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Taenk klogt - faglig prioritering og fornuftig
brug af ressourcerne i sundhedsvasenet

Dansk Parkinson
Kvalitetsdatabase
(DaPakK)

Trine Hermann Thomsen, sygeplejerske, PhD, Klinik for Bevaegeforstyrrelser, Rigshospitalet

Tove Henriksen, overlaege, Neurologisk afdeling, Bispebjerg- Frederiksberg Hospital

Bispebjerg og Frederiksberg . .
? Hospital ? Rigshospitalet



Oversigt

Baggrund for DaPaK

Et tveerfagligt og tvaersektorielt fokus

Indikatorer og udvikingsmal

Sporgsmal fra salen
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Parkinsons sygdom?

 Ca.12.000i DK
* Gennemsnitlig 62 ar pa diagnosetidspunktet
* Neurodegenerativ sygdom - gradvis udvikling

* Motoriske
» Overbevaegelser/fastfrysning ved gang
* Gang, balance, risiko for fald, brud, indlaeggelse, plejehjem

* |kke motoriske

* Fx demens, depression, synkeproblemer, vaegttab

e Bivirkninger til medicinen
e Psykose
* Impulskontrol problemer, spillemani, overshopping,hyperseksualitet

* Vigtigt at fglge op — erfaring fra Corona nedlukningen



* 30.1 2019 - Parkinsonforeningen (PF) inviterer til mgde
e 27.2 2019 - Danmodis (leegefagligt selskab) bakker op

O Arbejdsgruppe nedszettes med neurologer pa
tveers af klinikker i DK

Nov. 2019 - fokusgruppe interviews med patienter om
preferencer om behandling og forlgb

Marts 2020 - 1. m@de i arbejdsgruppen (virtuelt — og en
lang raekke mgder fglger)

Historik

Juni 2021 - udkast til endelige kvalitetsstandarder og mgde
med RKKP

Efterar 2021 - ansggning til RKKP pabegyndes

Januar 2023 - ansggning sendes til RKKP
Marts 2023 - ansggning godkendes af RKKP




Hvorfor?

@nske: Redskab til at opna
mere ensartet og hgjere
kvalitet i udredning og
behandling af Parkinson
patienter i Danmark



Interne krav til databasen

Enkel og overskuelig at indberette til

Bidrage til overblik og viden om veesentlige omrader i sygeforlgbet

Mulig varierende kvalitet

Forventning om potentiale for forbedring af Parkinson forlgbene

Faelles laering og forbedring for sundhedsfaglige aktgrer gennem patientforlgbet til gavn for en

sarbar patientgruppe og de pargrende

Maksimalt datatraek og undga ekstra arbejde for klinikeren (dog Hoehn&Yahr score - mulighed for
stadieinddeling af behov)



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

Danske Selskab for Fysioterapi

Navn, titel, anszettelse: Rolle i styregruppen / repraesentant for:
Styregruppens formandskab

Tove Henriksen Dansk Selskab for Bevasgeforstyrrelser (Danmodis)
Overlaege

Bispebjerg og Frederiksberg Hospital Region H

Trine Hermann Thomsen Dansk Sygepleje Selskab, Faglig Sammenslutning for
Sygeplejerske, can.scient.san., phd. Neurosygeplejersker

Glostrup Hospital Region H

Jakob Frederiksen
Praktiserende fysioterapeut
Allerad Fysioterapeuter

Dansk Selskab for Neurologisk Fysioterapi

Lene Maller
Ergoterapeut
Holstebro Kommune

Ergoterapeutforeningen

Styregruppens evrige medlemmer

Anne-Mette Hejl

Overlaege

Bisbjerg og Frederiksbjerg Hospital
Louise Narreslet Gimseng
Afdelingslaege

Sjeellands Universitetshospital
Matthias Bode

Overlaege

Odense Univeritetshospital

Erik Hvid Danielsen

Overlaege, ph.d., associeret professor
Aarhus universitetshospital

Bo Mohr Morberg

Afdelingslaege

Aalborg Universitetshospital
Stephen Worlich Pedersen
Praktiserende speciallazge i neurologi
Praksis i Kebenhavn

Dansk Neurologisk Selskab

Region H

Region Sjaelland

Region Syd

Region Midt

Region Nord

Forening Af Praktiserende Speciallzeger (FAPS)

Brian Clausen
Sundhedsfaglig chef
Sanocenter

Privat akter

Astrid Blom
Direkter
Parkinsonforeningen

Patientreprazsentant, orgnaisatorisk niveau

Lone Svendsen

Forstander

Forebyggelses- og rehabiliteringscenter
Aalborg Kommune

Kommune

Anders Meller Schliinsen
Epidemioclog

RKKPs videnscenter
Henrik Nielsen
Datamanager

RKKPs videnscenter

RKKP team

RKKP team

Julie Andersen

Kontaktperson, repraesentant for dataansvarlig
myndighed

RKKPs videnscenter

RKKP team

Databasens evidensgruppe

Einar Bach
Praktiserene speciallzege i neurologi
Praksis i Aarhus

Forening Af Praktiserende Specialleeger (FAPS)

Kristian Steer
Leege
Aarhus Universitetshospital

Evidensspecialist

Lis Gitte Knudsen Johannsen
Praktiserende speciallaege i neurologi

Forening af Praktiserende Speciallaager (FAPS)

Jakob Frederiksen
Praktiserende fysioterapeut

-

Evidensspecialist




Evidensrapport

Hgring 19.8

H@ringssvar 16.9

Hgringsrunde sendes ud
Dansk Parkinson 2 g

Kvalitetsdatabase (DaPaK) fra RKKP

Evidensrapport
Grundlag for databasens population, indikatorer og standarder

T Implementering 1.11 2024

Dansk Parkinson Kvalitetsdatabase

Publikationsérstal: 2024




Styregruppen

19 medlemmer

Geografisk
* Region H, Region Sjzlland, Region Syd, Region Midt,
Region Nord
Faglige selskaber

* Danmodis, Dansk Sygepleje Selskab, Dansk Neurologisk
Selskab, Foreningen af Praktiserende Speciallzeger, Dansk
Selskab for Fysioterapi, Dansk Selskab for Neurologisk
Fysioterapi, Ergoterapiforeningen, kommune,
Parkinsonforeningen, RKKP team

Tveersektoriel

* Hospitaler, praktiserende neurologer, kommuner,
privatpraktiserende fysioterapeuter, ergoterapeuter,
Sano
Tvaerfaglig
« Sygeplejersker, ergoterapeuter, fysioterapeuter,
neurologer (hospital, privat praktiserende)

Mgder siden maj 2023: hver 2. maned, virtuelle eller
fremmede
Formandsskab
* Trine Hermann Thomsen (Spl) og Tove Henriksen
(overlaege)

Evidensrapport af Kristian Steer, laege Aarhus Universitets
Hospital, Jakob Frederiksen, praktiserende fysioterapeut
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Forskellige faggrupper involveret

- Hospitalsansatte, kommunale og regionale
sundhedsaktgrer

. Fordele ved tveerfaglig tilgang:
o Holistisk forstaelse af patientens forlgb

- Bedre koordination pa tveers af
behandlingsniveauer

o Fleksible og dynamiske forlgb for den
individuelle patient

o Staerkt fagligt ejerskab kan sikre fremdrift i
databasen



PD forlgb

i =1 Privatpraktiserende

Et tveersektorielt
fo k U S - h VO rfo r ? Forste ===~ === === possosommmmmmes HE:i’j';il';: til - Hospitalsklinik -~ -~ Forste vurdering — .

symptomer/prodromal fase Ses til forundersegelse med henblik pa ':
Person eller pararende begynder Personen henvender sig til egen l==ge nar |"I:£I'I\'ISE'5 fra egen leege fil 1) udredning ag behandling -
+ , symptomerne fylder nok privatpraktiserende neurolog I
at leegge maerke til symptomer. ! . L
. . eller 2] neurclogisk afdeling 1
som kon cpstd mange ar for 5 lokakt b el 1
diagnosetidspunktet, pa fokalt hespria 1
L
1
* Helhed teret -
elinedasorientere - |
. . Tvaerfaglig indsats |
r r ‘ 1
be h a n d I I ng - e n I n d e n et Henvises til sidelebende behandling hos 1
andre taggrupper (fysioterapi, ergoterapi, 1
L
overblik over flow e oo ) |
LN ‘ :
. 1
L

* Rehabilitering spiller en

o KompliKationer — w wwwwwwwwwww=: RUtINE KONtrol o cocacauwwws Diagnostik cocauwww=’

I Eorsbet bliver sveert at kontrollers oé oral Felges i kontrolferleb med jsvne Diagnostik via kliniske, parakliniske
afg¢ re n d e rO | | e ge n n e l I l : medicinsk behandling [fluktugtioner, tidsmellemrum [fc-r5.<e|||g'r fra regicn til [scann|ngen-’u|od:}!-m-er:l og evt. genetiske
. 1 mange kliniske kantakter), eller frembyder regian) fund.
hele behandlingsforlgbet :
1
[ o 1
og pavirker bade -
‘\
1 H e .spe{:iaﬁstvurdering -————————————T———————————————————T————————————_\ .
u n t I O n S n Ivea u O _ Revurdering Avanceret behandling Afslutning
Henvises til secand opinion eller vurdering
H H M tor avanceret behandling pda en Vurderes om patienten er relevant for Hvis relevant, stabiliseres Forlebet afshuttes nar der ikke
I IVS kva I Itet fo r p at I e nte r n e specialiseret hospitolsatdeling avanceret behandling eller om diagnosen patienten pd avanceret ls=ngere er etfekt af
skal revurderes. behendling og felges fortsat behandlingen, patienten ikke
pd specialiseret klinik onsker yderligere fordeb eller

patienten dar.



Faseopdelt implementering

Faseinddelt implementering af DaPaK Dataflow mellem databasen og de involverede sektorer

Fase 1: Opstart og pilotprojekt/pilotar
Fokus pa datatraek i hospitalsklinikker for
bevaegeforstyrrelser
1.11.2024

Fase 1 - Hospitalsklinikker for bevaegeforstyrrelser

Fase 2: Udvidelse til privatpraktiserende speciallaeger
Involvering af privatpraktiserende
speciallaeger/neurologer
Forventeligt 2025

Fase 3 - Praktiserende fysioterapeuter og
kommuner

Fase 3: Udvidelse til privatpraktiserende fysioterapeuter
og kommuner
Involvering af privatpraktiserende fysioterapeuter,
kommuner og rehabiliteringsteam.
Forventeligt 2026



Vaerdien af et tvaersektorielt fokus

Bedre koordinering mellem sektorer

» Parkinsonpatienter har brug for pleje og st@tte pa tveers af bade hospitaler, primaersektor (f.eks. egen laege)
og kommunale sundhedstilbud (f.eks. hjemmepleje og rehabilitering).

* Et tveersektorielt perspektiv i kvalitetsudviklingen muligger:

/““Bedre koordinering og sammenhaeng N\ "En lille mulighed for at fa et
mellem de forskellige instanser — overblik over forlgbene, og
patienterne md IKKE falde ned mellem ogsa se hvor ‘hullerne’ er. Jeg
sektor-stolene! Men det gar de jo ofte... oplever at der er store
Det kunne veere rart at kunne fglge forskelle i kommunale tilbud
patienterne bedre, og om de faktisk fér alt efter hvor patienterne bor”

Qlen genoptreening de har brug for” /

Sygeplejerske, parkinsonklinik (hospital) i Region Syd Sygeplejerske, privat neurologpraksis, Region Sjalland



Vaerdien af et tvaersektorielt fokus

Ensartet dataindsamling og opfglgning
» Alle aktgrer indsamler data pa en ensartet made = monitorere og sammenligne kvaliteten af behandlingen

» Kan systematisk indsamling af relevante data fra involverede parter muligggre lgbende justeringer og
forbedringer af behandlingskvaliteten?

ﬁSom praktiserende fysioterapeut, der tilbringex “Tveerfagligt og
meget tid med Parkinson patienter, oplever jeg, tveersektionelt arbejde er
at kommunikationen mellem sektorer og vigtig i behandlingen af
faggrupper ofte er udfordret af barrierer. Der er sygdommen, da det sikrer
ingen vidensdeling — vi ved ikke meget om en holistisk tilgang, samt
forlgbet — og det kan forsinke patienternes hjeelper med at sikre den
adgang til den rette hjzelp. Det er i hgj grad op til rette behandling til den
patienterne selv at tage kontakt for at f& den rette tid — forhdbentlig!”

ngdvendige stgtte”

Praktiserende fysioterapeut, Allered Kommune Hospitalsansat fysioterapeut, Region H



Udviklet indikatorseet — gar i drift om 2 dage!

Nr. Indikatornavn Udviklingsmal  Type

1  Udelukkelse af anden patologi som arsag til parkinson symptomer
Andel patienter der far foretaget strukturel CT eller MR skanning 24 mdr, Mindst 95% Proces
far til senest 6 mdr, efter diagnosedato.

2 Regelmaessig vurdering af sygdommens udvikling og behov for
behandling

Andel patienter med minimum to kontakier, heraf mindst én med fysisk Intet Froces
fremmede, indenfor 12 mdr.
2 Regelmeessig vurdering af kognitiv funktion for tidlig opstart af
relevante tiltag )
. o
Andel ikke demente patienter med minimum én screening af kognitiv Mindst 753 Proces
funktion indenfor de sidste 24 mdr.
4  Opstart af vederlagsfri fysioterapi for vedligeholdelse af
funktionsniveau
Mindst 90% Proces

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




Udviklingsmal

Indikatorer Timing

1. Sikre korrekt diagnose | starten

2. Sikre ambulant opfglgning sa ungdvendige komplikationer og
indleeggelser undgas Hele forlpbet - dog andre behov i senstadiet

3. Diagnosticere pavirkning af kognition, sa medicinsk behandling kan

ivaerksaettes Indtil eventuel demens er diagnosticeret
4. Opmaerksomhed pa vigtighed af fysisk traening/rad af fysioterapeut Obs senstadiet
Ekstra: En stadieindikator (sygdomssveerhedsgrad) er vigtig Hele forlgbet

Hoehn&Yahr



Nr. Indikatornavn Udviklingsmal  Type

1 Udelukkelse af anden patologi som arsag til parkinson symptomer
Andel patienter der far foretaget strukturel CT eller MR skanning 24 mdr. Mindst 95% Proces
for til senest 6 mdr. efter diagnosedato.

Regelmassig vurdering af sygdommens udvikling og behov for

behandli
enandiing Proces

Andel patienter med minimum to kontakter, heraf mindst én med fysisk
fremmede, indenfor 12 mdr.

3 Regelmzessig vurdering af kognitiv funktion for tidlig opstart af
relevante tiltag

Andel ikke demente patienter med minimum én screening af kognitiv Mindst 75% Proces
funktion indenfor de sidste 24 mdr.
4  Opstart af vederlagsfri fysioterapi for vedligeholdelse af
funktionsniveau
Mindst 90% Proces

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

Teenk (og veaelg) klogt...




Nedsezette risiko for fejldiagnoser

Bedre medicinsk kontrol over sygdommen

Bedre billede af behandlingmaessige behov — pa forkant

Faerre bivirkninger til medicinering

Vores hab

Faerre indlaeggelser

Udsaette tidspunkt for plejehjem

‘ Database skal kortlaegge FORBEDRINGSPOTENTIALET




TAK FOR OPMZARKSOMHEDEN!
Pa vegne af styregruppen for DaPaK

e SPORGSMAL?
« KOMMENTARER?

« GODE IDEER TIL DEN FORTSATTE
PROCES?

Trine:
trine.hoermann.thomsen@regionh.dk

Tove: tove.henriksen@regionh.dk
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