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Laesevejldning

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

Forkortelser

CP Cerebral parese

CPOP Cerebral Parese Opfolgningsprogram

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
M Migrationsindex

MACS Manual Ability Classification System

NP Neuropadiater protokol

OoP Operations protokol

RP Rentgen protokol
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1. Introduktion

Indikatorbeskrivelsen er udarbejdet som led i udviklingen af CPOP fra regional klinisk
kvalitetsdatabase til national klinsk kvalitetdatabase.

Indikatorbeskrivelsen bestar dels af en introduktion til cerebral parese og til CPOP som
opfelgningsprogram for cerebral parese og som klinisk kvalitetsdatabase. Herefter beskrives de
valgte indikatorer.

Indikatorgruppen for CPOP

Medlemmer
- Jette Christensen, Fysioterapeut, Ledende terapeut, Hvidovre Hospital
- Niels Ellitsgaard, Overlaege, Ortopadkirurg, Hvidovre Hospital
- Kirsten Nielsen, Fysioterapeut, Projektleder, CPOP Region Midtjylland.
- Susanne Hygum Serensen, Ergoterapeut, CPOP Region Syddanmark
- Ulrike Dunkhase-Heinl, Specialeansvarlig overleege, Barneneurolog, Sygehus Lillebalt, Kolding
- Niels Wisbech Pedersen, Sektoransvarlig overlege, Ortopadkirurg, Odense Universitetshospital
- Helle M&tzke Rasmussen, Fysioterapeut, CPOP Region Syddanmark

Kompetencecenter for Kvalitet og Sundhedsinformatik - @st
- Ole Terkelsen, Overle@ge, Kompetencecenter @st (deltog i indikatormedet i juni 2012)

Baggrund

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 funktionsnedsattelser hos born.
Fedselspraevalensen er 2.1 pr. 1000, hvilket betyder, at der i Danmark er en pravalens pa ca. 130
patienter pr. fedselsargang. | alt forventes der at vare ca. 2000 patienter i Danmark mellem O og
16 ar.

Invalideringsgraden er meget forskellig fra lettere funktionsnedsattelser, hvor patienten har et
nart normalt funktionsniveau til svere funktionsnedsattelser, hvor patienten er afhangigt af hjelp
til alle funktioner. Cirka halvdelen af patienterne med CP har gangfunktion uden hjelpemidler
svarende til GMFCS niveau I-ll, mens de evrige patienter har gangfunktion med hjelpemiddel eller
ingen gangfunktion svarende til GMFCS niveau lII-V.

Sundhedsfaglig opfelgning og indsats

Der findes i dag en lang rekke 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 afh@ngige af, at de ivaerksattes rettidigt og
varetages af et tvarfagligt team.

For at sikre rettidig iverksettelse af de forskellige sundhedsfaglige indsatser, ber patienterne
tilbydes systematisk, tvaerfaglig opfelgning gennem hele opvéksten. Det tveerfaglige team bor
besta af fysioterapeuter, ergoterapeuter, neuropadiatere, barneortopadkirurger og handkirurger.
Desuden ber der vere mulighed for at inddrage bandagister, neurokirurger, di@tister og psykologer
afhangig af patientens individuelle behov.
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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
sammenha&ngende patientforieb kraever et tat tvarfagligt og tvarsektorielt samarbejde mellem de
indvolverede enheder og fagpersoner.

De regionale sygehus enheder varetager den lagelige opfelgning og indsats, Den sundhedsfaglige
opfelgning og indsats i det kommunale sundhedsvasen varetages primart af fysioterapeuter

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

Databasens historie

CPOP opfelgningsprogrammet har eksisteret i Sverige siden 1994, under navnet CPUP -
Uppfdlgningsprogram for cerebral pares. Opfelgningsprogrammet CPUP bestar af en systematisk
undersggelse og registrering udfert af patientens fysioterapeut og ergoterapeut, af patientens
aktuelle muskeltonus, ledbevagelighed og funktionsniveau to gange arligt indtil patienten fylder
seks ar. Derefter en gang arligt indtil patienten afsluttes i barnehabiliteringen, ved 18-ars alderen.

Desuden bestar opfelgningsprogrammet af systematiske rentgen undersogelser 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 CPR som hofteluksation, svere fejistillinger i led og skolioser. Desuden har den svenske
CPUP registrering afdekket store regionale forskelle i hvilke indsatser patienterne tilbydes.

| 2006 begyndte en CPUP lignende registrering i den sydlige del af Norge, kaldet CPOP
Oppfolgningsprogram for barn med cerebral parese. Det norske opfelgningsprogram er nu nationalt
norsk kvalitetsregister. 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 CPOP Forelgbigt er opfelgningsprogrammet
blevet implementeret til patienter fedt i 2003 eller senere i hele Region Syddanmark. Desuden er
enkelte @Idre bern blevet tilbudt deltagelse.

CPOP er godkendt af Sundhedsstyrelsen som regional klinisk kvalitetsdatabase den 8. april 2010.
Deltagelse i CPOP er en forudsatning for registrering i den kliniske kvalitetsdatabase. Der er
udarbejdet arsrapporter for 2010 og 2011, som er tilgengelig p4 www.cpop.dk.

CPOP er implementeret med midler fra Ludvig og Sara Elsass Fond. Sygehusledelses kredsen i
Region Syddanmark overtog 1.9.2011 driften af CPOP i regionen.

CPOP i Region Midtjylland

En styregruppe med reprasentanter fra sygehusenhederne i Region Midtjylland har startet
implementeringen af CPOP i regionen. Ludvig og Sara Elsass fond har bevilliget midler til et 2-arigt
projekt til opstart, udvikling og implementering af opfelgningsprogrammet fra 1.1.2012 til 31.12.2013.
Sygehusledelsen har givet tilsagn om at viderefere CPOP efter projektperioden.
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CPOP som national klinisk kvalitetsdatabase
CPOP har i efteraert 2011 etableret en central arbejdsgruppe, hvor fagpersoner fra de regionale
sygehusenheder i alle fem regioner deltager.

Den centralearbejdsgruppe har besluttet at ansege om at CPOP bliver national klinisk
kvalitetsdatabase pr. 1.1.2013. Malet er at alle bern med cerebral parese og cerebral parese lignende
symptomer, skal folges med CPOP og registreres i databasen.

Der er endnu ikke nedsat en selvstandig styregruppe for databasen, men i forbindelse med den

faglige hering af databasens indikatorer i efteraret 2012, vil faglige selskaber, regioner og patienti
nteresseorganisationen (Spastikerforeningen) blive bedt om at udpege medlemmer til databasens
styregruppe.

Metode

Udviklingen af CPOP til en national klinisk kvalitetsdatabase er baseret pa erfaringer med CPUP i
Sverige, CPOP i Norge og erfaringerne med CPOP som regional klinisk kvalitetsdatabase i Region
Syddanmark.

Beskrivelserne af indikatorerne i CPOP er sket af indikatorgruppens medlemmer pa baggrund af
disses erfaringer samt specifikke litteratursggninger i internationale databaser samt informationer
fra leerebgger, rapporter og andre ikke indekserede kilder.

De fleste indikatorer har veret anvendt i CPOP i Region Syddanmark og er afrapporteret i
Arsrapport 2010 og 2011, der er tilgengelige paA www.cpop.dk. P& hjemmesiden kan der desuden
findes beskrivelser af de enkelte redskaber, der anvendes i opfelgningsprogrammet og databasen.
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2. Oversigt over de valgte indikatorer

En indikator i en klinisk kvalitetsdatabase er en malbar variabel, som anvendes til at overvage
og evaluere kvaliteten, CPOP har beskrevet syv indikatorer, der skal anvendes til at overvage og
folge kvaliteten af den sundhedsfaglige opfelgning og indsats til patienterne. Der er udarbejdet
beskrivelser og algoritmer pa alle indikatorerne.

CPOP anvender fem procesindikatorer, der beskriver i hvilket omfang aktiviteter i forbindelse
med den sundhedsfaglige opfelgning og indsats gennemfares. De ovrige to indikatorer er resultat
indikatorer, der beskriver helbredsresultatet for patienten.

Oversigt over indikatorer

Nr. | Indikatornavn Beskrivelse Type Standard

1 Hofterentgen protokol |Andelen af patienter med CP / GMFCS Proces | Min. 90 %
-V, hvor hoftergntgen protokollen er

udfyldt.

2 Grovmotorisk funktion | Andelen af patienter hvor grovmotorisk Proces | Min. 95 %
funktion er vurderet med med GMFCS.

3 Handfunktion Andelen af patienter hvor handfunktion er |Proces | Min. 75 %
vurderet med MACS.

4 Diagnose Andelen af patienter hvor det er beskrevet | Proces | Min. 95 %

i den neurop&diatriske protokol, at barnet
opfylder kriterierne for cerebral parese.

5 Alle indikatorer opfyldt | Andelen af patienter hvor procesindikator |[Proces | Min. 60 %
1-4 er opfyldt.

6 Hofte luksation Andelen af patienter med migrations index | Resultat | Maks. 5 %
pa 100 %.

Beskrivelse af patientgrundlaget

Den nationale kliniske kvalitetsdatabase omfatter alle patienter der folges med CPOP
opfelgningsprogram, dvs. patienter med cerebral parese og cererbal parese lignende symptomer
hvor diagnosen endnu ikke kan fastslas eller afskrives, med forleb pa en padiatrisk afdeling.

Beskrivelse af datagrundlaget

CPOP opfelgningsprogram og klinisk kvalitetsdatabase anvender fem forskellige protokoller:

- Patientoplysninger

- Neuropadiatrisk protokol

- Fysioterapeutisk protokol

- Rontgen protokol

- Ergoterapeutisk protokol
Protokollerne anvendes i til at folge udviklingen hos den enkelte patient samt af den kliniske
kvalitetsdatabase til indikatormonitorering af kvaliteten oqg til at beskrive patienterne i databasen

(case-mix). Dataindsamlingen foregar med elektroniske protokoler. Dataindsamlingen vil saldes
forega som en del af CPOP opfelgningsprogrammet og vil ikke betyde yderligere belastning.
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Alle indikatorer opgeres arligt, indikatorperioden gar fra 1.1. til 31.12.
De regionale arbejdsgruppoer udsender kvartalsvise statuslister til de deltagende enheder.

Dataindtastningen kan ske i perioden 1.1. til 15.2. det efterfalgende ér.
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3. Procesindikatorer

1 Hofterontgen protokol

Sygdomsomrdade og begrundelse for valg af indikator
Cerebral parese, GMFCS llI-V, 0-8 ér.
Regelmessig hofte opfelgning i form af hofte rentgen kan forebygge hofteluksation.

Indikatordefinition

Teller: Registrerede i CPOP hvor Migrationsindex (M) i rentgen protokollen er udfyldt for begge
hofter.

Neavner: Registrerede i CPOP den 1.1. med GMFCS niveau llI-V.

Standard
Minimum 90 %.

Pilottest
Indikatoreren er anvendt og opgjort i Arsrapport 2010 og 2011 for CPOP i Region Syddanmark.

Evidensgrundlag

H&gglund G, Andersson S, Diippe H, Lauge-Pedersen H, Nordmark E, Westbom L., Prevention of hip
dislocation in children with cerebral palsy. The first ten years experience of a population-based
prevention programme. Bone Joint Surg. 2005;87-B:95-101.

2 Grovmotorisk funktion

Sygdomsomrade og begrundelse for valg af indikator

Cerebral parese, 0-15 ar.

Regelmessig vurdering af barnets grovmotorisk funktionsniveau er vigtig for planl@gning af
opfelgning og indsats.

Indikatordefinition

Teller: Registrerede i CPOP hvor Gross Motor Function Classification System (GMFCS) er udfyldt
mindst en gang.

Neavner: Registrerede i CPOP den 1.1.

Standard
Minimum 95 %.

Pilottest
Indikatoreren er anvendt og opgjort i Arsrapport 2010 og 2011 for CPOP i Region Syddanmark.

Evidensgrundlag

Rosenbaum PL, Walter SD, Hanna SE, Palisano RJ, Russell DJ, Raina P, et al. Prognosis for gross
motor function in cerebral palsy: creation of motor development curves. JAMA 2002 Sep 18;288(11):
1357-63.

Palisano R, Rosenbaum P Walter S, Russell D, Wood E, Galuppi B. Development and reliability of a
system to classify gross motor function in children with cerebral palsy. Dev Med Child Neurol 1997
Apr;39(4):214-23.
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3 Handfunktion

Sygdomsomrdade og begrundelse for valg af indikator
Cerebral parese, 0-15 ar.

Regelmassig vurdering af barnets handfunktionsniveau er vigtig for planl@gning af opfelgning og
indsats.

Indikatordefinition
Teller: Registrerede i CPOP hvor Manual Ability Classification System er udfyldt mindst en gang.
Nevner: Registrerede i CPOP den 1.1.

Standard
Minimum 75 %.

Evidensgrundlag

Eliasson AC, Krumlinde Sundholm L, Résblad B, Beckung E, Arner M, Ohrvall AM , Rosenbaum P The
Manual Ability Classification System (MACS) for children with cerebral palsy: scale development and
evidence of validity and reliability. Dev Med Child Neur 2006. 48:549-554

Plasschaert VF, Ketelaar M, Nijnuis MG, Enkelaar L, Gorter JW. Classification of manual abilities in
children with cerebral palsy under 5 years of age: how reliable is the Manual Ability Classification

System? Clin Rehabil. 2009 Feb;23(2):164-70.

4 Diagnose

Sygdomsomrdade og begrundelse for valg af indikator

Cerebral parese, 5-15 &r.

Da diagnosen cerebral prarese kan vare vanskelig at stille i barnets farste levear, inkluderer CPOP
udover bern med diagnosen cerebral parese 0gsa barn med cerebral parese lignende symptomer.
Diagnosen cerebral parese kan fastslas senest i 4-ars alderen (inden barnets 5. levear),

Indikatoren skal afspejle i hvor hgj grad den ansvarlige lege tager stilling til om barnet opfylder
kriterierne for cerebral parese, hvilket vil have betydning for barnets videre forlgb i klinisk praksis og
i opfelgningsprogrammet CPOP

Indikatordefinition

Teller: Registrerede i CPOP hvor det er beskrevet at barnet opfylder kriterierne for cerebral parese
i den neurop&diatriske protokol.

Neavner: Registrerede i CPOP den 1.1.

Standard
Minimum 95 %.

Evidensgrundlag

Bax M.C. et al. The definition and classification of cerebral palsy Dev Med Chil Neurol 2007 Feb;49:
1-44,

Zarrinkalam R. et al CP or not CP? A review of diagnoses in a CP register Ped Neurol 2010 Vol 42
No 3 177-180.

- \
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5 Alle indikatorer opfyldt

Sygdomsomrdade og begrundelse for valg af indikator

Cerebral parese, 0-15 ar.

Bern og unge med cerebral parese har behov for tvarfaglig opfelgning. Det vurderes at opfyldelse
af indikator 1-4 er vigtig for planl@gning af opfelgning og indsats.

Indikatordefinition

Teller: Registrerede i CPOP hvor indikator 1-4 alle er opfyldt, som beskrevet.

Indikatorerne medregnes som opfyldt, nar barnet indgar i bade taller og naevner for indikatoren,
eller hvis barnet ikke indgar i indikatore. Dette kan vere tilfeeldet for bern med GMFCS I-Il i
indikator 1 eller bern der endnu ikke er fyldt 5 ar i indikator 4.

Neavner: Registrerede i CPOP den 1.1.

Standard
Minimum 60 %.

13
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4, Resultatindikatorer

6 Hofte luksation

Sygdomsomrdade og begrundelse for valg af indikator

Cerebral parese, GMFCS llI-V, 0-8 ér.

Systematisk opfelgning og indsatser til barn med cerebral parese, GMFCS niveau llI-V, kan begrense
antallet af born der udvikler luksation i hoften.

Indikatordefinition

Tealler: Registrerede i CPOP hvor Migrationsindex (M) i rentgen protokollen er pa 100 % p& mindst
en hofte.

Neavner: Registrerede i CPOP den 1. med udfyldt hofterentgen protokol i indikator perioden.

Standard
Maksimalt 5 %

Pilottest
Indikatoreren er anvendt og opgjort i Arsrapport 2010 og 2011 for CPOP i Region Syddanmark.

Justering for case-mix
GMFCS niveau IV-V, Scoliose, Winswept stilling, adduktions- og fleksionskontraktur i hoften, hgj
muskeltonus i adduktorerne, Dystoni. Der er ikke planlagt justering for risikofaktorer

Evidensgrundlag

H&agglund G, Andersson S, Diippe H, Lauge-Pedersen H, Nordmark E, Westbom L., Prevention of hip
dislocation in children with cerebral palsy. The first ten years experience of a population-based
prevention programme. Bone Joint Surg. 2005:87-B:95-101.

Hagglund G, Lauge-Pedersen H, Wagner P Characteristics of children with hip displacement in
cerebral palsy, BMC Muskuloskeletal Disorders. 2007:8:101.
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