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Forord

CPOP Opfelgningsprogram for cerebral parese er en regional klinisk kvalitetsdatabase som, har til
formal at beskrive vaesentlige elementer af patientforigbet for barn og unge med cerebral parese.

Patienter med cerebral parese har behov for regelmeassig opfelgning og eventuel indsats gennem
hele barndommen. Derved adskiller CPOP sig fra mange andre kliniske kvalitets databaser. CPOP
beskriver kvaliteten af den samlede sundhedsfaglige opfalgning og indsats, der tilbydes patienter
med cerebral parese mellem O og 16 ar, som felges pa de padiatriske afdelinger pa de fire
sygehusenheder i Region Syddanmark.

Kvaliteten af opfelgningen og indsatserne beskrives udfra de fire sygehusenheder og i forhold til
den enkelte kommunes samlede sundhedsfaglige opfelgning og indsats, selvom den kommunale
opfelgning og indsats kan forega pa flere organisatorisk adskilte enheder.

CPOP har i samarbejde med CPUP (Cerebral Pares Uppfdlgningsprogram) faet udarbejde en dansk
internetbaseret database, som anvendes til dataindsamling. Den elektroniske database anvendes nu
i hele Region Syddanmark.

Databasen har i den forste periode fokuseret pa indsamling af le@gelige og fysioterapeutiske
data pa patienter fodt i 2003 eller senere. | februar 2012 startede implementeringen af den
ergoterapeutiske del af CPOP med stette fra Ludvig og Sara Elsass Fond.

CPOP har i samarbejde med Kolding, Fredericia og Vejle Kommuner gennemfort projektet “Udvikling
af tilbud om tverfaglig og tvaersektoriel koordineret indsats til barn med cerebral parese” (CPOP-

I, Opfelgning og Indsatser for cerebral parese). Projektet var finansieret med satspuljemidler fra
Sundhedsstyrelsen. Projektets interne evaluering kan hentes pa www.cpop.dk.

Arsrapporten praesenteres pd CPOP DAG den 30. maj 2012, hvorefter de involverede enheder har
mulighed for at afgive heringssvar frem til 1.7.2012, hvor den endelige Arsrapport 2011 vil blive
udarbejdet.

Kolding den 15.5.2012.
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Helle Matzke Rasmussen Susanne Hygum Serensen
Koordinerende Fysioterapeut Koordinerende Ergoterapeut
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Laesevejldning

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

Forkortelser

CP Cerebral parese

CPOP Cerebral Parese Opfolgningsprogram
CPOP-| Opfelgning og indsatser for cerebral parese
CPUP Cerebral Pares Uppfélgningsprogram (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 Lillebalt

SHS Sygehus Senderjylland

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 begrense og/eller
forhindre sekundere folger, som udviklingen
af funktionsbegr@nsende og smertefuld
subluksation eller luksation af hofteleddet,
svar skoliose af rygsgjlen og svare
kontrakturer (fikserede fejistillinger) i leddene.

En af forudsetningerne 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. 31.12.2011

CPOP er en nyoprettet klinisk
kvalitetsdatabase.

CPOP felger 197 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.

Da&kningsgraden 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:

- Revidere procesindikatorer og
resultatindikatorer samt at udvikle indikatorer,
der bekskriver kvaliteten af opfelgningen og
indsatserne i forhold til overekstremitetsfunk-
tion.

- At der oprettes en formel styregruppe
for databasen, hvor et eller flere le@gelige
faglige selskaber, som Dansk Padiatrisk
Selskab (Dansk Neurop&daitrisk Selskab)
og Dansk Ortopadkirurgisk Selskab
(Dansk Barneortopadkirurgisk Selskab) er
repraesenteret.

De padiatriske afdelinger
Anbefales at:

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

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

Ortopadkirurgisk afdeling
Anbefales at:

- Der udvikles og implementeres retningslinjer
for udfyldelse af hofte rentgen protokol pa
alle patienterne.

- At undersege mulige arsager til at nogle
patienter ikke har faet udfyldt en rentgen
protokol i 2011.

Det kommunale sundhedsvasen
Anbefales at:

- Undersgge mulige arsager til de store
lokale forskelle i graden af opfyldelse af
procesindikatorer, der beskriver kvaliteten af
opfelgningen.
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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. Fedselsprevalensen er 2.1 pr. 1000,
hvilket betyder, at der i Region Syddanmark
er en pravalens pa 25-30 patienter pr.
fedselsargang. | alt forventes der at vare ca.
450 patienter i Region Syddanmark mellem O
0g 16 ar.

Invalideringsgraden er meget forskellig fra
lettere funktionsnedsattelser, hvor patienten
har et nert 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 gvrige patienter
har gangfunktion med hjelpemiddel eller
ingen gangfunktion svarende til GMFCS niveau
-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 afha@ngige af, at
de iveerksattes rettidigt og varetages af et
tveerfagligt team.

For at sikre rettidig iverkseattelse af de
forskellige sundhedsfaglige indsatser, bor
patienterne tilbydes systematisk, tverfaglig
opfelgning gennem hele opvaksten.

Det tveerfaglige team bor besta

af fysioterapeuter, ergoterapeuter,
neuropadiatere, borneortopadkirurger og
handkirurger. Desuden ber der vaere mulighed
for at inddrage bandagister, neurokirurger,
dietister og psykologer afha@ngig af
patientens individuelle behov.

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

mellem det regionale og det kommunale
sundhedsvasen.

Et sammenh&ngende patientforlob krever et
teet tvaerfagligt og tvaersektorielt 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 Lillebalt

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 fra forskellige
kommunale enheder.

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 undersggelse og registrering
udfert af patientens fysioterapeut og
ergoterapeut, af patientens aktuelle
muskeltonus, ledbevagelighed og
funktionsniveau to gange arligt indtil
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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 svere
sekundare folger af CR 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 Oppfelgningsprogram 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 paediatriske 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

| Region Syddanmark betyder
opfelgningsprogrammet desuden, at der er
mulighed for tvaerfaglige 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
patienter fodt i 2003 eller senere i hele
Region Syddanmark. Desuden er enkelte
@ldre bern blevet tilbudt deltagelse.

Den ergoterapeutiske del af CPOP vil blive
implementeret i Region Syddanmark i lebet af
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de naeste 1-2 ar.

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

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

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

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
20009. Udviklingen i antallet af inkluderede
patienter kan ses i figur 2.1. | Iobet af 2011 er
der inkluderet 37 patienter i CPOP Dette er
flere end forventet og indikere at databasen
pr. 1.1.2011 ikke havde en tilfredsstillende
datada@kningsgrad.

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 fodt i 2003 eller senere i lobet
af de neaste ar.

Databasens Igbende 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
den regionale arbejdsgruppe bag CPOP med
felgende mediemmer:

Odense Universitetshospital i Odense
Afdelingsl@ge Lone Laulund, fysioterapeut
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Figur 2.1 Udvikling i antallet af patienter i CPOP
Antallet af patienter der folges med CPOP og er registreret i databasen fra 1.10.20009 til 1.1.2012. (N=197)
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Hanne Jensen (H.C. Andersens Bgrnehospital)
og overlege Niels Wisbech Pedersen
(Ortopadkirurgisk afdeling).

Sygehus Lilleb&It i Kolding

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

Sydvestjysk Sygehus i Esbjerg
Overlege Yanko Petkov (P&diatrisk
afdeling) og fysioterapeut Lene Jeberg
(Terapiafdelingen)

Sygehus Senderjylland i Senderborg
Overla®ge Pal Ledaal (Padiatrisk afdeling)
og fysioterapeut Hanne Esbensen
(Terapiafdelingen)

Desuden er Leder af Borneterapien i Odense
Kommune, Malene Munch Fabricius mediem af
den regionale arbejdsgruppe.

Database ansvarlig er overle@ge Niels Wisbech
Pedersen og overlege Ulrike Dunkhase-Heinl.

Den daglige drift af opfelgningsprogrammet
og databasen varetages af Koordinerende
Fysioterapeut Helle Matzke Rasmussen og
Koordinerende ergoterapeut Susanne Hygum
Serensen.

Der er endnu ikke nedsat en selvstendig
styregruppe for databasen, men CPOP har
kontakt til Dansk Padiatrisk Selskab og Dansk
Ortopadkirurgisk Selskab med henblik pa
udpegning af representanter til en egentligt
styregruppe.

CPOP er som regional klinisk
kvalitetsdatabase ikke tilknyttet et
kompetencecenter.

2.5 Drift af databasen i 2011

Implementeringen af CPOP i Region
Syddanmark foregar med opbakning

fra de fire padiatriske afdelinger og
berneortopadkirurgisk sektion pa Odense
Universitetshospital, og blev finansieret af
eksterne midler fra Ludvig og Sara Elsass
Fond frem til den 31.8.2011. Herefter overtog
sygehusledelses kredsen driften af CPOP

1
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3. Dataindsamling og metode

3.1 Datakilder

CPOP indsamler data med fem forskellige
protokoller:

- Patientoplysninger

- Neuropadiatrisk protokol
- Fysioterapeutisk protokol
- Rentgen protokol

- Ergoterapeutisk protokol

Datakilderne er beskrevet for hver af
protokollerne. Data i de fem protokoller
anvendes til indikatormonitorering af
kvaliteten eller til at beskrive patienterne i
databasen (case-mix).

Dataindsamlingen foregik i 2011 med papir
protokoller og med elektroniske protokoler.

Patientoplysninger

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

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

Foraldrene udfylder en del af oplysningerne
til protokollen, mens de gvrige data er
indhentet fra patientens journal af de fire
padiatriske afdelinger.

Neuropadiatrisk protokol

Data er indsamlet af otte neuropadiatere
ansat ved de fire padiatriske afdelinger. Hver
neurop&diater har indsamlet data til mellem 1
og 60 protokoller.

Der er indsamlet data pa 127 patienter. Hver
neurop&diater har i gennemsnit udfyldt den
neuropadiatriske protokol pa 16 patienter.

Fysioterapeutisk protokol

Data er indsamlet af 76 fysioterapeuter ansat
i regionalt, kommunalt eller privat regi, Hver
fysioterapeut har indsamlet data til mellem 1
0g 9 protokoller.

Der er indsamlet data pa 128 patienter. Hver
fysioterapeut har i gennemsnit udfyldt den
fysioterapeutiske protokol pa 1,68 patienter.

Ergoterapeutisk protokol

Data er indsamlet af 34 ergoterapeuter ansat
i regionalt, kommunalt eller privat regi, Hver
ergoterapeut har indsamlet data til mellem 1
0g 22 protokoller.

Der er indsamlet data pa 56 patienter. Hver
ergoterapeut har i gennemsnit udfyldt den
ergoterapeutiske protokol pa 1,65 patienter.

Rentgen protokol
Data er indhentet af tre berneortopadkirurger
fra Odense Universitetshospital.

Der er indsamlet data pa 95 patienter. Hver
berneortopadkirurg har i gennesnit udfyldt
rontgen protokollen pé 31,67 patienter.

3.2 Procedure ved fejl i protokoller

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

Hvis der er indtastet mere end en protokol
pa en patient, anvendes data fra den nyeste
protokol i arsrapporten.

13
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3.3 D&kningsgrad

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

En klinisk kvalitetsdatabases da@kningsgrad
betegnes af Sundhedsstyrelsen, som
tilnermelsesvis fuldstendig ved en
dekningsgrad der er sterre end 90 %.

Fasts@ttelse af databasens dekningsgrad

Da&kningsgraden i CPOP databasen er
vanskelig at fastsatte. Dette skyldes at der
ikke findes centrale opgerelser over antallet
af bern og unge med cerebral parese og
cerebral parese lignende symptomer.

Diagnosen cerebral parese revideres af
barnets neuropadiater i 5-ars alderen. Derfor
kan databasens dakningsgrad opgeres for de
patienter, der er fra fedselsargang 2003 til
2005. Herefter vil databasen kun dakke bern
med diagnosen cerebral parese.

CPOP har valgt to metoder til at vurdere
databasens dakningsgrad i 2011, nemlig
sammenligning med den senest publicerede
fodselspraevalens fra Dansk Cerebral Parese
Register og sammenligning med databasens
registrerede patienter pr. 1.1.2012.

Arsrapporten omfatter kun patienter fadt
efter 31.12.2002 og dekningsgraden for
patienter fadt for fodselsargang 2003 er
saledes O %.

Dakningsgrad i forhold til DCPR

Databasens da&kningsgrad kan vurderes

i forhold til den seneste publicerede
fedselspraevalens fra det Danske Cerberal
Parese Register (DCPR) og befolkningsdata
for Region Syddanmark.

DCPR registrerer alle danske 5-arige bern
med cerebral parese opstaet senest i 28. leve
degn. DCPR beskriver en fgdselsprevalens pa
2,1 promille.

Befolkningsdata fra Danmarks Statestik viser,
at der i Region Syddanmark bor 42.405 begrn
fodt i argangn 2003-2005. Dermed kan

der i disse argange forventes 89 barn med
cerebral parese. Dekningsgrad bliver dermed
maksimalt 80 %.

14
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Da&kningsgrad i forhold til egne data

Den 1.1.2011 var registreret 71 patienter

med samtykke til deltagelse i CPOP
opfelgningsprogrammet fra argang 2003 -
2005, mens der den 1.1.2012 var registreret 81
patienter registreret i databasen.

Da&kningsgraden i arsrapporten 2011 for
argang 2003 - 2005 bliver dermed maksimalt
88 %.

Samlet vurdering af dekningsgraden

Samlet vurderes af databasens dakningsgrad
som ikke tilfredsstillende.

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
tiln@rmelsesvis fuldstaendig ved en
datakomplethed stgrre end 80 %.

Datakomplethed opgjort for de enkelte
protokoller kan afla@ses i tabel 3.1.
Datakomplethede for den enkelte protokol

er opgjort i forhold til antallet af protokoller,
der burde have vearet udfyldt i 2011. For
eksempel den fysioterapeutiske protokol,

hvor 160 patienter var inkluderet 31.12.2011,
men kun 128 har faet udfyldt mindst en
fysioterapeutiske protokol i 2011, hvilket svarer
til 80 % af patienterne.

Den ergoterapeutiske protokol indgar ikke
i indikator monitoreringen og anvendes
kun i beskrivelsen af databasens patient
sammensé&tning i 2011.

Datakompletheden er ikke opgjort for de
enkelte elementer i protokollerne.

Opgorelsen viser, at databasens
datakomplethed endnu ikke er
tilfredsstillende.
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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 anvendt i resultatindikatorer er
ujusterede. Det vil sige, at der ikke er taget
hensyn til enhedernes forskellige patient
sammens&tning. Dette betyder at resultat

indikatorerne ber anvendes med forsigtighed.

X
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Tabel 3.1 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
(nevner) og datakompletheden i procent (resultat).

Protokol Teller | Nevner | Resultat
Patientoplysninger 160 165 96,97
Neuropa&diater 54 71 76,06
Fysioterapeut 128 160 80,00
Ergoterapeut 68 160 42,50
Rontgen (hofte) 46 63 73,02

ikke tilfredsstillende.

- Databasens d&kningsgrad er endnu ikke tilfredsstillende. Det har vist sig vanskeligt
at sikre, alle patienter med cerebral parese og cererbal parese lignende symptomer
tilbud om deltagelse i CPOP opfolgningsprogrammet og dermed i CPOP databasen.

- Databasens datakomplethed er nu tilfredsstillende for hovedparten af protokollerne.
Neuropadiater protokollen og den ergoterapeutiske protokol anvendes ikke til
indikator monitoreringen, men datakompletheden for rentgen protokollen er endnu

- Kvalitetsdata i arsrapporten ber tolkes og anvendes med varsomhed, da databasens
daekningsgrad og datakomplethed endnu ikke er tilfredsstillende. Det er vaesentligt

at huske, at arsrapporten alene kan udtale sig om kvaliteten i opfelgningen og
indsatsen til de patienter, der er registrerede i databasen.
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4. Deltagere i CPOP

4.1 Patientforleb

Der var 160 patienter i CPOP
opfelgningsprogrammet den 1.1.2011. Data

fra disse patienter anvendes i beskrivelsen

af kvaliteten i forhold til de opstillede
procesindikatorer. | lobet af 2011 er yderligere
37 inkluderet i CPOP opfelgningsprogrammet,
saledes at der den 31.12.2011 var 197 patienter
i CPOP Data fra disse patienter anvendes

i beskrivelsen af kvaliteten i forhold til de
opstillede resultat indikatorer.

4.2 Alder og ken

| CPOP deltager patienter fra fodselsargang
2003 til 201. De &ldste bern er fyldt 8

ar i lebet af 20I1. Fordelingen af antallet

af patienter i CPOP i 2011 fordelt pa
fodselsargange kan ses i figur 4.1.

Kensfordelingen i CPOP for deltagere
inkluderet inden den 1.1.2011 var 61 % drenge
0g 39 % piger, mens den for deltagere
inkluderet inden den 1.1.2012 var 62 % drenge
og 38 % piger.

52

Figur 4.1 Aldersfordelingen

Fordelingen af antallet af patienter i CPOP i 2011 fordelt pa fodselsargange. Farven angiver hvilken periode
patienterne er inkludert i CPOP (N=197, n=160 for 1.10.2009-31.12.2010).

40

35

30

Antal

m1.1.2011 - 31.12.201

o
1

#1.10.2009 - 31.12.2010

S

vl
1

25 -
20
[l
0 - . . . . . I-

2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 201
Argang

17



X

CPOP Arsrapport 2011

4.3 Fordeling pa enhedsniveau

Fordelingen pa de regionale sygehusenheder
kan ses i tabel 4.1, mens fordelingen pa de
kommunale enheder kan ses i figur 4.1.

Fordelingen af patienter er desuden opgjort i
forhold til antallet af indbygger i den enkelte
kommune. Fordelingen kan ses i figur 4.2. De
anvendte enheder er meget sma, derfor ber
data fortolkes med varsomhed.

27

Tabel 4.1 Fordeling pa regionale enheder
Antallet af patienter, der er inkluderet i perioden
1.10.20009 til 31.12.2010 (31.12.2010) og i perioden
1.1.2011 til 31.12.2011 (31.12.2011), mellem de fire

sygehusenheder.
Enhed 31.12.2010 | 31.12.2011 | Samlet
OUH 55 15 70
SLB 61 17 78
SVS 3l 0 31
SHS 13 5 18
Samlet 160 37 197
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Figur 4.1 Fordeling pa kommunale enheder
Antallet af patienter, der er inkluderet i perioden 1.10.2009 til 31.12.2010 oq i perioden 1.1.2011 til 31.12.2011 i
hver af de 22 kommuner i Region Syddanmark (N=197, n=160 for 1.10.2009-31.12.2010).
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Figur 4.2 Fordeling pa enhedsniveau i forhold til befolkningsgrundlaget
Forholdet mellem antallet af patienter, der er inkluderet i CPOP pr. 31.12.2011 i relation til
befolkningsgrundlaget. Grafen viser antallet af patienter i CPOP i forhold til 100.000 indbyggere (N=197).
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4.4 Diagnose =i
Diagnosen cerebral parese inddeles i tre Tabel 4.2 I.Tordellnq ef.ter subtype‘
overordnede subtyper: Andel af patienter, der er inkluderet i perioden
1.10.2009 til 31.12.2010 (31.12.2010) og i perioden
- Spastisk cerebral parese, 11.2011 til 31.12.2011 (31.12.2011), fordelt efter subtype.
- Ataktisk cerebral parese, og
- Dyskinetisk cerebral parese. Subtype 3112.2010 | 3112.2011
Spastisk cerebral parese inddeles yderligere i: Spasticitet N27% | 9085 7%
Bilateral 50,79 % 45,12 %
- Bilateral spastisk cerebral parese, og Unilateral 37,30 % 40,25 %
- Unilateral spastisk cerebral parese. Dyskinesi 3,79 % 4,27 %
. . Ataxi 307 % 2,44 %
Fordelingen i CPOP mellem de fem subtyper Ikke klassificerbar 159 % 2.44 %
kan ses i tabel 4.2. N = 164, n=126 (31.12.2010), n=164 (31.12.2011).
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4.5 Funktionsniveau

Diagnosen cerebral parese suppleres med
klassifikation af barnets grovmotorisk
funktionsniveau med klassifikationen Gross
Motor Function Classification System (GMFCS)
og klassifikation af barnets handfunktion med
Manual Ability Classification System (MACS).
Fordelingen i CPOP med GMFCS og MACS kan
ses i figur 4.3 og figur 4.4.

Figur 4.3 Fordeling af patienter efter funktionsniveau med GMFCS
Andelen af patienter pa hvert af de fem GMFCS niveauer (N=154, n=128 for 1.10.2009-31.12.2010)
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Figur 4.4 Fordeling af patienter efter funktionsniveau med MACS
Andelen af patienter pa hvert af de fem MACS niveauer (N=62, n=55 for 1.10.2009-31.12.2010).
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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. Disse kan
ses pa www.cpop.dk.

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 feks. sundhedsvasnets
ressourcer, organisering og fysisk rammer.

5.1 Procesindikatorer

Procesindikatorerne beskriver data fra
bern, der er inkluderet i CPOP senest den
31.12.2010 og fulgt i hele 2011.
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CP 1.1 Hofterontgen protokol

Aldersgruppe: 0-8 ar.
Her opgjort for fadselsargang 2003-2010.
Indikatorperiode: 1.1.2011 - 31.12.2011.

Begrundelse: Arlig hofte opfalgning efter
CPOP protokollen med hofte rentgen,

der vurderes med Reimers Index (RI) og
Acetabular Index (Al), kan bidrage til at
forebygge hofteluksation hos barn pa GMFCS
-V

Neavnerdefinition: Registrerede i CPOP pr.
1.1.2011 pa GMFCS III-V.

Tellerdefinition: Registrerede i CPOR GMFCS
llI-V, hvor der er udfyldt hofte rentgen
protokol i lebet af perioden 1.1.2011-31.12.2011.

Kvalitetsmal: 75 %

Resultatet for 2011 er samlet 73 %. Resultatet
pa enhedsniveau kan ses i tabel 5.1.

Udviklingen i resultatet for indikator CP 1.1 for
Odense Universitetshospital (OUH), Sygehus
Lilleb&lt i Kolding (SLB) og Samlet kan ses

i figur 5.1. SVS og SHS er ikke medtaget pa
grund af det lave antal patienter pa de to
enheder. Udviklingen over tid ber fortolkes
med varsomhed, da databasens d&kningsgrad
og datakomplethed hverken i 2010 eller 201
er tilfredsstillende.

CPOP Arsrapport 2011
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Tabel 5.1 Resultat CP 1.1

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

Enhed Teller Navner | Resultat

OUH 18 23 78,26
SLB 22 26 84,62
SVS 5 13 38,48
SHS 1 1 100
Samlet 46 63 73.02
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Figur 5.1 Udviklingen i resultatet for indikator CP 1.1
Udviklingen i resultatet for indikator CP 1.1. Hoftergntgen protokol for 2010 og 2011 (N=29 2010 N=63 2011).
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CP 1.2 Vurdering af grovmotorisk
funktionsniveau

Aldersgruppe: 0-15 ar.
Her opgjort for fadselsargang 2003-2010.
Indikatorperiode: 1.1.2011 - 31.12.2011.

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

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

Navnerdefinition: Registrerede i CPOP pr.
1.1.201.

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

Kvalitetsmal: Over 85 %

Det samlede resultatet for 2011 er 80 %.
Resultaterne pa enhedsniveau kan ses i tabel

5.2.
=V

Tabel 5.2 Resultat CP 1.2

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

Enhed Teller Navner | Resultat

Assens 3 5 60
Billund 4 4 100
Esbjerg 19 21 90
Fredericia 16 18 89
Faaborg-Midtfyn 3 3 100
Haderslev 6 6 100
Kerteminde 2 2 100
Kolding 12 17 7
Middelfart 5 6 83
Langeland 1 2 50
Nordfyns 5 6 83
Nyborg 4 5 80
Odense 10 16 63
Svendborg 5 5 100
Senderborg 9 10 90
Tender 3 4 75
Varde 3 8 38
Vejen 3 5 60
Vejle 1 13 85
Aabenraa 4 4 100
Samlet 128 160 80

CP 1.3 Vurdering af funktionel
mobilitet

Aldersgruppe: 0-15 ar.
Her opgjort for fedselsargang 2003-2010.
Indikatorperiode: 1.1.2011 - 31.12.2011.

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.
1.1.201.

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

Kvalitetsmal: Over 75 %

Det samlede resultatet for 2011 er 78 %.
Resultaterne pa enhedsniveau kan ses i tabel
5.3.
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Tabel 5.3 Resultat CP 1.3

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

Enhed Teller N@vner | Resultat

Assens 3 5 60
Billund 4 4 100
Esbjerg 18 21 86
Fredericia 16 18 89
Faaborg-Midtfyn 3 3 100
Haderslev 6 6 100
Kerteminde 2 2 100
Kolding 12 17 71
Middelfart 5 6 83
Langeland 1 2 50
Nordfyns 5 6 83
Nyborg 4 5 80
Odense 10 16 63
Svendborg 4 5 80
Senderborg 8 10 80
Tonder 3 4 75
Varde 3 8 38
Vejen 3 5 60
Vejle ] 13 85
Aabenraa 4 4 100
Samlet 125 160 78
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CP 1.4 Beskrivelse af S
fysioterapeutisk indsats

Tabel 5.4 Resultat CP 1.4

Aldersgruppe: 0-15 ar. Nedenfor ses indikator broken (antal) og resultatet
Her opgjort for fedselsargang 2003-2010. (procent) for CP 1.4 Beskrivelse af fysioterapeutisk
Indikatorperiode: 1.1.2011 - 31.12.201 indsats, opgjort pa enhedsniveau.
Begrundelse: Bern med cerebral parese Enhed Teller | Nevner | Resultat
vil ofte have behov for fysioterapeutiske Assens 2 3 67
indsatser gennem hele barndommen. Billund 2 2 100
. . . Esbjerg 18 19 95
Nevnerdefinition: Registrerede i CPOP pr. Fredericia 15 16 94
11.2011. o . . Faaborg-Midtfyn 3 3 100
Teellerdefinition: Registrerede i CPOR Haderslev 6 6 100
hvor GMFCS niveau er beskrevet i den Kerteminde 2 2 100
fysioterapeutiske protokol. Kolding 10 12 83
Registrerede i CPOR der har modtaget r;:deellf:r:; 51 51 :gg
fysioterapeutiske indsatser ud over CPOP Norgf -~ 5 5 100
registreringen i perioden 1.1.2011 - 31.12 2011. Nybor‘; 2 2 100
Kvalitetsmal: Over 90 % Odense 10 10 100
Svendborg 4 5 80
Resultatet for 2011 er 95 %. Resultatet pa Senderborg 9 9 100
enhedsniveau kan ses i tabel 5.4. Tender 3 3 100
Varde 3 3 100
Vejen 3 3 100
Vejle I I 100
Aabenraa 3 4 75
Samlet 121 128 95
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- Indikator CP 1.1 viser at 17 patienter pa GMFCS niveau Ill-V ikke har faet udfyldt en rentgen
protokol i Iobet af 2011. Arsager til dette ber undersgges.

- Det samlede resultat for Indikator CP 1.1 pavirkes af at kun 38 % af patienterne, der falges
pa berneafdelingen pa SVS har faet udfyldt en rentgen protokol i 2011. Dette skyldes
tekniske vanskeligheder med at se rentgen billederne fra SVS pa Ortopadkirurgisk afdeling
pa OUH, hvor rentgen protokollerne typisk udfyldes. Der ber findes en teknisk lgsning, sa
resultatet for Indikator CP 1.1 pa SVS forbedres.

- Indikator CP 1.2 og CP 1.3. viser betydelige lokale forskelle i andelen af patienter, der far
vurderes deres grovmotoriske funktion med GMFCS og FMS. De kommunale enheder ber
undersgge mulige arsager til dette.

- Indikator CP 1.4 ber fortolkes med varsomhed, da der blandt patienterne uden CPOP
protokol, kan vére en overrepra@sentation af patienter uden tilbud om fysioterapeutisk
indsats, hvorfor resultatet kan vere kunstigt hejt, nar databasens dekningsgrad og
datakomplethed ikke er tilfredsstillende.
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5.2 Resultatindikatorer

De ni resultatindikatorer skal 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 sver
nedsat ledbevagelighed og andelen af barn,
der forbedrer deres funktionelle mobilitet.

Resultat indikatorerne beskrives med data fra
alle bern, der er inkluderet i CPOP frem til
31.12.2011, i alt 197 patienter.

En reekke af resultatindikatorer kan

ikke vurderes i indikatorperioden 1.1.2011

- 31.12.2011, da aldersgruppen endnu ikke er
inkluderet i CPOP opfalgningsprogrammet
eller databasen.

Indikator CP 4.1 er ikke opgjort, da
erfaringerne fra Arsrapporten 2010
viser, at indikatorer ikke er tilstrekkelig
gennemarbejdet.

)

A

CP 2.1 Subluksation af hoften

Aldersgruppe: 0-8 ar.

Her opgjort for fedselsargang 2003-2010.
Grovmotorisk funktionsniveau: GMFCS IlI-V.
Indikatorperiode: 1.1.2011 - 31.12.2011.

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 born,
der udvikler subluksation i hoften.

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

Neavnerdefinition: Registrerede i CPOP med
GMFCS llI-V med udfyldt hoftersntgen
protokol i 2011.

Tallerdefinition: Registrerede bgrn med RI 40-
99 % i 2011.

Kvalitetsmal: Under 15 %

Det samlede resultat for 2011 er 40,38 %.
Resultatet for 2011 pa enhedsniveau kan ses i
tabel 5.5. Se desuden figur 5.2 hvor resultatet
er opgjort efter fodselsargang.
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Figur 5.2 Resultat for indikator CP 2.1 opgjort efter fedselsargang
Grafen viser resultatet opgjort efter fedselsargang for indikator CP 2.1 (N=72, n=72 / n=52 / n=21).
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S CP 2.2 Luksation af hoften
Aldersgruppe: 0-8 ar.
Tabel 5.5 Resultat CP 2.1 Her opgijort for fedselsargang 2003-2010.
Nedenfor ses resultatet for indikator CP 2.1 Grovmotorisk funktionsniveau: GMFCS IlI-V.
Subluksation af hoften. Indikatorperiode: 1.1.2011 - 31.12.2011.
Begrundelse: Resultatindikatoren kan
Enhed Teller | Nevner | Resultat anvendes til at beskrive kvaliteten af den
OUH 6 20 30 samlede opfelgning og indsats til bern med
SLB 1l 25 44 cerebral parese. Systematisk opfelgning og
SVS 3 5 60 indsats til bern med cerebral parese, GMFCS
SHS 1 2 50 niveau llI-V, kan begraense antallet af born,
Samlet 21 52 40,38 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 hofterantgen
protokol i 2011.

Tallerdefinition: Registrerede bern med RI
100 % i 2011.

Kvalitetsmal: Under 10 %

Der er i 2011 ikke registreret nogle rentgen
protokoller, hvor RI 100 %, resultatet er
dermed O %
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- Resultatet for Indikator CP 2.1 ber fortolkes med forsigtighed, da databasens dakningsgrad
og datakomplethed ikke er tilfredsstillende.

- Indikator CP 2.1 viser, at der er behov for at tilbyde en systematisk opfelgning med hofte
rentgen for alle barn pa GMFCS -V, allerede fra inklusion i CPOR idet en betydelig del

af disse bern har subluksation i hoften i en tidlig alder. Tidlig inklusion og rentgen giver
mulighed for forebyggende interventioner pa et relativt tidligt tidspunkt, hvilken kan vare
medvirkende til en lavere andel af patienter, der udvikler hofteluksation.

- Det forventes at resultatet for Indikator CP 2.1 vil forbedres, efterhanden som indikatorer
kommer til at omfatte patienter, der har varet fulgt i CPOP gennem hele deres barndom, og
det dermed har har varet muligt, at sikre tidlig forebyggelse.

- Resultaterne fra CP 2.1 er i overensstemmelse med erfaringerne fra implementering af
CPOP i Norge.
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