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Indledning

Som en del af etablering og implementering af Dansk Parkinson Kvalitetsdatabase (DaPaK), har
databasen veeret i hgring blandt relevante interessenter for at kvalificere databasen samt
understgtte opbakning og involvering.

Heringen er pagdet i perioden august 2024 - september 2024, hvor statslige, regionale og
kommunale organisationer samt sundhedsfaglige selskaber og patientforeninger har faet tilsendt
heringsmateriale.

| alt er 19 organisationer inviteret til hgringen, hvoraf 14 har indsendt hgringssvar. Alle hgringssvar
er delt med styregruppen og behandlet pa styregruppemeade i Dansk Parkinson Kvalitetsdatabase i
oktober 2024.

Formalet med heringen er, at give akterer og interessenter pa omradet mulighed for at komme
med input til databasens foreslaede setup og udpegede kvalitetsindikatorer mhp. at optimere
indholdet og anvendeligheden af databasen efter implementering. Styregruppen er glade for de
mange relevante hgringssvar og har forholdt sig til alle hegringssvar ved heldagsmgde d. 7/10-2024

Heringsmateriale og uredigerede haringsvar fremgar i bilag.

Baggrund om Dansk Parkinson Kvalitetsdatabase

DaPaK er en ny landsdaekkende klinisk kvalitetsdatabase i Regionernes Kliniske
Kvalitetsudviklingsprogram (RKKP).

Databasen er initieret af en gruppe fra det tvaerfaglige, tveersektorielle faglige milje omkring
Parkinsons sygdom og Parkinsonforeningen. Etablering af databasen er prioriteret af bestyrelsen i
RKKP i marts 2023 med baggrund i dens tvaerfaglige og tvaersektorielle sigte.

Siden har en styregruppe bestaende af reprasentanter fra forskellige akterer i parkinson
patientforlgb og et team fra Videncenteret i RKKP arbejdet med etablering af databasen.
Databasen star nu overfor implementering, som gar via implementeringsmade i oktober 2024 og i
driftseettelse af dataflow mellem databasen og offentlige sygehuse i november 2024.

Herefter folger idriftsaettelse af dataflow mellem databasen og praktiserende speciallaeger
(forventelig 2025), mellem databasen og praktiserende fysioterapeuter samt databasen og
kommuner (ukendt tidshorisont). Derudover vil databasens indhold herunder indikatorsaettet
vaere i labende udvikling. Med andre ord er databasens nuvaerende indhold version 1 af DaPaK.

Styregruppen har i etablering af databasen haft som betingelse, at databasen skal vaere enkel og
overskuelig at indberette til. Yderligere har det ligget styregruppen pa sinde, at databasen bidrager
med overblik og viden om vaesentlige omrdder i sygdomsforlgbet, hvor der er tvivl om varierende



kvalitet og forventning om potentiale for forbedring af patientforlgbene for patienter med
Parkinsons sygdom.

Hojeste kontekst for DaPaK er felles laering og forbedring for akterer i patientforlgb for patienter
med Parkinsons sygdom til gavn for en sarbar patientgruppe og dens pargrende.

Behandling af hgringssvar
Det falgende afsnit praesenterer indkomne haringssvar efterfulgt af styregruppens tilbagemelding.

Flere haringssvar bergrer de samme punkter. Styregruppen har derfor behandlet disse samlet i
afsnittet ’'Samlet behandling af hgringssvar og tilbagemelding’.

Dansk Sygeplejefaglig Selskab

Tak for muligheden for at afgive haringssvar pa etableringen af Dansk Parkinson
Kvalitetsdatabase og DASYS har sendt heringen til relevante faglige selskaber, der dog ikke har
haft kommentarer til ovenstdende.

Generelt byder DASYS kvalitetsdatabasen velkommen, idet mélet med denne er at ege
kvaliteten for en patientgruppe med en szerligt udfordrende sygdom.

Det er positivt, at der er teenkt i enheder pa tvaers af sektorer, da denne patientgruppe netop har
stor bergringsflade med flere sektorer og enheder i lobet af deres sygdomsforlgb. Hermed
forpligtes bade primaer og sekundzer sektor i en samlet behandlingsindsats.

Der er opbakning til indikatorerne, dog ma det endelige skan bero pa en faglig vurdering og
ligger derfor uden for DAYS’s vidensomrade.

Styregruppens tilbagemelding

Styregruppen seetter pris pa opbakning til databasen.

Ergoterapeutforeningen v/Ergoterapi Faglig Selskab for Neurorehabilitering

PD behandling er for nuvaerende fordelt mellem hospitaler og har iseer fokus pa medicin
justeringer/indstillinger og optimering heraf, samt ambulant opfalgning i neurologisk
ambulatorium.

Traening bevilges mest som vederlagsfri fys. Der er ikke syssamlet tvaerfaglig og tvaersektoriel
koordinerede indsatser i kommunerne, herunder ingen landsdaekkende specifikke indsatser ift.
dysfagi/spise/drikke.




Erfaringerne er, at det derfor er lidt tilfaeldig, hvilket hospital eller ambulatorie man er tilknyttet
ift. hvordan PD behandling og rehabilitering vaegtes.

Disse resultater afspejles ogsa syssamlet i rapporten fra REHPA (10).

Det er mangelfuldt, at rehabilitering saettes som lighed med vederlagsfri fysioterapi. Der er
mange PD patienter, der ogsa har behov for ergoterapeutiske indsatser indenfor fx dysfagi,
kognition og energiforvaltning. Arbejdet med accept og mestring er ligeledes en vaesentlig
opgave som er med til at fremme livskvalitet i hverdagen.

S. 17 i rapporten - undervisning - er det relateret til logopaedien eller undervisning i fht. f.eks.
accept og mestring - som ogsa ergoterapeuter foretager?

Vi mangler fortsat et rehabiliteringstilbud til de borgere som har dysfagi, kognitive problemer
samt pavirkning af hverdagsaktiviteterne - skal PD ptt. til henvises til kommunal ergoterapi eller
"Vederlagsfri ergoterapi”?

Vi kan anbefale, at der kommer muligheder for et aget samarbejde mellem ergoterapeuter og
fysioterapeuter i praksissektoren.

Indikatorer bar daekke folgende indenfor rehabilitering:

1. Behov for udredning, genoptraening og rehabilitering rettet mod problemer med spise og
drikke herunder dysfagi.

2. Behov for tveerfaglig koordinerede indsatser som omhandler aktiv deltagelse i hverdagslivet
herunder ADL-traening sa funktionsevnen bevares laenge som muligt.

3. Mulighed for at bevare fysisk formaen sa laenge som muligt, fx via konceptet LVST BIG. Vigtig
for patienternes evne til at udfgre daglige aktiviteter i hverdagen sdlaenge som muligt.
Udfordringen er, at PD enten slet ikke ses af ergoterapeuter i kommunerne eller bliver henvist alt
for sent. Nar hverdagslivet bliver sveert, tilbydes der som oftest eget passiv hjaelp i stedet.

4. Behov for traening og/eller af kompenserende strategier ift. kognitive dysfunktioner, da der er
behov for opmaerksomhed pa de ikke-motoriske symptomer (neuropsykiatriske symptomer,
sevnforstyrrelser, fatigue, sensoriske symptomer, autonom dysfunktion og gastrointestinale
symptomer, vaegtaendring, svedtendens ift. QoL.

5. Udfersel af MoCA anbefales udfart af ergoterapeuter, der ogsa har et fokus pa
hverdagsaktiviteterne og kan koble resultatet af skrivebordstesten med udfgrslen af aktiviteter i
praksis.

Styregruppens tilbagemelding




Styregruppen anerkender behovet for gget samarbejde omkring rehabilitering pa tveers, og at
databasen i det nuvaerende indikatorsaet kun omhandler en meget afgraenset del af
rehabilitering. Det er styregruppens mal at udvide indikatorsaettet med flere aspekter af
rehabilitering indenfor de kommende ar. Ovenstdende forslag vil blive medtaget i den lebende
udvikling af databasen.

Styregruppen regner med, at det med tiden vil blive muligt at hente data om kommunale
sundhedsfaglige ydelser. Mulighederne er for nuvaerende meget begraensede. Det begraenser
ogsa databasens muligheder for konkret at udvikle og implementere de foreslaede
indikatoromrader, omend de er relevante.

Se naeste afsnit hvor kommentarer til indikator 4 behandles samlet.

Hjerne- og Nervesygdomme, Sygehus Lillebzelt, Kolding, Region Syd

OBS: Amantadin bruges i sjeeldne tilfaelde til andre patientgrupper, herunder fx MS-patienter
med fatigue.

Indikator 2: mener man med to arlige konsultationer to arlige LAGELIGE konsultationer, eller
teeller en sygeplejerskekonsultation ogsa?

Styregruppens tilbagemelding

Styregruppen skenner, at det er sa sjeeldent, Amantadin ordineres til andre patientgrupper, at
det ikke vil have en betydning i databasen. Tak for at ger opmaerksom pa det.

Se naeste afsnit hvor kommentarer til indikator 2 behandles samlet.

Neurologi, Regionshospitalet Viborg, Hospitalsenhed Midt, Region Midt
Tak for muligheden for at afgive haringssvar.

Det giver god mening at falge op pa kvaliteten af patientforleb for patienter med Parkinsons
sygdom.

Vi er dog bekymret for, om de valgte indikatorer kan anvendes til monitorering af kvaliteten; se
neermere i nedenstdende kommentarer til indikatorer.

| valget af indikatorer er det ogsa vigtigt at vaere opmaerksom pa, at de forskellige enheder ser
patienterne pa forskellige stadier i deres sygdom, og at patienterne kan have forskellige behov i
de forskellige stadier.




Vi hilser velkommen, at databasen baseres pa automatisk datatraek, hvorved ressourcetraek til
manuel indtastning kan undgas.

Der bar veaere en opmaerksomhed pa, at de privatpraktiserende neurologer ser patienterne pa et
tidligere stadie i deres sygdom end neurologerne pa sygehusene.

Indikator 1: Strukturel CT eller MR skanning
Indikatoren giver mening ift. at udelukke andre sygdomme.
Indikator 2: To arlige konsultationer

Indikatoren kan, som den er formuleret, ikke anvendes til at monitorere og vurdere kvaliteten. |
forhold til kontrol og opfelgning er det vaesentlig at tage udgangspunkt bade i patientens behov
og funktionsevne ift. hyppighed og metode.

To faste kontroller om aret kan ikke betragtes som vaerende god kvalitet i sig selv og afspejler
ikke ngdvendigvis patienternes behov for kontrol og opfelgning. Dertil kommer, at man ikke kan
sammenligne patienternes behov tidligt og sent i sygdomsforlgbet. Fremmgade er relevant, men
patienter, som ikke er i stand til fysisk fremmgade, kan have behov for at blive tilbudt telefonisk
eller video kontrol.

Indikator 3: Kognitiv Test

Det giver fagligt mening at screene patienter under udredning for Parkinsons sygdom for
kognitiv svaekkelse som led i den primaere udredning og igen ved senere mistanke eller klager
om kognitive symptomer. Men det giver ikke mening at teste patientens kognitive funktion hvert
2. ar, hvis der hverken er mistanke eller klager om kognitive symptomer - med mindre der er
behov for vurdering i fm. avanceret behandling eller forskning.

Indikator 4: Vederlagsfri fysioterapi

Denne indikator ber eendres til " Andel af patienter, der 12 mdr. efter ny-diagnosticeret
Parkinsons sygdom er blevet tilbudt henvisning til vederlagsfri fysioterapi”, sa der males pa
tilbud om henvisning og ikke om patienten har taget imod eller modtaget vederlagsfri
fysioterapi.

Styregruppens tilbagemelding

Som varslet planlaegger styregruppen at tilfgje Hoehn & Yahr scoren. Dette vil give mulighed for
at stadieinddele sygdommen og dermed tilpasse kvalitetsmalene efter patienternes behov i de
forskellige sygdomsfaser. Se naeste afsnit, hvor kommentarer til indikator 1, 2, 3 og 4 behandles
samlet.




Neurologi, Aarhus Universitetshospital, Region Midt
Kvalitetsmal for behandling af Parkinson hilses velkommen.

Ad indikatoren: Andel patienter med minimum to drlige konsultationer med fremmede indenfor
12 mdr.

2 faste arlige kontrolbesgg er ikke en reel kvalitetsindikator og fremtidens hjzelp og kontakt til
professionelle sundhedspersoner i kroniske patientforlgb bar vaere behovsbestemte. Indikatorer
mht. kvalitet i det kronidske patientforleb bar derfor i hgjere grad end aktuelt indikator afspejle
rette hjeelp til rette tid.

Faste kontroller giver ikke ngdvendigvis kvalitet, da Parkinson sygdom er en progredierende
lidelse med varierende behov i sygdoms forlgbet. Der vil ikke vaere samme behov tidligt som
sent eller ved behandlingsaendringer, her under i gang saetning af avanceret behandling. Her ud
over giver faste fremmgade til kontrol ikke mening i det sene forlgb, hvor der ikke er behandling
der kraever medvirken af neurolog, og behandlingen primaert er plejebaseret i kommunalt regi.

Herudover foreligger der ingen evidens for at 2 arlige kontroller uanset behov hgjner kvaliteten i
patientbehandlingen.

Indikatoren omkring faste kontroller ber slettes fra databasen - andre indikatorer der beskriver
klinisk relevant kvalitet i kontakt til sundhedsprofessionelle hilses velkommen, hvis der er
mulighed at lave sddanne.

Ad indikatoren: Andel patienter der 12 mdr. efter nydiagnosticeret Parkinson har modtaget
vederlagsfri fysioterapi.

Ang. kvalitetsmal for fysioterapi vil henvisning til fysioterapi ikke vaere god kvalitet for alle f.eks.
ikke nadvendigyvis for lette nydiagnosticerede patienter. Indikatoren bgr aendres til "Andel
patienter der 12 mdr. efter nydiagnosticeret Parkinson er blevet tilbudt henvisning til
vederlagsfri fysioterapi”

Styregruppens tilbagemelding

Se naeste afsnit hvor kommentarer til indikator 2 og 4 behandles samlet.

Neurologisk Afdeling, Bispebjerg-Frederiksberg Hospital,Region H

Forst og fremmest vil vi gerne anerkende den store indsats, der ligger bag Dansk Parkinson
Kvalitetsdatabase (DaPak). Det er et vigtige arbejde at fremme kvaliteten af behandlingen og
forbedre forlgb for patienter med Parkinsons sygdom i Danmark.
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Indikator 1: Strukturel CT eller MR-scanning. Forslag: Enig med formulering om strukturel CT
eller MR-scanning. Foreslar, at der tilfgjes: Andel patienter, der far foretaget dopamin
transporter skanning (f.eks. DAT SPECT eller PET PE2I) senest 6 mdr. efter diagnosedato.
Standard 50%

Det er muligt, at dette ikke kan tilfgjes uden at der laves en ekstra indikator. Der foreligger
dokumentation for, at man ved hjzelp af dopamintransporter skanning i op til 50 % kan sikre en
tidligere korrekt diagnose, hvorved man opnar en bedre behandling og undgar fejlbehandling
(1). Dette er ikke kun vigtigt for bedre behandling af patienter, men ogsa cost-effektivt (2).

Indikator 2: To drlige konsultationer. Andel patienter med minimum to arlige konsultationer
med fremmede indenfor 12 mdr. Forslag til &ndret indikator: Andel patienter med mindst én
konsultation med fremmeade hos neurolog og mindst en konsultation med fremmede/telefon/
video hos neurolog/anden person i det tvaerfaglige team indenfor de sidste 12 mdr. Standard
mindst 90%.

Vi er fuldstaendig enige i, at det har stor vaerdi, at patienter med Parkinsons sygdom falges
regelmaessigt af en neurolog med viden om sygdommen. De ferste ar bar man have sin diagnose
revurderet mindst en gang om dret, og senere i forlabet ber udviklingen af sygdommen fglges
(3). Derudover er det dokumenteret, at regelmaessige besag hos neurolog kan nedbringe
sygelighed og hospitalisering - dog ikke med mindst 2 besgg arligt, men med mere end 4 besgg
over4ar. (4)

Vi mener saledes, at det er vigtigt med et lgft af hyppigheden af konsultationer, men at
ambitionen er, at der sker et fremmede mindst 1 gang om aret, hvor en neurolog vurderer
patienten. Herudover ma det individuelt vurderes, hvad patienten ensker, og hvilke behov den
enkelte patient har. Vi naevner video som en mulighed, da en videokonsultation vil give en
anden kvalitet til konsultationen end en telefonisk konsultation.

Vi mener saledes, at det bar omformuleres, sa det ikke er nedvendigt med 2 fremmeder om aret
- men at det til gengeeld ber understreges at mindst 1 besgg om aret bar vaere hos en neurolog.

Indikator 4: Vederlagsfri fysioterapi. Andel patienter der 12 mdr. efter nydiagnosticeret
Parkinson har modtaget vederlagsfri fysioterapi. Standard Ingen. Forslag: Andel patienter, der
12 mdr. efter ny diagnosticeret Parkinson sygdom er blevet tilbudt henvisning til vederlagsfri
fysioterapi. Standard mindst 70%.

Vi anerkender vigtigheden i denne indikator, da traening og bevaegelse er en betydningsfuld del
af behandlingen af Parkinsons sygdom. (5) Det vil kraeve unedige ressourcer at indhente
oplysninger om, hvorvidt patienten har modtaget ydelsen. Et tilbud til patienten ma vaere nok
indberetning til databasen.
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Vi gar opmaerksom pa, at saerligt hos yngre patienter og tidligt i sygdomsforlgbet vil en
henvisning til vederlagsfri fysioterapi ikke vaere et reelt behov, hvorimod rad og vejledning
omkring vigtigheden af og muligheden for daglig bevaegelse og traening bar understreges.

Aktuelt er det usikkert, hvordan den vederlagsfrie model videreferes, hvorfor det kan diskuteres,
om det er en god ide at have przecis denne formulering, som indikator pa laengere sigt.

Styregruppens tilbagemelding

Se naeste afsnit hvor kommentarer til indikator 1, 2 og 4 behandles samlet.

Parkinsonforeningen

Parkinsonforeningen har konstateret, at vi i dag ikke har en samlet viden om kvaliteten af
behandlingen af Parkinsons sygdom. Det er meget problematisk for den enkelte og for
samfundet.

Vi kender imidlertid eksempler pa kvalitetsbrist i behandlingen som fx stor variation i
sundhedsydelser. Der er geografisk ulighed i antallet af bade offentlige og privatpraktiserende
neurologer. Af dette falger en stor variation i hyppighed af labende konsultationer. Dette skaber
ulighed i ventetiden i forbindelse med udredning, diagnosticering og opfalgning. Vi ved
desuden, at der er geografisk og kensmaessig ulighed i adgang til avanceret parkinson-
behandling, hvilket bl.a. kan betyde, at behandlingen ikke tilbydes i rette "tidsvindue”.

Klinisk erfaring viser, at der ikke er tilstraekkelig fokus pa fx bivirkninger til medicinen, herunder
impulskontrolfor-styrrelser, og non-motoriske symptomer, hvilket har stor indvirkning pa
patienternes livskvalitet og neere relationer. En monitorering pd omradet kan synliggare
behovet for gget klinisk indsats pa disse omrader.

En rapport fra REHPA baseret pa en spagrgeskemaundersggelse blandt 7.000 parkinsonpatienter
viser, at der er store udaekkede behov hos patienter i deres oplevelse af kvalitet i forlgbet, og at
der er geografiske forskelle i de rehabiliterende tilbud, som parkinsonpatienter modtager.

Det er bl.a. disse kvalitetsbrist, som DaPaK skal bidrage til at afhjeelpe. Parkinsonforeningen
forventer, at implementeringen af DaPaK pa sigt vis betyder, at mennesker med parkinson bedre
kan handtere deres forskellige udfordringer og symptomer.

Parkinsons sygdom er en kompleks sygdom, hvor hgj kvalitet i bade den laegefaglige og den
rehabiliterende behandling har stor betydning for, om mennesker med parkinson kan leve et

Fejl! Ingen tekst med den anfarte typografi i dokumentet. - 2
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godt liv med sygdommen. Derfor ser Parkinsonforeningen meget frem til at fa skabt en viden om
behandlingskvaliteten. Det giver mulighed for at udvikle og optimere behandlingen til gavn for
patienter med parkinson og parerende.

Dette vil ogsa veere til gavn for samfundsgkonomien, eftersom velbehandlede mennesker med
parkinson er selvhjulpne i laengere og tid, beholder deres arbejde laengere og udskyder behov
for hjemmehjzelp og plejehjem. Derfor er Parkinsonforeningen staerkt begejstrede for, at DaPaK
bliver implementeret fra nov. 2024.

Kommentarer til omfattede enheder:

Parkinsonforeningen stetter fuldt ud, at DaPaK bliver implementeret pa offentlige sygehuse
farst, for dernzest at blive implementeret hos privat praktiserende speciallaeger i neurologi og
endelig pa kommunalt niveau. Det er en udruling, der tager hgjde for en gradvis og realistisk
implementering, men ogsa understreger, at behandlingen af parkinson-partienter skerien
raekke enheder pa hhv. regionalt og kommunalt niveau.

Kommentarer til population:

Parkinsonforeningen stetter afgraensningen af populationen. Det er foreningens forhabning, at
DaPaK pa sigt kan udvides til ogsa at omfatte patienter med atypisk parkinson.

Kommentarer til indikatorer:

De fire indikatorer er valgt ud fra at vaere kritiske omrdder af den laegefaglige behandling pa
offentlige sygehuse. Der kan blive behov for yderligere indikatorer, men Parkinsonforeningen
anerkender ngdvendigheden af, at begraense antallet af indikatorer mest muligt sdledes at
databasen bliver overskuelig og let at implementere.

Styregruppens tilbagemelding

Styregruppen saetter pris pa opbakning til databasen og er enige i, at databasen skal udvikle sig
over tid, sdledes den i hgjere grad afspejler flere aktiviteter omkring patientgruppen.

Region Nordjylland
Vi er meget imedekommende overfor en klinisk kvalitetsdatabase for Parkinson.

Der er indtryk af en diskrepans mellem de angivne standarder i dokumentet ”Dansk Parkinson
Kvalitetsdatabase (DaPak) Datadefinitioner” og dokumentet "Dansk Parkinson
Kvalitetsdatabase (DaPak) Evidensrapport”. | Datadefinitioner star der Indikator 1-standard
ingen, Ind2-Standard mindst 90%, Ind3-Standard mindst 50% og Ind4-Standard ingen, men i
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Evidensrapport star der Indikatorl-Standard mindst 95%, Ind2-Standard mindst 90%, Ind3-
Standard mindst 75% og Ind4-Standard mindst 90%. Hvad er det geeldende?

NO04BX - COMT haemmer kan eventuelt fjernes, da den ikke udskrives uden L-dopa.
Indikator 1: Vurderes relevant.

Indikator 2: At lase sig fast pa minimum 2 arlige konsultationer med fremmgde med en standard
pa mindst 90% giver ikke stor mulighed for at tilbyde en differentieret patientbehandling til
patienterne. Der er umiddelbart ingen evidens for, at 2 arlige konsultationer afspejler
behandlingskvalitet. | stedet bar der sigtes mod en individuel tilgang ud fra den enkelte patient
samt hvilken fase af sygdomsforlgbet den enkelte patient befinder sigi. Herunder ber der ogsa
gives mulighed for virtuel konsultation ved behov.

Man ber i stedet eventuelt overveje anden indikator som afspejler muligheden for at patientens
adgang til subakut kontakt/konsultation fysisk/virtuelt/telefonisk ved behov. Endvidere kan
man overveje indikator for antal indlaeggelsesdage for patient pa neurologisk afdeling grundet
parkinson, da indlaeggelse ofte ma ses som udtryk for manglende kontakt med det faglige
parkinsonteam.

Indikator 3: Man kan overveje at give valgfrihed i forhold til valg af test. Endvidere overveje om
indikatoren kan aendres til ’Andel af patienter med minimum én test af kognitiv funktion
indenfor de sidste 24 mdr eller allerede opstartet i behandling med demensmedicin”. Endvidere,
hvilken faggruppe laegges der op til skal udfare MoCA/kognitiv test? Kun laeger eller ogsa
sygeplejersker/social- og sundhedsassistenter?

Indikator 4: Foreslas andret til "Andel patienter der 12 mdr. efter nydiagnosticeret Parkinson
har modtaget tilbud om vederlagsfri fysioterapi”. Dette med udgangspunkt i, at det ikke er alle
nydiagnosticerede patienter, der gnsker fysioterapi i farste del af deres sygdomsforlab.

Styregruppens tilbagemelding
Tak for at fange uoverensstemmelser i dokumenterne. De er tilrettet.
Styregruppen har besluttet at fjerne COMT-haemmere pa baggrund af forslaget.

Se naeste afsnit hvor kommentarer til indikator 2, 3 og 4 behandles samlet.

Region Sjeelland

En supplerende eller indledende deskriptiv tabel pa fx alder, ken og bopaels-region og/eller
bopaelens urbaniseringsgrad og comorbiditet m.v. kunne vaere relevant.
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For uddata til sygehusvaesen, skal det vaere muligt at kunne opgare pa tvaers af sygehusmatrikler
og geografier.

Der er behov for en konkret plan for at inkludere praktiserende neurologer i databasen, og dette
ber vaere med en kort tidshorisont. Mange ukomplicerede parkinsonpatienter bliver fulgt dér og
uden denne del af patientpopulationen, sa vil det give et skaevt billede

For laesevenlighedens skyld, kunne ATC-koderne naevnes i kronologisk reekkefelge, sdésom N04B
+ ABCDX (jf. fx ATCDDD - ATC/DDD Index (fhi.no)). Medmindre ATC-koderne aktuelt star listet
efter et saerligt kriterie (fx anvendelse-hyppighed??)

Smakorrektur til dokumentet "Datadefinitioner”, Populationen, s. 1 (og s. 11 i evidensrapport):
Indfer ”af” mellem to ord: ...... Inkluderes patienten pad baggrund to indlgsninger af et relevant
legemiddel, ....

Indikator 2 kraever minimum 2 arlige konsultationer med fysisk fremmede. | Region Sjeelland
arbejder sygehusvaesenet malrettet mod om behovsstyret konsultationer. Dette skal kunne
gengives/fanges i denne indikator. Nogle patienter vil have behov for dette, andre patienter ikke.
Virtuelle konsultationer kan fuldt ud erstatte fysisk fremmeade for nogle af patienterne. Det
geelder seerligt, hvis det er patienter, som man tidligere i forlobet har set fysisk. Virtuelle
konsultationer kan veere en transportmaessig fordel, da nogle patienter ikke orker den lange
transport, og det kan give mulighed for at fd indblik i funktionen i eget hjem gennem video.

En del af patientgruppen kan relevant overga til behovsstyret forlgb. Det gaelder szerligt hvis der
er etableret god alliance med pargrende/kommunal pleje. Nogle af disse vil ikke have behov for
konsultationer 2 gange om aret.

En del af patientgruppen har udelukkende forlgb hos speciallistesygeplejerske, der inddrager
laege ved behov. Nogle af disse har heller ikke behov for konsultationer med fysisk fremmgade 2
gange om aret.

Styregruppens tilbagemelding

Styregruppen planlaegger supplerende analyser for at danne et overblik over
patientpopulationen, som vil blive praesenteret i de kommende rapporter. Vi tager de foreslaede
opgarelser med i planlaegningenp.

Databasen vil afrapportere til de afdelinger/klinikker/praktiserende speciallaeger, der har
indberettet data. Indikatorresultater bliver beregnet pa tveers af disse enheder.

Styregruppen forventer, at dataflow mellem praktiserende speciallaeger og databasen bliver

etablereti lgbet af 2025. Styregruppen har dog valgt at prioritere gradvis etablering af dataflow
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ud fra aktuelle muligheder, hvor sygehuse er med i farste rul, derefter speciallaege praksis,
efterfulgt af praktiserende fysioterapeuter og kommuner.

Tak for at papege behov for ekstra korrektur. Det er fortaget.

Se naeste afsnit hvor kommentarer til indikator 2 behandles samlet.

Specialeradet for Geriatri, Region Midt

Vi er rigtige glade for at man har besluttet sig for at lave en Klinisk Database for Parkinson
patienter. Men nar dette er sagt er vi lidt skuffet over at man begraenser den til diagnostik af
sygdommen og til specialet Neurologi. | Geriatrien oplever vi at patienter med Parkinson
sygdom fylder meget da de er skrgbelige og har ofte mange og svaere komplikationer til deres
grundsygdom. Nar de bliver akut indlagt er det ofte associeret med lange komplicerede forlgb
pa sygehus med efterfglgende ligeledes lang rehabiliteringsproces i kommunal regi da der ofte
sker funktionstab i forbindelse med disse akutte indleeggelser. Vi oplever at patienter gar til
kontroller ved almen praksis eller Neurologi nar de er stabile, men nar der kommer
komplikationer ender de ofte i Geriatri speciale. Vi opfordrer styrelsesgruppen til at overveje at
eéendre databasen til at kunne inkludere patienter der allerede er diagnosticeret med fokus pa
forebyggelse af funktionstab. Vores forslag til relevante opfelgende indikatorer pa at kunne
hurtig opspore komplikationer og forebygge funktionstab er bl.a.:

+ Opmarksomhed for polyfarmaci og medicininteraktioner

+ Vurdering af skragbelighed med f.eks Clinical Frailty Score som allerede nu er ved at blive
implementeret pa landsplan mhp DanFrail kvalitetsdatabase,

+ Funktionsevnevurdering, inklusiv dysfagi

+ Vurdering af ernzering status/risiko og ernzeringsplan hvis nedvendigt (kunne vaere i bade
primaer og sekundaer sektor med de forskellige redskaber som man nationalt anbefaler hertil
(NRS2002 i sekundaer og veegt/EVS i primaer).

+ Vurdering af komorbiditet og stabilisering af andre samtidige sygdomme som Parkinson
patienter ofte har,

+ Palliativplan i det sene stadier af sygdommen

2.1

Indikator 4 "Vederlagsfri fysioterapi i gangsat indenfor et ar": Vurderes lidt upraecist. Det kunne
jo lige sd godt vaere ergoterapi der var brug for til rehabilitering eller treening af dagligdags

funktioner. Men | skriver selv i Heringsrapporten at "Styregruppen anerkender, at rehabilitering
rummer meget andet end fysioterapi, og vil labende inkludere rehabiliteringselementer, nar det
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bliver muligt at traekke relevante data fra nationale, regionale og saerligt kommunale registre,
hvor en stor andel af indsatsen finder sted”

Styregruppens tilbagemelding

Styregruppen seetter pris pa geriatriens interesse for databasen, og vil gerne se naermere pa
inklusion af geriatri i den videre udvikling af databasen. Yderligere vil styregruppen forhere sig
om interessen for en repraesentant fra Dansk Geriatrisk Selskab i styregruppen.

Det er styregruppens plan at udvide indikatorsaettet de kommende ar. Ovenstaende forslag vil
blive medtaget i den lebende udvikling af databasen.

Der er aktuel plan om at tilfgje Hoehn & Yahr scoren, fordi det vil give mulighed for stadieinddele
sygdommen og lade det indga som en faktor i indikatorerne. Styregruppen ser ogsa szrlige
behov blandt patienter i senstadiet, som kan vaere relevante at kvalitetsmonitorere og -udvikle.

Se naeste afsnit hvor kommentarer til indikator 4 behandles samlet.

Sundhedsfaglig Rad, gruppen for bevaegeforstyrrelser, Region H
En vigtigt og nedvendigt database

Tvivlom, hvorledes man skal registrere om patienterne bliver tilbudt/henvist til traening. Det kan
veere irrelevant for nogle patienter, eller de gnsker det ikke.

Styregruppens tilbagemelding
Styregruppen szetter pris pa opbakning til databasen.

Indikator 4 bliver beregnet pa, om patienten har pabegyndt fysioterapi (taget sin henvisning i
brug) pa baggrund af data fra Sygesikringsregisteret.

Se i gvrigt naeste afsnit hvor kommentarer til indikator 4 behandles samlet.

Sundhedsfaglig Rad, neurologi inklusiv neurofysiologi, Region H
Tak for stor indsats, som vil pa leengere sigt forbedrer PD patientens forlgb

Indikator 1: Strukturel CT eller MR-scanning.
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Enig med formulering om strukturel CT eller MR-scanning. Forslas at tilfgje: Andel patienter der
far foretaget DAT SPECT eller PET PE2I scanning til senest 6 mdr. efter diagnosedato. Standard
50%.

Indikator 2: To arlige konsultationer.

Forslag: Andel patienter med mindst en konsultation med fremmade hos neurolog og mindst en
konsultation med fremmade/ telefonisk/ video hos laege/ sygeplejerske/tvaerfaglige team
indenfor 12 mdr. Standard mindst 90%.

Indikator 4: Vederlagsfri fysioterapi.

Forslag: Andel patienter der 12 mdr. efter ny diagnosticeret Parkinson sygdom blev tilbudt
henvisning til vederlagsfri fysioterapi. Standard mindst 90%.

Styregruppens tilbagemelding

Se naeste afsnit hvor kommentarer til indikator 1, 2 og 4 behandles samlet.

Sundheds-It, Aarhus Universitetshospital, Region Midt
Vedrgrende indikator 3: Kognitiv test
Der findes allerede en kode i MidtEPJ til MoCA: ZZ5061B

Der er derfor ingen grund til at sege Sundhedsdatastyrelsen om en ny kode, hvis denne kan
anvendes. | MidtEPJ findes desuden en SFI med indhold til resultat af testen. Hvis ovenstdende
kode godtages, vil vi sgrge for, at indholdet i denne test flyttes til koden, sa dokumentation af
resultat og "kodning” kan forega i en arbejdsgang.

Styregruppens tilbagemelding

Koden ZZ50611B er oprettet efter ansegning fra databasen, og er den kode, databasen
indhenter oplysninger om MoCa pa. Koden blev oprettet hurtigere end forventet, hvorfor
formuleringen i haringsmaterialet er foraeldet. Beklager at det har forvirret.

Sygehus Senderjylland, Region Syd
+ Fintog mindre database

« 4relevantindikator
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« Godt at data traeekkes automatisk

Styregruppens tilbagemelding

Styregruppen saetter pris pa opbakning til databasen.
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Samlet behandling af heringsvar og tilbagemelding

Der er kommet flere haringssvar, der peger i samme retning og argumenterer for forskellige grader
af justeringer af indikatorerne. Herunder folger en samlet behandling af kommentarer til hver af de
fire indikatorer, i deres oprindelige indikatorordlyd, efterfulgt af styregruppens tilbagemelding.

Indikator 1: Strukturel CT eller MR skanning
Andel patienter der far foretaget strukturel CT eller MR skanning 24 maneder for til 6 maneder efter
diagnosedato.

To heringssvar® foreslar at tilfeje dopamin transport skanninger.
Styregruppens tilbagemelding:

Forslaget eri trad med en pagdende diskussion i styregruppen om funktionelle skanninger skal
indga i indikatoren. Der har dog ikke vaeret konsensus i gruppen om at tage disse skanninger med.

Derfor fastholder styregruppen for nuvaerende, at indikator 1 kun omfatter strukturelle skanninger.
Det eri trdd med geeldende diagnostiske kriterier for Parkinsons sygdom.

Der er fuld enighed i styregruppen om, at funktionelle skanninger skal vaere en mulig ydelse til
patientgruppen. Begge modaliteter bidrager med viden om sygdommen.

Styregruppen vil folge den radiologiske udvikling af begge modaliteter og afhaengig heraf foretage
justeringer af indikator 1.

Yderligere har styregruppen besluttet at tilfeje en supplerende, deskriptiv analyse af funktionelle
skanninger til databasens drsrapportskabelon for at fa mere viden pd omradet.

! Hgringssvar fra 1) Neurologisk Afdeling, Bispebjerg-Frederiksberg Hospital 2) Sundhedsfaglig Rad,
Neurologi og neurofysiolog.
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Indikator 2: To arlige konsultationer
Andel patienter med minimum to arlige konsultationer med fremmede indenfor 12 maneder.

Fire hgringssvar’ stiller spgrgsmalstegn ved vaerdien af et bestemt antal arlige kontroller. Andre
heringssvar stiller spergsmalstegn ved kravet om fysisk fremmeade (telefon, video, fysisk).

Styregruppens tilbagemelding:

Styregruppen anerkender, at kritikken af indikatoren taler ind i prioritering af ressourcer i
sundhedsvaesnet herunder vedkommende og ngdvendige projekter som 'Veelg Klogt’.

Styregruppen bakker fuldt op om, at tilbuddet til den enkelte patient skal vaere behovsstyret - alle
patienter har ikke samme behov og den enkeltes behov varierer i lobet af sygdomsforlabet.

Formalet med indikatoren er at sikre labende, jeevnlige vurderinger af patienter med Parkinsons
sygdom. Styregruppen star pa faglige argumenter for, at patienter med Parkinsons sygdom ber
tilbydes jeevnlige konsultationer, hvoraf nogle ber vaere med fysisk fremmede.

Baggrunden er sygdommens velkendte patologi som en kompleks, kronisk, progredierende
sygdom, der med tiden i hgjere og hgjere grad pavirker patientens fysiske og kognitive evner samt
sociale forhold. For at kunne tilbyde rette behandling, pleje og rehabilitering til patienten i rette tid
samt understatte parerende i forlgbet, er det derfor afgarende med jaevnlige vurderinger af
patienten gennem bade klinisk undersegelse og samtale. Vurderingerne sigter mod at kortleegge
status for blandt andet rigiditet, impulskontrol, demens og depression samt justere medicinsk
behandling. To arlige vurderinger, hvoraf mindst det ene skal forega ved fysisk fremmeade, er sat ud
fra sygdommens mulige progressionshastighed og deraf eventuelle behov for justeringer i
behandlingen.

Styregruppen anerkender, at nuveaerende design af indikator 2 ikke er optimal i sin nuveerende
form, hvor eneste mulighed for at fa oplysning om regelmaessig vurdering af sygdomsbilledet og
deraf eventuelle behov for behandlingsaendringer indhentes ved oplysning om regelmaessig
kontakt for patienten til en neurologisk afdeling eller praktiserende speciallzege i neurologi. Data
om patienternes individuelle behov er ikke aktuelt tilradighed for databasen ved brug af nationale
registre. Styregruppen haber pd inden laenge at kunne indhente oplysniner om sygdomsstadie via
Hoehn & Yahr scoren, hvorved indikatoren kan tilrettes ud fra behov i stadierne.

2 Heringssvar fra 1) Neurologi, Regionshospitalet Viborg 2) Neurologi, Aarhus Universitetshospital
3) Region Nord 4) Region Sjeelland.
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Styregruppen anerkender, at denne indikator ikke passer til behandling i den sene fase af
Parkinsons sygdom.

Styregruppen har pa basis af hgringssvarene besluttet at justere indikator 2 med folgende:
Andel af patienter med mindst to arlige kontakter heraf mindst en med fysisk fremmeade.

Indikatoren beregnes pa en subpopulation bestaende af patienter, der har haft diagosen i op til 10
ar, indtil mulighed for stadieinddeling via Hoehn & Yahr scoren

Standarden (udviklingsmalet) fjernes.

Styregruppen anbefaler, at patienterne bliver vurderet af en neurolog mindst en gang om aret,
mens gvrige vurderinger kan vaere hos anden sundhedsfaglig person i det tvaerfaglige neurologiske
team alt efter behov. Det ikke muligt via registeroplysninger at fa valide data pa typen af
sundhedsfaglig person.

Styregruppen gnsker med indikatoren at fa overblik over kontaktmgnster blandt den del af
patientgruppen, som antages at have sterst behov for jeevnlige kontroller, samt komme i dialog
med kollegaer om best practise for labende, jaevnlige vurderinger af patienter.

Nar Hoehn & Yahr scoren er implementeret (forventelig 2025) vil tidsvinduet pa 10 ar blive udfaset,
og indikatoren videreudviklet.

Indikatoren er i gvrigt - ligesom de andre tre indikatorer - tvaersektoriel. Det betyder, den bliver
beregnet pa data fra bade sygehus og speciallzege praksis.
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Indikator 3: Kognitiv test
Andel patienter med minimum en test af kognitiv funktion indenfor de sidste 24 maneder.

To hgringssvar® peger pa, at det ikke er relevant med fast kognitiv test hvert andet ar. Desuden er
der forslag om valgfrihed af test og et spargsmal om hvilken faglighed, der skal foretage testen.

Styregruppens tilbagemelding:

Det er ikke muligt at fa data pa hvilken sundhedsfaglig person, der foretager en kognitive test.
Styregruppen finder det heller ikke vaesentlig hvilken sundhedsfaglig person, der foretager testen.
Det vaesentlige er, at det er en med kompetencerne til det.

Der er en grad af valgfrihed af test. Test af kognitiv funktion kan foretages med Montreal Cognitive
Assessment (MoCA), Mini Mental State Examination (MMSE) eller neuropsykologisk test.
Styregruppen anbefaler dog MoCA. Saledes omfatter datatraekket til databasen koder for MoCA,
MMSE og neuropsykologisk test.

Styregruppen vurderer, at det er rimeligt og fagligt relevant at foretage kognitiv test lebende. |
databasen er det defineret til hvert andet ar. Baggrunden er sygdommens progredierende
patologi, hvor der er hgj risiko for demens senere i sygdomsforlgbet. Yderligere er sygdomsforlgbet
kendetegnet af nedsat erkendelse af egne evner.

Patienter med diagnosticeret demens er ikke omfattet af indikatoren. Det er beklageligvis ikke
skrevet ind i den version af datadefinitioner, der er sendt i hgring.

Nar Hoehn & Yahr scoren bliver implementeret (forventelig 2025), vil indikator 3 blive
videreudviklet. Scoren vil kunne identificere subgrupper i populationen, hvor kognitiv test er mest
relevant.

*Hgringssvar fra 1) Neurologi, Regionshospitalet Viborg 2) Region Nord.
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Indikator 4: Vederlagsfri fysioterapi
Andel patienter der 12 maneder efter nydiagnosticeret Parkinson sygdom har modtaget
vederlagsfri fysioterapi.

Syv hgringssvar’ foreslar at omformulere til "henvist til’. Derudover finder flere afgransningen til
fysioterapi aergelig, fordi rehabilitering er mere end fysioterapi, og patienternes behov kan fordre
andre rehabiliteringsindsatser (ergoterapi, logopaed).

Styregruppens tilbagemelding:

Det er ikke muligt at fa data fra Henvisningshotellet, sdledes det er muligt at formulere en
indikator, der vurderer, hvorvidt patienter er henvist til vederlagsfri fysioterapi. Det er heller ikke
muligt at fa data pa, om patienterne er vurderet for behov for fysioterapi.

Det er muligt at fa data fra Sygesikringsregisteret pa, om patienterne er pabegyndt vederlagsfri
fysioterapi (har taget henvisning i brug).

Det er styregruppens faglige vurdering, at hovedparten af patienterne bgr henvises til og anbefales
specifik fysioterapi. Det geelder ogsa patienter i tidlige sygdomsstadier, der er aktive og traener.
Baggrunden er, at den specifikke fysioterapeut vejleder og traener patienterne malrettet, sa de er
bedre rustet til handtering af sygdommen og forebygge/udskyde forvaerring.

Standarden (udviklingsmalet) tager hgjde for, at nogle patienter ikke er interesserede.

Styregruppen er meget enig i kommentarer om, at rehabilitering er meget mere end vederlagsfri
fysioterapi. Det er et stort hab i styregruppen, at det med tiden vil blive muligt at udvikle
indikatorer, der favner andre omrader indenfor rehabilitering. En forudsaetning herfor er
muligheden for data fra blandt andet kommunale enheder. Styregruppen vil felger disse
muligheder taet.

*Heringssvar fra 1) Ergoterapi, Faglig Selskab for Neurorehabilitering 2) Neurologi,
Regionshospitalet Viborg 3) Neurologi, Aarhus Universiteteshospital 4) Neurologisk Afdeling,
Bispebjerg-Frederikberg Hospital 5) Region Nord 6) Specialeradet for Geriatri 7) Sundhedsfaglig
Rad, Neurologi og neurofysiologi.
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Afrunding

Styregruppen takker hgringsparter for relevante, konstruktive kommentarer til databasen.
Kommentarerne er veerdifulde bade nu, hvor databasen star overfor idriftsaettelse og

implementering og pd sigt i den videre udvikling af databasen.

Styregruppen opfordrer til fortsat aben dialog omkring databasen, saledes styregruppen og @vrige

interessenter pa omradet sammen skaber bade en overskuelig og meningsfuld database.
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Bilagsoversigt
Bilag 1: Heringsmateriale

Bilag 2: Heringssvar (uredigerede)
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Horing: Etablering af Dansk Parkinson Kvalitetsdatabase

Kaere samarbejdspartner

Som led i etablering af Dansk Parkinson Kvalitetsdatabase (DaPaK) inviteres I til hgring af databasens
forelgbige design og indhold.

Vi betragter involvering af jer som essentielt for etablering af en meningsfuld database. Derfor haber vi dels
pa jeres opbakning til DaPaK, og dels pa | vil komme med input til databasen.

| er velkomne til at sende hagringsmaterialet bredt ud i jeres organisation, men vi vil bede om, at | laver et
samlet haringssvar for jeres organisation.
Derudover ma | meget gerne skrive jeres hgringssvar i vedlagte skabelon.

Frist for hgringssvar er mandag den 16. september 2024 til kontaktperson for databasen, Julie Andersen,

juland@rkkp.dk.

Heringssvar bliver behandlet pa mgde i databasestyregruppen i oktober 2024. Efterfelgende bliver der
udarbejdet en haringsrapport, som samler hgringssvar og styregruppens konklusion. Haringsrapporten
bliver offentliggjort pa databasens hjemmeside.

Herefter fglger et virtuelt implementeringsmgde mandag den 21. oktober 2024 klokken 14. 15.30 (invitation
og program fglger) og idriftsaettelse fredag den 1. november 2024.

Baggrund

DaPaK er ny landsdaekkende klinisk kvalitetsdatabase under etablering i Regionernes Kliniske
Kvalitetsudviklingsprogram.

Databasen er initieret af en gruppe fra det tvaerfaglige, tvaersektorielle faglige miljg omkring Parkinsons
sygdom og Parkinsonforeningen. Etablering af databasen er prioriteret af bestyrelsen i Regionernes Kliniske
Kvalitetsudviklingsprogram i marts 2023.

En styregruppe bestdende af repraesentanter fra forskellige aktgrer i parkinson-patientforlgbet og et team
fra Videncenteret i Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram har siden sommer 2023 arbejdet med
etablering af databasen.

Dataflow mellem akterer og databasen bliver etableret gradvist, hvor offentlige sygehuse kommer pa ferst
med planlagt idriftsaettelse 1. november 2024. Herefter falger praktiserende speciallaeger, praktiserende
fysioterapeuter og kommuner.

Pa vegne af styregruppen - med venlig hilsen

Trine Hormann Thomsen
Formand for styregruppen
Sygeplejerske, ph.d., Neurologisk Afdeling, Rigshospitalet Glostrup

Tove Henriksen
Formand for styregruppen
Overlaege, Neurologisk Afdeling, Bispebjerg & Frederiksbjerg Hospitaler



Julie Andersen
Kontaktperson for databasen, Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram

Vedlagt heringsmateriale

Oversigt over hgringsparter
Skabelon til hgringssvar
Evidensrapport
Datadefinitioner

Notat om Hoehn & Yarn

Link til databasens hjemmeside https://www.rkkp.dk/kvalitetsdatabaser/databaser/dansk-parkinson-
kvalitetsdatabase/
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Oversigt over hgringsparter
Falgende organisationer er inviteret til hgring af etablering af Dansk Parkinson Kvalitetsdatabase:

Sundhedsstyrelsen
Sundhedsdatastyrelsen
Kommunernes Landsforening
Danske Regioner

Region Nord

Region Midt

Region Syd

Region Sjeelland

Region Hovedstaden

Forening af Praktiserende Speciallaeger
Danske Nervelaegers Organisation
Danmodis

Dansk Neurologisk Selskab
Laegevidenskabelige Selskaber
Dansk Selskab for Fysioterapi
Ergoterapeutforeningen

Dansk Sygepleje Selskab

Danske Patienter
Parkinsonforeningen



Skabelon til heringssvar

Skriv gerne hegringssvar i nedenstaende skabelon
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Heringspart

[Skriv jeres organisations navn]

Overskrift

Heringssvar

Generelle kommentarer:

Kommentarer til omfattede enheder:

Kommentarer til population:

Kommentarer til indikatorer:




Dansk Parkinson
Kvalitetsdatabase (DaPaK)

Evidensrapport
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Forord

Denne evidensrapport beskriver evidensgrundlag og rationale for valg af kvalitetsindikatorer og standarder i
Dansk Parkinson Kvalitetsdatabase (DaPaK).

Idriftseettelse af DaPaK per 01.11.2024 er afggrende for at forbedre arbejdet med at gge kvaliteten af udredning,
behandling, pleje og rehabilitering af patienter med Parkinsons sygdom pa tvaers af sektorer herunder
hospitalsklinikker, praktiserende neurologer, praktiserende fysioterapeuter og rehabiliteringsenheder.

Valget af indikatorerne er truffet af styregruppen for DaPak, der er en tvaerfaglig og tveersektoriel gruppe af
sundhedsprofessionelle fra hele landet samt Parkinsonforeningen, som repraesentant for patientperspektivet.

Styregruppe vil Isbende revurdere de udvalgte kvalitetsindikatorer samt vurdere og evaluere nye, relevante
indikatorer som mal for kvaliteten i behandlingen. Parkinsons sygdom kraever en koordineret og specialiseret
tilgang til behandling, som straekker sig over flere sektorer. Derfor er det essentielt, at den kliniske
kvalitetsdatabase kan male og evaluere behandlingskvaliteten pa tveers af forskellige behandlingssteder og
sektorer.

Indikatorerne er baseret pa en mapping af parkinson-patientens forlgb mellem sektorer og kontakt med
tveerfagligt sundhedspersonale. Det er gnsket at opstarte databasen med enkle kvalitetsindikatorer (4 i alt), som
kan hgstes direkte fra eksisterende databaser (Landspatientregisteret, Leegemiddelstatistikregisteret,
Sygesikringsregisteret) og ved at monitorere disse, vurdere behandlingskvaliteten og identificere omrader til
forbedring pa tveers af sektorer. Det er ligeledes gnsket at kunne sammenligne data pa tveers af sektorer, for at
fremme ensartede standarder og bedste praksis for behandlingen af mennesker med Parkinsons sygdom pa
tveers af landet.

Nuvaerende og fremtidige kliniske kvalitetsindikatorer i databasen, skal male behandlingskvaliteten i forlgb pa
hospitalsklinikker, praktiserende neurologer, praktiserende fysioterapeuter og rehabiliteringsenheder. Dette vil
sikre en monitorering af hele forlgbet og potentielt ligeledes styrke samarbejdet mellem sektorer. Alle
indikatorer vil blive vurderet og evalueret ud fra samme systematik og metode, som beskrevet i denne
evidensrapport.

De enkelte indikatorer er f@grst og fremmest valgt under hensyntagen til evidensgrundlaget. For de indikatorer,
hvor det ikke har vaeret muligt at finde videnskabelig evidens, er indikatorer og standarder fastsat ud fra den
interne evidens (klinisk ekspertise) og konsensus i styregruppen.

Pa styregruppens vegne

Trine Hermann Thomsen Tove Henriksen
Sygeplejerske Overlaege
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Dansk Parkinson Kvalitetsdatabase (DaPaK)

Formal med evidensrapporter

Formalet med evidensrapporter er at beskrive evidensgrundlaget for databasens indikatorer og standarder.
Rapporten synligggr saledes den viden og de overvejelser, der ligger til grund for fastseettelse af indikatorer,
standarder og analysemetoder.

En indikator er en malbar variabel, der i de kliniske kvalitetsdatabaser anvendes til at monitorere og vurdere
kvaliteten i sundhedsvaesenet. Monitoreringen understgtter den Igbende udvikling af kvaliteten i patientforlgbet
i en kontinuerlig straeben efter hgj og ensartet kvalitet baret af de kliniske miljger pa omradet. Den kliniske
kvalitetsdatabases indikatorer bgr derfor belyse relevante kliniske retningslinjer inden for databasens omrade,
der indeholder faglige anbefalinger bygget pa national konsensus om 'god kvalitet' L.

Indikatorer kan typeinddeles i 3 kategorier:

Struktur-indikatorer (de tilgeengelige ressourcer, f.eks. antal speciallaeger pa en afdeling).

Proces-indikatorer (aktiviteter, som udfgres i forbindelse med det kliniske og organisatoriske arbejde i relation
til patientforlgbet, f.eks. andel af behandlinger, som udfgres i henhold til kliniske retningslinjer).
Resultat-indikatorer (effekten, som opnas i patientens sundhedstilstand, som tilskrives indsatsen, f.eks.
overlevelse).

Indikatorsaettet vil ofte vaere balanceret pa de forskellige indikatortyper, med hovedvaegt pa proces- og
resultatindikatorer, og tilstraebe et antal indikatorer, der er i overensstemmelse med et realistisk omfang af
tilhgrende klinisk kvalitetsudviklingsaktivitet. Databasestyregruppen kan vaelge at supplere indikatorsaettet med
forklarende eller prognostiske variable, der f.eks. anvendes til stratificering eller justering for forskelle i
patientsammensaetningen.

Fastseettelse af malet for kvalitetsudviklingen — standarden — sker sjaeldent udelukkende pa baggrund af evidens,
men vil ofte afspejle ekspertkonsensus, vaerdier eller politiske malsaetninger. Standarden vil typisk afspejle et
realistisk udviklingsmal: det niveau for indikatorvaerdien man straeber efter at opna. Angivelse af et eksakt
niveau undlades til tider, men den gnskede forbedringsretning bgr altid fremga.

Evidensrapporten opdateres som minimum hvert tredje &r som led i databasens godkendelsesperiode 2. Dette
sikrer, at indikatorsaettet afspejler den nyeste viden pa omradet og at omrader, hvor kvaliteten har ligget stabilt
hgjt i en laengere periode, ikke laengere monitoreres, og indikatoren afvikles/erstattes.

RKKP afholder databasens udgifter i forbindelse med vedligehold, revision og udvikling af indikatorsaettet.
Uddybende information om indikatorbaseret kvalitetsudvikling, indikatorer og standarder kan findes pa RKKP's
hjemmeside: www.rkkp.dk

1 Jf. Bekendtggrelse om godkendelse af landsdaekkende og regionale kliniske kvalitetsdatabaser, kap. 2, §5, stk.10.
2 Jf. Sundhedsdatastyrelsens vejledning vedr. kliniske kvalitetsdatabaser (2018), kap. 2, afsnit 2.23.
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Styregruppen for Dansk Parkinson
Kvalitetsdatabase (DaPaK)

Navn, titel, ansattelse:

Rolle i styregruppen / repraesentant for:

Styregruppens formandskab

Tove Henriksen
Overlaege
Bispebjerg og Frederiksberg Hospital

Dansk Selskab for Bevaegeforstyrrelser (Danmodis)

Region H

Trine Hgrmann Thomsen
Sygeplejerske, can.scient.san., phd.
Glostrup Hospital

Dansk Sygepleje Selskab, Faglig Sammenslutning for
Neurosygeplejersker

Region H

Styregruppens gvrige medlemmer

Anne-Mette Hejl
Overlaege
Bisbjerg og Frederiksbjerg Hospital

Dansk Neurologisk Selskab

Region H

Louise Ngrreslet Gimsing
Afdelingsleege
Sjeellands Universitetshospital

Region Sjeelland

Afdelingsleege
Aalborg Universitetshospital

Matthias Bode Region Syd
Overlaege

Odense Universitetshospital

Vakant, under udpegning Region Midt
Bo Mohr Morberg Region Nord

Stephen Worlich Pedersen
Praktiserende speciallaege i neurologi
Praksis i Kgbenhavn

Forening Af Praktiserende Specialleeger (FAPS)

Einar Bach
Praktiserene speciallaege i neurologi
Praksis i Aarhus

Forening Af Praktiserende Specialleeger (FAPS)

Bo Albertsen
Praktiserende fysioterapeut og praksis konsulent
Praksis i Aulum og Koncern Kvalitet, Region Midt

Danske Selskab for Fysioterapi

lakob Frederiksen
Praktiserende fysioterapeut
Allergd Fysioterapeuter

Dansk Selskab for Neurologisk Fysioterapi

Lene Mgller
Ergoterapeut
Holstebro Kommune

Ergoterapeutforeningen




Brian Clausen
Sundhedsfaglig chef
Sanocenter

Privat aktgr

Dansk Parkinson Kvalitetsdatabase (DaPaK)

Astrid Blom
Direktgr
Parkinsonforeningen

Patientrepraesentant, organisatorisk niveau

Lone Svendsen

Forstander

Forebyggelses- og rehabiliteringscenter
Aalborg Kommune

Kommune

Anders Mgller Schllinsen
Epidemiolog
RKKPs videnscenter

RKKP team

Henrik Nielsen
Datamanager
RKKPs videnscenter

RKKP team

Julie Andersen

myndighed
RKKPs videnscenter

Kontaktperson, reprasentant for dataansv.

RKKP team

Databasens evidensgruppe

Kristian Staer
Laege
Aarhus Universitetshospital

Evidensspecialist

lakob Frederiksen
Praktiserende fysioterapeut
Allergd Fysioterapeuter

Evidensspecialist

Databasens styregruppe skal bl.a. sikre den Igbende udvikling af databasen, sa indikatorerne er i
overensstemmelse med nyeste viden og evidens pa omradet — og er praktisk anvendelige til klinisk
kvalitetsudvikling, herunder at indikatorerne afspejler eventuelle gaeldende kliniske retningslinjer og

patientperspektivet.

Databaseteamet i RKKP skal som en del af styregruppen radgive og understgtte klinikerne via lebende dialog
om valg af indikatorer med afsaet i evidens samt ekspertviden om data, kvalitetsudvikling og epidemiologisk

ekspertise.

Spgrgsmal vedr. databasens indikatorsaet kan rettes til styregruppen via databasens kontaktperson.
Kontaktoplysninger findes under den enkelte database: https://www.rkkp.dk/kvalitetsdatabaser/databaser/.




Indikatoroversigt

Dansk Parkinson Kvalitetsdatabase (DaPaK)

Nr. Indikatornavn Standard Type

1 Strukturel CT eller MR skanning Mindst
Andel patienter der far foretaget strukturel CT eller MR skanning 24 mdr. far til 95% Proces
senest 6 mdr. efter diagnosedato.

2  Toarlige konsultationer Mindst
Andel patienter med mindst to arlige konsultationer med fremmgde indenfor 12 90% Proces
mdr.

3 Kognitiv test Mindst
Andel ikke-demente patienter med minimum én test af kognitiv funktion indenfor 750 Proces
de sidste 24 mdr.

4  Vederlagsfri fysioterapi Mindst
Andel patienter der 12 mdr. efter nydiagnosticeret Parkinson sygdom har 9'00/5 Proces

(]

modtaget vederlagsfri fysioterapi.
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Baggrund

Kvalitetsmonitorering inden for Parkinsons sygdom fokuserer pa kendte kvalitets- og
patientsikkerhedsproblemer samt pa at forsta geografisk variation i behandlingspraksis og patientperspektiver.
Identifikationen af disse problemer er afggrende for at malrette indsatsen mod at forbedre
behandlingskvaliteten og sikre ensartet og evidensbaseret behandling pa tvaers af landet, hvilket DaPak sgger at
gore understgttet af denne evidensrapport.

Parkinsons sygdom er en kompleks neurodegenerativ lidelse, der pavirker bade motoriske og ikke-motoriske
funktioner hos patienter. | Igbet af de sidste 10 ar er der blevet observeret en stigning i incidensen af Parkinsons
sygdom bade globalt og i mange vestlige lande herunder Danmark (1). Parkinsons sygdom er den mest hastigt
voksende neurologiske sygdom pa verdensplan, og det forventes en fordobling i diagnosticerede personer i 2040
(2). Dette kan delvis skyldes den demografiske udvikling med sendring i befolkningens aldersstruktur, da
incidensen vokser med stigende alder. Der ses en debutalder mellem 55-65 ar (1). Desuden kan andringer i
miljgmaessige faktorer, gget forventet levetid, og genetiske prae-dispositioner spille en rolle i stigningen af
sygdommens incidens (2). Pa nuvaerende tidspunkt skgnnes det, at 12.000 mennesker lever med Parkinsons
sygdom i Danmark (1, 3) med en let overrepraesentation af maend (ca. 60%) og kvinder (ca. 40%) (1).

Parkinsons sygdom er forbundet med stor varians i symptomprofil. Ud over motoriske symptomer som tremor,
rigiditet, og bradykinesi, kan parkinson-patienter opleve en raekke ikke-motoriske symptomer herunder
autonome dysfunktioner, sgvnforstyrrelser, kognitiv dysfunktion, depression og angst (4, 5). Disse symptomer
kan have betydelige konsekvenser for patientens livskvalitet og daglige funktion og kraever en
behandlingstilgang, hvor man ser pa hele patientens forlgb pa tvaers af sektorer.

De seneste artier har givet betydelige fremskridt inden for forstaelsen af Parkinsons sygdom herunder
patofysiologi og progression af sygdommen. Forskningen har identificeret komplekse molekylzere og cellulere
mekanismer, der er involveret i sygdommens udvikling. Dog eksisterer der ikke nogen kurativ eller
sygdomsmodulerende behandling endnu. Der har vaeret fokus pa at udvikle mere effektive,
symptommodificerende behandlinger, der kan lindre de forskelligartede symptomer. Dette omfatter udviklingen
af nye laegemidler, behandlingsmaessige terapiformer, monitorering af symptomprogression og den medicinske
behandling. Patienter som behandles hurtigere og med mindre sygdomsbyrde ved diagnosetidspunktet, kan
potentielt forblive pa arbejdsmarkedet, vaere mere uafhangige og mindre plejekraevende i leengere tid (6).

Kvalitets- og patientsikkerhedsproblemer inden for parkinson-omradet omfatter forsinket diagnose,
fejldiagnose, variation i behandlingspraksis og i henvisningskriterier til avanceret behandling samt ulige adgang
til avanceret behandling (7, 8). Der vurderes at vaere behov for en mere omfattende tilgang til behandlingen af
bl.a. non-motoriske symptomer som bl.a. kognitiv udredning. Generelt er der ikke sufficient fokus pa
bivirkninger til medicinen f.eks. impulskontrolforstyrrelser og non-motoriske symptomer, hvilket har stor
indvirkning pa patienternes livskvalitet og neere relationer (5).

Geografisk variation i behandlingstilbud kan pavirke patienternes muligheder for at opna den samme kvalitet i
deres behandlingsforlgb, hvilket understreger behovet for ensartet pleje, behandling og rehabilitering pa tveers
af landet. Udover det interregionale ses der ligeledes geografisk ulighed i deekningen af bade offentlige og
privatpraktiserende neurologer (10). Som fglge heraf ses en stor variation i hyppighed af Ipbende
konsultationer/kontroller. Dette skaber ulighed i ventetiden i forbindelse med udredning og diagnosticering og i
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kvaliteten af behandlingen og sygdomshandteringen (9). Der er pa nuvaerende tidspunkt ikke faelles standarder,
som kan monitorere kvaliteten af behandlingsindsatser.

En rapport fra REHPA baseret pa en spgrgeskemaundersggelse blandt 7.000 parkinson-patienter viser, at der er
store udaekkede behov hos patienter i deres oplevelse af kvalitet i forlgbet, og at der er geografiske forskelle i de
rehabiliterende tilbud herunder malrettet og specifik fysioterapeutisk og ergoterapeutisk traening fokuseret pa
de heterogene behov og udfordringer/symptomer (10).

| DaPaK vil der blive fokuseret pa udredning og diagnostik, en ensartet hyppighed af Isbende konsultationer hos
neurolog/parkinson-sygeplejerske samt screening af kognitive udfordringer for hele parkinson-populationen og
henvisningsprocedurer til rehabiliteringsindsatser. Derfor er der valgt 4 indikatorer til opstart af DaPak. Disse er
udspecificeret i det fglgende. Indikatorerne er valgt, sa de bedst muligt afspejler kvaliteten pa udvalgte
kerneomrader i parkinson-behandling, pleje og rehabilitering i Danmark. Denne rapport er en systematiseret
gennemgang af evidensen bag de udvalgte indikatorer og standarder i DaPak.

Databasen indleder med kliniske data fra alle hospitalsklinikker i Danmark, som varetager forlgb for parkinson-

patienter (13 i alt). Herefter fglger en gradvis skalering til praktiserende neurologer (39 i alt), praktiserende
fysioterapeuter og rehabiliteringsenheder.
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Population

DaPaK populationen identificeres via Landspatientregisteret (LPR), Laegemiddelstatistikregisteret (LSR) og fra
praktiserende specialleeger i neurologi.

Fra LPR inkluderes patienter med:

e Parkinson (a eller b) diagnose (DG20*) registreret pa planlagt kontakt, uagtet kontakttype, pa afdeling
med hovedspeciale: "Neurologi” i Sundhedsvaesenets Organisationsregister (SOR).

Fra LSR inkluderes patienter med:
e Minimum to indlgsninger af recepter pa et laegemiddel med en af fglgende ATC-koder:

O NO4BA - I-dopa og decarboxylasehaemmer

NO4BD - MAO-B haemmer

NO4BX - COMT haammer

NO4BA - Kombination I-dopa, decarboxylaseheemmer og COMT haemmer
NO4BC - Dopaminagonister

NO4BB — Amantadin

O O O OO0

Fra praktiserende specialleeger i neurologi inkluderes patienter med:
e Parkinson diagnose (DG20%*)

Eksklusionskriterier

e Patienter der pa ethvert tidspunkt far (a eller b) diagnose for Atypisk Parkinson (DG231, DG232, DG233,
DG238, DG318E) registreret pa planlagt kontakt, uagtet kontakttype, pa afdeling med hovedspeciale:
”Neurologi” i Sundhedsvaesenets Organisationsregister (SOR).

e Patienter der alene har indlgst recepter for et eller flere praeparater med dosis:
o Carbidopa < 25/100 mg dggn dosis
o Levodopa benzerazid < 25/100 mg dggn dosis
o Pramipexol < 0.18 dggn dosis

o Ropinirol < 2 mg dggn dosis

Patienterne inkluderes med en indeksdato som er lig med startdatoen for den adgangsgivende kontakt i LPR
eller hos den praktiserende neurolog. Inkluderes patienten pa baggrund to indlgsninger af et relevant
leegemiddel, uden kontakt i LPR eller ved praktiserende neurolog, er indeksdatoen lig med fgrste
indlgsningsdato.

Patienter der har eller far Atypisk Parkinson diagnose kan ikke inkluderes herefter, selvom patienten matte
optreede senere med a-diagnose for Parkinson (DG20%*).

11
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Metode

Litteratursegning

Spgestrategien tog udgangspunkt i en ’3-trinssggestrategi’, som indledningsvist sggte efter relevante kliniske
retningslinjer. Der blev s@gt i retningslinjedatabaser (G-I-N, NICE, TRIP, ECRI, CfKR), samt direkte pa nationale
hjemmesider (SST, SBU, Helsebiblioteket). Der blev anvendt fglgende sggetermer i databaserne: ”Parkinson’s
Disease”, "Parkinson Disease”, ”Parkinson”, ”PD”. P4 de nationale hjemmesider blev sggt pa “Parkinson” mhp. at
undga utilsigtede eksklusioner pa baggrund af stavemader. Relevante kliniske retningslinjer blev ligeledes
forsggt identificeret via PubMed, hvor der blev sggt med fglgende sggestrenge: ”(”practice
guideline”[Publication Type]) AND ”Parkinson disease”” og ”(”clinical guideline”[Publication Type]) AND

nn

"Parkinson disease””.
Sggningen blev udfgrt i januar/februar 2024 af evidensspecialist, Kristian Stzer.

Derefter blev sggningen udvidet med 2. trin af sggestrategien, sggning efter systematiske reviews og
metaanalyser, hvor databaserne TRIP og PubMed blev anvendt.

Der blev anvendt fglgende sggetermer ved sggning i TRIP databasen: ”Practice Guideline Parkinson” filtreret til
hhv. "key primary research” og ”systematic reviews”.

PubMed sggestrenge fremgar af bilag 2.

Der er initielt sggt mere overordnet med kombination af “Parkinson*” og sggetermer specifikke for de
individuelle indikatorer. Herefter er sggestrengene blevet praeciserede med enten tilleeg af yderligere relevante
spgetermer, eller ved eksklusion af irrelevante sggetermer, hvorved de endelige sggestrenge angivet ovenfor er
fremkommet.

Endeligt er der supplerende foretaget opslag pa UpToDate, en evidensbaseret klinisk vejledningshjemmeside
med generelle vejledninger for handtering af sygdomme ift. diagnosticering og behandling, samt pa
ParkinsonNet, en hollandsk baseret, internationalt anerkendt hjemmeside med retningslinjer angaende
terapeutisk handtering af patienter med Parkinsons sygdom.

Pa UpToDate er sggt pa fglgende: "Parkinson” og “Parkinson cognition”.

Antal potentielt relevante hits: 2 (UpToDate), 4 (ParkinsonNet)

Der er blandt spgeresultaterne kun udvalgt materiale pa engelsk eller dansk samt materiale med tilgaengelig
direkte overszettelse til engelsk, nar ikke ovenstaende sprog var tilgaengelige.

Materiale er primaert ekskluderet fra sggeresultaterne ud fra titler eller abstracts, nar det ud fra disse abenlyst
kunne vurderes, at materialet ikke var relevant for de heri angivne indikatorer. Dertil er materiale udgivet fgr ar
2000 ekskluderet ved den primaere sggning i lyset af udvikling af forskning siden da.

Ved efterfglgende gennemgang af fundet materiale er yderligere ekskluderet retningslinjer og artikler, som ved
gennemlasning er vurderet uden relevans for aktuelle indikatorer. Dertil er ekskluderet materiale, som ikke har
kunnet direkte oversaettes til engelsk, dubletter samt materiale med nyere og opdaterede udgivelser

tilgengeligt.

Spgeprotokollen kan ses i bilag 1. Flowchart kan ses i bilag 7.
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Evidensgraduering

Den samlede evidens for indikatorerne er vurderet efter Oxford Center for Evidence Based Medicine Levels of
Recommendation and Grades (Oxford Level of Evidence).

Kliniske retningslinjer er vurderet med AGREE Il (domaene 3: rigour of development).

Systematisk reviews er vurderet med AMSTAR.

Alle vejledninger og anbefalinger pd UpToDate er vurderet med GRADE. Der henvises i gvrigt til hjemmesidens
egen beskrivelse af deres vurderingsproces:
https://www-wolterskluwer-com.ez-rmu.statsbiblioteket.dk/en/solutions/uptodate/policies-legal/grading-

guide

Vurderingsskemaer for hver indikator kan ses i bilag 3-6.
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Evidensgrundlag for indikatorerne

Sogeresultat

Der henvises til bilag 1 og 2 for de anvendte sggestrenge.

Indikator 1: Primaer Strukturel Scanning

Definition: Er der foretaget strukturel skanning (CT eller MR)?

Type: Procesindikator

Baggrund for indikator:

Udover Parkinsons sygdom, kan parkinsonisme forekomme pa baggrund af andre strukturelle forandringer i
hjernen herunder tumorer og vaskulaere skader, hvorfor det er relevant at udelukke anden patologi som arsag til
patientens parkinsonistiske symptomer, inden videre udredning eller behandling pabegyndes.

Grundlag for indikator: Klinisk retningslinje fra NICE af hgj metodisk kvalitet (AGREE 11: 42/49).

Resumé af evidensgrundlag:

Der findes ingen geeldende kliniske retningslinjer omhandlende strukturelle scanninger af patienter med
Parkinsons sygdom, eller som er misteenkt herfor, i Danmark, Norge eller Sverige. Blandt de @vrige lande vi typisk
sammenligher os med, navner kun retningslinjen NG71 (2017)* fra National Institutes of Care and Excellence
(NICE) i Storbritannien brug af strukturelle scanninger ifm. udredningen af patienter mistaenkt for Parkinsons
sygdom, og her kun ift. udelukkelse af anden patologi.

Ligeledes er der heller ikke nyere studier, der undersgger brugen af strukturelle scanninger i primaer-
udredningen af Parkinsons sygdom, men flere studier undersgger brugen af MRC til differentiering mellem
Parkinsons sygdom og atypisk parkinsonisme?®. Der er ikke fundet systematiske reviews pd omradet.
Konklusion: Evidensniveauet baserer sig pa én klinisk retningslinje af hgj kvalitet fra Storbritannien. Oxford Level
of Evidence: A (ud fra den videnskabelig litteratur som danner baggrunden for den omhandlende kliniske
retningslinje).

Anbefaling: Det anbefales, at alle patienter, der udredes for Parkinsons sygdom, far foretaget en strukturel
scanning (CT eller MR) som led i den primaere udredning.

Standard: 95%

Styregruppens beslutning: Der er faglig konsensus i styregruppen om, at patienter med Parkinson sygdom skal
have en strukturel scanning. Scanningen er vaesentlig for korrekt diagnostik og heraf fglgende korrekt
behandling, idet der er velkendte differentialdiagnoser til Parkinsons sygdom, som vil blive overset og ikke
adaekvat behandlet, hvis det diagnostiske forlgb ikke indeholder strukturel scanning. Styregruppen er enige om,
at en strukturel skanning inden for tidsvinduet 24 maneder fgr diagnosetidspunkt til 6 maneder efter
diagnosetidspunkt er acceptabelt.
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Indikator 2: Klinisk Kontrol

Definition: Minimum to arlige konsultationer med fremmgde heraf minimum én ved neurolog.

Type: Procesindikator

Baggrund for indikator:

Parkinsons sygdom er en klinisk diagnose, som beror pa en raekke kliniske symptomer, som ogsa kan forekomme
ved andre tilstande og pa baggrund af anden patologi. Dertil deler sygdommen flere symptomer med de
atypiske parkinsonismer, som pa flere punkter skal handteres anderledes end almindelig Parkinsons sygdom, og
som responderer anderledes pa den medicinske behandling. Der er desuden en relativ stor variation i den
individuelle patients respons pa den medicinske behandling, og det kan vaere ngdvendigt med relativt hyppige
medicinjusteringer tidligt i patientens behandlingsforlgb.

Det er derfor af betydning for patientens livskvalitet og funktionsniveau, at den rette behandling pa baggrund af
den rette diagnose bliver ivaerksat og Igbende korrigeret, sa patienten tidligst muligt opnar den bedst mulige
grad af symptomlindring.

Dette kraever jaevnlige opfglgninger af patient og dennes funktionsniveau, hvilket bedst vurderes ved objektiv
undersggelse af patienten ved fysisk fremmgde.

Grundlag for indikator: Konsensus fra DaPaKs styregruppe.

Resumé af evidensgrundlag:

Der findes ingen geeldende kliniske retningslinjer omhandlende konsultationshyppighed for patienter med
Parkinsons sygdom i Danmark, Norge eller Sverige. | den britiske NICE retningslinje NG71 (2017)* anbefales
regelmaessig kontrol af patienterne mhp. reevaluering af diagnosen. Der anbefales intet specifikt interval mellem
disse regelmaessige reevalueringer, men i begrundelsesteksten naevnes mulige intervaller fra hver 2.-3. maned
op til hver 6.-12. maned beskrevet som hhv. hyppigt og ikke hyppigt.

Der er ikke fundet yderligere retningslinjer eller systematiske reviews pa omradet.

Dansk Neurologisk Selskabs (DNS) nationale behandlingsvejlednings side omkring opfglgning af patienter med
Parkinsons sygdom? refererer til en artikel fra American Academy of Neurology (AAN)Z, hvori der defineres
kvalitetsmal for kontrol af patienter med Parkinsons sygdom. Heri angives et af kvalitetsmalene som
"reevaluering af diagnosen mindst én gang arligt”.

Konklusion: Der findes ingen direkte evidens for antallet af arlige konsultationer, om end regelmaessig kontrol og
reevaluering er anbefalet.

Anbefaling: Det anbefales, at patienter diagnosticeret med Parkinsons sygdom har op til flere kontroller pr. ar
Standard: > 90%

Styregruppens beslutning: Der er faglig konsensus i styregruppen om, at patienter med Parkinson sygdom
ber have to arlige konsultationer for at sikre sufficient behandling herunder reevaluering af diagnose og
vurdering af den medicinske behandling. Det er dreftet, hvorvidt det skal vaere med fysisk fremmgde. Der er
faglig konsensus i styregruppen om, at konsultationerne bgr vaere med fysisk fremmeade, sdledes at det er
muligt at foretage en neurologiske gennemgang af patienten, og at klinikeren kan danne sige et
helhedsindtryk af patienten.

Indikator 3: Kognitiv Screening

Definition: Test af kognitive funktioner malt ved anerkendt demenstest (anbefaler MoCA, men det kan blive
ngdvendig at anvende andre test).

Type: Procesindikator

Baggrund for indikator:

Parkinsons sygdom er en progressiv neurodegenerativ sygdom primaert kendetegnet ved de motoriske
symptomer, som patienterne oplever. Sygdommen er dog ogsa praeget af flere non-motoriske symptomer
herunder kognitive vanskeligheder, som pa sigt udvikler sig til demens ved Parkinsons sygdom (PDD).
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Typisk optraeder hukommelsesmaessige problemer senere i sygdommens forlgb, men nogle kognitive
symptomer, szerligt eksekutive og visuospatiale vanskeligheder, kan forekomme tidligere i forlgbet.

Dertil forekommer kognitive symptomer ved flere af de atypiske parkinsonismer, hvor de typisk er til stede
tidligt i sygdomsforlgbet, og ofte er en del af de diagnostiske kriterier for den pagaldende sygdom.

Det er derfor afggrende at fa vurderet patientens kognitive funktion tidligt i forlgbet, og saerligt hvis der
anamnestisk er kognitive eller psykiske vanskeligheder.

Grundlag for indikator: Konsensus og simple review-artikler.

Resumé af evidensgrundlag:

Der er ikke fundet nogen geeldende kliniske retningslinjer eller systematiske reviews pa omradet i gennemsggte
databaser eller pa relevante nationale styrelseshjemmesider.

Der er fundet to task force studier fra International Movement Disorder Society omhandlende diagnostiske
kriterier for hhv. mild cognitive impairment (MCl)(2012)° og demens (PDD)(2007)° ved Parkinsons sygdom, som
understreger de kognitive udfordringer samt identifikationen af disse ved patienter med Parkinsons sygdom - en
pointe der stgttes yderligere af et review fra 2020,

Dertil er fundet et studie (2019)*2, hvor der sammenlignes kognitive screeningstests pd patienter med Parkinsons
sygdom og samtidig MCI eller PDD. Montreal Cognitive Assessment (MoCA) udviste her den stgrste sensitivitet
og specificitet for PD-MCI og PDD.

Ligeledes anbefaler UpToDate?3 screening med MoCA, ndr der mistankes kognitive vanskeligheder hos patienter
med Parkinsons sygdom, da denne test er bedre til at fange visuospatiale og eksekutive deficits.

Endelig beskriver artiklen med kvalitetsmal fra AANS, som DNS refererer til ift. opfglgning af patienter med
Parkinsons sygdom, et malepunkt for “vurdering af kognitiv svaekkelse eller dysfunktion mindst én gang arligt”.
Konklusion: Evidensniveauet pa omradet er lavt og baseres primaert pa konsensus- og simple review-artikler.
Anbefaling: Det anbefales, at patienter under udredning for Parkinsons sygdom screenes for kognitiv svaekkelse
som led i den primaere udredning samt ved senere mistanke om kognitive symptomer.

Standard: > 75 %

Styregruppens beslutning: Der er faglig konsensus i styregruppen om, at patienternes kognitive funktion
Igbende skal vurderes, saledes de kan fa adaekvat behandling. Pa den baggrund vurderer styregruppen, at det er
god kliniske praksis med kognitiv vurdering hvert andet ar for at fglge kognitiv progression af sygdommen og
rettidig iveerksaette relevant behandling. Styregruppen anbefaler vurdering ved brug af MoCA, men accepterer
ogsa vurdering ved Mini Mental State Examination (MMSE) eller ved en neuropsykologisk undersggelse. Alle tre
test vil identificere kognitiv funktionsnedszaettelse. Patienter med demens behgver ikke fortsat testes af
menneskelige, etiske hensyn.

16



Dansk Parkinson Kvalitetsdatabase (DaPaK)

Indikator 4: Rehabilitering

Definition: Er der foretaget vurdering af rehabiliteringsbehov?

Type: Procesindikator

Baggrund for indikator:

De motoriske symptomer ved Parkinsons sygdom er ansvarlige for en stor del af den tiltagende funktions-
nedseaettelse, som patienter med sygdommen oplever. Der ses pavirkning af bade bevaegefunktion samt synke-
og talefunktion. Det har vist sig, at fysisk aktivitet, saerligt specialiseret traening, er effektive tilgange til
vedligeholdelse af bevaegelighed og funktion.

Man har pa denne baggrund lavet szerlige traeningsprogrammer og gvelser fokuseret til patienter med
Parkinsons sygdom bade indenfor fysio- og ergoterapi samt logopaedisk traening.

Det er derfor afggrende, at patienter med Parkinsons sygdom bliver henvist til relevant terapeutisk traning eller
undervisning, sa deres funktion kan vedligeholdes bedst muligt.

Grundlag for indikator: Kliniske retningslinjer fra Europa og USA af moderat til hgj metodisk kvalitet

(AGREE II: 26-42/49).

Resumé af evidensgrundlag:

Der findes én national klinisk retningslinje fra Danmark (2018)* af lav-moderat kvalitet, som anbefaler fysisk
traening, gerne individualiseret og superviseret. Pa det norske helsebiblioteket.no samt pa hollandske
ParkinsonNet findes én klinisk retningslinje fra Royal Dutch Society for Physical Therapy (2014)% af hgj kvalitet,
som er eksternt vurderet af de fysioterapeutiske forbund i flere europaeiske lande og bl.a. gaeldende
fysioterapeutiske retningslinje i Danmark. Her gives staerk anbefaling for konventionel fysioterapi overvejende
fokuseret pa bevaegelighed, styrke og ganghastighed, varierende grader af anbefaling for andre former for
fysioterapeutisk treening samt andre fokusomrader. Pa ParkinsonNet findes desuden retningslinjer for
ergoterapeutisk (2008)%° og logopaadisk (2008)*” hdndtering af Parkinsons sygdom, hvor anbefalingerne
fokuseres pa individualiseret traening ud fra patienternes primaere vanskeligheder.

Ydermere findes den tidligere naevnte NG71 retningslinje (2017)* fra NICE, som anbefaler, at man overvejer
henvisning til fysioterapeut, samt ergoterapeut og logopaed med erfaring indenfor Parkinsons sygdom mhp.
sygdomsspecifik terapi, seerligt nar der forekommer funktionsnedseettelse indenfor de enkelte domzaener.
Endelig findes én amerikansk klinisk retningslinje (2022)! af hgj kvalitet, som har staerk anbefaling for blandt
andet konditionstraening, styrketraening, balancetraning samt gangtraening.

Konklusion: Evidensniveauet baserer sig pa flere kliniske retningslinjer af hgj kvalitet fra bade Europa og USA.
Anbefaling: Det anbefales, at alle patienter, der udredes for Parkinsons sygdom, skal have vurderet deres behov
for rehabilitering og henvises til relevant(e) terapeut(er) afhaengigt af pavirkede funktioner.

Standard: > 90%

Styregruppens beslutning: Der er faglig konsensus i styregruppen om, at treening udggr en stor del af
behandling til patienter med Parkinson sygdom. Traening er med til at vedligeholde funktionsniveau og
forsinke funktionsnedseettelse. Ved at definere en tidsgraense pa igangsaettelse af traening indenfor et ar,
balanceres hensynet til hurtig igangsaettelse og patientens mulighed for at acceptere og finde fodfeeste med en
alvorlig diagnose. Styregruppen anerkender, at rehabilitering rummer meget andet end fysioterapi, og vil
Igbende inkludere rehabiliteringselementer, nar det bliver muligt at traekke relevante data fra nationale,
regionale og szerligt kommunale registre, hvor en stor andel af indsatsen finder sted.
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regionernes kliniske kvalitetsudviklingsprogram

SOGEPROTOKOL

Nedenstaende sggeprotokol er udarbejdet i forbindelse med afdaekningen af evidensgrundlaget i etableringen/justeringen af indikatorseettet for
Dansk Parkinson Kvalitetsdatabase.

Datering: 29.01.24
Fagkonsulent: Kristian Stzer
Medlemmer i nedsat arbejdsgruppe: Jakob Frederiksen

Litteraturprioritering: Denne sggestrategi tager udgangspunkt i kliniske retningslinjer og seger saledes efter
nationale kliniske retningslinjer med relevans for diagnostik og handtering af Parkinsons Sygdom.
Supplerende sgges i systematiske reviews.

Database/hjemmeside | Dato for sagningen Emne(ord)/keywords | Segestreng Antal hits
(relevante)

G-I-N 29.01.24 Parkinson’s Disease Germany, 6 (2)
(Parkinson Disease, Netherlands,
Parkinson, PD) UK

NICE 29.01.24 Parkinson’s Disease 66 (2)

PubMed 29.01.24 ("practice guideline"[Publication Type]) | 24 (0)
AND "Parkinson disease"

PubMed 29.01.24 ("clinical guideline"[Publication Type]) 0
AND "Parkinson disease"

SST 31.01.24 Parkinson 14 (2)
(PD, PS - intet
yderligere)

CfKR 29.01.24 Parkison 0

TRIP 31.01.24 Practice Guideline Guidelines 465 (5)
Parkison

SBU 29.01.24 Parkinson 7 (0)

Helsebiblioteket (NO) 31.01.24 Parkinson 29 (1)

ECRI 31.01.24 Parkinson 8(1)

TRIP 31.01.24 Practice Guideline Key primary 7(1)
Parkinson research

TRIP 31.01.24 Practice Guideline Systematic 110 (7)
Parkinson Reviews

PubMed 31.01.24 ("Parkinson*" structural scan) AND 99 (3)
(systematic review[Publication Type] OR
review[Publication Type])

Pubmed 31.01.24 ("Parkinson*"[title] AND (MRI[title] OR 62 (4)
CT[title])) AND (systematic
review[Publication Type] OR
review[Publication Type]) NOT PET

PubMed 01.02.24 ("Parkinson*"[title] AND control][title]) 173 (0)
AND (systematic review[Publication
Type] OR review[Publication Type])
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PubMed 01.02.24 ("Parkinson*"[title] AND 4(0)
reevaluation[title]) AND (systematic
review[Publication Type] OR
review[Publication Type])

PubMed 01.02.24 ("Parkinson*"[title] AND 28 (0)
monitoring|[title]) AND (systematic
review[Publication Type] OR
review[Publication Type])

PubMed 01.02.24 ("Parkinson*"[title] AND cognition][title]) | 57 (6)
AND (systematic review[Publication
Type] OR review[Publication Type])

PubMed 01.02.24 ("Parkinson*"[title] AND cognition([title] 0
AND assessment([title]) AND (systematic
review[Publication Type] OR
review[Publication Type]) NOT PET NOT
imaging

PubMed 01.02.24 ("Parkinson*"[title] AND cognitive[title] 5(0)
AND assessment([title]) AND (systematic
review[Publication Type] OR
review[Publication Type]) NOT PET NOT
imaging

PubMed 01.02.24 ("Parkinson*"[title] AND 18 (8)
physiotherapy(title]) AND (systematic
review[Publication Type] OR
review([Publication Type])

Ud over sggningen i overstaende databaser, seges der ligeledes i nedenstaende gra litteratur:

Gra litteratur Dato for Emne(ord)/keywords Antal hits

segningen

Kriterier for udvzalgelse af referencer:

Kliniske retningslinjer, der relaterer sig til primaer diagnostik og opfglgning af patienter med Parkinson Sygdom,
herunder testning af kognitive funktioner, samt fysioterapeutisk handtering.



Endelige PubMed Sagestrenge

Pa PubMed blev anvendt falgende sggestrenge, opdelt efter indikator:

Indikator 1:

(“Parkinson*” structural scan) AND (systematic review[Publication Type] OR review[Publication Type])
(“Parkinson*”[title] AND (MRI[title] OR CT[title])) AND (systematic review[Publication Type] OR
review[Publication Type]) NOT PET

Antal potentielt relevante hits: 7

Indikator 2:

(“Parkinson*”[title] AND control[title]) AND (systematic review[Publication Type] OR review[Publication Type])
(“Parkinson*”[title] AND reevaluation][title]) AND (systematic review[Publication Type] OR review[Publication
Typel)

(“Parkinson*”[title] AND monitoring[title]) AND (systematic review[Publication Type] OR review[Publication
Type])

Antal potentielt relevante hits: 0

Indikator 3:

(“Parkinson*”[title] AND cognition][title]) AND (systematic review[Publication Type] OR review[Publication
Type])

(“Parkinson*”[title] AND cognition][title] AND assessment][title]) AND (systematic review[Publication Type] OR
review[Publication Type]) NOT PET NOT imaging

(“Parkinson*”[title] AND cognitive[title] AND assessment[title]) AND (systematic review[Publication Type] OR
review[Publication Type]) NOT PET NOT imaging

Antal potentielt relevante hits: 6

Indikator 4:

(“Parkinson*”[title] AND physiotherapy(title]) AND (systematic review[Publication Type] OR
review[Publication Type])

Antal potentielt relevante hits: 8
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Nedenstaende oversigt er udarbejdet i forbindelse med afdakningen af ewd@@@ﬂlﬁifﬂ’@,ﬁeﬁtﬂ&k@rkﬁg@h@ﬁﬁdd@ﬂdt%ﬂ{éﬁ&g@éﬁsk Parkinson Kvalitetsdatabase (DaPaK).

Reference (ar) Studiedesign Vurderingsvaerktgj | Population | Intervention | Kontrol Effektmal Konklusion Kommentarer

NICE guideline Klinisk AGREE Il Alle MR-scanning Strukturel (MR) 42/49

NG71 retningslinje patienter af cerebrum scanning anbefales

Parkinson’s henvist til ikke til bekraeftelse af | Baseret langt

disease in adults: udredning diagnosen, men kan overvejende pd A

diagnosis and for bruges differential- (1a-b) litteratur.

management Parkinson diagnostisk ift. Enkelte omrdder i

(2017) Sygdom i UK sekundeer eller atypisk | retningslinjen med
parkinsonisme brug af B (2a-c)

litteratur.

Afslutningsvis gradueres det overordnede evidensniveau jf. Oxford Level of Evidence (1A-5) for hver indikator(s omrdde).
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Fagkonsulent: Kristian Steer
Medlemmer i nedsat arbejdsgruppe: Jakob Frederiksen
Indikatoromrade: Indikator 2: Klinisk Kontrol
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Quality improvement
in neurology: AAN
Parkinson disease
quality measures

darlig konsultation mhp.
reevaluering af diagnose,
samt kontrol af andre
mulige komplikationer.

Reference (ar) Studiedesign Vurderingsvarktgj | Population | Intervention Kontrol | Effektmal | Konklusion Kommentarer

NICE guideline NG71 Klinisk AGREE |1 Alle Hyppighed af Der anbefales ikke et 42/49

Parkinson’s disease in | retningslinje patienter konsultationer bestemt interval mellem

adults: diagnosis and henvist til med fremmade. konsultationer. Baseret langt

management udredning Hyppigheden bor overvejende pd A

(2017) for Parkinson baseres pa klinisk (1a-b) litteratur.

Sygdom i UK prioritet. Enkelte omrdder i
Der naevnes intervaller retningslinjen med
fra hver 2.-3. mdned til brug af B (2a-c)
hver 6.-12. méned litteratur.
afhaengigt af
behandlings-respons og | Ingen litteratur pa
komplikationer. denne indikators
omrdde.
AAN Kvalitetsmdl Anbefaler minimum én | Baseret pd opslag i

nationale guidelines
0g sagning efter
guidelines i
databaser.

Dansk Neurologisk
Selskabs
behandlings-
vejledning refererer
til denne artikel som
grundlag for
opfelgning af
patienter med
Parkinson Sygdom.

Afslutningsvis gradueres det overordnede evidensniveau jf. Oxford Level of Evidence (1A-5) for hver indikator(s omrdde).
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Nedenstaende oversigt er udarbejdet i forbindelse med afdakningen af evidensglﬁﬁgiQ@@W&éﬂf&ﬁﬂ@éﬁ/@@gﬁﬁg‘é‘déﬁkﬁﬂgﬁ@f%@ﬁbr Dansk Parkinson Kvalitetsdatabase (DaPaK).

Datering: 19.02.2024

Fagkonsulent: Kristian Steer
Medlemmer i nedsat arbejdsgruppe: Jakob Frederiksen
Indikatoromrade: Indikator 3: Kognitiv Screening

Reference (ar) Studiedesign Vurderingsvaerktgj | Population | Intervention | Kontrol Effektmal Konklusion Kommentarer

F.eks Kliniske retningslinje > | AGREE I F.eks. F.eks. F.eks. F.eks. F.eks. F.eks.

Artz et al. (2015) SR}é Srti'amk review == ’;':;TAR I/ ROBIS TKA Almindelig Almindelig | Smerter Ingen effekt af | AMSTAR ll-vurdering:
Kohorte studie eller non- | Newcastle-Ottawa Tool/ | Patienter, 1-3 | behandling+ | behandling | Inflammationsniveau | undersogte moderat kvalitet.

Systematisk review | randomized study --> ROBINS-/ mdr. efter OP | tilleeg Tilfredshed behandlings- | Ikke kritiske fejl, men

=vurdering ud fra tilleeg manglende

AMSTAR Il eller pro'gregistering,

ROBIS

sogestreng ukendt

Afslutningsvis gradueres det overordnede evidensniveau jf. Oxford Level of Evidence (1A-5) for hver indikator(s omrdde).
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Nedenstaende oversigt er udarbejdet i forbindelse med afdakningen af evidensglﬁﬁgiQ@@W&éﬂf&ﬁﬂ@éﬁ/@@gﬁﬁg‘é‘déﬁkﬁﬂgﬁ@f%@ﬁbr Dansk Parkinson Kvalitetsdatabase (DaPaK).

Datering: 19.02.2024

Fagkonsulent: Kristian Steer
Medlemmer i nedsat arbejdsgruppe: Jakob Frederiksen
Indikatoromrade: Indikator 4: Rehabilitering

Reference (ar) Studiedesign | Vurderingsvaerk | Population Intervention Kontrol Effektmal Konklusion Kommentarer
toj
NICE guideline NG71 | National klinisk | AGREE Il Alle patienter | Henvisning til Der anbefales, at man 42/49
Parkinson’s disease | retningslinje henvist til terapeut overvejer henvisning til
in adults: diagnosis udredning for | (fysioterapeut, relevant(e) terapeut(er). | Baseret langt
and management Parkinson ergoterapeut, Sa vidt muligt overvejende pd A
(2017) Sygdom i UK logopaed) terapeuter med erfaring | (1a-b) litteratur.
indenfor Parkinson Enkelte omrdder i
Sygdom. retningslinjen
med brug af B
(2a-c) litteratur.
(OXFORD)
SST National klinisk | AGREE Il Patienter med | Fysioterapeutisk Anbefaler styrke-, gang- | 26/49
Fysisk treening som | retningslinje Parkinson traening og balancetraning.
behandling Sygdom Baseret pd A(1a-
b) litteratur.
(OXFORD)
ParkinsonNet Klinisk AGREE Il Patienter med | Fysioterapeutisk Staerk anbefaling for 40/49
European retningslinje Parkinson traening konventionel fysioterapi
Physiotherapy Sygdom (flere former) overvejende fokuseret Baseret pd A (1b)
Guideline for pd beveegelighed, styrke | litteratur.
Parkinson’s Disease 0g ganghastighed. (OXFORD)
Dertil varierende
anbefaling for andre
former for fysioterapi,
samtandre
fokusomrader.
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ParkinsonNet Klinisk AGREE Il Patienter med Efgg}‘erape\qﬁsk 38/49
Guidelines for retningslinje Parkinson héndtétig
Occupational Sygdom regionernes kliniske kvalitetsudviklingsprogram Baseret pd B
Therapy in litteratur.
Parkinson’s Disease (OXFORD)
Rehabilitation
ParkinsonNet Klinisk AGREE Il Patienter med | Logopaedisk 29/49
Guidelines for retningslinje Parkinson héndtering
Speech-Language Sygdom Baseret pd B
Therapy in litteratur.
Parkinson’s Disease (OXFORD)
APTA guideline Klinisk AGREE Il Patienter med | Fysioterapeutisk Der anbefales 40/49
Physical Therapist retningslinje Parkinson treening fysioterapeutisk treening
Management of Sygdom (flere former) afforskellig art, seerligt | Baseret pd A (1b)
Parkinson Disease: med stark anbefaling | litteratur.
A Clinical Practice pd konditionstraening, (OXFORD)
Guideline from the styrketraening,
American balancetraening,
Physical Therapy gangtraening, treening
Association efter specifikke opgaver,
(2022) ekstern cueing,

feelleskabsorienteret

holdtraening, og

tveerfagligt samarbejde.
NICE QS164 Kvalitetsmdl lkke relevant Patienter med | Andel henvist til Ingen anbefaling.
Parkinson’s disease Parkinson fysioterapi, Malepunkt mere eller
quality standard Sygdom i UK ergoterapi eller mindre identisk med det
(2018) logopaed onskede madlepunkt for

denne database.

Afslutningsvis gradueres det overordnede evidensniveau jf. Oxford Level of Evidence (1A-5) for hver indikator(s omrdde).
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FLOWCHART

Nedenstaende flowchart er udarbejdet i arbejdet med afdackningen af evidensgrundlaget i etableringen af indikatorsaettet for Dansk Parkinson Kvalitetsdatabase (DaPaK).

[ Identifikation af studier via databaser og registre ] [ Identifikation af studier via andre metoder ]
)
c
19
= _ - .
2 St'uc'iler |dent'|f|ce're't. _ Studier fjernet for screening: Studier indhentet fra:
(= Kliniske retningslinjer (n = 736) (n=0) Hi ider (n = 6)
'q:'; Systematiske Reviews (n = 446) jemmesiderin=
]
)
. Studier ekskluderet
Studier screenet . S
~ Kliniske retningslinjer (n = 715)
(n=1182) . .
Systematiske reviews (n = 425)
\ 4
Studier der sgges indhentet i fuld i i
tekst & Studier, som ikke kunne hentes tSetESdtlerderszges indhentet | fuld .| Studier, som ikke kunne hentes.
Y - > -
£ (n=41) (n=7) (n=6) (n=0)
3
g
a \ 4 \ 4
Studier vurderet egnet til inklusion Studier vurderet egnet til inklusion o
(n=20) Studier ekskluderet (n=6) "
Uden relevans (n = 8) Studier ekskluderet:
Dublet (n =4) (n=0)
Foreeldet (n=2)
—
E Studier inkluderet i litteratur-
§ afdaekningen
e~ (n=26)
=
—

*Overvej om det er fordelagtigt at adskille antal studier identificeret fra hver database separat (frem for det samlede antal studier identificeret blandt alle databaserne/registrene).

Citation: Page MJ, McKenzie JE, Bossuyt PM, Boutron I, Hoffmann TC, Mulrow CD, et al. The PRISMA 2020 statement: an updated guideline for reporting systematic reviews. BMJ 2021;372:n71. doi: 10.1136/bmj.n71.
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1. Populationen

DaPaK populationen identificeres via Landspatientregisteret (LPR), Laeegemiddelstatistikregisteret (LSR) og fra
praktiserende speciallaeger i neurologi.

Fra LPR inkluderes patienter med:

e Parkinson (a eller b) diagnose (DG20*) registreret pa planlagt kontakt, uagtet kontakttype, pa afdeling med
hovedspeciale: ”"Neurologi” i Sundhedsvaesenets Organisationsregister (SOR).

Fra LSR inkluderes patienter med:
¢ Minimum to indlgsninger af recepter pa et leegemiddel med en af fglgende ATC-koder:

o NO4BA - |-dopa og decarboxylasehaemmer

NO4BD - MAO-B haemmer

NO4BX - COMT haammer

NO4BA - Kombination |-dopa, decarboxylasehaemmer og COMT haemmer
NO4BC - Dopaminagonister

NO04BB - Amantadin

O O O O O

Fra praktiserende speciallaeger i neurologi inkluderes patienter med:
e Parkinson diagnose (DG20*)

Eksklusionskriterier

e Patienter der pa ethvert tidspunkt far (a eller b) diagnose for Atypisk Parkinson (DG231, DG232, DG233,
DG238, DG318E) registreret pa planlagt kontakt, uagtet kontakttype, pa afdeling med hovedspeciale:
“Neurologi” i Sundhedsvaesenets Organisationsregister (SOR).

e Patienter der alene har indlgst recepter for et eller flere praeparater med dosis:
o Carbidopa < 25/100 mg degn dosis
o Levodopa benzerazid <25/100 mg d@gn dosis
o Pramipexol < 0.18 dagn dosis

o Ropinirol < 2 mg degn dosis

Patienterne inkluderes med en indeksdato som er lig med startdatoen for den adgangsgivende kontakt i LPR eller
hos den praktiserende neurolog. Inkluderes patienten pa baggrund to indlgsninger af et relevant leegemiddel, uden
kontakt i LPR eller ved praktiserende neurolog, er indeksdatoen lig med ferste indlasningsdato.

Patienter der har eller far Atypisk Parkinson diagnose kan ikke inkluderes herefter, selvom patienten matte
optraede senere med a-diagnose for Parkinson (DG20*).
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2. Indikatorsaet

Nr. Indikatornavn Standard Type

1 Strukturel CT eller MR skanning
Andel patienter der far foretaget strukturel CT eller MR skanning 24 mdr. far til Ingen Proces
senest 6 mdr. efter diagnosedato.

2  Toarlige konsultationer

. . o r . . Mindst
Andel patienter med minimum to arlige konsultationer med fremmeade indenfor 9;00/ Proces
12 mdr. i
3 Kognitiv test Mindst
Andel patienter med minimum én test af kognitiv funktion indenfor de sidste 24 50% Proces
mdr.

4  Vederlagsfri fysioterapi
Andel patienter der 12 mdr. efter nydiagnosticeret Parkinson har modtaget Ingen Proces
vederlagsfri fysioterapi.
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3. Indikatorbeskrivelser



4 Datadefinitioner Dansk Parkinson Kvalitetsdatabase (DaPaK)

1. Strukturel CT eller MR skanning

Indikator Data Indikatorberegning

kilde
Andel patienter der far LPR Teller:
foretaget strukturel CT eller Patienter med registreret CT eller MR skanning 24 mdr. for til senest
MR skanning 24 mdr. fer til 6 mdr. efter diagnosedato.
senest 6 mdr. efter
diagnosedato. Naevner:

Patienter med nydiagnosticeret Parkinson.

Kodning - Sygehuse
e  Procedurekoder i Landspatientregisteret (LPR) for strukturel CT/MR skanning:
o UXCAOQO0 - CT-skanning af cerebrum
o UXMAOQO - MR-skanning af cerebrum

Kodning - Praktiserende speciallaeger

e Kraever ikke saerskilt registrering af de praktiserende speciallaeger. Skanningen foretages i
hospitalssektoren (offentlige og private) og data traekkes derfra, jf. ovenstaende beskrivelse.

Tidsgraenser

¢ Dato for procedurekode ma tidligst ligge 24 mdr. inden indeksdatoen og senest 6 mdr. efter.

Opfelgningstid

¢ Indikatoren kan opggres efter 6 maneders opfalgningstid fra indeksdato.

Definitioner og ovrige bemaerkninger



Datadefinitioner Dansk Parkinson Kvalitetsdatabase (DaPaK)

2. To arlige konsultationer

Indikator Data Indikatorberegning
kilde
Andel patienter med minimum | LPR, Teller:
to arlige konsultationer med Praksis- | Patienter med minimum to relevante kontakter indenfor de
fremmede indenfor 12 mdr. systemer | seneste 12 mdr.
Naevner:
Patienter med praevalent Parkinson.

Kodning - Sygehus
¢ Relevante kontakter identificeres i Landspatientregisteret (LPR) pa afdelinger med hovedspeciale:
”Neurologi” i Sundhedsvaesenets Organisationsregister (SOR) med:
o A-diagnose: DG20*
o kontakttype: fysisk fremmade” (ALCAQ0)
o prioritet: "planlagt” (ATA3)

Kodning - Praktiserende speciallaeger
e  Kontakter i praksissystemet med:
o Kontakt med fysisk fremmade
o A-diagnose DG20*

Tidsgraenser

e P3udtraekstidspunktet skal der vaere minimum to relevante kontakter indenfor de seneste 12 mdr.

Opfelgningstid

¢ Indikatoren kan opgares efter 24 maneders opfalgningstid fra indeksdato.

Definitioner og ovrige bemaerkninger
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3. Kognitiv test

Indikator Data Indikatorberegning
kilde
Andel patienter med minimum | LPR, Praksis- | Teeller:
én test af kognitiv funktion systemer Patienter med mindst én relevant maling af kognitiv funktion
indenfor de sidste 24 mdr. indenfor 24 maneder.
Naevner:
Patienter med praevalent Parkinson.

Kodning Sygehuse

¢ Relevant maling af kognitiv funktion identificeres pd enhver kontakt i Landspatientregisteret (LPR) med
procedurekode:

0 XXXXXX The Montreal Cognitive Assessment (MoCA)
Kodning - Praktiserende speciallaeger
e | praksissystemet identificeres gennemferslen af:

o MoCA
Tidsgraenser

e  P3udtraekstidspunktet skal der vaere mindst én procedurekode for MoCA test indenfor de seneste 24 mdr.

Opfelgningstid
¢ Indikatoren kan opgares efter 24 maneders opfalgningstid fra indeksdato.

Definitioner og ovrige bemaerkninger
e Laesmere om MoCA her

e Sundhedsdatastyrelsen ansgges om oprettelse af procedurekode i Landspatientregisteret (LPR) for udfersel af
MoCA og datadefinitionerne opdateres med koden sa snart de er kendte.
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4. Vederlagsfri fysioterapi

Indikator Data Indikatorberegning
kilde
Andel patienter der 12 mdr. SSR Teller:
efter ny diagnosticeret Patienter med registreret vederlagsfri fysioterapi senest 6 mdr.
Parkinson har modtaget efter diagnosedato

vederlagsfri fysioterapi.
Naevner:
Patienter med nydiagnosticeret Parkinson

Kodning Sygehuse og Praktiserende speciallaeger
* Ingenregistrering. Vederlagsfri fysioterapi identificeres i Sygesikringsregisteret (SSR)
(speciale 62 - vederlagsfri fysioterapi).

Tidsgraenser

e UgeforydelseiSSR (honoraruge (HONUGE)) ma senest vaere i den 24. uge efter den uge der indeholder
patientens indeksdato.

Opfelgningstid

¢ Indikatoren kan opgares efter 12 maneders opfalgningstid fra indeksdato.

Definitioner og ovrige bemaerkninger
* |SSRopggres ydelserne pa ugenummerbasis og ikke pa den eksakte dato.
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4. Andringslog

Version

Dato

Beskrivelse

Ansvarlig
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Notat om Hoehn og Yahr

Notatet varsler fremtidig implementering af Hoehn & Yahr skalaen (HY) i Dansk Parkinson Kvalitetsdatabase
(DaPaK).

Det udger heringsmateriale for HY, fordi det forberedende arbejde ikke er sa langt, at HY kan indgad i det gvrige
hgringsmateriale. Styregruppen har fundet det hensigtsmaessig med tidlig varsling af implementering af HY
herunder gnske om input til implementeringen.

Styregruppen for DaPaK har besluttet at implementere HY i databasen sa snart som muligt. Der er nedsat en
implementeringsgruppe fra styregruppen med dette formal.

HY er et velkendt og enkelt maleinstrument til vurdering af parkinsonpatienters funktionsevne. HY indikerer, hvilket
stadie i sygdommen patienten befinder sig i:

Stadie Beskrivelse

1 Unilateral involvering, intet eller mindre handicap

2 Bilateral involvering, uden besvaeret balance

3 Bilateral involvering, mild-moderat handicap med besvaeret balance, fysisk uafhaengig af hjzelp
4 Sveert handicap, gang- og standfunktion uden assistance

5 Senge - eller karestolsbunden

HY kan understgtte valg af behandlingstilbud® til patienterne.

Styregruppen for DaPaK har vurderet, at HY er meget relevant for fremtidig kvalitetsmaling og kvalitetsforbedring.
Identifikation af sygdomsstadier gar det muligt at danne subpopulationer og udvikle specifikke kvalitetsindikatorer
malrettet disse. Eksempelvis er det vigtigt at patienter i senstadie, far gennemgaet og saneret i deres medicinske
behandling.

Implementering af HY i DaPaK kraever nye arbejdsgange i klinikken, idet HY ikke anvendes fast og struktureret idag.
Det er vurderingen blandt klinikerne i styregruppen, at det er en overskuelig og ikke ressourcetung arbejdsgang,
fordi HY er sa velkendt og enkel at anvende. Yderligere er der bred enighed om, at HY allerede foretages implicit i
dagiforbindelse med vurdering af patienterne, selvom scoren ikke fast og struktureret registreres i patientjournalen
pa nuvaerende tidspunkt.

Pa den baggrund har styregruppe afvejet, at gevinster ved at implementere HY stdr mal med ressourcetraekket. H&Y
vil tilfgje veerdi og mening til databasen, fordi kvalitetsmaling og kvalitetsforbedring kan malrettes subpopulationer,
hvor der er velkendte kvalitetsudfordringer.

Det er planen, at sygehuse indberetter HY via en nyetableret SKS kode og overfarer til databasen via LPR, mens der
skal findes en anden lgsning for praktiserende speciallaeger i samarbejde med deres systemhus.

Evidens

HY er malrettet parkinsonpatienter og valideret i flere studier pa patientgruppen. The Movement Disorder Society
Task Force for Rating Scales for Parkinson's disease har evalueret HY. Den anfarer, at skalaens styrke er dens
udbredte anvendelse og accept. Hgje vaerdier korrelerer med neuroimaging studier af dopamintab, og der er hgj
korrelation mellem standardiserede skalaer of motorpavirkning, invaliditet og livskvalitet.

! Behandling er her bredt defineret og daekker udredning, pleje, traening, rehabilitering




Skalaens svagheder inkluderer, at der er en blanding af invaliditet og handikap, samt den er non-liniaer. Den
baseres i hgj grad pa postural instabilitet, men fanger ikke i starre grad invaliditet forarsaget af andre motoriske
faktorer og omfatter ikke non-motor problemer. Skalaen opfylder i det nogle kriterier for reliability og validitet, ikke
mindst i stadie 2-4.

Referencer

Movement Disorder Society-sponsored revision of the Unified Parkinson's Disease Rating Scale (MDS-UPDRS): Scale
presentation and clinimetric testing results - Goetz - 2008 - Movement Disorders - Wiley Online Library

Task force report on scales to assess dyskinesia in Parkinson's disease: Critique and recommendations - Colosimo -
2010 - Movement Disorders - Wiley Online Library
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Skabelon til heringssvar

Skriv gerne hgringssvar i nedenstaende skabelon

Horingspart

Dansk Sygepleje Selskab (DASYS)

Overskrift Heringssvar

Generelle kommentarer: Tak for muligheden for at afgive hgringssvar pa

etableringen af Dansk Parkinson
Kvalitetsdatabase og DASYS har sendt heringen
til relevante faglige selskaber, der dog ikke har
haft kommentarer til ovenstaende.

Generelt byder DASYS kvalitetsdatabasen
velkommen, idet mélet med denne er at oge
kvaliteten for en patientgruppe med en seerligt
udfordrende sygdom.

Kommentarer til omfattede enheder: Det er positivt at der er taeenkt i enheder pa tvaers
af sektorer, da denne patientgruppe netop har
stor bergringsflade med flere sektorer og
enheder i labet af deres sygdomsforlgb. Hermed
forpligtes bade primaer og sekundaer sektorien
samlet behandlingsindsats.

Kommentarer til population: Ingen yderligere kommentarer

Kommentarer til indikatorer: Der er opbakning til indikatorerne, dog ma det
endelige skan bero pa en faglig vurdering og
ligger derfor uden for DAYS’s vidensomrade.
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Skabelon til heringssvar

Skriv gerne hgringssvar i nedenstaende skabelon

Horingspart

September 2024

Ergoterapeutforeningen v/ Ergoterapi Faglig Selskab for Neurorehabilitering

Overskrift Horingssvar

Generelle kommentarer: PD behandling er for nuvaerende fordelt
mellem hospitaler og har isaer fokus

pa medicin justeringer/indstillinger og
optimering heraf, samt ambulant
opfalgning i neurologisk ambulatorium.
Traening bevilges mest som vederlagsfri
fys. Der er ikke systematisk tveerfaglig og
tveersektoriel koordinerede indsatser i
kommunerne, herunder ingen
landsdaekkende specifikke indsatser ift.
dysfagi/spise/drikke.

Erfaringerne er, at det derfor er lidt
tilfeeldig, hvilket hospital eller ambulatorie
man er tilknyttet ift. hvordan PD
behandling og rehabilitering veegtes.
Disse resultater afspejles ogsa
systematisk i rapporten fra REHPA (10).

Det er mangelfuldt, at rehabilitering
saettes som lighed med vederlagsfri
fysioterapi. Der er mange PD patienter,
der ogsa har behov for ergoterapeutiske
indsatser indenfor fx dysfagi, kognition og
energiforvaltning. Arbejdet med accept og
mestring er ligeledes en veesentlig
opgave som er med til at fremme
livskvalitet i hverdagen.

S. 17 i rapporten — undervisning — er det
relateret til logopaedien eller undervisning
i fht. f.eks. accept og mestring — som
ogsa ergoterapeuter foretager?

Kommentarer til omfattede enheder:

Kommentarer til population: Vi mangler fortsat et rehabiliteringstilbud
til de borgere som har dysfagi, kognitive




problemer samt pavirkning af
hverdagsaktiviteterne.

— skal PD ptt. til henvises til kommunal
ergoterapi eller "Vederlagsfri ergoterapi”?

Vi kan anbefale, at der kommer
muligheder for et gget samarbejde
mellem ergoterapeuter og fysioterapeuter
i praksissektoren.

Kommentarer til indikatorer:

Indikatorer bor daekke folgende
indenfor rehabilitering:

1. Behov for udredning, genoptraening og
rehabilitering rettet mod problemer med
spise og drikke herunder dysfagi.

2. Behov for tvaerfaglig koordinerede
indsatser som omhandler aktiv deltagelse
i hverdagslivet herunder ADL-traening sa
funktionsevnen bevares lzenge som
muligt.

3. Mulighed for at bevare fysisk formaen
sa leenge som muligt, fx via konceptet
LVST BIG. Vigtig for patienternes evne til
at udfore daglige aktiviteter i hverdagen
saleenge som muligt. Udfordringen er, at
PD enten slet ikke ses af ergoterapeuter i
kommunerne eller bliver henvist alt for
sent. Nar hverdagslivet bliver sveert,
tilbydes der som oftest gget passiv hjeelp
i stedet.

4. Behov for traening og/eller af
kompenserende strategier ift. kognitive
dysfunktioner, da der er behov

for opmaerksomhed pa de ikke-motoriske
symptomer (neuropsykiatriske
symptomer, sgvnforstyrrelser, fatigue,
sensoriske symptomer, autonom
dysfunktion og gastrointestinale
symptomer, veegteendring, svedtendens
ift. QoL.

5. Udfersel af MoCA anbefales udfert af
ergoterapeuter, der ogsa har et fokus pa
hverdagsaktiviteterne og kan koble
resultatet af skrivebordstesten med
udfgrslen af aktiviteter i praksis.

Fejl! Ingen tekst med den anferte typografi i dokumentet. -
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regionernes kliniske kvalitetsudviklingsprogram

Skabelon til hgringssvar

Skriv gerne hgringssvar i nedenstaende skabelon

Hgringspart

Hjerne- og Nervesygdomme, Sygehus Lillebzlt, Kolding

OversKkrift Hgringssvar

Generelle kommentarer:

Kommentarer til omfattede enheder:

Kommentarer til population: OBS: Amantadin bruges i sjaeldne tilfaelde til
andre patientgrupper, herunder fx MS-
patienter med fatigue.

Kommentarer til indikatorer: Indikator 2: mener man med to arlige
konsultationer to arlige LAGELIGE
konsultationer, eller teeller en
sygeplejerskekonsultation ogsa?
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regionernes kliniske kvalitetsudviklingsprogram

Skabelon til heringssvar

Skriv gerne hegringssvar i nedenstaende skabelon

Heringspart

Neurologi, Regionshospitalet Viborg

Overskrift Heringssvar

Generelle kommentarer: Tak for muligheden for at afgive haringssvar.

Det giver god mening at fglge op pa kvaliteten af patientforlgb for
patienter med Parkinsons sygdom.

Vi er dog bekymret for, om de valgte indikatorer kan anvendes til
monitorering af kvaliteten; se naermere i nedenstaende
kommentarer til indikatorer.

| valget af indikatorer er det ogsa vigtigt at veere opmaerksom pa,
at de forskellige enheder ser patienterne pa forskellige stadier i
deres sygdom, og at patienterne kan have forskellige behov i de
forskellige stadier.

Vi hilser velkommen, at databasen baseres pa automatisk
datatraek, hvorved ressourcetrak til manuel indtastning kan

undgas.
Kommentarer til omfattede Der bar vaere en opmaerksomhed p3, at de privatpraktiserende
enheder: neurologer ser patienterne pa et tidligere stadie i deres sygdom

end neurologerne pa sygehusene.

Kommentarer til population:

Kommentarer til indikatorer: Indikator 1: Strukturel CT eller MR skanning
Indikatoren giver mening ift. at udelukke andre sygdomme.

Indikator 2: To arlige konsultationer

Indikatoren kan, som den er formuleret, ikke anvendes til at
monitorere og vurdere kvaliteten. | forhold til kontrol og
opfelgning er det vaesentlig at tage udgangspunkt bade i
patientens behov og funktionsevne i ft. hyppighed og metode.

To faste kontroller om aret kan ikke betragtes som veerende god
kvalitet i sig selv og afspejler ikke nedvendigvis patienternes behov
for kontrol og opfalgning. Dertil kommer, at man ikke kan
sammenligne patienternes behov tidligt og senti
sygdomsforlgbet. Fremmgade er relevant, men patienter, som ikke
er i stand til fysisk fremmeade, kan have behov for at blive tilbudt
telefonisk eller video kontrol.




Indikator 3: Kognitiv Test

Det giver fagligt mening at screene patienter under udredning for
Parkinsons sygdom for kognitiv svaekkelse som led i den primaere
udredning og igen ved senere mistanke eller klager om kognitive
symptomer. Men det giver ikke mening at teste patientens
kognitive funktion hvert 2. ar, hvis der hverken er mistanke eller
klager om kognitive symptomer - med mindre der er behov for
vurdering i fm. avanceret behandling eller forskning.

Indikator 4: Vederlagsfri fysioterapi

Denne indikator ber aendres til " Andel af patienter, der 12 mdr.
efter ny-diagnosticeret Parkinsons sygdom er blevet tilbudt
henvisning til vederlagsfri fysioterapi", sa der males pa tilbud om
henvisning og ikke om patienten har taget imod eller modtaget
vederlagsfri fysioterapi.
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regionernes kliniske kvalitetsudviklingsprogram

Dansk Parkinson Kvalitetsdatabase

Skriv gerne hegringssvar i nedenstaende skabelon

Heringspart

Neurologi, Aarhus Universitetshospital

Overskrift Heringssvar
Generelle kommentarer: Kvalitetsmal for behandling af Parkinson hilses
velkommen.

Kommentarer til omfattede enheder:

Kommentarer til population:

Kommentarer til indikatorer: To arlige konsultationer

Andel patienter med minimum to drlige
konsultationer med fremmeade indenfor 12
madr.

2 faste arlige kontrolbesgg er ikke en reel
kvalitetsindikator og fremtidens hjzelp og
kontakt til professionelle sundhedspersoner
i kroniske patientforlgb bgr veere
behovsbestemte. Indikatorer mht. kvalitet i
det kronidske patientforlgb bar derfor i
hgjere grad end aktuelt indikator afspejle
rette hjeelp til rette tid.

Faste kontroller giver ikke ngdvendigvis
kvalitet, da Parkinson sygdom er en
progredierende lidelse med varierende
behov i sygdoms forlgbet. Der vil ikke veere
samme behov tidligt som sent eller

ved behandlingsaendringer, her under i
gang seetning af avanceret behandling. Her
ud over giver faste fremmgde til kontrol ikke
mening i det sene forlgb, hvor der ikke er

behandling der kraever medvirken af




neurolog, og behandlingen primaert
er plejebaseret i kommunalt regi.

Herudover foreligger der ingen evidens for
at 2 arlige kontroller uanset behov hgjner
kvaliteten i patientbehandlingen.

Indikatoren omkring faste kontroller bar
slettes fra databasen - andre indikatorer der
beskriver klinisk relevant kvalitet i kontakt
til sundhedsprofessionelle hilses
velkommen, hvis der er mulighed at lave
sadanne.

Vederlagsfri fysioterapi

Andel patienter der 12 mdr. efter
nydiagnosticeret Parkinson har modtaget
vederlagsfri fysioterapi.

Ang. kvalitetsmal for fysioterapi vil
henvisning til fysioterapi ikke vaere god
kvalitet for alle f.eks. ikke ngdvendigvis for
lette nydiagnosticerede patienter.
Indikatoren bgr andres til "Andel patienter
der 12 mdr. efter nydiagnosticeret Parkinson
er blevet tilbudt henvisning til vederlagsfri
fysioterapi"

Fejl! Ingen tekst med den anferte typografi i dokumentet. - Fejl! Ingen tekst med den anferte typografi i dokumente. 2
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regionernes kliniske kvalitetsudviklingsprogram

Skabelon til heringssvar

Skriv gerne hegringssvar i nedenstaende skabelon

Heringspart

Neurologisk Afdeling, Bispebjerg Frederiksberg Hospital

Overskrift Heringssvar

Generelle kommentarer: Farst og fremmest vil vi gerne anerkende den store
indsats, der ligger bag Dansk Parkinson Kvalitetsdatabase
(DaPak). Det er et vigtige arbejde at fremme kvaliteten af
behandlingen og forbedre forlgb for patienter med
Parkinsons sygdom i Danmark.

Kommentarer til omfattede
enheder:

Kommentarer til population:

Kommentarer til indikatorer: Indikator Nr. 1:

Strukturel CT eller MR-scanning

Forslag:

Enig med formulering om strukturel CT eller MR-scanning.

Foreslar, at der tilfgjes:

Andel patienter, der far foretaget dopamin transporter skanning
(f.eks. DAT SPECT eller PET PE2I) senest 6 mdr. efter diagnosedato.
Standard 50%

Det er muligt, at dette ikke kan tilfgjes uden at der laves en ekstra
indikator. Der foreligger dokumentation for, at man ved hjzelp af
dopamintransporter skanning i op til 50 % kan sikre en tidligere
korrekt diagnose, hvorved man opnar en bedre behandling og undgar
fejlbehandling (1). Dette er ikke kun vigtigt for bedre behandling af
patienter, men ogsa cost-effektivt (2).

Indikator Nr 2.:

To arlige konsultationer. Andel patienter med minimum to
arlige konsultationer med fremmgde indenfor 12

mdr.

Forslag til @ndret indikator:

Andel patienter med mindst én konsultation med fremmade hos
neurolog og mindst en konsultation med fremmade/telefon/ video
hos neurolog/anden person i det tvaerfaglige team indenfor de sidste
12 mdr.

Standard mindst 90%.




Vi er fuldsteendig enige i, at det har stor veaerdi, at patienter med
Parkinsons sygdom folges regelmaessigt af en neurolog med viden om
sygdommen. De farste ar ber man have sin diagnose revurderet
mindst en gang om aret, og senere i forlgbet bar udviklingen af
sygdommen felges (3). Derudover er det dokumenteret, at
regelmaessige besag hos neurolog kan nedbringe sygelighed og
hospitalisering - dog ikke med mindst 2 besgg arligt, men med mere
end 4 besgg over 4 ar. (4)

Vi mener saledes, at det er vigtigt med et laft af hyppigheden af
konsultationer, men at ambitionen er, at der sker et fremmgde mindst
1 gang om aret, hvor en neurolog vurderer patienten. Herudover ma
det individuelt vurderes, hvad patienten gnsker, og hvilke behov den
enkelte patient har. Vinaevner video som en mulighed, da en
videokonsultation vil give en anden kvalitet til konsultationen end en
telefonisk konsultation.

Vi mener saledes, at det bgr omformuleres, sa det ikke er ngdvendigt
med 2 fremmgder om aret - men at det til gengaeld ber understreges
at mindst 1 besgg om aret bar vaere hos en neurolog.

Indikator Nr.4:

Vederlagsfri fysioterapi. Andel patienter der 12 mdr. efter
nydiagnosticeret Parkinson har modtaget vederlagsfri fysioterapi.
Standard Ingen

Forslag:

Andel patienter, der 12 mdr. efter ny diagnosticeret Parkinson sygdom
er blevet tilbudt henvisning til vederlagsfri fysioterapi.

Standard mindst 70%

Vi anerkender vigtigheden i denne indikator, da traening og bevaegelse
er en betydningsfuld del af behandlingen af Parkinsons sygdom. (5)

Det vil kraeve ungdige ressourcer at indhente oplysninger om, hvorvidt
patienten har modtaget ydelsen. Et tilbud til patienten ma veaere nok
indberetning til databasen.

Vi gar opmaerksom p3, at saerligt hos yngre patienter og tidligt i
sygdomsforlgbet vil en henvisning til vederlagsfri fysioterapi ikke vaere
et reelt behov, hvorimod rad og vejledning omkring vigtigheden af og
muligheden for daglig bevaegelse og traening bgr understreges.

Aktuelt er det usikkert, hvordan den vederlagsfrie model videreferes,
hvorfor det kan diskuteres, om det er en god ide at have praecis denne
formulering, som indikator pa laengere sigt.

Fejl! Ingen tekst med den anferte typografi i dokumentet. -
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regionernes kliniske kvalitetsudviklingsprogram

Skabelon til heringssvar

Skriv gerne hgringssvar i nedenstaende skabelon

Horingspart

Parkinsonforeningen

Overskrift Heringssvar

Generelle kommentarer: Parkinsonforeningen har konstateret, at vi i dag ikke har en
samlet viden om kvaliteten af behandlingen af Parkinsons
sygdom. Det er meget problematisk for den enkelte og for
samfundet.

Vi kender imidlertid eksempler pa kvalitetsbrist i behandlingen
som fx stor variation i sundhedsydelser. Der er geografisk
ulighed i antallet af bade offentlige og privatpraktiserende
neurologer. Af dette falger en stor variation i hyppighed af
lebende konsultationer. Dette skaber ulighed i ventetiden i
forbindelse med udredning, diagnosticering og opfelgning. Vi
ved desuden, at der er geografisk og kensmaessig ulighed i
adgang til avanceret parkinson-behandling, hvilket bl.a. kan
betyde, at behandlingen ikke tilbydes i rette "tidsvindue”.

Klinisk erfaring viser, at der ikke er tilstraekkelig fokus pa fx
bivirkninger til medicinen, herunder impulskontrolfor-
styrrelser, og non-motoriske symptomer, hvilket har stor
indvirkning pa patienternes livskvalitet og nzere relationer. En
monitorering pa omrddet kan synliggare behovet for gget
klinisk indsats pa disse omrader.

En rapport fra REHPA baseret pa en spgrgeskemaundersggelse
blandt 7.000 parkinsonpatienter viser, at der er store
udzkkede behov hos patienter i deres oplevelse af kvalitet i
forlabet, og at der er geografiske forskelle i de rehabiliterende
tilbud, som parkinsonpatienter modtager.

Det er bl.a. disse kvalitetsbrist, som DaPaK skal bidrage til at
afhjeaelpe. Parkinsonforeningen forventer, at implementeringen
af DaPaK pa sigt vis betyder, at mennesker med parkinson
bedre kan handtere deres forskellige udfordringer og
symptomer.

Parkinsons sygdom er en kompleks sygdom, hvor hgj kvalitet i
bade den leegefaglige og den rehabiliterende behandling har
stor betydning for, om mennesker med parkinson kan leve et




godt liv med sygdommen. Derfor ser Parkinsonforeningen
meget frem til at fa skabt en viden om behandlingskvaliteten.
Det giver mulighed for at udvikle og optimere behandlingen til
gavn for patienter med parkinson og pargrende.

Dette vil ogsa veere til gavn for samfundsekonomien, eftersom
velbehandlede mennesker med parkinson er selvhjulpne i
laengere og tid, beholder deres arbejde laengere og udskyder
behov for hjemmehjzelp og plejehjem. Derfor er
Parkinsonforeningen staerkt begejstrede for, at DaPaK bliver
implementeret fra nov. 2024.

Kommentarer til omfattede enheder:

Parkinsonforeningen stgtter fuldt ud, at DaPaK bliver
implementeret pa offentlige sygehuse farst, for dernaest at
blive implementeret hos privat praktiserende speciallaeger i
neurologi og endelig pa kommunalt niveau. Det er en udruling,
der tager hgjde for en gradvis og realistisk implementering,
men ogsa understreger, at behandlingen af parkinson-
partienter sker i en raekke enheder pa hhv. regionalt og
kommunalt niveau.

Kommentarer til population:

Parkinsonforeningen stetter afgraensningen af populationen.
Det er foreningens forhabning, at DaPaK pa sigt kan udvides til
ogsa at omfatte patienter med atypisk parkinson.

Kommentarer til indikatorer:

De fire indikatorer er valgt ud fra at veere kritiske omrader af
den laegefaglige behandling pa offentlige sygehuse. Der kan
blive behov for yderligere indikatorer, men
Parkinsonforeningen anerkender ngdvendigheden af, at
begraense antallet af indikatorer mest muligt saledes at
databasen bliver overskuelig og let at implementere.

Fejl! Ingen tekst med den anferte typografii dokumentet. -
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regionernes kliniske kvalitetsudviklingsprogram

Heringspart

Region Nordjylland

Overskrift

Heringssvar

Generelle kommentarer:

Vi er megetimedekommende overfor en
klinisk kvalitetsdatabase for Parkinson.

OBS. Der er indtryk af en diskrepans mellem
de angivne standarder i dokumentet ’Dansk
Parkinson Kvalitetsdatabase (DaPak)
Datadefinitioner” og dokumentet ”Dansk
Parkinson Kvalitetsdatabase (DaPak)
Evidensrapport”. | Datadefinitioner star der
Indikator 1-standard ingen, Ind2-Standard
mindst 90%, Ind3-Standard mindst 50% og
Ind4-Standard ingen, men i Evidensrapport
star der Indikator1-Standard mindst 95%,
Ind2-Standard mindst 90%, Ind3-Standard
mindst 75% og Ind4-Standard mindst 90%.
Hvad er det geldende?

Kommentarer til omfattede enheder:

Ingen kommentarer.

Kommentarer til population:

NO04BX - COMT haemmer kan eventuelt fjernes,
da den ikke udskrives uden L-dopa.

Kommentarer til indikatorer:

Indikator 1: Vurderes relevant.

Indikator 2:

At lase sig fast pa minimum 2 arlige
konsultationer med fremmede med en
standard pa mindst 90% giver ikke stor
mulighed for at tilbyde en differentieret
patientbehandling til patienterne. Der er
umiddelbart ingen evidens for, at 2 arlige
konsultationer afspejler behandlingskvalitet.
| stedet bor der sigtes mod en individuel
tilgang ud fra den enkelte patient samt
hvilken fase af sygdomsforlgbet den enkelte
patient befinder sigi. Herunder bor der ogsa
gives mulighed for virtuel konsultation ved
behov.




Man bor i stedet eventuelt overveje anden
indikator som afspejler muligheden for at
patientens adgang til subakut
kontakt/konsultation
fysisk/virtuelt/telefonisk ved behov.
Endvidere kan man overveje indikator for
antalindlaggelsesdage for patient pa
neurologisk afdeling grundet parkinson, da
indlaeggelse ofte ma ses som udtryk for
manglende kontakt med det faglige
parkinsonteam.

Indikator 3: Man kan overveje at give
valgfrihed i forhold til valg af test. Endvidere
overveje om indikatoren kan andres til
»Andel af patienter med minimum én test af
kognitiv funktion indenfor de sidste 24 mdr
eller allerede opstartet i behandling med
demensmedicin”. Endvidere, hvilken
faggruppe laegges der op til skal udfere
MoCA/kognitiv test? Kun laeger eller ogsa
sygeplejersker/social- og
sundhedsassistenter?

Indikator 4: Foreslas andret til ”Andel
patienter der 12 mdr. efter nydiagnosticeret
Parkinson har modtaget tilbud om vederlagsfri
fysioterapi”. Dette med udgangspunkt i, at
det ikke er alle nydiagnosticerede patienter,
der ansker fysioterapi i forste del af deres
sygdomsforlab.

Fejl! Ingen tekst med den anferte typografi i dokumentet. -
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Skabelon til heringssvar

Skriv gerne hegringssvar i nedenstaende skabelon

Heringspart

Region Sjzaelland

Overskrift Heringssvar

Generelle kommentarer: En supplerende eller indledende deskriptiv tabel pa fx alder, ken og

bopaels-region og/eller bopaelens urbaniseringsgrad og comorbiditet m.v.
kunne veere relevant.
Kommentarer til omfattede | For uddata til sygehusvaesen, skal det vaere muligt at kunne opgare pa

enheder: tvaers af sygehusmatrikler og geografier.
Kommentarer til Der er behov for en konkret plan for at inkludere praktiserende
population: neurologer i databasen, og dette bar veere med en kort tidshorisont.

Mange ukomplicerede parkinsonpatienter bliver fulgt dér og uden denne
del af patientpopulationen, s3 vil det give et skeaevt billede

For laesevenlighedens skyld, kunne ATC-koderne nzaevnes i kronologisk
reekkefalge, sdsom N04B + ABCDX (jf. fx ATCDDD - ATC/DDD Index
(fhi.no)). Medmindre ATC-koderne aktuelt star listet efter et seerligt
kriterie (fx anvendelse-hyppighed??)

Smakorrektur til dokumentet ”Datadefinitioner”, Populationen, s. 1 (og s.
11ievidensrapport): Indfgr ”af” mellem to ord:
...... Inkluderes patienten pd baggrund to indlesninger af et relevant

leegemidde|, ....
Kommentarer til Indikator 2 kraever minimum 2 arlige konsultationer med fysisk
indikatorer: fremmeade.

- |Region Sjeelland arbejder sygehusvaesenet malrettet mod om
behovsstyret konsultationer. Dette skal kunne gengives/fanges i
denne indikator. Nogle patienter vil have behov for dette, andre
patienter ikke. Virtuelle konsultationer kan fuldt ud erstatte
fysisk fremmeade for nogle af patienterne. Det gaelder seerligt,
hvis det er patienter, som man tidligere i forlabet har set fysisk.
Virtuelle konsultationer kan vaere en transportmaessig fordel, da
nogle patienter ikke orker den lange transport, og det kan give
mulighed for at fa indblik i funktionen i eget hjem gennem video.

- Endel af patientgruppen kan relevant overga til behovsstyret
forleb. Det geelder szerligt hvis der er etableret god alliance med
paregrende/kommunal pleje. Nogle af disse vil ikke have behov
for konsultationer 2 gange om aret.

- Endel af patientgruppen har udelukkende forlgb hos
speciallistesygeplejerske, der inddrager laege ved behov. Nogle
af disse har heller ikke behov for konsultationer med fysisk
fremmgde 2 gange om aret.
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Heringspart

[Skriv jeres organisations navn]
Det Tvaerfaglig Specialerad i Geriatri, Region Midt

Overskrift

Heringssvar

Generelle kommentarer:

Vi er rigtige glade for at man har besluttet sig
for at lave en Klinisk Database for Parkinson
patienter. Men nar dette er sagt er vi lidt
skuffet over at man begranser den til
diagnostik af sygdommen og til specialet
Neurologi. I Geriatrien oplever vi at patienter
med Parkinson sygdom fylder meget da de er
skrgbelige og har ofte mange og svare
komplikationer til deres grundsygdom. Nar de
bliver akut indlagt er det ofte associeret med
lange komplicerede forlgb pa sygehus med
efterfglgende ligeledes lang
rehabiliteringsproces 1 kommunal regi da der
ofte sker funktionstab i forbindelse med disse
akutte indleggelser. Vi oplever at patienter gar
til kontroller ved almen praksis eller Neurologi
nar de er stabile, men nar der kommer
komplikationer ender de ofte i Geriatri
speciale. Vi opfordrer styrelsesgruppen til at
overveje at @ndre databasen til at kunne
inkludere patienter der allerede er
diagnosticeret med fokus pa forebyggelse af
funktionstab. Vores forslag til relevante
opfglgende indikatorer pa at kunne hurtig
opspore komplikationer og forebygge
funktionstab er bl.a.:

e Opmarksomhed for polyfarmaci og
medicininteraktioner




e Vurdering af skrgbelighed med f.eks
Clinical Frailty Score som allerede nu
er ved at blive implementeret pa
landsplan mhp DanFrail
kvalitetsdatabase,

¢ Funktionsevnevurdering, inklusiv
dysfagi

e Vurdering af ern®ring status/risiko og
ern@ringsplan hvis ngdvendigt (kunne
vere i bade primear og sekunder
sektor med de forskellige redskaber
som man nationalt anbefaler hertil
(NRS2002 1 sekundar og vegt/EVS i
primer).

¢ Vurdering af komorbiditet og
stabilisering af andre samtidige
sygdomme som Parkinson patienter
ofte har,

e Palliativplan 1 det sene stadier af
sygdommen

Kommentarer til omfattede enheder:

Kommentarer til population:

Kommentarer til indikatorer:
Indikator 4 "Vederlagsfri fysioterapi i gangsat
indenfor et ar"

Vurderes lidt upracist. Det kunne jo lige
sa godt vere ergoterapi der var brug for til
rehabilitering eller trening af dagligdags
funktioner. Men I skriver selv i
Hgringsrapporten at "Styregruppen
anerkender, at rehabilitering rummer
meget andet end fysioterapi, og vil
lgbende inkludere

Fejl! Ingen tekst med den anferte typografi i dokumentet. -




rehabiliteringselementer, nar det bliver
muligt at treekke relevante data fra
nationale, regionale og s&rligt
kommunale registre, hvor en stor andel af
indsatsen finder sted”

Fejl! Ingen tekst med den anferte typografi i dokumentet. -
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regionernes kliniske kvalitetsudviklingsprogram

Skabelon til heringssvar

Skriv gerne hegringssvar i nedenstaende skabelon

Heringspart

[Skriv jeres organisations navn]
SFR, gruppe for bevageforstyrrelser

OverskriftDAPAK Heringssvar

Generelle kommentarer: En vigtigt og nedvendigt database

Kommentarer til omfattede enheder:

Kommentarer til population:

Kommentarer til indikatorer: Tvivl om, hvorledes man skal registrere om
patienterne bliver tilbudt/henvist til treening. Det
kan veere irrelevant for nogle patienter, eller de
gnsker det ikke.
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regionernes kliniske kvalitetsudviklingsprogram

Skabelon til heringssvar

Skriv gerne hegringssvar i nedenstaende skabelon

Heringspart

Sundhedsfaglig Rad, Neurologi inklusiv neurofysiologi, Region H

Overskrift Heringssvar

Generelle kommentarer: Tak for stor indsats, som vil pa laengere sigt
forbedrer PD patientens forlab

Kommentarer til omfattede enheder:

Kommentarer til population:

Kommentarer til indikatorer: Indikator Nr.1:

Strukturel CT eller MR-scanning

Forslag:

Enig med formulering om strukturel CT eller MR-
scanning

Forslas at tilfgje:

Andel patienter der far foretaget DAT SPECT eller
PET PE2l scanning til senest 6 mdr. efter
diagnosedato

Standart 50%

Indikator Nr2.:

To arlige konsultationer

Forslag:

Andel patienter med mindst en konsultation
med fremmgde hos neurolog og mindst en
konsultation med fremmade/ telefonisk/ video
hos laege/ sygeplejerske/tvaerfaglige team
indenfor 12 mdr.

Standart mindst 90%

Indikator Nr.4
Vederlagsfri fysioterapi
2 forslag:

Andel patienter der 12 mdr. efter ny
diagnosticeret Parkinson sygdom blev tilbudt
henvisning til vederlagsfri fysioterapi.
Standart mindst 90%




Fejl! Ingen tekst med den anferte typografi i dokumentet. -
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regionernes kliniske kvalitetsudviklingsprogram

Skabelon til heringssvar

Skriv gerne hegringssvar i nedenstaende skabelon

Heringspart

[Skriv jeres organisations navn]
AUH, Sundheds-It (Christel Krayer og Inge Okkels)

Overskrift Heringssvar

Generelle
kommentarer:

Kommentarer
til omfattede
enheder:

Kommentarer
til population:

Kommentarer | Der findes allerede en kode i MidtEPJ til MoCA: B
tilindikatorer:

Vedr. Montreal Cognitive Assessment (MoCA) ZZ5061B
indikator 3:

Kognitiv ) ) )

test Der er derfor ingen grund til at sege Sundhedsdatastyrelsen om en ny kode, hvis denne

kan anvendes. | MidtEPJ findes desuden en SFI med indhold til resultat af testen. Hvis
ovenstaende kode godtages, - vil vi sgrge for, at indholdet i denne test flyttes til koden,
sa dokumentation af resultat og "kodning” kan foregd i en arbejdsgang.
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regionernes kliniske kvalitetsudviklingsprogram

Skabelon til heringssvar

Skriv gerne hegringssvar i nedenstaende skabelon

Heringspart

Sygehus Seonderjylland

Overskrift Heringssvar

Generelle kommentarer: e Fint og mindre database

e 4 relevant indikator
e Godt at data trackkes automatisk

Kommentarer til omfattede enheder:

Kommentarer til population:

Kommentarer til indikatorer:




