator broken (antal) og resultatet
(procent) for CP 1.2 Vurdering af grovmotorisk
funktionsniveau med GFMFCS opgjort pa

7

Tabel 4 Resultat CP 1.3

Nedenfor ses indikator breken (antal) og resultatet
(procent) for CP 1.3 Vurdering af funktionel mobilitet
med FMS, opgjort pa enhedsniveau.

enhedsniveau.
Enhed Teeller Navner | Resultat Enhed Teller Navner | Resultat
OUH 24 29 82,76 OUH 22 29 75,86
SLB 28 30 93,33 SLB 28 30 93,33
SVsS 6 6 100,00 SVsS 6 6 100,00
SSJ 3 3 100,00 SSJ 3 3 100,00
Samlet 61 68 89,71 Samlet 59 68 86,76

2

Figur 9 Resultat CP 1.2 og CP 1.3 opgjort i forhold til det kommunale sundhedsvasen.
Figuren viser det samlede antal inkluderede patienter, vurdering af GMFCS niveau (CP 1.2) og vurdering
med FMS (CP 1.3), opgjort pa enhedsniveau i forhold til det kommunale sundhedsvasen.
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CP 1.4 Beskrivelse af
fysioterapeutisk indsats

Aldersgruppe: 0-15 ar
Her opgjort for fodselsargang 2003-2009.
Indikatorperiode: 1.1 - 31.12.2010

Begrundelse: Bern med cerebral parese
vil ofte have behov for fysioterapeutiske
indsatser gennem hele barndommen.

Navnerdefinition: Registrerede i CPOP pr.
1.1.2010.

Tellerdefinition: Registrerede i CPOR
hvor GMFCS niveau er beskrevet i den
fysioterapeutiske protokol.

Registrerede i CPOR der har modtaget
fysioterapeutiske indsatser ud over CPOP

registreringen i perioden 1.1.2010 - 31.12 2010.

Kvalitetsmal: Over 90 %

Indikator algoritme kan ses i figur 10 og
resultatet for 2010 kan ses i tabel 5.

.

Figur 10 Indikator algoritme CP 1.4
Indikator algoritmen beskriver sorterings og
beregningsreglerne for indikatoren. Det samlede
resultat for indikatoren er 60/61 = 0,98

68 patienter

31.12.2010
\ 7 patienter
uden FP
61FP
1.1-31.12.2010
(Nazvner)

l\\ 1 patient

Uden FYS indsats

60 FYS indsats
(Teeller)
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Tabel 5 Resultat CP 1.4

Nedenfor ses indikator breken (antal) og resultatet
(procent) for CP 1.4 Beskrivelse af fysioterapeutisk
indsats, opgjort pa enhedsniveau.

Enhed Teller N&@vner | Resultat

OUH 24 24 100,00
SLB 27 28 96,43
SVsS 6 6 100,00
SSJ 3 3 100,00
Samlet 60 61 98,36
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- Udfyldelse af hofte rentgen protokol kan vare pavirket af at patienterne forst i lobet
af 2010 er klassificeret med GMFCS.

- Der er behov for at udvikle retningslinjer for udfyldelse af rentgen protokollen, da

indikator resultatet endnu ikke er tilfredsstillende.
- Det er vigtigt at fastholde den hgje andel af patienter der vurderes med GMFCS og

FMS. Der ber udvikles en beskrivelse af hvordan GMFCS og FMS redskaberne kan

anvendes i planla@gning af opfelgning og indsats,
- Resultatet for resultaterne for Indikator CP 1.4 er kunstigt hgje, da bern uden udfyldt

fysioterapeutisk protkol maske ikke har haft et tilbud om fysioterapeutiske indsats.

5.2 Resultatindikatorer

De ni resultatindikatorer anvendes

til at beskrive kvaliteten i forhold til
helbredsresultatet for patienten, her malt i
forhold til andel af bern med subluksation og
luksation i hoften, andelen af bern med sveer
nedsat ledbevéagelighed og andelen af barn
der forbedrer deres funktionelle mobilitet.

Resultat indikatorerne beskrives med data
fra alle bern der er inkluderet i CPOP frem til
31.12.2010, i alt 159 bearn.

En reekke af resultatindikatorer, kan ikke
vurderes i indikatorperioden 1.1 - 31.12.2010,
da aldersgruppen endnu ikke er inkluderet
i CPOP opfelgningsprogrammet eller
databasen.

CP 3.1 Svar nedsat ledbevagelighed
(abduktion), GMFCS I-lIl, 14-16 ar.

CP 3.2 Sver nedsat ledbevagelighed
(abduktion), GMFCE V-V, 12-16 ar.

CP 3.3 Sver nedsat ledbevagelighed
(hofteekstension), GMFCS IV-V, 12-16 &r.

CP 3.4 Sver nedsat ledbevagelighed
(hamstringsvinklen), GMFCS I-lll, 12-16 ar.
CP 3.5 Sver nedsat ledbevagelighed
(hamstringsvinklen), GMFCS IV-V, 10-16 ar.

CP 3.6 Sver nedsat ledbevagelighed
(kneeekstension), GMFCS IV-V, 10-16 &r.

25



)

A

CP 2.1 Subluksation af hoften

Aldersgruppe: 0-8 ar

Her opgjort for fodselsargang 2003-2009.
Grovmotorisk funktionsniveau: GMFCS IlI-V.
Indikatorperiode: 1.1 - 31.12.2010.

Begrundelse: Resultatindikatoren kan
anvendes til at beskrive kvaliteten af den
samlede opfelgning og indsats til bern med
cerebral parese. Systematisk opfelgning og
indsats til bern med cerebral parese, GMFCS
niveau -V, kan begranse antallet af bern,
der udvikler subluksation i hoften.

Det forventes at implementering af CPOP
kan reducere antallet af bern der udvikler
subluksation i hoften.

Navnerdefinition: Registrerede i CPOP med
GMFCS IlI-V med udfyldt hoftersntgen
protokol i 2010.

Tallerdefinition: Registrerede barn med RI
40-99 % i 2010.

Kvalitetsmal: Under 15 %

Indikator algoritme kan ses i figur 11 og
resultatet for 2010 kan ses i tabel 6.

Se desuden figur 12 hvor resultatet er opgjort
efter fodselsargang.

2

Tabel 6 Resultat CP 2.1
Nedenfor ses resultatet for indikator CP 2.1
Subluksation af hoften.

CPOP Arsrapport 2010

Figur 11 Indikator algoritme CP 2.1
Indikator algoritmen beskriver sorterings og
beregningsreglerne for indikatoren. Det samlede
resultat for indikatoren er 9/44 = 0,20

159 patienter
31.12.2010

\ 103 patienter
GMFCS I-II
eller uden FP

56 patienter
GMFCS III-IV

l\ 12 uden RP

44 patienter
(Nazvner)
T alt 56 RP
1.1.-31.12.2010

l\
9 RP

RI 40-99 %
(Teeller)

34 RI<40 %
1RI>99 %
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Tabel 7 Resultat CP 2.3
Nedenfor ses resultatet for indikator CP 2.4 Luksation
af hoften.

Enhed Teller Navner | Resultat

OUH 5 16 31,25
SLB 2 18 [1A]
SVsS 2 10 20,00
SSJ - - -
Samlet 9 44 20,45
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Enhed Tealler Navner | Resultat

OUH 1 16 6,25
SLB 0 18 0
SVsS 0 10 0
SSJ - - -
Samlet 1 44 2.27
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CP 2.2 Luksation af hoften

Aldersgruppe: 0-8 ar

Her opgjort for fodselsargang 2003-2009.
Grovmotorisk funktionsniveau: GMFCS IlI-V.
Indikatorperiode: 1.1 - 31.12.2010.

Begrundelse: Resultatindikatoren kan
anvendes til at beskrive kvaliteten af den
samlede opfelgning og indsats til bern med
cerebral parese. Systematisk opfelgning og
indsats til bern med cerebral parese, GMFCS
niveau llI-V, kan begraense antallet af bern,
der udvikler luksation i hoften.

Det forventes at implementering af CPOP
kan reducere antallet af bern der udvikler
luksation i hoften.

Navnerdefinition: Registrerede i CPOP med
GMFCS IlI-V med udfyldt hoftersntgen
protokol i 2010.

Tallerdefinition: Registrerede barn med RI
100 % i 2010.

Kvalitetsmal: Under 10 %

Indikator algoritme kan ses i figur 13 og
resultatet for 2010 kan ses i tabel 7 Se
desuden figur 12 hvor resultatet er opgjort
efter fodselsargang.

7

Figur 13 Indikator algoritme CP 2.2
Indikator algoritmen beskriver sorterings og
beregningsreglerne for indikatoren. Det samlede
resultat for indikatoren er 1/44 = 0,02

159 patienter

31.12.2010
\\ 103 patienter
GMFCS I-IT
eller uden FP

56 patienter
GMFCS III-IV

\L\ 12 uden RP

44 patienter
(Nazvner)
T alt 56 RP
1.1.- 31.12.2010

\L\ 43 RI < 100 %

1RI>99 %
(Teeller)

Figur 12 Resultat CP 2.1 efter arstal

12

Nedenfor ses resultatet for CP 2.1 Subluksation af hoften.

10

8 W Deltagere
6 RI 40-99 %
4 BRI=100 %
ol
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CP 4.1 Funktionel mobilitet

Aldersgruppe: 0-8 ar

Her opgjort for fodselsargang 2003-2009.
Grovmotorisk funktionsniveau: GMFCS I-Ill.
Indikatorperiode: 1.1 - 31.12.2010.

Begrundelse: Resultatindikatoren kan
anvendes til at beskrive kvaliteten af den
samlede opfelgning og indsats til bern med
cerebral parese.

Systematisk opfelgning og indsats til bern
med cerebral parese, GMFCS niveau I-lll kan
forbedre barnets funktionelle mobilitet.

Det forventes at implementering af CPOP kan
oge antallet af patienter, der forbedrer deres
funktionelle mobilitet.

Nevnerdefinition: Registrerede i CPOP med
GMFCS I-lll med udfyldt fysioterapeut protokol
i 2010.

Tellerdefinition: Registrerede bern med
forbedring i FMS i forhold til seneste
registrering.

Kvalitetsmal: Over 10 %

Indikator algoritme kan ses i figur 14 og
resultatet for 2010 kan ses i tabel 8.
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Tabel 8 Resultat CP 4.1
Nedenfor ses resultatet for CP 4.1 Funktionel
mobilitet.

Enhed Teeller Navner | Resultat

OUH 7 1 63,64
SLB 7 1 63,64
SVS 5 8 62,50
SSJ 0 3 0
Samlet 19 33 57.58
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Figur 14 Indikator algoritme CP 4.1
Indikator algoritmen beskriver sorterings og
beregningsreglerne for indikatoren. Det samlede
resultat for indikatoren er 19/33 = 0,58

159 patienter
31.12.2010

4 | 122 patienter
GMFCS IV-V
eller uden 2 FP

37 patienter
GMFCS I-II1

l/\ 4 uden FP med FMS

33 patienter
med 2 FP og FMS
1.1. - 31.12.2010
(Nazvner)

l\ 14 med FMS

ueendret eller lavere

19 patienter
med forbedret FMS
(Teeller)
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Indikator CP 2.1 og 2.2 viser, at der fra fodselsargang 2008 er tre ud af tretten
patienter, hvor RI er over 40%. Dette kan understotte behovet for, at tilbyde en
systematisk opfelgning med hofte rentgen for alle bern p4& GMFCS llI-V, allerede fra
inklusion i CPOP

Patienten med hofteluksation i CP 2.2 er siden udfyldelse af rentgen protokollen
blevet opereret, sa ved naste rentgen kontrol forventes RI at vere under 40%.
Resultatmalet for CP 4.1 er angivet til over 10%. Der er muligvis behov for at revidere
resultatmalet, nar deekningsgrad og datakomplethed er tiln@rmelsesvis fuldstandig.
Resultatindikatorerne afspejer den samlede kvalitet i patienternes hidtidige tilbud
om opfelgning og indsats, som ikke er ne@rmere beskrevet.

Den langsomme progrediering (udvikling) af sekundare folger af cerebral parese
betyder, at en forbedring af opfelgningen og indsatserne forst vil sla igennem i
resultatindikatorerne efter en arraekke.
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6. Artikler, opleeg og temadage 2010

Artikler

Kirsten Nielsen, Susanne Hygum Serensen,
Helle Matzke Rasmussen, “Kvalitet i den
fysioterapeutiske traening af bern med
cerebral parese”, Danske Fysioterapeuts
Artikelkonkurrence i forbindelse med
kampangen “Kvalitet i Treningen”,
offentliggjort pa www.fysio.dk, 11.10.2010

Udvalgte opleg

Helle Matzke Rasmussen, “CPOP i Region
Syddanmark”, Opla@q pa Stormede, Arhus
29.1.2010.

Niels Wisbech Pedersen, Helle Matzke
Rasmussen, “CPOP i Region Syddanmark”,
Hvidovre Hospital 25.10.2010.

Helle Matzke Rasmussen, “CPOP i Danmark”,
Oplag til CPUP-Dagarne, Malmg, 18.10.2010

Susanne H. Serensen, Kirsten Nielsen, Helle
M. Rasmussen, “Temadag om CPOP”, Hillered
Hospital 08.10.2010.

Helle Matzke Rasmussen, “CPOP fra Ide til
virkelighed”, opleeg pa temaeftermiddag,
Aalborg 07.09.2010

Temadage

CPOP-DAG, Fredericia Idratscenter, 11.05.2010,
125 deltagere.

“Fysioterapeutiske Indsatser i forbindelse med
behandling med botulinum toxin”, Kolding
01.02.2010, 105 deltagere.
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