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Indledning

Den ny etablerede landsdaekkende kliniske kvalitetsdatabase, Databasen for COVID-19 senfalger
(DACOVID), har veaeret i hgring blandt relevante interessenter for at understette opbakning til,
involvering i og kvalificering af databasen.

Formalet med hgringsrapporten er at give overblik over og vise dbenhed omkring interessenters
kommentarer til databasen, og hvordan styregruppen har forholdt sig til kommentarerne.

Heringen er pagaet i perioden december 2022 - januar 2023, hvor statslige, regionale og
kommunale organisationer samt sundhedsfaglige selskaber og en patientforening har faet tilsendt
heringsmateriale. Ligeledes har hgringsmaterialet vaeret offentlig tilgeengelig pa databasens
hjemmeside Databasen for COVID-19 senfglger - RKKP

| alt er 25 organsiationer er direkte inviteret til heringen, hvoraf 10 har indsendt kommentarer.
Kommentarerne er gennemgaet og vurderet pa DACOVID styregruppemgde i marts 2023.

Laesevejledning

De folgende afsnit er inddelt i fem kategorier:
e Generelle kommentarer
e Kommentarer til omfattede enheder
e Kommentarer til population

e Kommentarer til opgerelser
¢ Andre kommentarer

Hvert afsnit praesenterer organisationernes kommentarer og styregruppens konklusion. Ikke alle
organisationer har haft kommentarer til alle katagorier, hvorfor antallet af kommentarer varierer.

Heringsmateriale og uredigerede hgringsvar fremgar i bilag 1 og 2.

Generelle kommentarer

Sundhedsstyrelsen

Sundhedsstyrelsen finder det positivt, at regionerne har udviklet en kvalitetsdatabase, der kan
skabe overblik over senfalger ved COVID19 og bidrage til beslutninger om bedre kvalitet i
behandling for denne patientgruppe.

Styregruppen takker for opbakning.




Region Sjalland

Region Sjaelland vil gerne stgtte op om etableringen af en database for COVID-19 senfalger og
mener, at databasen er bedst placeret i RKKP-regi.

Indikatorerne bygger pa mange forskellige variabler, hvilket ger det problematisk at bruge data
til at sammenligne resultaterne pa tvaers af regionerne og hospitalerne.

Regionerne har f.eks. valgt en meget forskellige organisering af patientbehandlingen pa
sygehusniveau, hvilket formentlig vil give nogle regionale forskelle i forhold til tilgeengelige
ressourcer, registreringspraksis og patientbehandling,

Herudover spiller den demografiske sammensaetning af befolkningen formentlig ogsa en ret stor
rolle i forhold til den opnaede behandlingskvalitet. Det kan efterfalgende veere sveert at
identificere, hvorvidt en forskel i kvalitet skyldes en ringere behandlingskvalitet eller en
anderledes organisering og sygdomsmaessig darligere demografisk patientsammensaetning.

Styregruppen er enig i betragtningerne, herunder at direkte sammenligning er problematisk,
og procesindikatorer er svert hdndterbare pga. forskellig organisering mellem regionerne.
Styregruppen vurderer dog, at data er anvendlige.

Region Hovedstaden

Der eftersparges en mere overskuelig opbygning af dokumentet, hvor der praesenteres en
simpel variabelliste med tilhgrende enhed. F.eks. variabel alder, enhed ar eller komorbiditet,
CCl, hele tal (1, 2,3, 4 osv.). Efterfalgende kan der beskrives hvilket analyser, der tiltaenkes ud fra
de valgte variabler.

Pa allersidste side, side 23, star der en liste for vist farste gang i dokumentet: Fglgende indgar i
de deskriptive opgorelser: Ken, alder, Charlson Comorbiditet Index, Indlaeggelse forud for
COVID-19 senfalgediagnose, Positiv test for COVID-19, Vaccinestatus. Listen er meget kort og
skal vel ogsa omfatte blodpraver etc.

Senfelge database kommer sent i forhold til epidemien og der har generelt vaeret et meget
faldende antal nye henvisninger af patienter med Covid-19 senfalger.

Omfang og karakter af registrering skal ogsa tage hensyn til, at det skal vaere operationeltien
klinisk travl hverdag for at sikre fuldendt datasaet.

DACOVID Definition af omfattende enheder, population og opgerelser i databasen - menes der
ikke “omfattede”?

Senfglgeklinikkerne i Region Hovedstaden er afviklet og en starre del af de fa patienter, der
henvises til de neurologiske afdelinger, varetages i stedet i primaer sektoren. Vi forventer derfor,




at der fremover kun vil blive registreres meget fa patienter med covid-senfelger pa de
neurologiske afdelinger i Region H.

Styregruppen har taget kommenterne med i det videre arbejde med databasen. Det er en
praemis for databasen, at data bliver indhentet i eksisterende registre herunder kraver
minimal registrering. Styregruppen opfodrer til fortsat brug af koder for COVID-19
senfolgediagnose.

Hvidovre Hospital + Dansk Selskab for Hjerte- og Lungefysioterapi

Vi kan godt vaere bekymret for, at de nye anbefalinger for covid-19 testning samt aendringer i
organisering af udredning og senfalgeklinikker forskellige steder i Danmark kan medfgre, at
datagrundlaget for en ny klinisk kvalitetsdatabase for covid-19 senfalger bliver udfordret og
dermed ikke er validt.

Hvis der fortsat er grundlag for en kvalitetsdatabase indenfor covid-19 senfalger, anbefales det,
at populationsdannelsen og valg af indikatorer i en eventuel ny database revurderes. De
deskriptive opggrelser har (og kan forsat vaere) en vigtig information ift. erfaringer og viden om
patientgruppen.

Styregruppen er enig i bekymringen, men vurderer, der fortsat er behov for databasen.
DACOVID er pa nuvarende tidspunkt eneste vaerktoj til nationalt overblik over
patientgruppen.

Dansk Selskab for Neurorehabilitering

I DSNR mener vi, at denne nye patientgruppe er af et antalsmaessigt omfang og en karakteristik
ift. bl.a. alder, som med de beskrevne symptomer kan koste mange ars tab af livskvalitet inkl.
arbejdsevne, hvilket kraever, at vi tilbyder gruppen den rette stotte, guidning og rehabilitering til
den rette tid. Til dette formal er etableringen af den nye database med dataindsamling pa tvaers
af sektorer et vigtigt skridt. Ikke mindst ogsa for at afdaekke heterogeniteten af gruppen og den
patofysiologiske udvikling af symptomerne.

Styregruppen finder det ogsd relevant at se pa tvaers. Desvarre er mulighederne herfor meget
begransede pd nuvarende tidspunkt.

Dansk Selskab for Fysioterapi

Mange af senfalgeklinikkerne i regionen (muligvis hele landet?) er i gang med at lukke ned. Der
er behov for at praecisere/omformulere mhp. at tage hgjde for dette hele vejen igennem
dokumentet.




Dansk Selskab for Fysioterapi er ikke pa haringslisten. Det skal selskabet veere i lighed med, at
ergoterapeuternes selskab o.a. selskaber er pa hgringslisten.

Styregruppen er meget opmarksom pd, at to af regionerne ikke har senfolgeklinikker.

Ergoterapeuterne - samlet svar

Ad 5.a Genoptrzaning: Vi anbefaler tillaegskode, sa der kan blive differentieret mellem
ergoterapeuter og fysioterapeuter under kode: ZZ5049 Tilleegskode: ZNB02 + ZNBO03
(tillaegskoden findes allerede)

Ad 5.b Genoptreaening: Vi anbefaler, at det overvejes at oprette yderligere indikator indenfor
fatigue omradet under kode: ZZ5049.

Et bud pa et redskab, som vil kunne anvendes er: Mental Fatigue Scale. Pt. findes der desvaerre
ikke SKS kode til fatigue omradet. Ergoterapeuter er med til at identificere, om patienten har
mental fatigue, men det er patientrapporteret data, der afger, om patienten har mental fatigue.

Vi anbefaler ogsa, at det overvejes at oprette en anbefaling for en kognitiv screening *. Der findes
allerede SKS kode herfor.

Ift. patientens genoptraeningsplan (GOP) udarbejdes denne farst pba. senfelgediagnosen ca. 10
maneder efter COVID-diagnosen. Mere end 50% er sygemeldt, nar de kommer i
senfglgeklinikken, sa det er meget vaesentligt, at data pa sigt ogsa tzeller i kommunerne.
Desuden skal registerdata (fra DREAM) kunne falges over tid ved 3, 6,9 og gerne 12 maneder. for
at kunne udgve optimal genoptraening af funktionsevneniveau.

« Fatigue and cognitive impairment after COVID-19: Aprospective multicentre study
www.thelancet.com Vol 53 November, 2022.

Styregruppen kan godt folge forslaget om tillegkode for at kunne differentiere mellem
ergoterapi og fysioterapi, men har valgt ikke at ga videre med forslaget. Der er forskellig
organisering og nogle enheder anvender ikke tillegskoden. Derudover har styregruppen et
onske om ikke at pdlaegge yderligere registreringer.

Styregruppen vurderer, at PCFS er bedste eksisterende mdlredskab for funktionsniveau
blandt COVID-19 senfolgepatienter velvidende, at der er begransninger. PCFS er covid
specifik og mdler bade psykisk og fysisk funktionsniveau. Derudover er den bredt anvendt,
enkel at anvende og internationalt valideret. Pd nuvarende tidspunkt mangler validering pa
dansk.

Danske Patienter




Danske Patienter bakker op om etablering af databasen for COVID-19 senfglger. Det er vigtigt, at
man systematisk indsamler data om senfglger og felger op pa den indsamlede viden med
implementering af forbedringer og sundhedsfaglige indsatser til patientgruppen. Vi er enige i, at
en database kan vaere med til at skabe et samlet overblik over omfanget af senfalger efter
COVID-19 og understatte standardiseret, hgj kvalitet i udredning og behandling af patienter med
COVID-19 senfglger pa tveers af senfalgeklinikker rundt om i landet og pa tveers af sektorer.

Styregruppen takker for opbakning.

Kommentarer til omfattede enheder

Sundhedsstyrelsen

Organiseringen for varetagelse af patienter med senfalger til COVID19 er i stadig udvikling, og
det er derfor hensigtsmaessigt, at databasen ikke begraenser sig til kun at omfatte registreringer
fra senfelgeklinikker, da denne organisering kan aendre sig. | afsnittet vedr.
opmarksomhedspunkter ifm. hvilke enheder, der registrerer senfglgediagnosen, star der, at
databasen ikke ekskluderer diagnosekoder, der er foretaget pa andre afdelinger, hvilket vi
vurderer positivt.

Styregruppen pointerer, at udgangspunktet for databasen har varet kvalitetsmadling pa
senfolgeklinikker, enheder, der er ansvarlige for komplekse symptomer. Derudover har det
veaeret et onske og behov for et samlet overblik i form af en deskriptiv beskrivelse af alle med
senfolgediagnosen.

Hovedpopulationen i kvalitetsmdlingen er altsa de komplekse og ikke de
monosymptomatiske.

Styregruppen vurderer, at det fortsat giver mening at kvalitetsmonitorere i den smalle
population.

Region Sjalland

I Region Sjzelland er der en murstenslgs COVID senfelge klinik og forventer ikke, at der etableres
en geografisk enhed og ej heller en konkret “SORenhed”.

Derfor er det vigtigt, at senfglger findes ved diagnosen DB948A 'Falger efter COVID-19'. Der
medtages bade aktions- og bidiagnoser.

Styregruppen er opmarksomme pd organiseringen.




Region Hovedstaden:

Ad s. 5: "Rigshospitalet har registreret patienter med senfglger pa trods af, at Rigshospitalet har
ikke senfalgeklinik”. Rigshospitalet har varetaget patienter med neurologiske senfalger for
senfglgeklinikken Amager-Hvidovre Hospital, og har saledes vaeret en del af denne
senfelgeklinik.

Styregruppen medgiver, at Rigshospitalet ikke er defineret som en senfolgeklinik i
databasen.

Hvidovre Hospital + Dansk Selskab for Hjerte- og Lungefysioterapi

In- og eksklusionskriterier/Populationsdannelsen (side 6-7) *: Populationen bestar af patienter
som har haft en kontakt pa en senfalgeklinik. Fra arsskiftet er flere af de regionale
senfglgeklinikker blevet lukket ned (f.eks. alle senfalgeklinikkerne i Region Hovedstaden). Dette
kan betyde, at feerre patienter med covid-19 senfglger vil blive henvist til udredning pa
hospitalerne, og at patienterne vil blive henvist til mange forskellige afdelinger, som dermed
ikke har de relevante SOR-koder. Det kan medfare, at populationsdannelsen pavirkes bade
nationalt og/eller regionalt afhaengig af hvilke hospitaler/sygehuse, der fortsat har
senfelgeklinikker.

Det kan maske ogsa betyde, at flere patienter vil blive udredt og behandlet i primaersektoren i de
omrader, hvor der ikke laengere findes en senfalgeklinik, og dermed vil data fra disse patienter
ikke indgd i databasen.

Alti alt kan endringerne i organisering af udredningen for covid-19 senfalger pavirke
datagrundlaget for en ny klinisk kvalitetsdatabase for covid-19 senfalger.

* RKKP: Databasen for COVID-19 senfaglger - DACOVID, Definitioner af omfattende enheder,
population og opgerelser i databasen. 2022.

Styregruppen henviser til tidligere kommentar.

Dansk Selskab for Neurorehabilitering

Valget om at ekskludere diagnosen hvis den er givet pa en psykiatrisk afdeling, kunne
genovervejes, da angst og depression synes at veere inkluderet i pakken af COVID-19
senfglgesymptomer - og nogle patienter saledes kunne fa diagnosen ambulant i dette regi uden
at se en somatisk afdeling.

Styregruppen anerkender forslaget og vil andre, sdledes psykiatri indgar i 'den store
population’, hvis 1. kontakt med senfolgediagnosen er pa en af psykiatriens enheder.
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Hidtil er patienterne inkluderet i databasen, hvis de er har en kontakt pd et senere tidspunkt
med senfolgediagnosen pd en somatisk enhed. Forelobige studier tyder pd, at psykiatriske
symptomer er sekundzere og en reaktion pd de andre symptomer.

Kommentarer til population

Sundhedsstyrelsen

Det fremstar lidt uklart, hvilke patienter der praecist bliver inkluderet. Er det kun patienter, der
har haft kontakt til senfalgeklinikker, eller ogsa patienter, der far diagnosekoden fra andre
relevante afdelinger? (jf. de to inklusionskriterier pas. 6).

Barn og unge med senfalger ved COVID-19 falges i udgangspunktet i paediatrien (jf.
Sundhedsstyrelsens anbefalinger), hvorfor gruppen af patienter under 18 med diagnosen
"Folger efter COVID-19” ikke nadvendigvis kommer med i opgarelserne, hvis opgerelserne
defineres med udgangspunkt i patienter, der har en kontakt til en senfelgeklinik. Dette taler for,
at man udvider omfattede enheder i databasen, saledes at den ogsa inkluderer patienter, der far
diagnosen "Falger efter COVID-19” andre steder i regionerne. Sundhedsstyrelsen mener, at det
er vaesentligt, at databasen ogsa kan skabe overblik over senfglger ved COVID-19 for patienter
under 18. Kan dette ikke lade sig gore af arsager relateret til databegraensninger, vil vi opfordre
til, at det fremstar mere klart af dokumentet og fremtidige opggarelser fra databasen.

Styregruppen vil arbejde med at tydeliggore definitonerne fremadrettet.

Born og unge, der har faet senfolgediagnosen i padiatrien, indgdr i databasen pa lige fod
med voksne, uanset om diagnosen er stillet pa en senfolge klinik eller ej.

Styregruppen opfodrer til fortsat brug af senfolge diagnosekoden.

Hvidovre Hospital + Dansk Selskab for Hjerte- og Lungefysioterapi

In- og eksklusionskriterier/Populationsdannelsen (side 6-7)*: Populationen bestar af patienter,
som har faet registreret diagnosekoden for covid-19 senfalge. Patienter med mistanke om covid-
19 behgver ikke laengere at blive testet for covid-19, medmindre de har risiko for et alvorligt
forlgb (sst.dk). Hvis befolkningen fremover ikke testes for covid-19, sa er der starre usikkerhed
ift., om patienterne har haft covid-19, og hvorvidt deres symptomer skyldes senfalger efter
covid-19 eller andre arsager. Dette vil pavirke validiteten af de data, der registreres i
kvalitetsdatabasen. Endvidere er der kun ganske fa testcentre i Danmark, hvilket ogsa kan
medfare at faerre personer med mistanke om covid-19 lader sig PCR-teste.
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Anvendelsen af antistof test til at verificere, om patienterne har haft covid-19, er endvidere
usikkert, hvis de er vaccineret, eller det er lang tid siden smitten **.

Altialt kan endringerne i testning for covid-19 pavirke datagrundlaget for en ny klinisk
kvalitetsdatabase for covid-19 senfalger.

* RKKP: Databasen for COVID-19 senfaglger - DACOVID, Definitioner af omfattende enheder,
population og opgerelser i databasen. 2022.

** https://www.sundhed.dk/borger/patienthaandbogen/undersoegelser/blod-og-

urinproever/covid19-antistof.

Styregruppen er opmarksom pd konskevensen af disse strukturelle andringer, der kan
pavirke databasens resultater.

Dansk Selskab for Fysioterapi

Relevant definition samt in- og eksklusionskriterier. Dog obs. pa at der star, at DACOVID omfatter
alle borgere med COVID-19 senfalger, som har haft en kontakt pa en senfglgeklinik pa et
offentligt sygehus. Bliver ngdt til igen at praecisere/omdefinere hvad en senfalgeklinik er?

Nar data fra primaer sektoren kan inkluderes i databasen, er det relevant at inkludere borgere,
der er vurderet hos egen laege ift. senfalger og henvist pa en §119 til rehabilitering af COVID
senfglger i kommunalt regi. Disse borgere ses ikke altid i senfalgeklinikkerne.

Punkt c Genoptraening: Forudsaettes det, at det er den udskrivende afdeling, der udarbejder en
GOP? (nar det ikke er senfglge klinikken).

Punkt 7 Positiv test for COVID-19: Det er en forudsaetning for henvisning til en senfalge-klinik, at
der foreligger en positiv test for COVID-19. Hvis en positiv test for COVID fortsat er et krav for at
kunne henvises, sa kan det fremadrettet blive et problem at blive henvist med senfalger, idet der
ikke laengere testes systematisk for COVID-19.

Styregruppen er opmarksom pa inklusionskriterierne og behovet for andre definitioner. Det
medforer, at der fremadrettet vil blive arbejdet med en sondring mellem monosymptomatisk
og komplekse senfolger.

Pd nuvarende tidspunkt er det desvaerre ikke muligt at indhente oplysninger om §119.

Ergoterapeuterne - samlet svar

Ad.10a & 10b Tilknytning til arbejdsmarkedet: | populationen mangler dem, der gensygemeldes.
Ofte ses et manster af gensygemeldte 8-12 maneder efter diagnose tidspunkt. Beskrivelsen
under 10.a ift. tilknytning til arbejdsmarkedet anbefales derfor fremhaevet om opggarelser af
(gen)sygemeldinger finder sted efter diagnosetidspunkt eller ifm. fremmgade i senfalgeklinik.
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Samlet set anbefaler vi, at (gen)sygemeldinger registreres op til minimum 12 maneder i
senfglgeklinikken.

Styregruppen arbejder med opgerelser om arbejdsmarkedstilknytning og er enige i
betragtningerne

Kommentarer til opgorelser

Sundhedsstyrelsen

Ifalge beskrivelse af datadefinitioner og beregningsregler (kap. 5), er det hensigten at beregne
andel af patienter med senfelger ved COVID19, der er mzend. Er det korrekt, at man med
databasen ikke vil opgere andelen af patienter med senfelger ved COVID-19, der er kvinder?
Sundhedsstyrelsen vil opfordre til, at man opger data for alle kan.

Styregruppen pointerer, at begge kon er med, men vil overveje, om prasentation af
opgorelsen skal tydeliggore dette.

Opggarelsen ”2b: Populationens karakteristika” vil muligvis ikke veere retvisende, da bern og
unge under 18 umiddelbart ikke tilknyttes senfalgeklinikker. Som naevnt ovenfor fremgar det af
dokumentet, at databasen udelukkende inkluderer patienter med diagnosen ”Falger efter
COVID-19” som ses pa en senfalgeklinik.

Styregruppen pointerer, at born og unge er med, hvis de far senfolgediagnosen pa padiatrisk
afdeling.

| opgerelsen ”3a: Populationens karakteristika” opgeres patienter med COVID-19, der ikke har
komorbiditet. Er det muligt ogsa at opgere andel af patienter med komorbiditet? Det samme
spergsmal ger sig geeldende for opggarelse 3b og 3c.

Styregruppen pointerer, at ogsd patienter med komorbiditet er med, men vil overveje om
praesentation af opgorelsen skal tydeliggore dette.

Til opgarelsen af ”4: Sygdommens svaerhedsgrad”, ville det veere fordelagtigt at definere en
tidsramme for den maksimale periode mellem indlaeggelse, og at personen far diagnosekoden
"Fglger efter COVID19”. Hvis perioden er for lang eller ubegraenset, kan patienten i teorien have
flere mellemliggende sygdomstilfaelde med COVID-19.

Styregruppen mener ikke, det er muligt at hente data pd dette meningsfuldt.

Ang. opgerelsen "5a: Genoptraening”: Hvordan sikrer man, at patienten, der far foretaget en
vurdering af fysio- eller ergoterapeut, far foretaget vurderingen i forbindelse med diagnosen
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"Folger efter COVID-19”? Patienten kan have andre og samtidige diagnoser, der giver anledning
til en vurdering af fysio- eller ergoterapeuter. Dette opmaerksomhedspunkt ger sig ogsa
geeldende for opggrelse 5b, 6a, 6b, 6¢ & 6d.

Styregruppen er opmarksomme pd denne mulighed for misklassifikation, men har sat et
snavret tidsvindue for at gore sandsynligheden for dette lille. Det er ikke muligt at traekke pa
specifik GOP tilknyttet diagnosekode.

| relation til opgerelse 9 (vaccinestatus), har Sundhedsstyrelsen nogle opmaerksomhedspunkter
ift. til "definition af vaccination’. Fra at vaccinationsstatus var en dikotom variabel, er det nu lidt
mere nuanceret. Mange far flere end to stik, og vaccinerne opdateres pa baggrund af nye
virusvarianter. Man kunne overveje en tidsramme for seneste vaccination, da vi ogsa ved, at
effekten af vaccinerne aftager med tiden.

Vi undrer os desuden over, hvorfor personer under 18 eksplicit ekskluderes fra opgerelse 9, nar
gruppen er med i alle andre opggarelser. Populationen afgraenses her ogsa til patienter, der har
en positiv PCR test, men dette kriterie er ikke specificeret ved nogle af de andre indikatorer. Er
det nedvendigt at afgreense populationen ud fra dette kriterie? Sundhedsstyrelsen anbefaler
ikke laengere test for COVID-19, medmindre man er i risiko for alvorligt forleb med COVID-19.
Man kan derfor have senfglger ved COVID-19, pa trods af at COVID-19 ikke er pavist ved PCR-test.

Styregruppen er opmarksom pa udfordringer med at se ind i vaccinedata. Baggrunden for
onske om vaccinedata i databasen har varet hypotese om, at ikke-vaccination kunne vare en
preadiktor for senfolger. Efter at have afsogt dette naermere ser styregruppen dog ikke
mulighed for meningsfulde opgorelser pd vaccinedata og vil prioritere andre opgorelser.
Udfordring i at se pd, om vaccination beskytter, ligger i at tidspunkt for symptomdebut er
ukendt.

Sundhedsstyrelsen finder opgerelserne 10a, 10b og 10c meget relevante, da disse afspejler
pavirkningen af senfglger ved COVID-19 pa funktionsniveau, som er en vigtig indikator at male
pa. Viforeslar, at man i 10b kan opggare indikatoren pa kvartiler, sa man far et bredere billede af,
hvornar patienter med diagnosen "Falger efter COVID-19” typisk er tilbage pa arbejde. Det
kunne ogsa veere interessant at opgere indikatoren pa aldersgrupper.

Styregruppen arbejder i gjeblikket med disse opgorelser.

Ang. opgerelse 12: "Funktionsevnevurdering”: Her star, at udviklingen af indikatoren afhaenger
af Sundhedsstyrelsens anbefalinger. Udvikling af DACOVID-databasen, herunder de forskellige
indikatorer, ber ligge i regi af RKKP og ikke vaere afhaengig af opdaterede SST-anbefalinger.

Styregruppen fremhaver SST anbefalingerne, fordi de pG nuvarende tidspunkt er eneste
dokument for hdndtering af senfolger og derfor betragtes som en form for guideline.
Styregruppen forventer ikke, at SST skal anbefale brug af PCFS.
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Regionshospitalet Gadstrup

Kommentar til laboratorietest: Skulle man overveje, om man skulle differentiere de naevnte
biokemiske parameter? Fx at THS og HBA1C skal veere taget fx 3 mdr far i stedet for 30 dage? Det
er paramatre, der normalvis kun langsomt udvikler sig over tid. Evt laegge op til, at de skal
foreleegge fra primaersektoren inden, der sendes en henvisning til en senfalgeklinik.

Styregruppen finder det relevant og vil eendre tidsvinduet for thyreoidea og HBA1C.

Region Sjalland

Det er beskrevet, at databasen vil se pa patientforlgb. Der er behov for en uddybning af, hvad
det daekker over, herunder om en patient med flere forlgb (evt. pa tveers af sygehuse/regioner)
teeller med en eller flere gange.

Ligeledes kan man ikke forvente, at der altid er reference mellem forlgbselement med senfalge
og det oprindelige forlabselement (hvis der er et oprindeligt/den oprindelige sygdom).

| flere af indikatorerne er der anvendt en CCl-score - specifikke sygdomme. Databasen vil
beregne den ud fra tidligere diagnoser i LPR. Dvs. det er naeppe alle diagnoser pa kontakter i de
foregaende 10 ar, der tages med. (Fedselsdiagnoserne er f.eks. ikke relevante).

CCl-scoren medtager alder. Det betyder, at alle 50+ arige far en vaerdi (1-4 - jo ldre, des hgjere
score). Hvis databasen medtager alder i scoren, sa vil ingen over 50 ar have CCl-score=0. (taller i
flere af indikatorerne er andel af patienter med CClscore=0). Forhabentlig har man fra databasen
valgt ikke at medtager alder, men kun se pa specifikke diagnoser.

Region Sjeelland antager, at der ved de indikatorer, hvor bade senfelgediagnose og de egentlige
COVID 19-diagnoser er naevnt, er ment, at nyeste kontakt skal have senfglgediagnosen, og den
oprindelige skal have COVID-19-diagnose. Dvs. at der ikke er tale om, at patienter, som kun har
en af diagnoserne medtages.

Indikator 3C Andel af patienter med COVID-19 ’senfalger uden komorbiditet (CCI=0), som ikke
har vaeret indlagt grundet COVID-19’ indeholder kun patienter, som har en sygehuskontakt. Dvs.
den medtager ikke de patienter med positiv PCR,-test, som ikke var i kontakt med
sygehusvaesenet i forbindelse med COVID-19-sygdommen, og som efterfalgende fik senfalger.
Maske burde man bemaerke i indikatoren, at den ’kun’ omfatter patienter, som har anden
sygehuskontakt end indlaeggelse.

Styregruppen er bevidste om ulemper ved CCIl, men har valgt at medtage den i denne form.
Den indgdr kun i deskriptive opgerelser. Den fortzller grad af komorbiditet.
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Indikator 5A er baseret pa procedurekoderne ZZ5049*. Denne indikator kan vaere udfordret af, at
koden ikke er obligatorisk, og vi kan vaere i tvivl, om disse koder bliver registreret med
tilstraekkelig god datakvalitet for senfalgepatienterne.

Styregruppen er opmarksomme pd dette og vil paminde regioner om vigtigheden.

Indikator 12. PCFS (Post-COVID-19 funktionsevne skala (PCFS) (fysio.dk)). Det er en vurdering,
som man laver ud fra indrapporterede patientoplysninger. Den er baseret pa ICF. ICF er en
funktionsevneklassifikation. Den er lagt ind i SKS (koderne starter med F). F-koderne er i sig selv
hverken en procedure eller en diagnose, sa de passer ikke ind i disse omrader af LPR3-modellen.

F-Koderne er svaere at bruge, og indtil nu har der ikke vaeret reel behov for den i
sygehusvaesenet. Hvis indikatoren skal i brug og det med F-koderne, vil det vaere en ekstra
opgave for sygehusene i fht. i dag, idet der er tale om en slags gradueret statusoplysning for
funktionsevne for en specifik kropsfunktion, der igen er resultatet af en undersggelse, dvs. en
procedure med tidspunktet for, hvornar undersggelsen er foretaget.

Styregruppen vil arbejde videre med koden og i arbejdet have kommentaren med.

Region Hovedstaden

Lungefunktionsundersggelse ser ud til at mangle pa listen over indikatorer (indikator 11,
parakliniske undersggelser).

D-dimer mangler under blodpraver.

Registrering af hvilken type Covid-19 senfglge der er tale om (lungemedicinsk, kardiologisk,
neurologisk, andet).

Styreguppen har ikke fundet evidens for at d-dimer har betydning for udredning pa
nuvarende tidspunkt. Lungefunktionsundersogelsen er overvejet, men er ikke registreret
validt, hvilket bla. skyldes at den oftest er udfort i almen praksis. Styregruppen mener ikke,
registrering af typen af senfolger er valid registreret.

Hvidovre Hospital + Dansk Selskab for Hjerte- og Lungefysioterapi

Valg af indikatorer: Pa de hospitaler, hvor senfalgeklinikkerne lukker, vil der ikke laengere veere
standard henvisning til fysio- og ergoterapeutiske vurdering. Dette vil selvfglgelig pavirke
indikatorer 5 og 6 ("vurdering af fysio- eller ergoterapeut” og "udarbejdet genoptraeningsplan
(GGOP)”).

Det er relevant at videhvor stor en andel af patienterne, der vurderes af en fysio- og ergoterapeut
og/eller far en GGOP, men der bar ikke fastsaettes en standard, da det ikke er alle patienter, som
hverken har behov for vurdering ved fysio- eller ergoterapeut og/eller en genoptraeningsplan.




16

Dvs. hvis der ikke udarbejdes en GGOP, er det ikke er et udtryk for darlig kvalitet, men derimod
afspejler det den enkelte patients behov.

Pa Hvidovre Hospital fik 54 % af patienterne i efteraret 2021 en GGOP. | efteraret 2022 fik
derimod kun 23 % af senfelgepatienterne en GGOP, hvilket kan indikere, at patienter der har
vaeret smittet med de nyere virusvarianter i mindre grad, har behov for genoptraening i
kommunalt regi. Det anbefales derfor, at indikator 6 (udarbejdelse af GGOP) ikke bliver en
indikator.

Styregruppen er opmarksom pd lukning af senfolge klinikker visse sted.

Ligeledes er styregruppen opmarksom pa forskelle i registrering af GOP. Databasen mdler
kun pa GOP pa komplekse senfolger, hvor vurderingen er, at det er vaesentlig at udarbejde
GOP til patientgruppen. Styregruppen vil kvalificere dette i det videre arbejde, idet stikprove
fra Region Hovedstaden antyder, at det ikke er relevant med GOP til alle patienter.

Dansk Selskab for Neurorehabilitering

Som selskab forholder vi os til punkterne "Genoptraening”, "Funktionsevne” og "Tilknytning til
arbejdsmarkedet”.

Ad "genoptraening”: Vi mener, at der i databasen ikke kun bar indga, om pt. har haft behov for at
blive set ved fysioterapeut eller ergoterapeut, men at det bgr indga, om der har veeret foretaget
undersggelse ved neuropsykolog og/eller logopaed.

Styregruppen finder, at neuropsykologisk vurdering kun vil vaere relevant for en mindre del af
populationen og er derfor fravalgt.

Vi er glade for at se, at der inkluderes, om der er udfert GOP bade far og efter kontakt til
senfglgeklinikken.

Ad "funktionsevne”: | DSNR mener vi, at man,til vurderingen af funktionsevnen, primaert ber
veelge en af de scorer af funktionsevnen ved sygdom, som har mange ars validering bag sig.
Sekundeert kan inddrages PCFS, safremt SST kan stgtte op herom.

Se tidigere svar angdende PCFS.

Ad "tilknytning til arbejdsmarkedet”: Relevant indikator i databasen.

Dansk Selskab for Fysioterapi: De valgte indikatorer inkl. de mulige indikatorer, vurderes
meget relevante.
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Andre kommentarer

Region Sjaelland:

Det vil vaere en rigtig god ide, hvis LPR-kyndige kan blive involveret pa et tidligere tidspunkt i
processen for beskrivelse af indikatorer, sa det sikres, at det gnskede ikke garimod det, som kan
indberettes til LPR. Databasen skal baseres pa centrale registre, sdledes at der ikke er behov for
yderligere indberetning/indtastning via fx KIP (RKKP’s Kvalitets Indrapporterings Platform).

Styregruppen har ingen planer om dedikeret indberetning. Databasen skal fortsat baseres pa
datafangst

Hvidovre Hospital + Dansk Selskab for Hjerte- og Lungefysioterapi

Sammensatning af styregruppen for DACOVID databasen: Hvilke personer skal indga i
styregruppen fremover, nu hvor flere senfalgeklinikker lukker? Skal der forsat deltage
repraesentanter fra hospitaler, hvor senfalgeklinikkerne er lukket? Skal de personer, der ikke
laengere har lgbende erfaring og kontakt med patienter med covid-19 udskiftes? Kan man
inddrage fysio- og eller ergoterapeuter fra kommunalt regi i styregruppen, da de kan give
relevante input omkring patienternes videre behov og forlgb?

Styregruppen skal bestd af medarbejdere, der arbejder med komplekse senfolger. Nar/hvis vi
kan fa data fra primaer sektor, vil repraesentanter herfra blive inviteret.

Dansk Selskab for Fysioterapi

Nar patienter med senfglger efter COVID-19 nu ikke lzengere bliver set i en decideret
senfglgeklinik, kan der veere risiko for, at de ikke far Falger efter COVID-19 koden, hvilket kan
besveaerliggare identifikationen af denne patientgruppe.

Opmarksomhed pa kravet til at fremvise en positiv test for COVID-19 for at kunne henvises til en
senfglge-klinik, nu da der foretages fa PCR-test, kan vaere en hindring for at kunne henvises til
senfelge-klinikkerne.

Se tidligere kommentarer.

Pa side 17 fremgar det at: Mulig indikator: Genoptraening En mulig indikator. Andel af patienter
med COVID-19 senfalger, som ikke har vaeret indlagt grundet COVID-19, som far udarbejdet en
genoptraeningsplan efter farste kontakt til en Senfglgeklinik. Danske Fysioterapeuter finder det
positivt, at der er fokus pa at italesaette, at patienter kan fa udarbejdet GOP ogsa uden
indlaeggelse men alene ved ambulant behandling pa Senfelgeklinik.
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Pas. 22 fremgar det at : ”Andel af patienter med COVID-19 senfglger, som har en kontakt til en
senfglgeklinik, som bliver funktionsevnevurderet”. Danske Fysioterapeuter foreslar, at ”af
fysioterapeut eller ergoterapeut” tilfgjes i forlaengelse af saetningen.

Styregruppen mener ikke, det er muligt pga. forskellig organisering. PCFS er et udtryk for
patientens egen vurdering af begransninger i funktionsevne og kan udfores i samarbejde
med andre sundhedsfaglige medarbejdere end fysioterapeuter og ergoterapeuter.

Ergoterapeuterne - samlet svar

Vi er meget tilfredse med at have faet ergoterapeut Kate Allen Christensen fra RH i databasens
styregruppe.

Styregruppen takker.

Afrunding

Styregruppen vil gerne takke hgringsparter for relevante, konstruktive kommentarer til databasen.
Kommentarerne er vaerdifuldt for den videre udvikling af databasen og det videre samarbejde
omkring den.

Bilag

Bilag 1: Heringsmateriale

Bilag 2: Haringssvar (uredigerede)
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Horing af ny klinisk kvalitetsdatabase, Databasen for COVID-19 senfolger (DACOVID)
Kaere samarbejdspartner

Vi gennemfarer nu en hgringsproces blandt relevante interessenter for at understgtte opbakning til og
involvering i Databasen for COVID-19 senfglger (DACOVID) samt medvirke til yderligere kvalificering af
databasen.

Vedlagte dokument, Definition af omfattede enheder, population og opgerelser i databasen, er en samlet
beskrivelse af databasen og udgangspunktet for hgringen.

| er velkomne til at sende hagringsmaterialet bredt ud i jeres organisation, men vi vil bede om, at | laver et
samlet hgringssvar for jeres organisation. Derudover ma | meget gerne skrive jeres hgringssvar i vedlagte
skabelon, hvor der er mulighed for bade at give generelle input samt specifikke input til omfattede enheder,
population og opgarelser.

Frist for hgringssvar er senest onsdag den 1.2.2023 til kontaktperson for databasen, Julie Andersen,

juland@rkkp.dk.

Hgringssvar bliver behandlet i styregruppen pa et mgde i starten af marts 2023. Derefter bliver der
udarbejdet en haringsrapport, som samler hgringssvar og styregruppens konklusion. Haringsrapporten
offentliggeres pad databasens hjemmeside.

Baggrund om Databasen for COVID-19 senfalger

Etablering af databasen er pabegyndt i det tidlige forar 2021 som fglge af et stort gnske i ledelseskredse og
blandt klinikere om en fzelles national platform for den nye sygdom, COVID-19 senfalger.

En tvaerfaglig og tveersektoriel styregruppe har siden arbejdet med etableringen med udgangspunkt i
nedenstaende formal med databasen og praemis for etablering.

Formal med databasen er at:
¢ medvirke til et samlet overblik over omfanget af senfalger efter COVID-19.
¢ understgtte standardiseret, hgj kvalitet i udredning og behandling af patienter med COVID-19
senfalger pa tvaers af landet og pa tvaers af sektorer.
¢ veaere ramme for videndeling, erfaringsudveksling, sparring og initiativer for den nye patientgruppe.
e veare med til at implementere forbedringer og evidensbaserede sundhedsfaglige indsatser i takt
med, at viden om og erfaringer med patientgruppen stiger.

Praemis i etableringen er at:

¢ anvende eksisterende registre som datakilder for at undga dobbeltindtastninger og for ikke at gge
registreringsbyrden i klinikken.

¢ imadekomme et steerkt gnske om hurtig etablering af databasen for at fa et nationalt overblik over
patientgruppen.

¢ imgdekomme et behov for tid til at samle erfaringer og viden om patientgruppen.

e atbalancere de to modstridende behov ved at ga atypisk til veerks og implementere databasen i to
faser, hvor fase 1 udelukkende rummer deskriptive opgerelser, mens fase 2 supplerer med
kvalitetsmaling.



Databasen har afrapporteret deskriptive opgarelser til regionernes ledelsesinformationer siden november
2021. Yderligere er der offentliggjort udvalgte deskriptive opgarelser i en praeliminaer rapport i hhv. marts og
september 2022.

| kan laese mere om databasen herunder se medlemmer af styregruppen og seneste preaeliminzere rapport pa
databasens hjemmeside Databasen for COVID-19 senfglger - RKKP

Pa vegne af styregruppen - med venlig hilsen

Anne @vrehus
Formand for styregruppen
Chefleaege pa Infektionsmedicinsk Afdeling, Odense Universitetshospital

Julie Andersen
Kontaktperson for databasen, Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram

Vedlagt heringsmateriale
¢ Definition af omfattede enheder, population og opgerelser i databasen

e Oversigt over relevante interessenter - hgringsparter
e  Skabelon til heringssvar
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4 Databasen for COVID-19 senfalger - DACOVID

1. Indledning

Databasen for COVID-19 senfalger er en landsdaekkende klinisk kvalitetsdatabase, der har til formal at medvirke til
at samle overblikket over omfanget af senfalger efter COVID-19 samt understette standardiseret, hgj kvalitet i
udredning og behandling af patienter med COVID-19 senfalger pa landets senfalgeklinikker og pa tveers af sektorer.
Desuden skal databasen vaere en ramme for et netvaerk for videndeling, erfaringsudveksling, sparring og initiativer
for denne nye patientgruppe. Saledes vil databasen vaere med til at implementere forbedringer og evidensbaserede
sundhedsfaglige indsatser i takt med, at viden om og erfaringer med patientgruppen stiger.

Databasen blev godkendt som klinisk kvalitetsdatabase 28. maj 2021.

Det skal bemaerkes, at opgerelserne i databasen pa nuvarende tidspunkt alene adresserer sekundaersektoren.
Dette skyldes udelukkende tilgaengeligheden af registerdata, hvor mulighederne for at identificere patienterne er til
stede i den systematiske indberetning af sygehusdata til Landspatientregisteret (LPR). Sa snart det bliver muligt at
indhente data fra primaersektoren, er det databasens hensigt at omfatte alle patienter med senfalger til COVID-19.

Udviklingen af indkatorer vil ske gradvist, som databasen far adgang til data. Der ud over vil der i begyndelsen af
databasens udvikling foreligge nogle diskreptive analyser som efterhdnden bliver rykket ned som supplerende
analyser, og pa sigt, vil forsvinde helt.

Dette dokument beskriver datagrundlag inklusiv omfattede enheder, diagnose- og inklusionskriterier for
opgarelserne i databasen.
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2. Omfattede enheder

Patienter med COVID-19 senfglger kan identificeres pa stort set alle afsnit/afdelinger i alle regioner. Derudover vil
de fleste have en kontakt til de regionale senfalgeklinikker.

Alle enheder identificeres via Sundhedsvaesenets organisationsregister (SOR). Der findes ingen specifik SOR-kode
for senfglgeklinikkerne. De er i et vist omfang 'murstenslase’. Hver region har dog identificeret de afsnit/afdelinger,
som fungerer som senfalgeklinikker. De findes pa falgende hospitaler:

Region Hovedstaden: Herlev-Gentofte Hospital
Bispebjerg og Frederiksberg Hospital
Nordsjeellands Hospital
Amager-Hvidovre Hospital
Bornholms Hospital

Region Sjzelland: Alle hospitaler varetager behandlingen af COVID-19 senfalger

Region Syddanmark: ~ Odense Universitetshospital
Sygehus Lillebzelt, Kolding

Region Midtjylland: Aarhus Universitetshospital - herunder ogsa Barn og Unge afd.
Regionshospitalet Gedstrup (tidl. Hospitalsenhed Vest)

Region Nordjylland: Aalborg Universitetshospital

Da sygdomsforlgbet med COVID-19 og COVID-19 senfalger er en ny sygdomstilstand i sundhedsvaesnet er endnu
ikke udviklet en ensartet registreringsprakis pa tvaers af regioner og afdelinger. Det er derfor fglgende
opmaerksomhedspunkter ifm., hvilke enheder der registrerer senfelgediagnosen:

* Privathospitaler, akutafdelinger og psykiatriske afdelinger indgar ikke som dataindberettende enheder.
Det antages, at patienter, der opfylder kriterierne for en senfglge-diagnose, ikke far stillet diagnosen farste
gang pa en af disse enheder. Safremt en patient skulle have COVID-19 senfglger, vil vedkommende
inkluderes i databasen ifm. en senere kontakt.

e Rigshospitalet har registreret patienter med senfglger pa trods af, at Rigshospitalet har ikke senfalgeklinik.
Samme lokale registreringspraksis ses i REHPA i Region Syddanmark, hvor koden identificerer patienter
med COVID-19 senfalger, som indgar i forskningsprojekter.

¢ Diagnosekoden optraeder med fa patienter pa f.eks. arbejdsmedicinske, kirurgiske og gynaekologiske
afdelinger, selvom sygdommen (formentlig) ikke behandles pa disse afdelinger. Disse afdelinger er ikke
ekskluderet.
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3. Population

Definition af COVID-19 senfolger

Definitionen af COVID-19 senfalger falger Sundhedsstyrelsens udgivelse 'Senfglger ved COVID-19', hvor vedvarende
symptomer >4 uger betragtes som et langstrakt sygdomsforlgb med langvarige symptomer, og vedvarende
symptomer =12 uger efter den pdbegyndte infektion anses som senfalger (Sundhedsstyrelsen, marts 2021).

Indberetning af diagnosen til Landspatientregistret falger Sundhedsdatastyrelsens notat 'Indberetning til
Landspatientregisteret i forbindelse med COVID-19' (dec. 2020):

Med *folger’ forstds i denne sammenhaeng tilstande forarsaget af COVID-19 sygdom, som er til stede efter den
akutte infektion. DB948A 'Falger efter COVID-19' anvendes principielt som bidiagnose til supplerende beskrivelse af
den angivne aktionsdiagnose for den konkrete komplikation (fx treethedssyndrom). Kun nar der ikke angives en
aktionsdiagnose for den konkrete fglgetilstand, kan DB948A *Folger efter COVID-19’ anvendes som aktionsdiagnose i
betydningen ’Falger efter COVID-19’ UNS (uden nzaermere specifikation) . M3 IKKE anvendes ved aktiv COVID-19
sygdom.

In- og eksklusionskriterier

Databasens opgave er at beskrive kvaliteten af behandlingen pa Danmarks Senfalgeklinikker (se ovenstaende).
DACOVID omfatter alle borgere med COVID-19 senfalger, som har en kontakt pa en senfglgeklinik pa et offentligt
sygehus.

Inklusionskriterier:
e Alle - uanset alder - der registreres med en kode for COVID-19 senfglger i Landspatientregistret (bade a- og
b-diagnoser).
¢ Alle kontakttyper pa senfelgeklinikkerne inkluderes (fysisk fremmede, virtuel og udekontakt)
Eksklusionskriterier:
=  Patienter med erstatnings-cpr-nummer eller invalid CPR status (koder: 20 (inaktiv), 30 (annulleret), 50
(dobbeltnummer), 60 (aendret), 70 (forsvundet), 80 (inaktiv, udrejst)
=  Patienter uden bopzeli Danmark (koder: 05 og 07 (Grgnland))
= Patienter med ferste kontakt pa psykiatrisk afdeling, pa en akut afdeling og pa et privathospital som
eneste kontakt
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Teknisk specifikation af population

Folgende kode fra Landspatientregistret danner populationen:

DB948A 'Falger efter COVID-19' (a- og b-diagnose)

Alle aldersgrupper inkluderes, safremt der er et validt CPR-nummer og/eller vedkommende er bosiddende i

Danmark.

Populationsdannelse:

1.
2.
3.

Kontakter med diagnosekoden DB948A 'Fglger efter COVID-19' (A og B-diagnose) fremsages

Patienter inkluderes ved forste kontakt til en senfelgeklinik

Den afdeling, som registrerer den farste kontakt (SORkode_kontakt) med DB948A 'Falger efter COVID-19',
er afrapporterende afdeling

4. Oversigt over indikatorer

Nr. Navn
1 Andel af patienter med COVID-19 senfolger, der er maend
2a Median-alder for patienter med COVID-19 senfalger
2b Andel af patienter med COVID-19 senfalger, der er under 18 ar
2c Andel af patienter med COVID-19 senfolger, der er i aldersgruppen 18-29 ar
2d Andel af patienter med COVID-19 senfolger, der er i aldersgruppen 30-49 ar
2e Andel af patienter med COVID-19 senfolger, der er i aldersgruppen 50-69 ar
2f Andel af patienter med COVID-19 senfolger, der er over 69 ar
3a Andel af patienter med COVID-19 senfelger uden komorbiditet (CCI=0)
3b Andel af patienter med COVID-19 senfolger uden komorbiditet (CCI=0), som har veret indlagt grundet COVID-
19
3c Andel af patienter med COVID-19 senfolger uden komorbiditet (CCI=0), som ikke har vaeret indlagt grundet
COVID-19
4 Andel af patienter med COVID-19 senfolger, der har veaeret indlagt grundet COVID-19 forud for forste kontakt
5a Andel af patienter med COVID-19 senfalger, der far foretaget en vurdering af fysio- eller ergoterapeut efter
forste kontakt pa en Senfalgeklinik
5b Andel af patienter med COVID-19 senfalger, som har varet indlagt grundet COVID-19, der far foretaget en
vurdering af fysio- eller ergoterapeut efter kontakt pa en Senfglgeklinik
6a Andel af patienter med COVID-19 senfolger, som far udarbejdet en genoptraningsplan efter forste kontakt pa
en Senfolgeklinik
6b Andel af patienter med COVID-19 senfolger, som har varet indlagt grundet COVID-19, som far udarbejdet en
genoptrzaningsplan efter forste senfalge kontakt pa en Senfolgeklinik t
6¢c Andel af patienter med COVID-19 senfolger, som har varet indlagt grundet COVID-19, som far udarbejdet en
genoptrzeningsplan i tiden efter COVID-19 indlaeggelsen og inden forste kontakt pa en Senfelgeklinik
6d Andel af patienter med COVID-19 senfalger, som ikke har vaeret indlagt grundet COVID-19, som far udarbejdet en
genoptraningsplan efter farste kontakt
7 Andel af patienter der er testet positiv for Sars-CoV-19 (COVID-19), der registreres med COVID-19 senfolger
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8 Beskrivelse af hvorledes patienternes kontaktmenstre til sekundaeer sektor var for COVID-19 diagnosen og efter
COVID-19 senfglgediagnosen

9 Forekomsten af COVID-19 senfolger blandt vaccinerede patienter versus ikke vaccinerede patienter

10a Beskrivelse af populationen og dennes tilknytning til arbejdsmarkedet (inden patienten fik COVID-19 og efter
COVID-19 senfglgediagnosen)

10b  Antal af uger fra den farste kontakt med COVID-19 senfelger til patienten er tilbage pé arbejde i mindst 4
sammenhangende uger (uden registrering af overfarselsindkomst)

10c  Andelen af 25-60 arige patienter med COVID-19 senfglger, der er i fuld beskaeftigelse ved farste positive test for
SARS-CoV-2, som et halvt ar efter den farste positive test eri job i samme grad som fer testen

11 Andel af patienter med COVID-19 senfolger, som forud for eller ved forste kontakt til Senfelgeklinikken, har
faet foretaget relevante parakliniske undersegelser

12 Andel af patienter med COVID-19 senfglger, som har en kontakt til en senfglgeklinik, som bliver
funktionsevnevurderet

Indikatorerne der er markeret med FED er beregnede og bliver leveret i Regionernes ledelsesinformationssystem.
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5. Datadefinitioner og beregningsregler

1: Populationens karakteristika
Andel af patienter med COVID-19 senfglger, der er maend

Datadefinition:

Neevner: Patientforleb med COVID-19 senfglger
Kode:
e DB948A Fglger efter COVID-19
Teeller: Patienter i naevneren, der er maend
Data:

e CPR (personoplysninger)

Uoplyst:

Ikke relevant:

2a: Populationens karakteristika
Median-alder for patienter med COVID-19 senfalger

Datadefinition:

Median-alder for patienter med COVID-19 senfolger
Kode:

e DB948A Fglger efter COVID-19
Data:
e CPR (personoplysninger)

Uoplyst:

Ikke relevant:
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2b: Populationens karakteristika
Andel af patienter med COVID-19 senfglger, der er under 18 ar

Datadefinition:

Neevner: Patientforleb med COVID-19 senfalger
Kode:
e DB948A Fglger efter COVID-19
Teeller: Patienter i naevneren, der er <18 ar
Data:
e CPR (personoplysninger)
Uoplyst: -
Ikke relevant: -

2c: Populationens karakteristika

Andel af patienter med COVID-19 senfglger, der er i aldersgruppen 18-29 ar

Datadefinition:

Neevner: Patientforleb med COVID-19 senfalger
Kode:
e DB948A Fglger efter COVID-19
Teeller: Patienter i naevneren, der er i aldersintervallet =18 ar til <30 ar
Data:
e CPR (personoplysninger)
Uoplyst: -
Ikke relevant: -
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2d: Populationens karakteristika
Andel af patienter med COVID-19 senfolger, der er i aldersgruppen 30 - 49 ar

Datadefinition:

Neevner: Patientforleb med COVID-19 senfglger
Kode:
e DB948A Fglger efter COVID-19
Teeller: Patienter i naevneren, der er i aldersintervallet =30 ar til <50 ar
Data:

e CPR (personoplysninger)

Uoplyst: -

Ikke relevant: -

2e: Populationens karakteristika
Andel af patienter med COVID-19 senfolger, der er i aldersgruppen 50 - 69 ar

Datadefinition:

Neevner: Patientforleb med COVID-19 senfglger
Kode:
e DB948A Fglger efter COVID-19
Teeller: Patienter i naevneren, der er i aldersintervallet =50 ar til <70 ar
Data:

e CPR (personoplysninger)

Uoplyst: -

Ikke relevant: -
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2f: Populationens karakteristika
Andel af patienter med COVID-19 senfglger, der er over 69 ar

Datadefinition:

Neevner: Patientforleb med COVID-19 senfalger
Kode:
e DB948A Fglger efter COVID-19
Teeller: Patienter i naevneren, der er >69 ar
Data:
e CPR (personoplysninger)
Uoplyst: -
Ikke relevant: -

3a: Populationens karakteristika

Andel af patienter med COVID-19 senfelger uden komorbiditet (CCI=0)

Datadefinition:

Neevner: Patientforleb med COVID-19 senfglger
Kode:
e DB948A Fglger efter COVID-19
Teeller: Patienter i naevneren, hvor Charlson Comorbidity Index er =0
Data:
e LPR:ICD-10 diagnoser registreret i op til 10 ar for patienten registreres
forste gang med COVID-19 senfalger
Uoplyst: -
Ikke relevant: -
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3b: Populationens karakteristika
Andel af patienter med COVID-19 senfelger uden komorbiditet (CCI=0), som har vaeret indlagt grundet COVID-19

Datadefinition:

Neevner: Patientforleb med COVID-19 senfglger, som har vaeret indlagt grundet COVID-19 (en
sygehuskontakt varende laengere end 12 timer)

Koder:
e DB948A Fglger efter COVID-19
e DB342* Coronavirus-infektion uden angivelse af lokalisation
e DB972 Coronavirus-infektion uden angivelse af lokalisation
e DB972A COVID-19 sveer akut respiratorisk syndrom
e DB972B Multisystem inflammatorisk syndrom associeret med COVID-19

Teeller: Patienter i naevneren, hvor Charlson Comorbidity Index er =0

Data:

e LPR:ICD-10 diagnoser registreret i op til 10 ar for patienten registreres
forste gang med COVID-19 senfalger

Uoplyst: -
Ikke relevant: -

3c: Populationens karakteristika

Andel af patienter med COVID-19 senfelger uden komorbiditet (CCI=0), som ikke har vaeret indlagt grundet COVID-
19

Datadefinition:

Neevner: Patientforleb med COVID-19 senfglger, som ikke har vaeret indlagt grundet COVID-19 (en
sygehuskontakt varende laengere end 12 timer)

Koder:
e DB948A Fglger efter COVID-19
e DB342* Coronavirus-infektion uden angivelse af lokalisation
e DB972 Coronavirus-infektion uden angivelse af lokalisation
e  DB972A COVID-19 sveer akut respiratorisk syndrom
e DB972B Multisystem inflammatorisk syndrom associeret med COVID-19

Teeller: Patienter i naevneren, hvor Charlson Comorbidity Index er =0

Data:

e LPR:ICD-10 diagnoser registreret i op til 10 ar for patienten registreres
forste gang med COVID-19 senfalger
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Uoplyst:

Ikke relevant:

4: Sygdommens svaerhedsgrad

Andel af patienter med COVID-19 senfglger, der har veeret indlagt grundet COVID-19 forud for forste kontakt

Datadefinition:

Neevner: Patientforleb med COVID-19 senfglger
Kode:
e DB948A Fglger efter COVID-19
Teeller: Patienter i naevneren, der har haft en sygehuskontakt grundet COVID-19 varende laengere
end 12 timer (indleeggelse) forud for registreringen af COVID-19 senfalgediagnosen
Koder:
e DB342* Coronavirus-infektion uden angivelse af lokalisation
e DB972 Coronavirus-infektion uden angivelse af lokalisation
e DB972A COVID-19 sveer akut respiratorisk syndrom
e DB972B Multisystem inflammatorisk syndrom associeret med COVID-19
Uoplyst: -
Ikke relevant: -

5a: Genoptraening

Andel af patienter med COVID-19 senfalger, der far foretaget en vurdering af fysio- eller ergoterapeut efter farste
kontakt til en Senfelgeklinik

Datadefinition:

Neevner: Patientforleb med COVID-19 senfalger
Kode:
e DB948A Fglger efter COVID-19
Teeller: Patienter i naevneren, der far foretaget en vurdering af fysio- eller ergoterapeut efter
forste kontakt med en senfglgeklinik
Kode:
e  775049* Ergo-/fysioterapeutisk undersggelse eller vurdering
Registreringen er inkl. alle underkoder
Uoplyst: -
Ikke relevant: -

5b: Genoptraening
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Andel af patienter med COVID-19 senfalger, som har vaeretindlagt grundet COVID-19, der far foretaget en vurdering
af fysio- eller ergoterapeut efter farste kontakt til en Senfalgeklinik

Datadefinition:

Neevner: Patientforleb med COVID-19 senfglger, som har vaeret indlagt grundet COVID-19 (en
sygehuskontakt varende laengere end 12 timer)
Koder:
e DB948A Fglger efter COVID-19
e DB342* Coronavirus-infektion uden angivelse af lokalisation
e DB972 Coronavirus-infektion uden angivelse af lokalisation
e DB972A COVID-19 sveer akut respiratorisk syndrom
e DB972B Multisystem inflammatorisk syndrom associeret med COVID-19
Teeller: Patienter i naevneren, der far foretaget en vurdering af fysio- eller ergoterapeut efter
forste kontakt til en senfalgeklinik
Kode:
e  775049* Ergo-/fysioterapeutisk undersggelse eller vurdering
Registreringen er inkl. alle underkoder
Uoplyst: -
Ikke relevant: -

6a: Genoptraning

Andel af patienter med COVID-19 senfglger, som far udarbejdet en genoptraeningsplan efter farste kontakt til en

Senfolgeklinik

Datadefinition

Neevner: Patientforleb med COVID-19 senfglger
Kode:
e DB948A Fglger efter COVID-19
Teeller: Patienter i naevneren, der har faet udarbejdet en genoptraeningsplan efter fgrste kontakt
til en senfelgeklinik (den ferstkommende efter senfelge-diagnosen. Hvis datoen ligger for
senfelgediagnosen inkluderes den ikke).
Kode:
e 770175* Udarbejdelse af genoptraeningsplan
Registreringen er inkl. alle underkoder
Uoplyst: -
Ikke relevant: -
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6b: Genoptraening

Andel af patienter med COVID-19 senfalger, som har vaeret indlagt grundet COVID-19, som far udarbejdet en
genoptraeningsplan efter farste kontakt til en Senfalgeklinik

Datadefinition

Neevner: Patientforleb med COVID-19 senfglger, som har vaeret indlagt grundet COVID-19 (en
sygehuskontakt varende laengere end 12 timer)

Koder:
e DB948A Fglger efter COVID-19
e DB342* Coronavirus-infektion uden angivelse af lokalisation
e DB972 Coronavirus-infektion uden angivelse af lokalisation
e DB972A COVID-19 sveer akut respiratorisk syndrom
e DB972B Multisystem inflammatorisk syndrom associeret med COVID-19

Teeller: Patienter i naevneren, der har faet udarbejdet en genoptraeningsplan efter fgrste kontakt
til en senfelgeklinik (samme som ved 6a)

Kode:
e 770175* Udarbejdelse af genoptraeningsplan

Registreringen er inkl. alle underkoder

Uoplyst: -
Ikke relevant: -

6¢: Genoptraening

Andel af patienter med COVID-19 senfalger, som har vaeretindlagt grundet COVID-19, som far udarbejdet en
genoptraeningsplan i tiden efter COVID-19 indlaeggelsen og inden farste kontakt til en Senfalgeklinik

Datadefinition

Neevner: Patientforleb med COVID-19 senfglger, som har vaeret indlagt grundet COVID-19 (en
sygehuskontakt varende laengere end 12 timer)

Koder:
e DB948A Fglger efter COVID-19
e DB342* Coronavirus-infektion uden angivelse af lokalisation
e DB972 Coronavirus-infektion uden angivelse af lokalisation
e DB972A COVID-19 sveer akut respiratorisk syndrom
e DB972B Multisystem inflammatorisk syndrom associeret med COVID-19

Teeller: Patienter i naevneren, der har faet udarbejdet en genoptreaeningsplan i tiden efter COVID-
19 indlaeggelsen og inden farste kontakt til en senfalgeklinik
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Kode:
e 770175* Udarbejdelse af genoptraeningsplan

Registreringen er inkl. alle underkoder

Uoplyst: -
Ikke relevant: -

6d: Genoptraening

En mulig indikator
Andel af patienter med COVID-19 senfalger, som ikke har veeret indlagt grundet COVID-19, som far udarbejdet en
genoptraeningsplan efter farste kontakt til en Senfalgeklinik

Datadefinition

Neevner: Patientforleb med COVID-19 senfglger, som ikke har vaeret indlagt grundet COVID-19 (en
sygehuskontakt varende laengere end 12 timer)

Koder:
e DB948A Fglger efter COVID-19
e DB342* Coronavirus-infektion uden angivelse af lokalisation
e DB972 Coronavirus-infektion uden angivelse af lokalisation
e  DB972A COVID-19 sveer akut respiratorisk syndrom
e DB972B Multisystem inflammatorisk syndrom associeret med COVID-19

Teeller: Patienter i naevneren, der har faet udarbejdet en genoptraeningsplan efter farste kontakt
til en senfelgeklinik (samme som ved 6a)

Kode:
e 770175* Udarbejdelse af genoptraeningsplan

Registreringen er inkl. alle underkoder

Uoplyst: -
Ikke relevant: -

7: Positiv test for COVID-19

En mulig indikator
Andel af patienter der er testet positiv for Sars-CoV-19 (COVID-19), der registreres med COVID-19 senfglger

Datadefinition:

Naevner: Alle positive tests for Sars-CoV-19 (COVID-19) (PCR)
(Der udveelges det testsvar, der ligger naermest (og for) 1. kontakt med senfelgediagnose)

Datakilde:
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¢ Overvagningsdata fra Statens Serum Institut

Teeller: Patienter i naevneren med COVID-19 senfalger

Kode:
e DB948A Fglger efter COVID-19

Uoplyst: -
Ikke relevant: -

Kan udvides til at undersgge tidsaspektet fra positiv test til farste kontakt til en senfalgeklinik.

Dominans af virusvarianter i falgende perioder:

PRDATE_ADJUSTED < '12feb2021'd - 'Foer Alpha:

- PRDATE_ADJUSTED between '13feb2021'd AND '27jun2021'd -> 'Alpha

- PRDATE_ADJUSTED between '28jun2021'd AND 'l16dec2021'd -> 'Delta

- PRDATE_ADJUSTED between '16dec2021'd AND '24dec2021'd - 'Omikron

- PRDATE_ADJUSTED between '25dec2021'd AND '11jan2022'd - 'Omikron (BA.1)
- PRDATE_ADJUSTED > '12jan2022'd - 'Omikron (BA.2)

8: Kontaktmenstre

En mulig indikator

Det s@ges beskrevet, hvorledes patienternes kontaktmenstre til sekundaer sektor var fer COVID-19 diagnosen og
efter COVID-19 senfglgediagnosen.
¢ Sammenligning af antal kontakter de seneste 12 maneder fgr COVID-19 diagnosen til 6 maneder efter 1.
kontakt grundet COVID-19 senfalger
eller
¢ Sammenligning af antal kontakter det sidste 'normale' ar far pandemien (dvs. perioden 1.3.2019-28.2.2020)
for COVID-19 diagnosen til 6 (eller 12?) maneder efter 1. kontakt grundet COVID-19 senfalger
(Pandemien har haft betydet store samfundsmaessige aendringer, som formentlig har vaeret starre end de
intraindividuelle/personlige aendringer, hvorfor det vigtigt at sammenligne med praepandemisk periode.)

9: Vaccinestatus

En mulig indikator

Det s@ges beskrevet, om forekomsten af COVID-19 senfalger er forskellig blandt vaccinerede patienter versus ikke
vaccinerede patienter.

Definition af vaccination: Man er vaccineret, hvis man har to eller flere stik. Desuden skal sidste stik veere minimum
4 uger inden positiv PCR-test.

Population: Patienter over 18 ar, som har et positiv covid19-svar (PCR), som ligger fgr 1. kontakt til en
senfelgeklinik.

Opgorelsesstart: 1. marts 2021 (Derved tages der hgjde for, at de forste personer blev vaccineret ultimo december
2020 farste gang, og anden gang var ultimo januar. Herefter skal der gd min. 4 uger inden positiv PCR-test.)
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Andel af personer med positiv PCR-test, som er vaccinerede og har mindst en kontakt til en senfalgeklinik

Naevner: Alle personer (mindst 18 dr) med en positiv PCR-test efter 1. marts 2021.
Teeller: Personer i naevneren, hvor der er 4 uger mellem andet vaccinestik og positiv PCR-test OG andet vaccinestik
og efterfelgende positiv PCR-svar ligger for 1. kontakt til en senfalgeklinik

Er forekomsten af COVID-19 senfalger forskellig blandt vaccinerede patienter versus ikke vaccinerede patienter:
Naevner 1: Alle personer (mindst 18 ar) med en positiv PCR-test efter 1. marts 2021, som er vaccinerede (har faet 2
stik for positiv PCR-test)

Nzevner 2: Alle personer (mindst 18 ar) med en positiv PCR-test efter 1. marts 2021, som ikke er vaccinerede (har
faet 2 stik for positiv PCR-test).

Teeller (1+2): Personer i naevneren, som har veeret i kontakt til en senfglgeklinik (hvor positiv PCR-svar ligger for 1.
kontakt med senfglge-diagnose)

Andelen af personer med senfglger, der er vaccinerede:

Naevner: Alle personer (mindst 18 ar), der har en senfalgekontakt efter 1. marts 2021

Teeller: Personer i naevneren, der er vaccinerede (hvor der er 4 uger mellem andet vaccinestik og positiv PCR-test, og
andet vaccine-stik og efterfelgende positiv PCR-svar ligger for 1. kontakt til en senfglgeklinik)

Det kunne eksempelvis vises med sgjlediagrammer (en sgjle for andelen af vaccinerede og en sgjle for andelen af
ikke-vaccinerede) for hvert kvartal.

Deskriptivt: Ken, alder, comorbiditet pa henholdsvis vaccinerede og ikke-vaccinerede - alle med senfalger.

10a: Tilknytning til arbejdsmarkedet

En mulig indikator
Populationen og dennes tilknytning til arbejdsmarkedet (inden patienten fik COVID-19) sgges beskrevet:

e Pdbaggrund af variablene 'Herkomst' og 'Civilstand' beskrives populationen - samt hvilken branche
populationen er tilknyttet ('Branche')

e Hvorstor en andel er pa overfgrselsindkomst?

e Og hvor stor en andel er selvforsagrgende (i arbejde)?

Beskrivelse af tilknytningen til arbejdsmarkedet efter COVID-19-sygdommen:

e Hvorstor en andel er sygemeldt (eller pa anden overfarselsindkomst) 3, 6,9 og 12 maneder efter COVID-19?

10b: Tilknytning til arbejdsmarkedet

En mulig indikator
Antal af uger fra den farste kontakt med COVID-19 senfglger til patienten er tilbage pa arbejde i mindst 4
sammenhangende uger (uden registrering af overfgrselsindkomst).

Datadefinition:

Antal uger fra den farste kontakt med COVID-19 senfglger til patienten er tilbage pa

arbejde i mindst 4 sammenhangende uger (median)
Kode:

e DB948A Fglger efter COVID-19
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Data:
e CPR (personoplysninger)
e DREAM-data

Uoplyst: -
Ikke relevant:

under 25 ar eller over 60 ar ved farste positive test for SARS-CoV-2

uden DREAM data

ikke bosiddende i Danmark ved forste positive test for SARS-CoV-2

en arbejdstid under 30 timer ugentligt ved fagrste positive test for SARS-CoV-2
pa permanente ydelser trods fuld beskeeftigelse (fartidspension (783), SU (651,
652, 661) flexydelse (622))

e dod eller bosiddende uden for Danmark i opfelgningsperioden

10c: Tilknytning til arbejdsmarkedet

En mulig indikator
Andelen af 25-60 arige patienter med COVID-19 senfalger, der er i fuld beskaeftigelse ved farste positive test for
SARS-CoV-2, som et halvt ar efter den farste positive test er i job i samme grad som for testen.

Naevner: Patientforlab med COVID-19 senfglger i alderen 25-60 ar, der er i fuld beskeeftigelse ved
farste positive test for SARS-CoV-2.

Kode:
e DB948A Fglger efter COVID-19

Data:
e SS|Overvagningsdata
e DREAM data
e |LPR

Teeller: Patienter i naevneren, der et halvt ar efter den farste positive test for SARS-CoV-2 erijobi
samme grad som for testen

"Erijob" defineres til, at beskaeftigelsesgraden svarer til eller er hajere end deres
gennemsnitlige beskeaeftigelse ved farste positive testresultat, og at der ikke er
udbetalt sygedagpenge, eller at patienten er i jobafklaring.

Beskzeftigelsesgraden beregnes som et gennemsnit af arbejdstiden i 3 méneder et
halvt Gr efter forste positive testresultat (mdnederne 5, 6 og 7 efter farste positive test
for SARS-CoV-2).

Med udbetaling af sygedagpenge menes, om patienten er registreret med
sygedagpengeydelse et halvt r efter forste positive testresultat. Hvis patienten ikke
kan fé forlaenget sygedagpenge 22 uger efter sygemeldingen, overgdr vedkommende
til jobafklaring

Uoplyst: -

Ikke relevant: e under 25 ar eller over 60 ar ved farste positive test for SARS-CoV-2
¢ uden DREAM data
¢ ikke bosiddende i Danmark ved farste positive test for SARS-CoV-2
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e enarbejdstid under 30 timer ugentligt ved farste positive test for SARS-CoV-2

e papermanente ydelser trods fuld beskaeftigelse (fartidspension (783), SU (651,
652, 661) flexydelse (622))

e dod eller bosiddende uden for Danmark i opfelgningsperioden

11: Laboratorietest

Andel af patienter med COVID-19 senfglger, som forud for eller ved farste kontakt til Senfalgeklinikken, har faet
foretaget relevante parakliniske undersagelser.

Datadefinition:

Neevner: Patientforleb med COVID-19 senfglger, som har en kontakt pa en senfalgeklinik, og som
erover 18 ar
Kode:
e DB948A Fglger efter COVID-19
Teeller: Patienter i naevneren, der har faet taget falgende blodprever i perioden 30 dage for til 10

dage efter forste kontakt pa en senfglgeklinik

Koder (datakilde: Laboratorieregistret):
e HBAI1C NPU27300 AND

e TSH NPU03578 ORNPU03577 OR NPU03624 OR NPU04199 OR
NPU04200 OR ASS00039 OR ASS00136 OR NPU03579 OR DNK35895 AND

e CRP NPU19748 AND
e HgB NPU02319 AND

Uoplyst: -

Ikke relevant: -

DACOVID
NPU27300 | Hb(B)-Haemoglobin Alc (IFCC)

NPU03578 | P-Thyroxin [T4]

NPU03577 P-Thyrotropin [TSH]

NPU03624 | P-Triiodthyronin [T3]

NPU04199 | P—Thyrotropin; arb.stofk.(IRP 80/558; 0 min; proc.) =? x 10-3 |U/L
NPU04200 | P—Thyrotropin; arb.stofk.(IRP 80/558; 20 min; proc.) =? x 10-3 [U/L
ASS00039 P-Thyreoidea-screening

ASS00136 P-Thyreoidea behandlings-kontrol

NPU03579 | P-Thyroxin frit [T4]

DNK35895 | P-Triiodthyronin-reaktion[T3-Test]

NPU19748 P-C-reaktivt protein [CRP]

NPU02319 | B-Haemoglobin

12: Funktionsevnevurdering




22 Databasen for COVID-19 senfalger - DACOVID

En mulig indikator
Andel af patienter med COVID-19 senfglger, som har en kontakt til en senfalgeklinik, som bliver
funktionsevnevurderet

Der arbejdes mod at denne opgerelse kan blive en indikator. Afventer at SST anbefaler dette. Der skal oprettes SKS-
koder hos SDS.

Datadefinition:

Naevner: Patientforlab med COVID-19 senfglger, som har en kontakt pa en senfalgeklinik
Kode:

e DB948A Fglger efter COVID-19

Teeller: Patienter i naevneren, der bliver funktionsevnevurderet ved PCFS (Post-COVID-19
funktionsevne skala)

Kode

e  |kke oprettet endnu




Databasen for COVID-19 senfalger - DACOVID 23

6. Deskriptive opgarelser

| den farste fase af etableringen af databasen er det relevant med en grundig beskrivelse af patientgruppen med
flere deskriptive variable (end typisk i en kvalitetsdatabase). 'Vi skal lzere patientgruppen at kende.' Det vil give
indsigt i og viden om patientgruppen til definition af yderligere indikatorer. Med henblik pa at regionerne kan folge
deres egne data i KKA, vaelges det i farste fase at opsaette de deskriptive opgerelser som indikatorer (andel og
median). disse deskriptive opggrelser vil pa sigt blive aflyst af geeldende indikatorer og subgruppeanalyser.

Den del patientgruppen, der har haft en indlaeggelse forud for senfglgediagnosen, har haft et mere kompliceret
COVID-19 sygdomsforlab. Derfor vil flere opgarelser stratificeres pa henholdvis den gruppe, der har vaeret indlagt,
og den gruppe, der ikke har vaeret indlagt. Dermed undersages det, om der er forskelle i to gruppers forlgb.

Ligeledes vil der vaere opggrelser, som kun opgeres pa de patienter, der har haft en kontakt pa en senfelgeklinik.
Der vil overvejende vzere tale om patienter, som har symptomer fra mere end et organsystem (komplekse og
langvarige symptomer). Ifald disse patienter har fgrste kontakt pa en ikke-senfglgeklinik, vil de ved kontakten til en
af de definerede senfalgeklinikker indga i den population, som har en kontakt til senfalgeklinik.

| de deskriptive opggrelser indgar alle patienter med DB948A 'Falger efter COVID-19' (a- og b-diagnose) - uanset om
de har haft en kontakt til en af de definerede senfalgeklinikker eller ej.

Folgende indgar i de deskriptive opgerelser:
e Kon
e Alder
e Charlson Comorbiditet Index
¢ Indlaeggelse forud for COVID-19 senfelgediagnose
e Positiv test for COVID-19

e Vaccinestatus
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Falgende organisationer er inviteret til hgring af Databasen for COVID-19 senfglger:

Sundhedsstyrelsen
Sundhedsdatastyrelsen

Statens Serum Institut

Danske Regioner

Kommunernes Landsforening

Region Nord

Region Midt

Region Syd

Region Sjeelland

Region Hovedstaden

Dansk Selskab for Almen Medicin
Dansk Selskab for Infektionsmedicin
Dansk Lungemedicinsk Selskab

Dansk Reumatologisk Selskab

Dansk Neurologisk Selskab

Dansk Cardiologisk Selskab

Dansk Rhinologisk Selskab

Dansk Selskab for Neurorehabilitering
Danske Fysioterapeuter

Dansk Selskab for Fysioterapi
Ergoterapeutforeningen
Ergoterapeutfaglig Selskab for Lungerehabilitering
Ergoterapeutfaglig Selskab for Neurorehabilitering
Dansk Sygepleje Selskab

Danske Patienter



Skabelon til heringssvar

Skriv gerne hegringssvar i nedenstaende skabelon
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Overskrift

Heringsvar

Generelle kommentarer:

Kommentarer til omfattede enheder:

Kommentarer til population:

Kommentarer til opgorelser:

Andet:




Bilag 2: Horingssvar (uredigerede)



&

SUNDHEDSSTYRELSEN

Dato 30-01-2023

Sags.nr. 05-0601-2235

PRIM

sstprim@sst.dk

Sundhedsstyrelsens heringssvar: Database for COVID-19 senfelger

Overskrift

Heoringssvar

Generelle kommentarer:

Sundhedsstyrelsen finder det positivt, at regionerne har udviklet en
kvalitetsdatabase, der kan skabe overblik over senfglger ved COVID-
19 og bidrage til beslutninger om bedre kvalitet i behandling for denne
patientgruppe.

Kommentarer til omfat-
tede enheder:

Organiseringen for varetagelse af patienter med senfglger til COVID-
19 er i stadig udvikling, og det er derfor hensigtsmaessigt at databasen
ikke begreenser sig til kun at omfatte registreringer fra senfglgeklinik-
ker, da denne organisering kan aendre sig. | afsnittet vedr. opmaerk-
somhedspunkter ifm. hvilke enheder der registrerer senfglgediagno-
sen, star der, at databasen ikke ekskluderer diagnosekoder, der er fo-
retaget pa andre afdelinger, hvilket vi vurderer positivt.

Kommentarer til popula-
tion:

Det fremstar lidt uklart, hvilke patienter der preecist bliver inkluderet. Er
det kun patienter, der har haft kontakt til senfelgeklinikker, eller ogsa
patienter, der far diagnosekoden fra andre relevante afdelinger? (jf. de
to inklusionskriterier pa s. 6)

Bgrn og unge med senfglger ved COVID-19 fglges i udgangspunktet i
paediatrien (jf. Sundhedsstyrelsens anbefalinger), hvorfor gruppen af
patienter under 18 med diagnosen "Folger efter COVID-19” ikke ngd-
vendigvis kommer med i opgarelserne, hvis opggrelserne defineres
med udgangspunkt i patienter, der har en kontakt til en senfglgeklinik.
Dette taler for, at man udvider omfattede enheder i databasen, saledes
at den ogsa inkluderer patienter, der far diagnosen "Falger efter CO-
VID-19” andre steder i regionerne. Sundhedsstyrelsen mener, at det er
vaesentligt, at databasen ogsa kan skabe overblik over senfalger ved
COVID-19 for patienter under 18. Kan dette ikke lade sig gere af arsa-
ger relateret til databegraensninger, vil vi opfordre til, at det fremstar
mere klart af dokumentet og fremtidige opgerelser fra databasen.

Kommentarer til opgo-
relser:

Ifelge beskrivelse af datadefinitioner og beregningsregler (kap. 5), er
det hensigten at beregne andel af patienter med senfglger ved COVID-
19 der er maend. Er det korrekt, at man med databasen ikke vil opgere
andelen af patienter med senfalger ved COVID-19 der er kvinder?
Sundhedsstyrelsen vil opfordre til, at man opger data for alle kgn.




Opggrelsen "2b: Populationens karakteristika” vil muligvis ikke vaere
retvisende, da bgrn og unge under 18 umiddelbart ikke tilknyttes sen-
folgeklinikker. Som neevnt ovenfor, fremgar det af dokumentet, at data-
basen udelukkende inkluderer patienter med diagnosen "Falger efter
COVID-19” som ses pa en senfglgeklinik.

| opgarelsen "3a: Populationens karakteristika” opgeres patienter med
COVID-19, der ikke har komorbiditet. Er det muligt ogsa at opgere an-
del af patienter med komorbiditet? Det samme spergsmal ger sig geel-
dende for opgerelse 3b og 3c.

Til opgerelsen af "4: Sygdommens svaerhedsgrad”, ville det veere for-
delagtigt at definere en tidsramme for den maksimale periode mellem
indlaeggelse og at personen far diagnosekoden "Fglger efter COVID-
19”. Hvis perioden er for lang eller ubegraenset kan patienten i teorien
have flere mellemliggende sygdomstilfeelde med COVID-19.

Ang. opggrelsen "5a: Genoptraening”: hvordan sikrer man, at patienten
der far foretaget en vurdering af fysio- eller ergoterapeut, far foretaget
vurderingen i forbindelse med diagnosen "Fglger efter COVID-19"? Pa-
tienten kan have andre og samtidige diagnoser, der giver anledning til
en vurdering af fysio- eller ergoterapeuter. Dette opmaerksomheds-
punkt ger sig ogsa geeldende for opgerelse 5b, 6a, 6b, 6¢ & 6d.

| relation til opgarelse 9 (vaccinestatus), har Sundhedsstyrelsen nogle
opmeaerksomhedspunkter ift. til ‘definition af vaccination’. Fra at vacci-
nationsstatus var en dikotom variabel, er det nu lidt mere nuanceret.
Mange far flere end to stik og vaccinerne opdateres pa baggrund af
nye virusvarianter. Man kunne overveje en tidsramme for seneste vac-
cination, da vi ogsa ved, at effekten af vaccinerne aftager med tiden.

Vi undrer os desuden over, hvorfor personer under 18 eksplicit eksklu-
deres fra opggrelse 9, nar gruppen er med i alle andre opggrelser. Po-
pulationen afgreenses her ogsa til patienter, der har en positiv PCR-
test, men dette kriterie er ikke specificeret ved nogle af de andre indi-
katorer. Er det ngdvendigt at afgraense populationen ud fra dette krite-
rie? Sundhedsstyrelsen anbefaler ikke laengere test for COVID-19,
medmindre man er i risiko for alvorligt forlab med COVID-19. Man kan
derfor have senfglger ved COVID-19, pa trods af at COVID-19 ikke er
pavist ved PCR-test.

Sundhedsstyrelsen finder opggrelserne 10a, 10b og 10c meget rele-
vante, da disse afspejler pavirkningen af senfglger ved COVID-19 pa
funktionsniveau, som er en vigtig indikator at male pa. Vi foreslar, at
man i 10b kan opggre indikatoren pa kvartiler, sa man far et bredere
billede af hvornar patienter med diagnosen "Fglger efter COVID-19” ty-
pisk er tilbage pa arbejde. Det kunne ogsa vaere interessant at opgare
indikatoren pa aldersgrupper.

Ang. opgerelse 12: "Funktionsevnevurdering”: her star, at udviklingen

af indikatoren afhaenger af Sundhedsstyrelsens anbefalinger. Udvikling
af DACOVID-databasen, herunder de forskellige indikatorer, bar ligge i
regi af RKKP og ikke veere afhaengig af opdaterede SST-anbefalinger.

Andet:
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Skabelon til heringssvar

Skriv gerne hegringssvar i nedenstaende skabelon:

Haringssvar fra Regionshospitalet Gadstrup

Overskrift Heringsvar

Generelle kommentarer:

Kommentarer til omfattede enheder:

Kommentarer til population:

Kommentarer til opgorelser:

Andet: Kommentar til laboratorietest: Skulle man

overveje om man skulle differentiere de naevnte
biokemiske parameter ? Fx at THS og HBA1C skal
veere taget fx 3 mdr for i stedet for 30 dage? Det
er paramatre, der normalvis kun langsomt
udvikler sig over tid. Evt laegge op til, at de skal
forelaegge fra primaersektoren inden der sendes
en henvisning til en senfalgeklinik.




S)/ELLAND
SUNDHeEDSSTRATEGISK PLANLEGNING = "

-V 9#'#4}747‘/@?;,

Overskrift Heoringssvar

Generelle kommentarer: Region Sjzlland vil gerne stotte op om etableringen
af en database for COVID-19 senfolger og mener at
databasen er bedst placeret i RKKP-regi.

Indikatorerne bygger pa mange forskellige variabler,
hvilket gor det problematisk at bruge data til at
sammenligne resultaterne pa tvaers af regionerne og
hospitalerne.

Regionerne har f.eks. valgt en meget forskellige
organisering af patientbehandlingen pa
sygehusniveau, hvilket formentlig vil give nogle
regionale forskelle i forhold til tilgeengelige
ressourcer, registreringspraksis og
patientbehandling.

Herudover spiller den demografiske sammensetning
af befolkningen formentlig ogsé en ret stor rolle i
forhold til den opnéede behandlingskvalitet. Det kan
efterfolgende vere svert at identificere, hvorvidt en
forskel i kvalitet skyldes en ringere
behandlingskvalitet eller en anderledes organisering
og sygdomsmaessig darligere demografisk

patientsammensatning.
Kommentarer til omfattede I Region Sjelland er der en murstenslas COVID-
enheder: senfglge klinik og forventer ikke at der etableres en
geografisk enhed og ej heller en konkret SOR-
enhed”.

Derfor er det vigtigt at senfolger findes ved
diagnosen DB948A 'Folger efter COVID-19'. Der
medtages bade aktions- og bidiagnoser.

Kommentarer til population:

Kommentarer til opgoerelser: | Det er beskrevet, at databasen vil se pa patientforlgb.
Der er behov for en uddybning af, hvad det daekker
over, herunder om en patient med flere forlgb (evt.
pa tvaers af sygehuse/regioner) taller med en eller
flere gange.

Ligeledes kan man ikke forvente, at der altid er
reference mellem forlgbselement med senfelge og og
det oprindelige forlgbselement (hvis der er et
oprindeligt/den oprindelige sygdom).

Side 1



I flere af indikatorerne er der anvendt en CCI-score
— specifikke sygdomme. Databasen vil beregne den
ud fra tidligere diagnoser i LPR. Dvs. det er nappe
alle diagnoser pa kontakter i de foregaende 10 ar, der
tages med. (Fadselsdiagnoserne er f.eks. ikke
relevante).

CCI-scoren medtager alder. Det betyder, at alle 50+
arige far en vaerdi (1-4 — jo aldre, des hgjere score).
Hvis databasen medtager alder i scoren, sa vil ingen
over 50 ar have CCI-score=0. (teller i flere af
indikatorerne er andel af patienter med CCI-
score=0). Forhdbentlig har man fra databasen valgt
ikke at medtager alder, men kun se pa specifikke
diagnoser.

Region Sjalland antager, at der ved de indikatorer,
hvor béde senfolgediagnose og de egentlige COVID-
19-diagnoser er naevnt, er ment, at nyeste kontakt
skal have senfelgediagnosen og den oprindelige skal
have COVID-19-diagnose. Dvs. at der ikke er tale om,
at patienter, som kun har en af diagnoserne
medtages.

Indikator 3C Andel af patienter med COVID-19
’senfolger uden komorbiditet (CCI=0), som ikke har
vaeret indlagt grundet COVID-19’ indeholder kun
patienter, som har en sygehuskontakt. Dvs. den
medtager ikke de patienter med positiv PCR,-test,
som ikke var i kontakt med sygehusvasenet i
forbindelse med COVID-19-sygdommen, og som
efterfolgende fik senfolger. Maske burde man
bemaerke i indikatoren, at den ’kun’ omfatter
patienter, som har anden sygehuskontakt end
indlaeggelse.

Indikator 5A er baseret pa procedurekoderne
775049%. Denne indikator kan vaere udfordret af at
koden ikke er obligatorisk og vi kan veere i tvivl om
disse koder bliver registreret med tilstraekkelig god
datakvalitet for senfolgepatienterne.

Indikator 12. PCFS (Post-COVID-19 funktionsevne
skala (PCFS) (fysio.dk)). Det er en vurdering, som
man laver ud fra indrapporterede
patientoplysninger. Den er baseret pa ICF.

ICF er en funktionsevneklassifikation. Den er lagt
ind i SKS (koderne starter med F).

F-koderne er i sig selv hverken en procedure eller en
diagnose, sa de passer ikke ind i disse omrader af
LPR3-modellen.

F-Koderne er svaere at bruge, og indtil nu har der
ikke vaeret reel behov for den i sygehusvasenet.
Hyvis indikatoren skal i brug og det med F-koderne,
vil det vaere en ekstra opgave for sygehusene i tht. i

Side 2



dag, idet der er tale om en slags gradueret
statusoplysning for funktionsevne for en specifik
kropsfunktion, der igen er resultatet af en
undersogelse, dvs. en procedure med tidspunktet for,
hvornar undersggelsen er foretaget.

Andet: Det vil vaere en rigtig god ide, hvis LPR-kyndige, kan
blive involveret pa et tidligere tidspunkt i processen
for beskrivelse af indikatorer, sa det sikres, at det
gnskede ikke gar imod det, som kan indberettes til
LPR.

Databasen skal baseres pa centrale registre, sédledes
at der ikke er behov for yderligere
indberetning/indtastning via fx KIP (RKKP’s
Kvalitets Indrapporterings Platform)

Side 3
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Horingssvar Region Hovedstaden.

Overskrift Heringsvar

Generelle kommentarer:

Der efterspgrges en mere overskuelig
opbygning af dokumentet, hvor der
preesenteres en simpel variabelliste med
tilhgrende enhed. F.eks.

Variabel alder, enhed ar.

Eller

Komorbiditet, CCl hele tal (1,2,3,4 osv).
Efterfalgende kan der beskrives hvilket
analyser der tilteenkes ud fra de valgte
variabler.

Pa allersidste side, side 23, star der en liste
for vist farste gang i dokumentet:

Folgende indgar i de deskriptive opgorelser:
[1 Kon

[ Alder

[1 Charlson Comorbiditet Index

[l Indlaggelse forud for COVID-19
senfolgediagnose

[1 Positiv test for COVID-19

[1 Vaccinestatus

Listen er meget kort og skal vel ogsa omfatte
blodpraver etc.

Senfalge database kommer sent i forhold til
epidemien og der har generelt veeret et meget
faldende antal nye henvisninger af patienter
med Covid-19 senfglger.

Omfang og karakter af registrering skal ogsa
tage hensyn til at det skal veere operabelt i en
klinisk travl hverdag, for at sikre fuldendt
dataset.

DACOVID Definition af omfattende enheder,
population og opgarelser i databasen

: menes der ikke “omfattede”?

Senfglgeklinikkerne i Region Hovedstaden er
afviklet og en starre del af de fa patienter der
henvises til de neurologiske afdelinger
varetages i stedet i primeer sektoren. Vi
forventer derfor at der fremover kun vil blive




registreres meget fa pt. med covid-senfglger
pa de neurologiske afdelinger i Region H.

Kommentarer til omfattede enheder:

s. 5: "Rigshospitalet har registreret patienter
med senfolger pa trods af, at Rigshospitalet
har ikke senfolgeklinik’.

Rigshospitalet har varetaget patienter med
neurologiske senfalger for senfalgeklinikken
Amager-Hvidovre-Hospital, og har saledes
veeret en del af denne senfglgeklinik.

Kommentarer til population:

Se ovenfor

Kommentarer til opgorelser:

Lungefunktionsundersggelse ser ud til at mangle
pa listen over indikatorer (indikator 11,
parakliniske undersogelser).

» d-dimer mangler under blodprgver

« Registrering af hvilken type Covid-19 senfalge
der er tale om (lungemedicinsk, kardiologisk,
neurologisk, andet)

Andet:

Fejl! Ingen tekst med den anferte typografi i dokumentet. -
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Horingssvar: ny klinisk kvalitetsdatabase - Databasen for COVID-19 senfalger
Horingssvar fra Hvidovre Hospital + Dansk Selskab for Hjerte- og Lungefysioterapi

Overskrift

Heringssvar

Generelle kommentarer:

Vi kan godt veere bekymret for, at de nye anbefalinger for covid-19
testning, samt aendringer i organisering af udredning og
senfglgeklinikker forskellige steder i Danmark kan medfare, at
datagrundlaget for en ny klinisk kvalitetsdatabase for covid-19
senfglger bliver udfordret og dermed ikke er validt.

Hvis der fortsat er grundlag for en kvalitetsdatabase indenfor
covid-19 senfolger, anbefales det at populationsdannelsen og
valg af indikatorer i en eventuel ny database revurderes.

De deskriptive opgerelser har (og kan forsat vaere) en vigtig
information ift. erfaringer og viden om patientgruppen.

Kommentarer til omfattede enheder:

In- og eksklusionskriterier/Populationsdannelsen (side 6-7) *:
Populationen bestdr af patienter som har haft en kontakt pé en
senfalgeklinik.

Fra arsskiftet er flere af de regionale senfalgeklinikker blevet lukket
ned (f.eks. alle senfglgeklinikkerne i Region Hovedstaden).

Dette kan betyde at faerre patienter med covid-19 senfalger vil blive
henvist til udredning pa hospitalerne og at patienterne vil blive
henvist til mange forskellige afdelinger, som dermed ikke har de
relevante SOR-koder. Det kan medfere at populationsdannelsen
pavirkes bade nationalt og/eller regionalt, afhaengig af hvilke
hospitaler/sygehuse der fortsat har senfglgeklinikker.

Det kan maske ogsa betyde at flere patienter vil blive udredt og
behandlet i primaersektoren i de omrader hvor der ikke leengere
findes en senfalgeklinik og dermed vil data fra disse patienter ikke
indgd i databasen.

Alti alt kan aendringerne i organisering af udredningen for covid-19
senfglger pavirke datagrundlaget for en ny klinisk kvalitetsdatabase
for covid-19 senfglger.

Kommentarer til population:

In- og eksklusionskriterier/Populationsdannelsen (side 6-7)*:
Populationen bestdr af patienter som har fGet registreret
diagnosekoden for covid-19 senfalge.

Patienter med mistanke om covid-19 behgver ikke laengere at blive
testet for covid-19, medmindre de har risiko for et alvorligt forlab
(sst.dk). Hvis befolkningen fremover ikke testes for covid-19, sa er
der starre usikkerhed ift. om patienterne har haft covid-19 og
hvorvidt deres symptomer skyldes senfglger efter covid-19 eller
andre drsager. Dette vil pavirke validiteten af de data der registreres
i kvalitetsdatabasen. Endvidere er der kun ganske fa testcentre i
Danmark, hvilket ogsa kan medfgre at faerre personer med mistanke
om covid-19 lader sig PCR-teste.

Anvendelsen af antistof test til at verificere om patienterne har haft
covid-19 er endvidere usikkert, hvis de er vaccineret eller det er lang
tid siden smitten **.




Altialt kan zendringerne i testning for covid-19 pavirke
datagrundlaget for en ny klinisk kvalitetsdatabase for covid-19
senfglger.

Kommentarer til opgorelser:

Valg af indikatorer:

Pa de hospitaler hvor senfalgeklinikkerne lukker vil der ikke laengere
veere standard henvisning til fysio- og ergoterapeutiske vurdering.
Dette vil selvfalgelig pavirke indikatorer 5 og 6 ("vurdering af fysio-
eller ergoterapeut” og "udarbejdet genoptraeningsplan (GGOP)”).

Det er relevant at vide hvor stor en andel af patienterne der vurderes
af en fysio- og ergoterapeut og/eller far en GGOP, men der bar ikke
fastsaettes en standard, da det ikke er alle patienter som hverken har
behov for vurdering ved fysio- eller ergoterapeut og/eller en
genoptraeningsplan. Dvs. hvis der ikke udarbejdes en GGOP, er det
ikke er et udtryk for darlig kvalitet, men derimod afspejler det den
enkelte patients behov.

Pa Hvidovre Hospital fik 54% af patienterne i efterdret 2021 en
GGOP. | efteraret 2022 fik derimod kun 23% af senfglgepatienterne
en GGOP, hvilket kan indikere, at patienter der har vaeret smittet
med de nyere virusvarianter i mindre grad, har behov for
genoptraening i kommunalt regi. Det anbefales derfor at indikator 6
(udarbejdelse af GGOP) ikke bliver en indikator.

Andet:

Sammensaetning af styregruppen for DACOVID databasen:

Hvilke personer skal indgd i styregruppen fremover, nu hvor flere
senfglgeklinikker lukker?

Skal der forsat deltage repraesentanter fra hospitaler hvor
senfelgeklinikkerne er lukket?

Skal de personer der ikke laengere har lgbende erfaring og kontakt
med patienter med covid-19 udskiftes?

Kan man inddrage fysio- og eller ergoterapeuter fra kommunalt regi i
styregruppen, da de kan give relevante input omkring patienternes
videre behov og forlgb?

* RKKP: Databasen for COVID-19 senfglger - DACOVID, Definitioner af omfattende enheder, population og

opggrelser i databasen. 2022

** https://www.sundhed.dk/borger/patienthaandbogen/undersoegelser/blod-og-urinproever/covid19-antistof/

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

Skabelon til heringssvar

Heringssvar fra Dansk Selskab for Neurorehabilitering

Overskrift Horingsvar

Generelle kommentarer: IDSNRmener vi, at denne nye patientgruppe er
afet antalsma ssigt omfang og en karakteristik
ift. bl.a. alder som med de beskrevne symptomer
kan koste mange ars tab aflivskvalitet inkl.
arbejdsevne, hvilket krae ver, at vitilbyder
gruppen den rette stotte, guidning og
rehabilitering til den rette tid.

Til dette formal er etableringen afden nye
database med dataindsamling pa tvers af
sektorer, et vigtigt skridt, ikke mindst ogsa for at
afdeekke heterogeniteten af gruppen, ogden
patofysiologiske udvikling afsymptomerne.

Kommentarer til omfattede enheder: Valget om at ekskludere diagnosen, hvis den er
givet pa en psykiatrisk afdeling, kunne
genovervejes, da angst og depression synes at
veere inkluderet i pakken af COMD-19
senfolgesymptomer —og nogle patienter sdledes
kunne f& diagnosen ambulant i dette regiuden
at se en somatisk afdeling.

Kommentarer til population:

Kommentarer til opgerelser: Som selskab forholder vios til punkterne
”Genoptrening”, "Funktionsevne” og
”Tilknytning til arbejdsmarkedet”.

Ad ”genoptrening’:

M mener, at der i databasen ikke kun ber indga,
om pt. har haft behov for at blive set ved
fysioterapeut eller ergoterapeut, men at det bor
indgd, om der har veret foretaget undersogelse
ved neuropsykolog og/eller logopad.

Vier glade for at se, at der inkluderes, om der er
udfert GOP bade for og efter kontakt til
senfalgeklinikken.

Ad "funktionsevne”:

IDSNRmener vi, at man, til varderingen af
funktionsevnen, primert ber velge en afde
scorer af funktionsevnen ved sygdom, som har
mange ars validering bag sig. Sekundart kan




inddrages PCFS, safremt SST kan statte op
herom.

Ad tilknytning til arbejdsmarkedet™:
Relevant indikatoridatabasen.

Andet:

Fejl! Ingen tekst med den anforte typografii dokumentet. -
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Hgringssvar

Vedrerende hgringssvar pa Databasen for COVID-19 senfolger

Pa vegne af Dansk Selskab for fysioterapi fremsendes hermed haringssvar vedrgrende Databasen for COVID-

19 senfalger.

Heringssvaret er udarbejdet med input fra fysioterapeut Durita Videroe Gunnason Forsknings- og
udviklingsterapeut hos Bispebjerg Hospital (pa vegne af Dansk Selskab for Hjerte og Lungefysioterapi),
fysioterapeut Birgitte Nygaard Sommer, Specialist i neurologisk fysioterapi, Arhus Kommunes Neurocenter
(pa vegne af Dansk Selskab for Neurologisk Fysioterapi) samt Gurli Pedersen, Chefkonsulent Danske

Fysioterapeuter.

Overskrift

Heringssvar

Generelle
kommentarer:

Mange af senfalgeklinikkerne i regionen (muligvis hele landet?) er i gang med
at lukke ned. Der er behov for at praecisere/omformulere mhp. at tage hgjde
for dette hele vejen igennem dokumentet.

Dansk Selskab for Fysioterapi er ikke pa heringslisten. Det skal selskabet veaere i
lighed med, at ergoterapeuternes selskab o.a. selskaber er pa hgringslisten.

Kommentarer til

omfattede enheder:

Samme som ovenstaende kommentar.

Kommentarer til
population:

Relevant definition samt in- og eksklusionskriterier. Dog obs. pa at der star at
DACOVID omfatter alle borgere med COVID-19 senfalger, som har haft en kontakt
pd en senfolgeklinik pd et offentligt sygehus. Bliver ngdt til igen at
praecisere/omdefinere hvad en senfglgeklinik er?

Nar data fra primeer sektoren kan inkluderes i databasen, er det relevant at
inkludere borgere, der er vurderet hos egen laege ift. Senfglger og henvist pa en
§119 til rehabilitering af COVID senfalger i kommunalt regi. Disse borgere ses
ikke altid i senfglgeklinikkerne.

Punkt 6 c Genoptraening - forudsaettes det, at det er den udskrivende afdeling,
der udarbejder en GOP? (nar det ikke er senfalge klinikken)

Punkt 7 Positiv test for COVID-19

Det er en forudsaetning for henvisning til en senfolge-klinik, at der foreligger en
positiv test for COVID-19.

Hvis en positiv test for COVID fortsat er et krav for at kunne henvises, sa kan
det fremadrettet blive et problem at blive henvist med senfglger, idet der ikke
leengere testes systematisk for COVID-19.

Kommentarer til
opgorelser:

De valgte indikatorer, inkl. de mulige indikatorer, vurderes meget relevante.

Andet:

Nar patienter med senfalger efter COVID-19 nu ikke laengere bliver setien
decideret senfelgeklinik, kan der vaere risiko for at de ikke far Falger efter
COVID-19 koden, hvilket kan besveerligggre identifikationen af denne
patientgruppe.

Opmeerksomhed pa kravet til at fremvise en positiv test for COVID-19 for at
kunne henvises til en senfglge-klinik, nu da der foretages fa PCR-test, kan veere
en hindring for at kunne henvises til senfalge-klinikkerne.




Pa side 17 fremgar det, at: Mulig indikator: Genoptraening En mulig indikator
Andel af patienter med COVID-19 senfalger, som ikke har vaeret indlagt grundet
COVID-19, som far udarbejdet en genoptraeningsplan efter fgrste kontakt til en
Senfglgeklinik

Danske Fysioterapeuter finder det positivt, at der er fokus p3, at italesaette, at
patienter kan fa udarbejdet GOP ogsa uden indlaeggelse, men alene ved
ambulant behandling pa Senfalgeklinik.

Pa s. 22 fremgar det, at : "Andel af patienter med COVID-19 senfglger, som har
en kontakt til en senfaglgeklinik, som bliver funktionsevnevurderet”

Danske Fysioterapeuter foreslar, at ”af fysioterapeut eller ergoterapeut”
tilfajes i forlaengelse af saetningen.

Vi haber | finder kommentarerne anvendelige og ser frem til at felge det videre arbejde med databasen.

Med venlig hilsen
Gitte Arnbjerg,

Formand for Dansk Selskab for Fysioterapi

Dansk Selskab for Fysioterapi
Holmbladsgade 70
DK-2300 Kebenhavn S

www.danskselskabfysioterapi.dk
Telefon: +45 3341 4612
Mail: kontakt@dsfys.dk



http://www.danskselskabfysioterapi.dk/
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regionernes kliniske kvalitetsudviklingsprogram

Skabelon til heringssvar
Skriv gerne hgringssvar i nedenstaende skabelon:

Januar 2023
Samlet hgringssvar fra ergoterapeuterne

Overskrift Heringsvar

Generelle kommentarer: Ad 5.a Genoptraning:

Vi anbefaler tillegskode, sa der kan blive
differentieret mellem ergoterapeuter og
fysioterapeuter under kode: ZZ5049
Tilleegskode: ZNB02 + ZNBO3 (tillaegskoden
findes allerede)

Ad 5.b Genoptraening:

Vi anbefaler, at det overvejes at oprette
yderligere indikator indenfor fatigue omradet
under kode: ZZ5049

Et bud pa et redskab, som vil kunne anvendes er:
Mental Fatigue Scale.

Pt. findes der desveerre ikke SKS kode til fatigue
omradet.

Ergoterapeuter er med til at identificere om
patienten har mental fatigue, men det er patient
rapporteret data, der afger om patienten har
mental fatigue.

Vi anbefaler ogsa, at det overvejes at oprette en
anbefaling for en kognitiv screening * og der
findes allerede SKS kode herfor.

Ift. patientens genoptraeningsplan (GOP)
udarbejdes denne ferst pba. senfalgediagnosen
ca. 10 maneder efter COVID-diagnosen. Mere end
50% er sygemeldt, nar de kommer i
senfglgeklinikken, sa det er meget vaesentligt at
data pa sigt ogsa teeller i kommunerne. Desuden
skal registerdata (fra DREAM) kunne folges over
tid ved 3,6,9 og gerne 12 maneder. for at kunne
udeve optimal genoptraening af
funktionsevneniveau.

Kommentarer til omfattede enheder: Ingen yderligere bemaerkninger

Kommentarer til population: Ad.10a & 10b Tilknytning til arbejdsmarkedet

| populationen mangler dem, der
gensygemeldes. Ofte ses et manster af
gensygemeldte 8-12 maneder efter diagnose
tidspunkt. Beskrivelsen under 10.a ift. tilknytning




til arbejdsmarkedet anbefales derfor fremhaevet
om opgarelser af (gen)sygemeldinger finder sted
efter diagnosetidspunkt eller ifm. fremmede i
senfelgeklinik. Samlet set anbefaler vi, at
(gen)sygemeldinger registreres op til minimum
12 maneder i senfglgeklinikken.

Kommentarer til opgerelser: Ingen yderligere bemaerkninger

Andet: Vi er meget tilfredse med at have faet
ergoterapeut Kate Allen Christensen fraRH i
databasens styregruppe.

Med venlig hilsen
Ergoterapifaglige Selskab for Lungerehabilitering v/ formand Gitte Johannesen
Ergoterapifaglige Selskab for Neurorehabilitering v/ formand Peter Vbgele

Ergoterapeutforeningen v/ formand Tina Ngr Langager

ERGOTERAPI
FAGLIGT SELSKAB

for lungerehabilitering

e Fatigue and cognitive impairment after COVID-19: Aprospective multicentre study
www.thelancet.com Vol 53 November, 2022
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Skabelon til heringssvar

Skriv gerne hgringssvar i nedenstaende skabelon:
Heringssvar fra Danske Patienter

Overskrift Heringssvar

Generelle kommentarer: Danske Patienter bakker op om etablering af
databasen for COVID-19 senfglger. Det er vigtigt,
at man systematisk indsamler data om senfalger
og folger op pa den indsamlede viden med
implementering af forbedringer og
sundhedsfaglige indsatser til patientgruppen. Vi
er enige i, at en database kan vaere med til at
skabe et samlet overblik over omfanget af
senfglger efter COVID-19 og understotte
standardiseret, hgj kvalitet i udredning og
behandling af patienter med COVID-19 senfglger
pa tveers af senfalgeklinikker rundt om i landet

og pa tveers af sektorer.

Kommentarer til omfattede enheder:

Kommentarer til population:

Kommentarer til opgerelser:

Andet:




