REHPA

Videncenter for
Rehabilitering og Palliation

Fa luft — rehabilitering efter
COVID-19 infektion

De fgrste erfaringer fra REHPAS
forskningsklinik

REHPA | NOTAT NR. 21 | MARTS 2021



REHPA

Fa luft — rehabilitering efter COVID-19 infektion. De fgrste
erfaringer fra REHPAs forskningsklinik

Forfattere: Annette Rasmussen, Dorthe Sgsted Jgrgensen, Tina B.
Backmann, Caroline M. Elnegaard og Nina Rottmann

Copyright © 2021

REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation

Mindre uddrag, herunder figurer, tabeller og citater, er tilladt med
tydelig kildeangivelse. Skrifter, der omtaler, anmelder, citerer eller
henviser til naerveerende, bedes sendt til REHPA.

REHPA, notat nr. 21
Marts 2021

ISBN: 978-87-93356-54-2 (online)
Forside: Nils Lund

REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation
Vestergade 17

5800 Nyborg

Telefon 21 81 10 11

Mail: rehpa@rsyd.dk

www.rehpa.dk

REHPA-notater fglger op pa omrader, som efterspgrges af
myndigheder, samarbejdspartnere, fagfzeller, forskere, praktikere og
andre malgrupper, som videncentret deler interesser med.

Notaterne er ikke eksternt reviewet, men fagligt godkendt af
videncentrets medarbejdere. Udarbejdelsen af og baggrunden for
notatet fremgar af forordet.

Notaterne udkommer ad hoc som elektroniske dokumenter og kan
downloades fra www.rehpa.dk.



[0 4o T PN 5
RESUMG....cceiieeiieiiiteeerreeerennerennesensereasesenasesenssssensssenssssensssesasesensssssnssssnnsssensssssnsasennssnens 7
SUIMMATIY cuieiiieiiaiieienitecraniostescrestastassessssssassassessssssassasssssssssassassssssassassassssssnssassasssnssnssassasens 8
1. Introduktion 0g projektorganiSering ....ccccccceeeieeireeniereenerteeerrenierenneerenserenseerensessensessannens 9
1.1 Status pa COVID-19 og rehabilitering i Maj 2020 .......cccuieieiiiiieeeiiiee et e e e e 9
L2 FOPMA ettt et ettt e e et e et e e e tbe e e be e e eaaeeeabee e aaeeeabee e baeeaabeeebeeeeabeeabeeeaareeeareean 11
2. Om REHPAS COVID-19-fOrI@b .......cciteuiiiiiiiniiiiiineiiiiieeniiniieneisisennssssienssssssssnsssssssnnnnes 12
2.1 Rekruttering af el agerne ... e a e e e e 12
2.2 INKIUSIONSKITERITET . eveieieieee et e e e e e et e e e e tte e e e ear e e e e eate e e s snteeeesanteeeennneeas 12
2.3 Henvisning til forl@bet 08 VISItEIING .....cocuviiiiiirie e e 13
B O g1 o1 17,1 o =Y TSR PUPRN 13
DB O F- 1 =11 [o £Y- o1 [V 14

2.5 Etik 08 datagOodKENAEISE ....cii i ara e e e 15
3. Patienter og pargrende —hvem er de?.........ueeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeesesseesesesseees 17
4. Behovsvurdering ved REHPA-SKala@n........cccuuirieuiiiieiiieeieiteniertenierenereeneerenseeeennesennscsees 18
4.1 Behovsvurdering ved Post-COVID-19 Funktionsevne-skala ..........ccccouveiiiiiiiiiiiiiiiciec e, 19
5. Hvordan har patienterne det? ........cccceiiiiiieiiiiiiiiiiiiiiiiiessesssees 20
oI A =Y 1= & o o [T SRR 20
6. Sammenligning pa tvaers af diagnoser ift. REHPA-skalaen ........cccccceeeerveeneierreennnceneeennne. 22
LN I 20T 4 1= 1 o =T U ESPRN 22
7. Patienters og pargrendes perspektiv i en psykologisk kontekst.........ccccceeeeereennnerennnnne. 23
8. Patienters fysiske funktionsevne og fysioterapeuters kliniske vurderinger .......c.....c..... 24
8.1 Fysioterapeuternes kliniske VUrderinger .........cuiuiieiie et 24
9. Patienters og pargrendes evaluering af forlgbene.......c..ccovveeerieireeniirrieenrcenreeenreeeeennnnes 26
10. Hvad siger brugerne? Brugerinvolvering gennem workshop ......ccccceeeeeereencerennceeennerenne. 28
10.1 Patienters 0g pararendes PErsPEKEIV........cucuiii it 28
10.2 Klinikeres 0g forskeres PerspektiVv......c..eccccuiieiiiiiee et 28
11. Afsluttende og perspektiverende bemaarkninger ........coceeeeeeniiieecrrennereeneereneeeeneeennes 30
] =1 €=1 1= 31
Bilag 1. Informationspjece til patienter og pargrende .........ccceeeeeeeerieeneerreennceneeenneeeeennnnes 33
Bilag 2. LeeBEh@NVISNING ..ccuiieeniiieniiiieirienierteniereeneeteanertenneeraserenseeressesenssssnsesssnsesssnsessnnes 35
Bilag 3. BEhOVSVUIderiNg .....c..cciiiiuueiiiiiinniiiiiieniiiiiiiniiiiiensiiiieesssiiienssnienssssssessssssssnsses 36

Bilag 4. Patientspgrgeskema til selvrapportering af Post-COVID-19 funktionsevne-skala.. 37
Bilag 5. Overblik over indsamlede data i henvisning, ansggning, Hvordan har du det? og

LTSGR =3 38
Bilag 6. Program for forlgb .......c.ccciiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiinirrinnrsnnrrs s eaaaes 43
Bilag 7. Psykologisk spor: Interviewguide til fokusgrupper; patienter.......cccceeeveerereennennnne. 44
Bilag 8. Psykologisk spor: Interviewguide til fokusgrupper; pargrende..........cccceeeeerereeeees 46
Bilag 9. Fysisk spor: Interviewguide til fokusgrupper; patienter......cccceccerrrrniiirrieeiiinnnnnnn. 48

3:55



REHPA

Bilag 10. Fysisk spor: Interviewguide til individuelle interview; fysioterapeuter ...............

Bilag 11. Evalueringsskema

Bilag 12. Evaluering blandt
kraeftdiagnoser .................

seneste forlgb med hjertestopoverlevere og blandede



REHPA

Forord

| begyndelsen af 2020 kom COVID-19-pandemien til Danmark, og stadig flere danskere blev i foraret
ramt af sygdommen. | mediebilledet fremstod forskellige patienthistorier, som viste stor pavirkning
af denne virus blandt nogle patienter. | efteraret 2020 afviklede REHPAs forskningsklinik derfor de
f@rste rehabiliteringsforlgb for mennesker efter en COVID-19-infektion for at indsamle og bidrage
med viden om rehabilitering efter COVID-19.

Projektet vedrgrende COVID-19 og rehabilitering taler ind i REHPAs Strategi 2025, som retter sig
mod: Bedre kvalitet, koordinering og sammentankning af rehabiliterings- og palliationsindsatser
under forlgb pa REHPA og pa tvaers af kommuner og regioner.

Naerverende notat fortaeller om de fgrste erfaringer fra to REHPA-forlgb for mennesker efter COVID-
19-infektion.

Notatet er udarbejdet som afrapportering til projektets styregruppe og den kliniske fglgegruppe om
projektets forelgbige erfaringer, samt til intern brug for forskere og klinikere pa REHPA i det fortsatte
arbejde med rehabilitering efter COVID-19 og er ikke eksternt reviewet. Notatet offentligggres pa
REHPAs hjemmeside, som led i at REHPA gnsker transparante processer vedrgrende klinisk udvikling
og forskning til inspiration, dialog og udvikling.

Notatet er udarbejdet af; klinisk leder, sygeplejerske, cand.cur. Annette Rasmussen; klinisk
projektkoordinator, sygeplejerske, MSA Dorthe Sgsted Jgrgensen; fysioterapeut, cand.scient.san.
Tina Bremholm Backmann; forskningsassistent, cand.scient.san.publ. Caroline Matilde Elnegaard; og
psykolog, ph.d., lektor Nina Rottmann.

En stor tak til de 32 patienter og pargrende, der deltog i uge 35 og 40, 2020 og har bidraget til
erfaringsopsamling gennem deltagelse, workshops og interviews samt udfyldelse af spgrgeskemaer i
forbindelse med forlgbet.

Tak til styregruppe og klinisk fglgegruppe som bidrog i bade tilrettelaeggelsesfasen, undervejs samt i
workshoppen ved forlgbet i uge 35, 2020. Tak til de infektionsmedicinske afdelinger pa Odense
Universitetshospital, Hvidovre Hospital og Aarhus Universitetshospital, Skejby for samarbejde og
sparring. Ogsa tak til Center for Kommunikation og Velfaerdsteknologi i Region Syddanmark for

sparring.

Indsatsen omkring COVID-19 ved REHPA er initieret og drevet af klinisk leder Annette Rasmussen i
samarbejde med klinikere og forskere fra forskningsklinikken. Tak til Annette og klinikergruppen for i
foraret 2020 sa modigt at insistere pa, at REHPA skulle bidrage med viden og erfaring i forhold til
COVID-19 og rehabilitering til gavn for de mennsker, der har veeret syge og haft fglger efter
sygdommen. Ved anvendelse af en systematisk tilgang, brugerinvolvering, samarbejde med eksterne
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kliniske og forskningsmaessige samarbejdspartnere med seerligt fokus pa vores kommunale
samarbejdspartnere er | med en falles indsats pa eksemplarisk vis lykkedes med at samle og
videreformidle veerdifuld viden og praksiserfaringer — dette til trods for meget begraensede

ressourcer og vanskelige vilkar under nedlukningen.

Ann-Dorthe Zwisler
Videncenterchef, klinisk professor
REHPA, Region Syddanmark og Syddansk Universitet
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Resumé

REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation fandt det vigtigt at bidrage til viden om
rehabilitering i forbindelse med COVID-19-pandemien. | maj 2020 igangsattes et projekt vedrgrende
rehabilitering efter COVID-19. Dette notat er en samlet beskrivelse af de forelgbige erfaringer fra
COVID-19-forlgb ved REHPAs forskningsklinik i perioden fra maj til december 2020.

Notatet er baseret pa data indsamlet i forbindelse med to COVID-19-forlgb, hvor 32 personer samlet
set deltog, heraf 20 patienter med selvoplevede og laegevisiterede rehabiliteringsbehov efter COVID-
19 og 12 pargrende. Data er indsamlet via patientrapporterede oplysninger (PRO-data),
fokusgruppeinterviews og systematisk erfaringsopsamling fra en involverende og prioriterende
proces med patienter, pargrende, klinikere og forskere beskrevet som PPI-proces (Patient and Public
Involvement).

Notatet beskriver de kliniske og forskningsmaessige aktiviteter, herunder hvilke rehabiliteringsbehov,
screeningsredskaber, interventioner og forskningsspgrgsmal der indgik i de to forlgh. Dernaest
praesenteres resultater fra dels interview med deltagne kommunale fysioterapeuter, dels
resultaterne fra den brugerinvolverende workshop med patienter, pargrende, forskere og klinikere
(PPI).

De forelgbige erfaringer viser, at de kliniske ophold og forskningsprocessen har vaeret
gennemfgrbare i forhold til behovsvurdering, screening og rehabiliterings- og forskningsaktiviter. De
forelgbige resultater fra spgrgeskemaer viser, at patienterne angiver problemfelterne fatigue og
kognition samt i nogen grad fysisk funktionsevnetab. Ved sammenligning pa tveers af diagnoser fra
REHPAs kliniske database i forhold til “hvor langt man er fra at leve det liv, som man gnsker”, malt pa
REHPA-skalaen, synes patienterne i COVID-forlgbene at ligge pa linje med andre diagnosegrupper pa
REHPA-forlgb. Deltagernes evalueringer af forlgbene viser, at deltagerne vurderer forlgbet med stor
tilfredshed, relevans og med stort udbytte.

Kommunale fysioterapeuter med klinisk erfaring i lungefysioterapi angiver, at kommunal
rehabilitering kan adressere de behov, som patienterne pa REHPA fremstar med. Deres kliniske
vurdering betoner, at COVID-19-patienter skal vurderes individuelt, og at deres behov ikke
umiddelbart er at sammenligne med fx borgere med KOL. PPl-processen peger pa, at patienter og
pargrende gnsker prioritering af senfglger efter COVID-19 og gennemskuelige tilbud om
rehabilitering. Klinikere og forskere vurderer, at der er klinisk relevant viden kommunalt, der kan
imgdekomme langt de fleste rehabiliteringsbehov. Det kraever dog, at patienterne bliver henvist til
de kommunale aktgrer.

Arbejdet fortsaettes i 2021 i forskningsklinikken med fokus pa kognitive senfglger og fatigue,
herunder testning og afprgvning af interventioner.
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Summary

REHPA, the Danish Knowledge Centre for Rehabilitation and Palliative Care found it important to
contribute with knowledge in rehabilitation related to the COVID-19 pandemic. A project in
rehabilitation after COVID-19 was started in May 2020. This report documents the preliminary results
in patients with COVID-19 who participated in rehabilitation at REHPAs research clinic in the period
May to December 2020.

This report is based on data gathered in the research clinic, where 32 participants participated
divided in 20 patients with self-experienced and medically-acknowledged rehabilitation needs after
COVID-19 and 12 relatives. Data was gathered through patient-reported-outcomes (PRO-data), focus
group interviews and a PPl process (Patient and Public Involvement), systematically collecting
experiences from patients, relatives, clinicians and researchers in an involving and prioritizing
process.

This report describes the clinical activities and research activities related to rehabilitation needs,
screenings, interventions and research questions. Furthermore, results from interviews with
physiotherapists working in Danish municipalities and results from the PPI process are presented.

The preliminary results shows feasibility related to rehabilitation and the research process including
needs assessment, screenings, interventions and research activities. Results from PRO-data shows
that patients after COVID-19 highlight problems such as fatigue and cognition and to some extent
loss of physical functioning. Compared to other diagnoses from REHPAs clinical database, results
from the REHPA-scale indicating how far away are you from living the life, you want to live show, that
patients with COVID-19 seems to be comparable to other diagnostic groups at REHPA. The
participants evaluated rehabilitation at REHPA and assessments show great relevance, positive
outputs and satisfaction.

The physiotherapists working in municipalities has clinical experience in lungphysiotherapy. Their
clinical assessment is that municipalities can address the needs the COVID-19-patients at REHPA
represents, and that patients should have an individual needs assessment and that their needs is not
necessarily comparable to for example patients with chronic obstructive pulmonary disease. The PPI-
process points to patients and relatives wishing for prioritation of late effects after COVID-19 and
transparent rehabilitation offers. Clinicians and researchers evaluated that clinical relevant
knowledge is already present in Danish municipalities and that municipalities can address most
rehabilitation needs in this patient group. However, this implies that patients are referred to the
municipalities.

The work is continued in 2021 in the research clinic at REHPA, focusing on cognitive late effects and
fatigue, hereunder testing and interventions.
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1. Introduktion og projektorganisering

Naervaerende notat med fokus pa rehabilitering efter COVID-19 rapporterer bade processer og
udvalgte fund fra COVID-19-forlgbene i REHPAs forskningsklinik i 2020. Projektet kaldes Fd luft og er
idégenereret i maj 2020. Der er afholdt to REHPA-forlgb for mennesker efter COVID-19, i uge 35 og
uge 40, 2020. Frem til maj 2020 er antallet af bekraeftede smittede med virussen, der benaevnes
SARS-CoV-2, stgt stigende, og 576 personer i Danmark er dgde med COVID-19, og 2.264 personer har
veeret indlagt (1). Relateret til projektets afsluttende aktiviteter i efteraret 2020 er smittetrykket igen
stigende, hvilket styrker behovet for viden om rehabilitering efter COVID-19.

Projektet afvikles som en del af REHPAs indsatser inden for COVID-19, rehabilitering og palliation, og
gennemfgres af en intern projektgruppe ved REHPA. Der er etableret en styregruppe og klinisk
folgegruppe for at sikre indsamling og formidling af relevant viden fremadrettet. Gruppernes
medlemmer fremgar af nedenfor.

Projektgruppe REHPA

Nina Rottmann, psykolog, ph.d., lektor

Dorthe Sgsted, sygeplejerske, MSA, klinisk projektkoordinator
Anders Wieghorst, psykolog, ph.d.-studerende

Annette Rasmussen, sygeplejerske, cand.cur., klinisk leder
Tina Backmann, fysioterapeut, cand.scient.san., AC-konsulent

Styregruppe

Ann-Dorthe Zwisler, overlaege, professor, videncenterchef, REHPA

Britt Holmgaard, ledende sygeplejerske, bestyrelsesmedlem i Lungeforeningen

Henrik Hansen, fysioterapeut, postdoc, ph.d., cand.scient.san., Lungemedicinsk Forskningsenhed, Hvidovre Hospital
Ask Elklit, professor, Videnscenter for Psykotraumatologi, Syddansk Universitet

Thomas Maribo, professor, forskningsleder, DEFACTUM

Klinisk folgegruppe

Jesper Rgmhild Davidsen, specialeansvarlig overlaege, klinisk lektor, Lungemedicinsk Afdeling, Odense Universitetshospital
Isik Johansen, overlaege, dr.med., professor, forskningsleder, Infektionsmedicinsk Afdeling, Odense Universitetshospital
Gitte Johannesen, specialeansvarlig ergoterapeut, Master i Sundhedsfremme, Sjallands Universitetshospital, Roskilde
Nesli Nurdan Baldan, ergoterapeut, adjunkt, Professionshgjskolen Absalon

Nina Nissen, antropolog, seniorforsker, REHPA

Anita Schgler, fysioterapeut, Slagelse Kommune

Agnete Haarder, fysioterapeut, Fredericia Kommune

Annie Beierholm Sgrensen, fysioterapeut, Kolding Kommune

Linette Kofod, specialeansvarlig fysioterapeut, ph.d.-studerende, Hvidovre Hospital

Mette Hedeboe, ergoterapeut, Redovre Kommune

Annette Hegelund, sygeplejerske, cand.cur., Kompetencecenter for Lungesygdom, Region Sj=lland

Simon Clemmensen, har vaeret syg med COVID-19

Hosnya El-Hani, har vaeret syg med COVID-19

1.1 Status pa COVID-19 og rehabilitering i maj 2020
| dette afsnit praesenteres den viden, som er udgangspunktet for igangsaetning af det innovative
udviklingsforlgb vedrgrende rehabilitering efter COVID-19 i maj 2020.
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En international systematisk litteraturgennemgang udarbejdet pa baggrund af tidligere pandemier
(SARS og MERS) viser, at personer, der har vaeret syge i laengere tid med virussygdom, efterfglgende
kan opleve forskellige typer af udfordringer i forhold til deres psykiske- og fysiske funktionsevne (2).
Desuden viser forelgbig viden, at COVID-19 i forskellig grad kan forarsage almen pavirkning, traethed,
sgvnproblemer, hukommelses- og koncentrationsbesvaer, muskelsmerter, neuropatiske gener og
forandret smags- og lugtesans, skader pa lungevaevet, sygdom i hjerte og kredslgb og samtidig
medfgrer markant dekonditionering mv. (2-4). Alt efter sygdomslaengde, sveerhedsgrad og
forudgaende funktionsevne kan personer, der har veeret syge med COVID-19, have behov for
rehabilitering pa bade specialiseret og alment niveau (5, 6).

Desuden kan mgdet med akut, livstruende sygdom og intensive indleeggelsesforlgb have en markant
psykologisk indvirkning pa bade patienter og pargrende (7, 8). Infektion og indlaeggelse med COVID-
19 kan medfgre isolation og ensomhed og en fglelse af stigmatisering (9). Samtidig kan mgdet med
akut, livstruende sygdom rejse eksistentielle spgrgsmal og bekymringer om fx liv og dgd, hab og
hablgshed samt meningen i livet, som ved andre livstruende sygdomme (10). Resultater fra tidlige
COVID-19-undersggelser i Kina peger pa en hgj forekomst af symptomer pa posttraumatisk stress
blandt mennesker, der har veeret indlagt med COVID-19 (96 %) og en gget forekomst af symptomer
pa depression efter COVID-19 (29 %) (11). Psykiske symptomer efter intensive indlaeggelsesforlgb kan
persistere (9), hvilket kan medfgre psykiske rehabiliteringsbehov og pavirke den generelle
rehabiliteringsproces efter COVID-19. Der beskrives en reekke gener efter COVID-19, der kan medfgre
forandringer i hverdagen, rutiner og roller samt have konsekvenser for borgerens deltagelse i
samfundslivet og vedkommendes arbejdsevne. Saledes vil mange opleve, at det at skulle leere at
handtere disse forandringer i hverdagen vil udlgse en proces, hvor man ma tilpasse sig og handtere
denne nye situation (12).

De pargrende kan tilsvarende veere pavirket af patientens indleeggelse, separationen fra patienten og
konfrontationen med livstruende sygdom (9), med potentielt leengerevarende psykologiske
felgevirkninger (13). Dertil kommer muligvis frygten for, at smitten breder sig i familien eller for selv
at blive syg (13). Nogle pargrende har maske selv veeret inficeret med SARS-CoV-2. Bade patient og
pargrende kan opleve forandringer i deres forhold til hinanden, fx nye behov og &endrede roller, som
de skal lzere at handtere (14), alvorlig sygdom er ofte forbundet med en mere generel oplevelse af
forandrede sociale relationer (15). Disse omstaendigheder kan taenkes at pavirke de pargrendes evne
til at stgtte patienten i rehabiliteringsforlgbet (13) og kan evt. medfgre selvstaendige
rehabiliteringsbehov hos pargrende.

Det kan antages, at samfundssituationen omkring COVID-19 ogsa har betydning for coping- og
tilpasningsprocessen: Pandemien har i flere maneder veeret styrende for samfundets aktiviteter, den
praeger borgernes hverdag og adfzerd, og den fylder medierne verden over. Den nye, ukendte
sygdom er forbundet med en hgj grad af uvished og usikkerhed, der kan vaere udfordrende at
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handtere (16). En dansk undersggelse indikerer fx lavere mentalt velbefindende i den generelle
befolkning i lockdown-perioden (17), og internationale studier peger p3, at et staerkt fokus pa COVID-
19-informationer og hgjt internetforbrug i lockdown-perioden var associeret med gget psykisk
belastning (18, 19).

Vi kender imidlertid ikke det fulde omfang af de psykiske, fysiske, sociale og eksistentielle fglger af
COVID-19 og disses indvirkning pa hverdagslivet for den syge og de naermeste pargrende samt det
samlede rehabiliteringsbehov. Desuden mangler vi viden om, hvilken betydning samfundssituationen
omkring COVID-19 har for patienter og pargrendes oplevelse og handtering af situationen.

Pandemien stiller sundhedsvaesenet i en seerlig situation, hvor der er behov for at modtage og
behandle borgere og patienter i rammer, der udfordres af risikoen for smittespredning. Samtidig
repraesenterer COVID-19 en sygdom, vi ikke kender, med senfglger vi fgrst nu begynder at fa indblik
i.

Da COVID-19 pa nogle omrader alligevel ligner kendte sygdomme, synes det i nogen grad
meningsfuldt at benytte eksisterende generiske og sygdomsspecifikke redskaber, der allerede
benyttes i rehabilitering af personer med fx KOL (6, 20). | hvilket omfang, disse redskaber er
relevante i forhold til at afdaekke rehabiliteringsbehov efter sygdom med COVID-19, er dog uklart.

Det danske sundhedsvaesen har nu og i fremtiden behov for at kunne omstille sig til at kunne tilbyde
rehabilitering til personer med senfglger efter sygdomsepidemier og pandemier. | denne
sammenhang er det ngdvendigt at afdaekke, hvilke fglger der opstar i kglvandet pa virussygdomme,
behovet for rehabilitering og i hvilken grad vores eksisterende viden kan vaere en del af fundamentet
for rehabiliteringsindsatser ved nye sygdomme. REHPA har pa denne baggrund gennemfgrt et
projekt med fokus pa rehabilitering efter COVID-19 i REHPAs forskningsklinik.

1.2 Formal

Formalet med naervaerende notat er at beskrive, hvilke rehabiliteringsbehov der angives efter et
COVID-19-sygdomsforlgb af psykisk, fysisk, social og eksistentiel karakter samt beskrive patienters,
pargrende og fagprofessionelles perspektiver pa rehabilitering til personer efter COVID-19. Notatets
sigte er at pege pa specifikke behovsomrader for rehabilitering efter sygdomsforlgb med COVID-19.
Laeseren vil bemaerke, at der yderligere blev indsamlet data pa det psykologiske og fysiske omrade
for at belyse disse omrader mere dybdegaende end dette notat tillader. Resultater fra disse omrader
bliver publiceret i fagfeellebedgmte sammenhange og gjort tilgaengelige pa www.rehpa.dk.
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2. Om REHPAs COVID-19-forlgb

Projektet gennemfgres i et mixed-method design, og der er anvendt bade kvalitative og kvantitative
metoder til dataindsamling med primaert fokusgrupper (21) og spgrgeskemabesvarelser som
datagrundlag. Projektet er gennemfgrt som et observationelt, klinisk studie. Tidslinje for projektets
aktiviteter ses i Figur 1.

Figur 1. Tidslinje for projektet

Oktober 2020:
Forelghige
resultater

September 2020: praesenteres pa
Hvidovre Hospital

4. august 2020: Forelghige resultater
Termadag for preesenteres pa og deltagelsei

Maj 2020: involverede symposium i Region Sundhedsstyrelsens Marts 2021:
Idégenerering medarbejdere syddanmark arbejdsgruppe Publicering

] 1
J_[ Juli-oktober 2020: Rekruttering af deltagere / | >

| .

Juni 2020: Uge 35, 2020: Uge 40, 2020: Navember 2020: December 2020:
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styregruppe Artikler i internt og
eksternt review

2.1 Rekruttering af deltagerne

Personer, der har vaeret syge af COVID-19, og deres pargrende er informeret om
rehabiliteringsforlgbet gennem forskellige kanaler, herunder REHPAs hjemmeside, Lungeforeningen
og via infektions- og lungemedicinske afdelinger. Hertil er udarbejdet pjecemateriale med
information om projektets formal, indhold og hvordan den enkelte kunne henvises til forlgbet (Bilag
1).

2.2 Inklusionskriterier

Patienter, der har vaeret indlagt med COVID-19 med behov for respirationsstgtte og efterfglgende
vurderet rehabiliteringsbehov af henvisende laege, kunne deltage i forlgbet. Desuden kunne
pargrende deltage for at bidrage med deres oplevelse af sygdomsforlgbet. Fra f@rste til andet forlgb
er kriteriet vedrgrende krav om indlaeggelse @ndret. Dette skete som fglge af erfaringer fra fgrste
forlgb, behandlende afdelinger og patienterne selv, der peger p3, at helbredsmaessige udfordringer
efter COVID-19 ogsa optraeder hos ikke indlagte personer.
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2.3 Henvisning til forlgbet og visitering

Praktiserende laege eller hospitalsbehandlende lzege henviser til REHPA via henvisningsskema (Bilag
2), som desuden bidrager med leegefaglige oplysninger om den enkelte persons sygdomsforlgb og
lungefunktion. Udover laegefaglig henvisning udfylder patienten et personligt, elektronisk
ansggningsskema. Da der ikke er udviklet et behovsvurderingsredskab til mennesker med COVID-19,
anvendes det behovsvurderingsredskab, som bruges i de fem regioner og pa REHPA ift.
cancerrehabilitering (Bilag 3). Rehabiliteringsbehovet er selvvurderet indledningsvis ved REHPA-skala
inspireret af National Comprehensive Cancer Networks Distress Thermometer and Problem List (22). |
tilleg til dette anvendes Post-COVID-19 Funktionsevne-skala (PCFS) som mal for, hvor stor
pavirkningen af patienternes dagligdagsaktiviteter er efter et sygdomsforlgb (se Bilag 4).

Henvisnings- og ansggningsskema, herunder behovsafdaekning (indhold kan ses i Bilag 5) og PCFS
danner ved visitering grundlag for, hvilke personer, der med reference til inklusionskriterierne, kan
visiteres til deltagelse i forlgbet. Rekruttering foregar i perioden fra primo juli til primo oktober 2020.

2.4 Om forlgbene

Der bliver planlagt to gange 4-dages gruppebaseret rehabiliteringsforlgb (se ugeprogram i Bilag 6) i
uge 35 og 40, 2020. Ugeprogrammet indeholder psykoedukerende aktiviteter og interventioner med
anvendelse af forskellige paedagogiske metoder rettet mod bade fysiske, psykologiske, sociale og
eksistentielle behov og med rehabiliteringsprocessen som ’rgd trad’. Rehabiliteringsprocesser i
forskningsklinikken traekker pa teoretiske referencerammer fra bade International Klassifikation af
Funktionsevne (ICF) og Total Pain-modellen suppleret med forandringsteori, der bl.a. har fokus pa
leering, mestring og handlekompetence. Yderligere beskrivelse af forskningsklinikken og dennes
praksis se venligst Praksisbeskrivelser — Forskningsklinik REHPA (23).

Ugeprogrammets indhold etableres pa baggrund af viden fra fgromtalte Praksisbeskrivelser. De
generiske aspekter og metoder findes relevante at tilpasse og afprgve i mgdet med COVID-19-
patienter. Tilrettelaeggelse af indhold omfatter ogsa den, i indledningen beskrevne litteratur, samt
viden og erfaringer fra den kliniske fglgegruppe. Szerligt bidragende er to kommunale fysioterapeuter
med stor erfaring med det lungefysioterapeutiske omrade, der ogsa deltager pa forlgbene.

Det konkrete indhold omfatter viden om COVID-19, ud fra et laegefagligt perspektiv. Derudover
indgar fysisk testning og -aktivitet (23). Der er rapporteret om fald i deltagerens iltmaetning, hvorfor
de fysiske aktiviteter udfgres under maling af deltagernes saturation. Se afsnit 2.4.1 om
dataindsamling for anvendte fysiske tests. Der er ligeledes fokus pa fatigue, kompenserende
strategier og energiforvaltning (23). Lettere andengd adresseres med metoder relateret til yoga og
mindfulde andedraetsgvelser (23).
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En del deltagere er erhvervsaktive, hvorfor de tilbydes deltagelse i en workshop, hvis indhold
adresserer eget arbejdslivi mgdet med jobcentret og strategier for genoptagelse af arbejde (23). De
lettere psykologiske belastninger adresseres pa gruppeniveau via metoden Livet j bevaegelse (23)
samt i de individuelle samtaler. Eksistentielle temaer om at mgde mulig livstruende sygdom og veere
sldet ud af kurs italesaettes ved en gruppesamtale med en af REHPAs tilknyttede praester (23). Pa
REHPA indgar ogsa Sang og musik, hvor formalet er at skabe grundlag for 'peer to peer’ (23).

De individuelle samtaler anvender et dialogstptteark udarbejdet pa baggrund af PRO-data, som
beskrives i det fglgende afsnit. Disse data og deltagerens erfaringer ugen igennem fortolkes i
samarbejde mellem deltager og kliniker, rettet mod den enkeltes funktionsevnetab, motivation og
dagligdag. Mal for den enkeltes rehabiliteringsproces drgftes og perspektiveres yderligere under en
session om forandringsprocesser pa forlgbets sidste dag (23).

Undervejs i programmet er indlagt de forskningsmaessige aktiviteter, i form af fokusgruppeinterview.
Den enkeltes situation fglges, i dette forlgb, op af en telefonisk rehabiliteringssamtale efter 12 uger.

2.4.1 Dataindsamling

De kvantitative data bestar primaert af spgrgeskemaer. Fgr ankomst pa REHPA bliver deltagerne bedt
om at udfylde det elektroniske REHPA-spgrgeskema: Hvordan Har Du Det? (HHDD). For spgrgeskema
se venligst Praksisbeskrivelser — Forskningsklinik REHPA (23) eller Bilag 5. Spgrgeskemaet blev
suppleret med The International Trauma Questionnaire (ITQ). HHDD fungerer som PRO-data i
projektet og informerer dialogstgttearket til vurdering af rehabiliteringsbehov.

| dette notat opggres fplgende otte skalaer fra HHDD:

- Behovsvurdering: REHPA-skala

- Pavirkning af patienters dagligdagsaktiviteter: Post-COVID-19 Funktionsevne-skala (PCFS)
- Livskvalitet: EQ-5D-5L

- Sgvnlgshed: Insomnia Severity Index (1Sl)

- Fatigue: Brief Fatigue Inventory (BFI)

- Symptomer pa angst: General Anxiety Disorder-7 (GAD-7)

- Symptomer pa depression: Patient Health Questionnaire (PHQ-9)

- Symptomer pa PTSD: The International Trauma Questionnaire (ITQ)

Kvantitative data opggres i frekvenser og gennemsnit. Desuden testes forskelle i middelvaerdier med
t-test ift. resultater pa REHPA-skalaen mellem COVID-19 deltagerne og to andre REHPA
diagnosegrupper: Hjertestopoverlevere og personer med blandede kraeftdiagnoser.

Kvalitative data bestar af fokusgruppeinterview samt individuelle interviews. Interviewmaterialet
analyseres tematisk (24). En raekke interviews retter sig mod at belyse, hvordan personer, der har
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gennemgaet et sygdomsforlgb med COVID-19, og deres naermeste pargrende har oplevet og
handteret sygdomsforlgbet efter COVID-19 i et psykologisk perspektiv. For interviewguides, se Bilag 7
og 8.

De andre interviews retter sig mod at belyse fysisk funktionsevne og rehabiliteringsbehov blandt
mennesker, der har vaeret syge med COVID-19, herunder relevante fysiske tests, og i hvilket omfang
viden og erfaringer fra rehabilitering ved andre sygdomme kan benyttes ved rehabilitering efter
COVID-19. For interviewguide se Bilag 9. De kvalitative interviews vedrgrende fysisk funktionsevne
bliver suppleret med fysiske tests, som udtryk for deltagernes fysiske funktionsevne. Disse er seks
minutters gangtest, rejste-saette-sig (RSS) test og handgribestyrke malt med handdynamometer samt
maling af hgjde og vaegt (se Bilag 5).

Sidst, men ikke mindst, bliver de medvirkende fire fysioterapeuter interviewet for at udforske deres
kliniske vurderinger af COVID-19-deltagernes situation i forhold til deres gvrige kliniske erfaringer og
viden (se Bilag 10).

Forskningsklinikken kvalitetsmonitorerer ved at bede alle deltagere pa forlgb om deres evaluering ift.
relevans, udbytte og tilfredshed med forlgbet som helhed (se Bilag 11). Denne evaluering
sammenlignes med hjertestopoverlevere og personer med blandede kraftdiagnoser, der har vaeret
pa forlgb i REHPAs forskningsklinik.

REHPA arbejder med brugerinvolvering pa forskellige niveauer (25). COVID-19-projektet blev
indledningsvist praesenteret for REHPAs Brugerpanel pa et virtuelt mgde den 15. maj 2020. | uge 35
afholdt forskningsklinikken en workshop med Patient and Public Involvement (PPI) proces (26) med
det formal at involvere, konsultere og prioritere forskningsaktiviteter og give input til REHPAs strategi
pa omradet. Deltagerne var patienter og pargrende pa forlgbet i uge 35 samt udvalgte personer fra
fernaevnte kliniske fglge- og styregrupper. En narrativ tilgang dannede rammen for proessen (27).

2.5 Etik og datagodkendelse
Deltagerne har i det elektroniske ansggningskema givet deres skriftlige informerede samtykke til
deltagelse i projektet.

Samtlige indsamlede data indgar i REHPAs Forskningsdatabase (journalnr. 18/27843 i Region
Syddanmarks fortegnelse). Neervaerende projekt blev anmeldt til fortegnelsen over
forskningsprojekter (journalnr. 20/30702). Der blev ans@ggt om og givet tilladelse til videregivelse af
data fra REHPAs Forskningsdatabase til projektet. Herudover har Region Syddanmarks
videnskabsetiske Komité vurderet, at projektet ikke er anmeldelsespligtigt: Sagsnr. 20202000, nr.
122.
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De kvalitative interviews kan for deltagerne medfgre bergring med sarbare begivenheder, hvorfor
deltagerne bliver inviteret til at tage kontakt til kliniske medarbejdere herunder forskningsklinikkens
psykolog ved behov.
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3. Patienter og pargrende — hvem er de?

Tabel 1 viser karakteristika over deltagerne pa de to COVID-19-forlgb i uge 35 og 40, 2020.

Der indgar i alt 32 personer fordelt pa to forlgb, hvoraf de 20 deltagere er patienter, og 12 deltagere

er pargrende. Lidt over halvdelen af deltagerne er kvinder og aldersfordeling er fra 35 til 79 ar. For de

12 pargrende er fordelingen ni kvinder og tre maend, og aldersfordelingen er mellem 37-76 ar. For de

fleste pargrendes vedkommende er de enten agtefaller eller samboende. Det ses desuden i
tabellen, hvornar patienterne fik diagnosticeret COVID-19, hvilket er i Igbet af foraret 2020. Tabellen

viser ogsa, om patienterne har veeret indlagt i deres forlgb, hvor lang en indlaeggelse de har haft, og

om de har modtaget respirationsstgtte under indlaeggelsen. Slutteligt viser tabellen deltagernes

uddannelsesniveau og erhvervsstatus.

Tabel 1. Personrelaterede karakteristika

Deltagere/patienter (N=20)

Ken (kvinder), n (%)

11 (55)

Alder (ar), gennemsnit (SD) [interval]

56,4 (13,3) [35-79]

COVID-19 diagnose, n (%)

03-04/20 16 (80)

05-06/20 4 (20)
Indleggelse pga. COVID-19, n (%)

Ja 15 (75)

Nej 5 (25)
Leengde af indleeggelse (dage), gennemsnit (SD) [range] 23(17,7) [0-58]

Missing, n (%) 4 (20)
Respirationsstgtte under indlaeggelse, n (%)

Ja, n (%) 10 (50)

Hvis ja, type respirationsstgtte, n (%)

Respirator: 6 (30)
NIV, High-Flow, Cpap: 7 (35)

Uddannelse, n (%)

Kortere (fx erhvervsfaglig) eller ingen uddannelse 9 (45)

Mellemlang (3-4 ar)/lang (>4 ar) videregaende uddannelse 11 (55)
Erhvervsstatus, n (%)

Pension eller efterlgn 7 (35)

| arbejde fuld tid eller deltid 9 (45)

Sygemeldt fuld tid 4 (20)
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4. Behovsvurdering ved REHPA-skalaen
Patienterne pa COVID-19 forlgb har besvaret REHPA-skalaen i Hvordan Har Du Det?. Resultaterne ses
i Tabel 2.

Tabel 2. Rehabiliteringsmal — er du pa vej? (Hvor teet er du p3, eller hvor langt er du fra at leve det liv, du
gerne vil leve lige nu?)

N=19

REHPA-skala (fra 0-10), gennemsnit (SD) [interval] 6,4 (1,5) [3-9]

Pa REHPA-skalaen fra 0-10, hvor en hgjere score symboliserer, at man er langt fra at leve det liv, man
gerne vil leve, scorer deltagerne gennemsnitligt 6,4, dvs. de er relativt langt fra at leve det liv, de
gnsker. Deltagernes scorer fordeler sig fra 3-9.

Ved REHPA-skalaen har deltagerne afkrydset, hvilke problemfelter de oplever, se Tabel 3. | tabellen
er medtaget de problemfelter, hvor mere end fem patienter har markeret, svarende til 25 %.
Problemfelterne koncentrerer sig om kognitive og fysiske forhold samt ’bekymring’ og ‘egne
forventninger’ ift. arbejds-, studie- og skoleforhold. Det mest markante problemfelt er 'plaget af
treethed’, som 80 % angiver som et problem. Det bgr bemaerkes, at der ikke var problemfelter inden
for familieforhold og det eksistentielle omrade, hvorfor det ikke fremgar af tabellen.

Tabel 3. Problemfelter og behov — REHPA-skalaen

Kategori Problemfelt/behov Antal (%)
Arbejds-, studie-, skoleproblemer Egne forventninger 6 (30)
Psykiske problemer Bekymret 9 (45)
Fysiske problemer Hovedpine 8 (40)
Svimmelhed 7 (35)
Balance 8 (40)
Treethed 16 (80)
Udmattelse 13 (65)
Hukommelse 9 (45)
Koncentration 10 (50)
Nedsat bevaegelighed 5(25)
Nedsat muskelkraft 8 (40)
Muskel og ledsmerter 8 (40)
Vejrtraekning 11 (55)
Stikken og prikken i fingre 5(25)
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4.1 Behovsvurdering ved Post-COVID-19 Funktionsevne-skala

Pa samme vis indplacerede patienterne sig selv pa PCFS pa ansggningsskemaet til forlgbet. Skalaen
forteeller om pavirkning af patienternes dagligdagsaktiviteter. Skalaen rangerer fra 0-4, hvor hgjere
score angiver gget pavirkning af funktionsevne grundet symptomer, smerter, angst og/eller
depression. Der spgrges til symptomer, der pavirker vanlige aktiviteter og behov for hjlp (se Bilag
4). 19 ud af de 20 deltagere indplacerer sig pa skalaen med brug af scores fra 1-4 og med en
gennemsnitlig score pa 2,4. Heraf rapporterer otte ud af de 19 deltagere markante begraensninger
med scorer pa enten 3 eller 4.

19:55



REHPA

5. Hvordan har patienterne det?
| Tabel 4 er opgjort resultater fra de resterende seks skalaer, der indgar i REHPA-spgrgeskemaet
Hvordan har du det? med supplement af ITQ (The International Trauma Questionnaire).

Tabel 4. Resultater fra seks screeninger

N=20

Livskvalitet (EQ-5D VAS), gennemsnit (SD) [interval] 53,9 (16,5) [15-75]
Sevnlgshed (ISI), gennemsnit sumscore (SD) [interval] 11,5 (4,8) [3-24]
Fatigue (BFI), gennemsnit (SD) [interval] 5,8(1,7) [1,8-9,2]
Symptomer pa angst (GAD-7), gennemsnit sumscore (SD) [interval] 6,5 (4,7) [0-18]
Symptomer pa depression (PHQ-9), gennemsnit sumscore (SD) 10,6 (5,3) [3-20]
[interval]

Symptomer pa PTSD (ITQ), gennemsnit sumscore (SD) [interval]
PTSD score (item p1-p6) 4,0 (4,9) [0-18]

5.1 Refleksioner

Ved denne selekterede gruppe deltagere med selv- og leegevurderet rehabiliteringsbehov ses en
pavirkning af livskvaliteten sammenlignet med den danske baggrundsbefolkning, der gennemsnitligt
scorer 83,3 pa EQ-5D VAS-skalaen (28). EQ-5D VAS-skalaen gar fra 0 til 100, hvor 100 er det bedste
helbred, man kunne forestille sig, og 0 det vaerste.

Resultaterne fra sgvnskemaet (ISl) indikerer, at patienterne placerer sig under graensen for egentlig
sgvnlgshed/insomni, hvor graenserne er: Ingen tegn pa sgvnlgshed (0-7), sevnlgshed under
teerskelvaerdien (8-14), moderat sgvnlgshed (15-21) og svaer sgvnlgshed (22-28) (29).

Fatigue malt med BFl-skemaet scores fra 0-10, hvor 10 indikerer, at treetheden er meget forstyrrende
for dagligdagsfunktionen. Her ses en score pa 5,8 for deltagerne, hvilket indikerer en relativ hgj
pavirkning af fatigue i dagligdagen (30). Den indledende REHPA-behovsvurdering, vist i Tabel 3,
angiver ogsa ‘treethed’ og ‘'udmattelse’ som problemfelter, og dette stemmer overens med
resultaterne fra BFl-skemaet. Traetheden, deltagerne oplever, synes gjensynligt ikke at have
reference til sgvnlgshed, i henhold til ISI-skemaet.

Den psykologiske ‘bekymring’, som via REHPAs behovsvurdering ogsa blev afdaekket, bliver i
ovenstaende Tabel 4 mere differentieret og peger i retning af, at enkelte patienter har psykologisk
pavirkning, iszer relateret til symptomer pa depression, hvor der kan vaere behov for yderligere
udredning og evt. behandling. Symptomer pa angst og PTSD synes ikke at vaere fremtraedende i
denne gruppe. Saledes scores angst-skemaet (GAD-7) gennemsnitligt 6,5. Skalaen gar fra 0-21, og en
hgjere score reflekterer hgjere angstniveau. Dog ses der en stor variation med enkelte deltagere, der
scorer hgjt pa symptomer pa angst. Hvorimod symptomer pa depression (PHQ-9) scores
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gennemsnitligt 10,6 pa en skala fra 0-27, hvor hgjere scorer reflekterer hgjere depressionsniveau, og
en score stgrre end 10 anses for at indikere symptomer pa depression (31).

Scoren fra ITQ-skemaet giver en idé om, hvor belastede patienterne er i forhold til symptomer pa
posttraumatisk stress. | besvarelsen af ITQ-skemaet er deltagerne bedt om kun at taenke pa
symptomer relateret til COVID-19-forlgbet. PTSD-scoren er gennemsnitlig ret lav, og der er desuden
en median pa 2, hvilket betyder, at 50 % af deltagerne scorer under 2, svarende til at deltagerne ’slet
ikke” eller ’kun en lille smule’ oplever symptomer pa posttraumatisk stress (dvs. genoplevelser af
handelsen, undgaelse af pamindelser og fglelse af aktuel trussel baseret pa spgrgsmalene p1-p6 i
ITQ-skemaet) (32).
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6. Sammenligning pa tvaers af diagnoser ift. REHPA-skalaen

Resultaterne fra REHPAs behovsvurdering (REHPA-skalaen: Hvor tzet er du pd, eller hvor langt er du
fra at leve det liv, du gerne vil leve lige nu?) sammenlignes her med andre REHPA-deltagere:
Hjertestopoverlevere og personer med blandede kraeftdiagnoser. Der testes for forskelle mellem
middelveerdier med t-test, se Tabel 5.

Tabel. 5. REHPA-skalaen ved forskellige REHPA-deltagere

T-test T-test
COVID-19 Hjertestopoverlevere | COVID-19 Krzeft (blandede)
(N=19) (N=29) (N=19) (N=458)
Gennemsnit 6,3 (1,6) [3-9] 5,0 (2,4) [0-9] 6,3 (1,6) [3-9] 6,1(1,8) [1-10]
(SD) [interval]
P-vaerdi* 0,044 0,749

*P < 0,05 anses som en signifikant forskel.

6.1 Refleksioner

Som det ses af Tabel 5, er der signifikant forskel pa middelveerdierne, nar man sammenligner COVID-
19-deltagerne med hjertestopoverleverne. Dette betyder, at deltagerne med COVID-19 er lengere
fra at leve det liv, de gnsker, sammenlignet med deltagere, der har overlevet hjertestop, som ogsa
har vaeret pa REHPA-forlgb. Forskellen mellem COVID-19-deltagere og deltagere fra blandede
kraeftforlgb, er ikke signifikant.

Bade deltagere efter hjertestop og deltagere med/efter en kraeftdiagnose er alle laegehenviste og
visiterede med rehabiliteringsbehov. Ligeledes er de personer, der selv har taget initiativ til og
gennemfgrt et forlgb pa REHPA i perioden 2018-2020. Saledes udggr de, pa lige fod med COVID-19-
deltagerne, en selekteret gruppe. Derfor giver en sammenligning pa tvaers, pa trods af den statistiske
usikkerhed ved dette lille dataszet, et fingerpeg om graden af rehabiliteringsbehov for udvalgte
personer efter COVID-19.

Det skal bemaerkes, at tiden siden diagnosen kan have indflydelse, hvor der for COVID-19-deltagerne
er gaet forholdsvis kort tid (2-6 maneder) mellem diagnose og REHPA-forlgbet. Er tiden fra diagnose
til rehabiliteringsforlgb for kreeft- og hjertepatienternes vedkommende langt mere blandet.

REHPA-skalaens behovsvurdering, praesenteret i Tabel 3, samt PCFS suppleret med ovenstaende viser
i retning af pavirket livskvalitet og funktionsevnetab, som i overvejende grad synes at vaere relateret
til det kognitive omrade samt fatigue. Det er dog vigtigt at pointere, at niveauet fgr COVID-19 ikke er
kendt. Det valgte screeningssaet har ikke i tilstreekkeligt grad afdaekket de kognitive behov.
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7. Patienters og pargrendes perspektiv i en psykologisk kontekst

Patienters og pargrendes oplevelser gennem COVID-19-sygdomsforlgb og deres efterfglgende
handtering er fokus for to fokusgruppeinterview i uge 35, 2020, med henholdsvis ni deltagere, der
har veeret indlagt med COVID-19, og syv pargrende. | uge 40, 2020, gennemfgres tre
fokusgruppeinterview med henholdsvis deltagere og pargrende. Der bliver saledes i alt gennemfgrt
tre fokusgrupper med deltagere, der havde gennemgaet et sygdomsforlgb med COVID-19 og to
fokusgrupper med pargrende til disse personer.

Resultater fra disse fokusgrupper udgives i et fagfaellebedgmt, internationalt tidsskrift i 2021 og
bliver tilgaengeligt pa www.rehpa.dk.
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8. Patienters fysiske funktionsevne og fysioterapeuters kliniske vurderinger
Ift. fysisk funktionsevne gennemfgres fire semistrukturerede fokusgrupper med deltagere, der har
vaeret syge med COVID-19. To fokusgruppeinterview bliver afholdt i uge 35, 2020, med henholdsvis
fire og fem deltagere, og de sidste to i uge 40, 2020, med henholdsvis fem og seks deltagere.
Formalet er at undersgge funktionsevne og rehabiliteringsbehov, og hvordan den fysiske
funktionsevne er pavirket efter et sygdomsforlgb med COVID-19. Desuden er der opmarksomhed
pa, hvilke tests og screeningsredskaber er relevante og gennemfgrlige. Resultater fra disse
fokusgrupper udgives i et fagfeellebedgmt, internationalt tidsskrift i 2021 og bliver tilgeengeligt pa
www.rehpa.dk

8.1 Fysioterapeuternes kliniske vurderinger

Der gennemfgres semistrukturerede interviews med fire fysioterapeuter, der indgar i afviklingen af
forlgbet. De kommunale fysioterapeuter med omfattende klinisk erfaring i lungefysioterapi
interviewes individuelt. REHPAs fysioterapeuter med omfattende, generisk, klinisk erfaring knyttet til
rehabilitering interviewes sammen. Fysioterapeuternes deltagelse pa forlgbene har fokus pa at
afdaekke, hvordan eksisterende viden og praksis kan indga i rehabilitering efter COVID-19 (33).
Interviews med fysioterapeuterne blev afholdt i uge 41, 2020, umiddelbart efter sidste afholdte
forlgb.

Resultaterne af disse interviews og dermed af fysioterapeuternes kliniske vurderinger fremgar i det
fglgende. Det vurderes, at eksisterende kommunale og regionale rehabiliteringskompetencer er i
stand til at imgdekomme de rehabiliteringsbehov, der synes at vaere efter COVID-19 inden for det
fysioterapeutiske omrade. Det fremhaeves, at de 20 patienter, der udger aktuelle
sammenligningsgrundlag, ikke har behov, der kan sammenlignes med den gruppe af borgere, der
deltager i kommunal lungerehabilitering, herunder KOL-rehabilitering. Til sammenligning opleves
COVID-19-patienterne steerkere, bade fysisk og kognitivt. Ligeledes fremhaves det, at der synes at
veere mere forskelligartede individuelle rehabiliteringsbehov tilstede blandt COVID-19-patienterne.

Fysioterapeuterne fandt det ikke entydigt relevant, at borgere, der henvises til kommunale
rehabiliteringsforlgb efter COVID-19, ses af fagpersoner med erfaring inden for lungerehabilitering.
Der er behov for individuel vurdering af den enkelte borgers behov for at give borgeren et relevant
tilbud. | denne faglige vurdering indgar henvisninger gerne formuleret med eksplicitte problemfelter.

| forhold til patienternes fysiske funktionsevne peger fysioterapeuterne samstemmigt pa, at flertallet
af patienterne er godt pa vej. En videre intervention kan indeholde rad og vejledning rettet mod at
opna habituel tilstand. For de fa, der fortsat oplever udfordringer med respirationen, peges pa
henvisning til relevante fagpersoner i enten region eller kommune for mere specifik treening og
handtering af andengd.
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Fysioterapeuterne oplever i de forskellige sessioner under REHPA-forlgbet, at patienterne er glade
for at afprgve forskellige former for fysisk traening i en ramme, hvor de fgler sig trygge og har
mulighed for at fa vejledning af en fagperson. Flere fremhaver deltagernes gnske om viden og

vejledning, fordi flere udtrykte erfaringer med opblussen af symptomer under eller efter fysisk
traening.

Entydigt er oplevelsen dog ogs3, at disse 20 patienters primaere udfordringer kredser mere om
kognitive problemstillinger og fatigue end om fysisk funktionsevne. Her fremhaeves det, at erfaringer
fra kraeftrehabilitering i nogen grad kan benyttes til patienterne pa forlgbet, specielt ift. indsatser
relateret til fatigue, tilbagevenden til almindelige dagligdagsaktiviteter og til arbejdslivet.
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9. Patienters og pargrendes evaluering af forlgbene

Deltagerne pa begge COVID-19-rehabiliteringsforlgb udfylder et anonymt evalueringsskema (se Bilag
11). Den eneste forskel pa evalueringsskemaerne er, at der i uge 35, 2020, afholdes en workshop, der
ikke gentages i uge 40. Evalueringsskemaet indeholder forlgbets sessioner, og hver session vurderes
ud fra relevans og udbytte pa en skala fra 0-5 point, hvor 5 er meget relevant eller hgjt udbytte, se
Figur 2. Samlet set har 30 deltagere udfyldt evalueringsskemaet: 16 deltagere i uge 35, 2020 og 14
deltagere i uge 40, 2020.

Figur 2. Relevans og udbytte
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Baseret pa begge COVID-19-forlgb vurderer deltagere og pargrende generelt, at forlgbets indhold er
af hgj relevans og med et stort udbytte. Der er generelt en lille forskel mellem vurderet relevans og
udbytte. De stgrste af disse sma forskelle ses ved Walk & talk samt Fysiske tests, hvor udbyttet er lidt
lavere end relevans scoren. Sessionen med samlet set hgjest relevans og udbytte er Krop og
bevaegelse. Sessionen med lavest relevans er Musik og sang, og lavest udbytte er Walk & talk.

Sammenlignet med de seneste to forlgb med henholdsvis hjertestopoverlevere (uge 49, 2020) og
blandede kraftpatienter (uge 33, 2020) er COVID-19 deltagernes vurdering af et forlgbs relevans og
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udbytte mindst lige sa god, hvis ikke lidt hgjere, sammenlignet med lignende forlgb for
hjertestopoverlevere eller personer med blandede kraeftdiagnoser (se Bilag 12).

Deltagerne spgrges ogsa til deres tilfredshed med forlgbet som helhed. Dette spgrgsmal vurderes pa
en skala fra 0-5 point, hvor 5 er meget tilfreds. Malingen for de to forlgbsuger giver samlet set en

gennemsnitlig tilfredshed pa 4,7.

Tilfredsheden med forlgbet som helhed ligger for hjertestopoverlevernes pa 4,8 og for personer med

kraeft pa 4,3.
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10. Hvad siger brugerne? Brugerinvolvering gennem workshop

| brugerinvolveringsprocessen (PPl workshop uge 35, 2020) bliver patienter og pargrende inviteret til
at fortzelle om, hvad de har fundet betydnings- og meningsfuldt med reference til sygdomsperiode,
erfaringer med genoptraening/rehabilitering, og hvad de har savnet. Herefter drgfter klinikere og
forskere, hvilke budskaber der er hgrt, og hvilke faglige perspektiver disse inviterer til.

10.1 Patienters og pargrendes perspektiv

Der bliver indledningsvis udtrykt stor taknemmelighed ift. indlaeggelsesforlgbet pa hospitalet. De
patienter, som har oplevet at blive henvist til tilbud om fysisk genoptraening/rehabilitering tidligt i
forlgbet finder dette meget positivt. Det har betydning for bade at genfinde fysisk formaen samt af
betydning for det mentale helbred og deres evne til at genfinde hverdagen efter COVID-19 for bade
patienter og pargrende.

For de, som har vaeret indlagt ganske kort, bliver der fra patienters og pargrendes side givet kritik af,
at der ikke har veeret fokus pa genoptraening og rehabilitering. Dette bliver saerligt betonet, da det
viser sig at vaere vanskeligt at finde ud af, hvordan man selv kan fa adgang til hjaelp efterfglgende, og
mange mangler overskud og overblik til selv at veere opsggende. "Det forstaerkede fglelsen af at veere
efterladt”, bliver der sagt. Derfor fremstar gnsker om en hgjere grad af struktur omkring adgang til
genoptraening/rehabilitering og adgang til specialiseret viden, fx formuleret i et forlgbsprogram, som
det kendes fra andre diagnoser.

Fra udvalgte familier, hvor den ene eller begge forzldre har vaeret indlagt, er der et stort gnske om
hjzelp til at stgtte og handtere bgrnenes og familiens psykiske reaktioner. Ingen har erfaring med, at
dette adresseres i forbindelse med kontakt til sundhedsvaesnet.

Der bliver ogsa naevnt et gnske om, at COVID-19 kommer pa listen over ’kritiske sygdomme’, hvis
man er meget ramt af svaere senfglger. Dette i forhold til de rets- og forsikringsmaessige perspektiver.

10.2 Klinikeres og forskeres perspektiv

Der er blandt klinikere og forskere bred enighed om, at der er kommunale tilbud, som kan
impdekomme langt de fleste af de rehabiliteringsbehov, som er omtalt af patienter og pargrende.
Dog mangler der, som det blev udtrykt: At fa fgrt patienterne hen til eksisterende indsatser”, hvilket
genkendes fra andre sygdomsgrupper. Det bliver diskuteret, hvorvidt der er lovgivningsmaessige
forhindringer geeldende for dem, som ikke har vaeret sveert syge/indlagt.

Gruppen haeftede sig ved, at saerligt de kognitive gener synes bekymrende. Hvad er arsagen til disse,
og er der egnede interventioner, som kan traekkes pa? Dette fremstod ukendt og uprgvet for mange.
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Varighed af indlaeggelse synes ikke at have afggrende betydning for omfanget af gener/senfglger
efterfglgende, hvilket synes overraskende. Man haefter sig ved, at der er usikkerhed om, hvornar i
sygdomsforlgbet det er relevant at igangsaette behovsvurdering og dermed behov for rehabilitering.
Ift. dette mangler der bade systematisk behovsafdaekning og erfaring med timing.

De kognitive funktionsevnetab viser sig ofte tydeligst, nar hverdagslivet og arbejdslivet skal
genoptages. Dette kan vaere problematisk, da genoptraeningsplaner til kommunale
sundhedsafdelinger (GOP) skrives i forbindelse med udskrivning fra hospital, hvor patientens eget
fokus kan vaere mere rettet mod fysisk funktionsevnetab. Saledes kan rehabiliteringsbehov relateret
til kognitive funktionsevnetab vaere lettere at overse ved udskrivningstidspunktet. Herved kan
praktiserende laege og evt. ambulatorielzege ved opfglgning pa indlaeggelse fa en afggrende rolle i
forhold til henvisning og til udredning og rehabilitering af kognitive funktionsevnetab.

Sidst haeftede klinikere og forskere sig ved det faenomen, hvor begge parter kan have vaeret syge
med COVID-19, og hvor hele familien kan have behov for stgtte og radgivning. Et feenomen som ofte
heller ikke identificeres i kontakten med sundhedsvaesnet for andre patientgrupper.
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11. Afsluttende og perspektiverende bemaerkninger

Denne mindre selekterede gruppe af i alt 32 patienter og pargrende med selvoplevede og
leegevisiterede rehabiliteringsbehov efter COVID-19 gennemfgrte et rehabiliteringsforlgb med
telefonisk opfglgning efter 12 uger med positive evalueringer ift. relevans, udbytte og tilfredshed.

Den indsamlede viden vedrgrende rehabiliteringsbehov peger pa, at COVID-19 har betydning for
patienters helbredsrelaterede livskvalitet og omfang af fatigue. Graden af, hvor langt man er fra at
leve det liv, man gerne vil pa REHPA-skalaen synes at ligge pa linje med andre diagnosegrupper, som
indgar i rehabiliteringsforlgb pa REHPA. Herudover er det de kognitive problemfelter, der traaeder
tydeligt frem i denne patientgruppe, og som i dette forlgb ikke adresseres tilstraekkeligt.

Fysioterapeuternes faglige vurderinger peger p3, at der er relevante kompetencer i bade kommunal
og regional rehabilitering, der kan imgdekomme de behov, som patienter efter COVID-19 fremstar
med. Desuden betones det, at rehabiliteringspraksis til denne patientgruppe ma hvile pa en
individuel vurdering, og det synes ikke relevant at denne patientgruppe umiddelbart henvises til
forlgb med lungerehabilitering.

PPl-processens tydeligste prioriteringer fra patienter og pargrende peger pa, at der er et stort gnske
om stgrre fokus og struktur i adgangen til genoptraening/rehabilitering og adgang til specialiseret
viden. Klinikere og forskere betoner, at rehabiliteringsbehov efter COVID-19 synes at kunne
impdekommes i kommunal rehabiliteringspraksis for langt de flestes vedkommende. Derudover
bliver det gennem bade forlgb og PPl-proces tydeligt, at de kognitive funktionsevnetab efter COVID-
19 bgr udforskes yderligere, og kliniske interventioner ma afprgves.

Resultater om psykologiske pavirkninger hos patienter efter et sygdomsforlgb med COVID-19 og
deres naermeste pargrende submittes efter dette notats tilblivelse. Det gaelder ogsa for resultater om
pavirkning af fysisk funktionsevne, herunder fysiske tests.

Fremadrettet igangsaetter forskningsklinikken fire gruppeforlgb i 2021 for personer efter COVID-19
med lettere kognitive rehabiliteringsbehov. Disse forlgb har til formal at afprgve digital neuro-
kognitiv testning hos denne patientgruppe samt at afprgve og evaluere interventioner rettet mod
kognitive behov, samt behov relateret til fatigue, mentalt, fysisk og socialt.

Formidlingsmaessigt bidrager REHPA pa baggrund af det samlede forsknings- og kliniske arbejde med
rehabilitering efter COVID-19 med viden til Sundhedsstyrelsens arbejdsgruppe om senfglger efter
COVID-19 samt til Verdenssundhedsorganisationen, som indsamler viden gennem de nationale
kontorer. Der sparres med fagpersoner i kommunalt og regionalt regi og et formidlingsseminar er
under planlaegning i Igbet af 2021.
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REHPA

Bilag 2. Laegehenvisning

Lagehenvisning til rehabiliteringsforigb pa R E H PA
forskningsklinikken REHPA for patienter, Vidoncontor for

der har vaeret indlagt med COVID-19 Rehabilitering og Palliation

Som laege kan du sende en elektronisk sygehushenvisning til REHPA ambulatorium, SKS-kode 4202479,
lokationsnummer 5790002406584, hvor nedenstaende oplysninger kan angives — teksten kan kopieres her
https://www.rehpa.dk/professionelle/rehpa-forskningsklinik/laegehenvisning-til-
forskningsklinik/laegehenvisning-af-patienter-der-har-haft-covid-19/

Hvis henvisningen sendes i papirform, kan det ske enten pr. mail, indscannet eller som billede til rehpa.ophold@rsyd.dk
Eller pr. post til: REHPA, Vestergade 17, 5800 Nyborg.

Har du brug for yderligere oplysninger, sa kontakt REHPA pa telefon 3057 1059.

Henvisningskriterier patienter, der har vaeret indlagt med COVID-19

e  Patienten er over 18 ar og har veeret indlagt med COVID-19.
e  Patienten anvender ikke ilttilskud.

Rehabiliteringsbehov:
e  Patienten skal have et rehabiliteringsbehov pa grund af gener som felge af COVID-19.

e  Patienten skal kunne deltage aktivt i rehabiliteringsophold tilpasset malgruppen, som omfatter opleeg i plenum, gruppesamtaler,
fysisk aktivitet, individuel vejledning mv. Formalet med rehabiliteringsopholdet er at fremme livskvaliteten.

e  Patienten skal vaere indforstaet med at bidrage til REHPAs erfaringsopsamling og forskning og skal give samtykke til det som
forudszetning for at kunne ansgge.

e  Patienten skal kunne tale og forsta dansk.
e  Patienten skal veere selvhjulpen, da et ophold pa REHPA ikke rummer mulighed for personlig pleje eller akut lzegelig assistance.

Se mere om forlgbet pa https://www.rehpa.dk/borger/rehpa-forloeb/rehpa-forloeb-for-mennesker-der-har-haft-covid-19/

Ansager Patienten er set og vurderet af undertegnede:
Dato: Stempel
Cpr-nr.
Leege:
Navn
Underskrift:
Telefon

Laegelige oplysninger om COVID-19
Udfyldes af leegen, men forudseettes bekendt af patienten

Dato for indlaeggelse med COVID-19 eller med symptomer pa COVID-19

Dato for udskrivelse

Har der vaeret brug for respirationsstgtte under indlseggelsen? _ Ja Nej
Hvis ja, hvilken respirationsstette (saet kryds): Lungefunktion:
___ Respirator ____ High-Flow FEV1 L
____ NI __ Cpap FvC L

Hvilken MRC-kategori passer pa patienten (saet ét kryds):
1. Jeg far kun andengd, nar jeg anstrenger mig meget.
2. Jeg far kun andengd, nar jeg skynder mig meget eller gar op ad en lille bakke.

3. Jeg gar langsommere end andre pa min alder pa grund af min andengd, eller jeg er nadt til at stoppe for at
fa vejret, nar jeg gar i jeevnt terraen.

4. Jeg stopper op for at fa vejret efter ca. 100 m eller efter fa minutters gang.

5. Jeg har for meget andenegd til at forlade mit hjem, eller jeg far andenad, nar jeg tager mit tej pa eller af.

Anden sygdom (angiv):

Hvad er patientens rehabiliteringsbehov (skal udfyldes):
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Bilag 3. Behovsvurdering

REHPA

Rehabilitering

1 = Szt kryds pa malestokken

Hvor teet er du pa — eller hvor langt er
du fra — at leve det liv, du vil og kan
efter eller med din kreeftsygdom?

MAL

— 0 Mal naet
—1 1 Meget teet pa
—1 3 Teetpa

—1 5 |syne

—1 7 Langtfra

1 9 Meget langt fra

— 10 Ingen mal

I:I Ved ikke

o

O

O

|

|
|

0]

O

u Hvis du kender nogle af de problemer, der forhindrer dig i at na dine mal,
sa angiv hvilke omrader der er tale om. Szt sa mange krydser som nedvendigt.

Praktiske problemer

Bolig

Kost

Pension

Fritid

Transport
Bornepasning
Offentlige myndigheder

|| @konomi

Andre praktiske problemer

(hvilke)

Har du brug for hjeelp?

Arbejds- / skoleproblemer

Arbejdsopgaver

Arbejdstid

Arbejdsmaengde

Ledelse

Kolleger

Underviser eller laerere

Studie — eller klassekammerater
Egne forventninger

Andre arbejds-/skoleproblemer

(hvilke)

Har du brug for hjeelp?

Familieproblemer

Samlever
Bern
Andre familieproblemer

(hvilke)

Har du brug for hjeelp?

Psykiske problemer

Bekymret

Bedrovet

Uden hab

Alene med problemerne

Ensom

Deprimeret

Nerves

Stresset

Angst

Andre folelsesmaessige problemer

(hvilke)

Har du brug for hjeelp?

Fysiske problemer
[] Kvalme

Hovedpine
Svimmelhed

Balance

Treethed

Udmattelse

Soevn

Hukommelse
Koncentration

Nedsat bevaegelighed
Nedsat muskelkraft
Muskel- eller ledsmerter
Veegttab

Vaegtogning

Teender

Spise

Drikke

Forstoppelse

Diarré

Arvaev

Syn

Horelse

Tinnitus

Hjertet

Vejrtraekning
Vandladning

Huden

Haret

Stikken & prikken i fingre
Stikken og prikken i teeer
Haevede arme
Haevede ben
Lymfedem

Feber

Hedeture

Torre slimhinder
Seksuelle problemer
Nedsat sexlyst
Fertilitet

L_| Andre fysiske problemer
(hvilke)

103

||

|:| Har du brug for hjeelp?

Andelige / religiose
bekymringer

[ 1 forhold til Gud

[ 1 forhold til tro

[ 1 forhold til moral

[ 1 forhold til skyld

|:| | forhold til eksistens
|:| Andre bekymringer

|:| Andre andelige/religiose problemer

(hvilke)

|:| Har du brug for hjeelp?
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Bilag 4. Patientspgrgeskema til selvrapportering af Post-COVID-19
funktionsevne-skala

Hvor meget er din dagligdag aktuelt pavirket af COVID-19? Modsvarende PCFS-grad
Sat kryds ud for den udtalelse, som bedst passer til dig (st kun hvis boksen er afkrydset
et kryds)

leg har igen begraensninger i min dagligdag og ingen symptomer, O 0

smerter, depression eller angst relateret til COVID-19-infektionen

Jeg har ubetydelige begraensninger i min dagligdag, og jeg kan O 1
udfgre alle vanlige opgaver/aktiviteter, pa trods af at jeg har

vedvarende symptomer, smerter, depression eller angst

leg er begraenset i min dagligdag og ma af og til undga eller O 2
begraense vanlige opgaver/aktiviteter eller sprede dem ud over

leengere tid pd grund af symptomer, smerter, depression eller

angst. Jeg kan dog udfgre alle aktiviteter uden hjzlp.

Jeg er begraenset i min dagligdag, idet jeg ikke er i stand til at O 3
udfgre alle vanlige opgaver/aktiviteter pa grund af symptomer,

smerter, depression eller angst. Jeg kan dog klare mig selv uden

hjzelp.

Jeg er meget begraenset i min dagligdag: jeg kan ikke klare mig O 4
selv, og jeg er afhangig af hjemmehjaelp og/eller hjelp fra andre

pa grund af symptomer, smerter, depression eller angst.
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Bilag 5. Overblik over indsamlede data i henvisning, ansggning, Hvordan har
du det? og fysiske tests

Forkortelser:

FT = fritekst. JN = ja/nej-afkrydsning. SK = Svarkategorier til afkrydsning.

Indhold i REHPASs henvisningsskema

Overskrifter

Navngiven skala eller

Beskrivelse af indhold

spgrgsmalenes oprindelse [datatype]
Ansgger Udviklet af REHPA CPR [FT]
Navn [FT]
Adresse [FT]
Telefonnr. [FT]
Egen lzege Udviklet af REHPA Navn [FT]

Telefonnr. [FT]

Laegelige oplysninger

Udviklet af REHPA

Dato for indlaeggelse [FT]

Dato for udskrivelse [FT]

Brug af respirationsstgtte [JN]
Typer af respirationsstgtte [SK]

Maling af lungefunktion FEV1 [FT]
FVC [FT]
MRC-skala Grad af dyspng, skala 1-5 [SK]
Andre diagnoser/ Udviklet af REHPA Andre diagnoser ud over henvisningsdiagnose
komorbiditet [FT]
Rehabiliteringsbehov | Udviklet af REHPA Beskrivelse af behov [FT]
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Indhold i REHPAs ansggningsskema

Overskrifter

Navngiven skala eller
spgrgsmalenes oprindelse

Beskrivelse af indhold
[datatype]

Samtykke

Udviklet af REHPA

Deltagernes samtykke til at REHPA ma indsamle
deres data i et forskningsgjemed

Oplysninger om dig

Udviklet af REHPA

CPR [FT]

Navn [FT]

Adresse (inkl. kommune og region) [FT]
Telefonnr. [FT]

E-mail [FT]

Boligforhold (samboende eller ej) [JN]
Civilstand [SK]

Bérn under 18 [JN]

@nskes deltagelse af pargrende [JN]
Pargrendes navn og relation [FT]

Behandlende afdeling og hospital [FT]
Konkret REHPA-forlgb der gnskes deltagelse i

[SK]
Mal for deltagelse i forlgb [FT]

Uddannelse og
beskzeftigelse

Udviklet af REHPA

Skole og ungdomsuddannelse [SK]+[FT]
Videregaende uddannelse [SK]+[FT]
Aktuelle beskaeftigelsesmaessige situation
[SK]+[FT]

Helbred

Post COVID-19
funktionsevne-skala (PCFS)

Grad af pavirkning af dagligdagen [SK]

Fra SUSY-undersggelserne

Egen vurdering af helbred [SK]
Funktioner og fglelsesliv [SK]
Comorbiditet, [SK]+[FT]

Behandling for comorbiditet [SK]+[FT]

Hjaelp og stgtte

Udviklet af REHPA

Spgrgsmal til tilbud om vejledning,
undervisning, samtale, genoptraening relateret
til sygdom, dagligdagsaktiviteter, job,
hjeelpemidler og psykiske og eksistentielle
spgrgsmal [SK]+[FT]

Herudover spgrgsmal til om respondenten tog
imod de beskrevne tilbud [SK]+[FT]

Er du pa vej?

Rehabiliteringsmaling:

REHPA-skala

Selvvurdering af hvor taet pa gnskede liv pgl. er
[NRS Skala 0-10]

Herudover spgrgsmal til problemstillinger
relateret til hverdag, skoleliv, familie, psyke,
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fysik samt andelige og religigse spgrgsmal
[SK]+[FT]

Hvor har du hgrt om
REHPAs forlgb?

Udviklet af REHPA

Sygehus, egen laege, patientforening mv.
[SK]+[FT]
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Indhold i REHPA-spgrg

seskemaet Hvordan har du det?

Overskrifter

Navngiven skala eller
spgrgsmalenes oprindelse

Beskrivelse af indhold
[datatype]

Helbred og EQ-5D-5L Generisk livskvalitet [NRS skala 0-100]+[SK]
livskvalitet Fra SUSY-undersggelserne | Egen vurdering af helbred [SK]
Traethed BFI Udmattelse/fatigue [JN]+[NRS skala 0-10]
Sgvn ISI-DK Sevnlgshed [SK]
Udviklet af REHPA Sgvn hjemme/ude [SK]+([FT]
Arsager til sgvnproblemer [SK]+[FT]
Folelsesliv PHQ-9 Depression [SK]
GAD-7 Angst [SK]
ITQ Posttraumatiske reaktioner [SK]
Smerter Udviklet af REHPA Hyppighed, oprindelse, varighed og omrade
[SK]+[FT]
Smerteintensitet Udviklet af REHPA Smerteintensitet og aendringer heri [NRS

skala 0-10]

Socialt liv Fra SUSY-undersggelserne | Boligforhold (samboende eller ej), sociale
relationer og beskaeftigelse [SK]+[FT]
T-ILS short Ensomhed [SK]
Seksualitet Modificeret fra Seksuelle udfordringer grundet sygdom
undersggelsen Livet med [SK]+[FT]
en hjertesygdom ved SIF
Livsstil Fra SUSY-undersggelserne | Rygning [SK]+[FT]

Alkohol [SK]+[FT]

Fysisk aktivitet og
fysisk form

Fra SUSY-undersggelserne

Fysisk form [SK]

Udviklet af REHPA - pa
baggrund af SST
anbefalinger

Fysisk aktivitet over og under 65 ar [JN]

Dit aktivitetsniveau

IPAQ short

Fysisk aktivitet tid/dag og uge [FT]+[SK]

Rehabilitering

REHPA-skala

Selvvurdering af hvor taet pa gnskede liv
pgl. er [NRS Skala 0-10]

Herudover spgrgsmal til problemstillinger
relateret til hverdag, skoleliv, familie, psyke,
fysik samt andelige og religigse spgrgsmal
[SK]+[FT]
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REHPA

Indsamling af fysiske tests, der indtastes i REHPAs Forskningsdatabase

Test | 6 min. RSS Watt Gribe- Omgangs | Hgjde Vaegt Blodtryk
walk max styrke mal af og
hofte og hvilepuls
Forlgb talje
COVID-19-projektet:
Fé luft X X X X
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Bilag 6. Program for forlgb

Ugeskema uge 35 2020 - rehabiliteringsophold for mennesker, der har haft COVID-19 og deres pargrende

v. Jesper Buhl
og Britt Grgnnebaek
Traeningssalen

v. preest Elisabeth Hammer

Mandag 24/8 Tirsdag 25/8 | Onsdag 26/8 | Torsdag 27/8
7.30-8.15 Morgenmad i Spisestuen pa 3. sal
8.45 Morgensamling Traeningssal
9.00-10.00 9.00-10.15
9.45-10.15 Walk and talk Traethed — hvordan kan du 9.00-10.30 9.00-10.30 9.00-10.00
Ankomst til REHPA o fordele energien? Livetib | K b I Motivation
og indkvartering Pargrende Lo ivet i bevaegelse rop og bevaegelse otivation og
v. sygeplejerske v. psykolog v. fysioterapeut forandringsprocesser
=5sal Rl Dorthe Sgsted i ; v. socialrddgiver Jan Toft
Fysisk test g Nina Rottmann Treeningssal agn ojte
10.45-11.15 v Undervisningslokale Undervisningslokale
Velkomst og V. fys:otgrapeuter
introduktion Traeningssal 10.45-12.00 10.30-11.10
v. forlpbsleder 10.45-12.00 Fysisk test 10.45-12.15 10.45-12.15 Min handleplan
Dorthe Spsted Traethed — hvordan kan du v. fysioterapeuter Krop og bevaegelse Livet i bevaegelse
Undervisningslokale fordele e?e_rgitle(n? Traeningssal Virysierapeul % psykolog - 11.1:—1§.I00I
V. sygepiejerske 11.00-12.00 ; . nak om handleplaner
vill;iiSa—nlj.tf;(l)k Dort_he _5¢sted Walk and talk Traeningssal Nina Rottmann sma grupper
Undervisningslokale Pargrende
12.00 Frokost i Spisestuen pa 3. sal (onsdag kl. 12.15)
13.00-14.15 13.00-14.00
Fzelles praesentation og 13.00-14.15 13.00-14.30 Fokusgruppeinterview:
oplaeg om COVID-19 v. Yoga med fokus pa Fokusgruppeinterview: Fysiske udfordringer i
leege Lone W. Madsen andedraet Erfaringer fra 13.00-15.15 dagliglivet efter 13.00-15.00
Traeningssalen v. fysioterapeut sygdomsforlgbet Individuelle samtaler COVID-19 Workshop med
Valgfri session Treeningssal v. psykolog v. fysioterapeut fagprofessionelle
14.30-16.00 Pargrende Nina Rottmann Tina Backmann Traeningssalen
Hvad meq arlj)equlivet? Undervisningslokalet
v. socialrddgiver 14.30-15.30 15.15-15.45
TS 1451615 14.45-16.00 Fokusgruppeinterview: Afslutning
Fokusgruppeinterview: Yoga med fokus pa Fysiske udfordringer i Undervisningslokalet
16.30-16.45 Erfaringer fra A dagliglivet efter 15.30-17.00 .
Aftenveertinde sygdomsforlgbet S dedrest COoVID-19 Individuelle samtaler 15.45 Afrejse
Susanne Thomsen v. psykolog Nina Rottmann v. fysioterapeut v. fysioterapeut
byder velkommen Pargrende Treeningssal Tina Backmann
Dagligstuen Undervisningslokalet
18.00 Aftensmad i Spisestuen pa 3. sal
19.30-20.45
Musik og sang 19.30-20.45
At veere menneske
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Bilag 7. Psykologisk spor: Interviewguide til fokusgrupper; patienter
Rehabilitering i forbindelse med COVID-19: Psykologiske pavirkninger af personer der har
gennemgaet et sygdomsforlgb med COVID-19

Interviewguide til fokusgrupper — PATIENTER

Forskningsspgrgsmal/ | Interviewspgrgsmal

fokusomrade

Hvordan opleves Til at starte med kunne jeg godt teenke mig at tage en runde, hvor | hver

sygdomsforlgbet med | isaer siger jeres navn og et par ord om, hvornar | blev syge med COVID-

COVID-19? 19, og hvor leenge | var indlagt.

Den akutte fase Det kan vaere meget forskelligt, hvordan det opleves at blive syg og
blive indlagt.

tanker om fx héb, liv/dad, e Hvordan oplevede | den periode, hvor | blev syge og ikke var

i ?
bekymringer indlagt endnu?

falelser fx, ensomhed, stigma (evt. uddyb: Tanker? Fglelser? Hvad gjorde I? Var der pdrgrende involveret?

i ?
angst, vrede, tristhed, skyld, Hvad gjorde de?)
skam
e Hvordan oplevede | den periode, hvor | var indlagt?
handlinger

(evt. uddyb: Tanker, falelser, handlinger, omgivelser, pdrgrende)
omgivelser, fx isolation,

usikkerhed
Nu er der gaet noget tid, siden | var indlagt.

o e Hvordan oplevede | det at komme hjem?
Rehabiliteringsfasen e Hvordan ser en typisk hverdag ud for jer nu?
hverdagen, (uddyb evt.: Hvad er forskellen mellem en god og en ddrlig dag?)
rutiner og roller, socialt: e Erder noget, der er blevet anderledes sammenlignet med jeres
Relationer, deltagelse i liv fgr COVID-infektionen?
samfundslivet, arbejdsevne, (uddyb evt: Nogle gener/senfalger?
tanker og folelser, Hvilke tanker og folelser er fremtraedende nu?
veerdier/eksistens Er man selv forandret?

Er der forandringer i samvaeret med venner/familie? Arbejde?
Forandringer i jeres syn pd livet?

e Hvad er vigtigt/vigtigst for jer i jeres situation nu?
Hvilke tanker har | om fremtiden?
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Hvilken betydning har
samfundssituationen
omkring COVID-19 for
oplevelsen af
situationen?

Det at COVID-19 er en pandemi, og fylder meget hos mange og i
medierne, har det pa en eller anden made pavirket, hvordan |
har oplevet jeres sygdomsforlgb?

Hvordan handteres
sygdomsforlgbet?
Tanker og Fglelser

Handlinger

Ressourcer og forhindringer, fx

netvaerket

Hvilken betydning har
samfundssituationen
omkring COVID-19 for
handtering af
situationen?

Nu vil jeg gerne tale med jer om, hvordan | kommer igennem de
forandringer/udfordringer, som | oplever. | naevnte fx xx,xx,xx ...

Hvordan kommer | igennem dagen? (evt. uddyb: Har | oplevet et behov

for at aendre i jeres tidligere hverdag for at kunne takle det?)

Hvordan takler | udfordringerne (uddybe evt.: Noget man ggr eller
teenker)?

Hvad er hjalpsomt/plejer at hjazlpe?
Er der situationer, der er sveere at handtere? Hvorfor er de

sveere? (uddyb evt.: Hvilken betydning har jeres familie, venner eller netvaerk
for hvordan | handterer forlgbet?)

Det at COVID-19 er en pandemi og fylder meget hos mange og i
medierne — har det en betydning for hvordan | handterer
sygdomsforlgbet?

Hvordan navigerer | i det?
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Bilag 8. Psykologisk spor: Interviewguide til fokusgrupper; pargrende
Rehabilitering i forbindelse med COVID-19: Psykologiske pavirkninger hos pargrende efter

gennemgaet sygdomsforlgb med COVID-19

Guide til fokusgrupper — PARGRENDE

Forskningsspgrgsmal/
fokusomrade

Interviewspgrgsmal

Hvordan opleves
sygdomsforlgbet med
COVID-19?

Den akutte fase
Tanker, om fx hab, liv/dgd,
bekymringer

falelser, fx ensomhed, stigma,
angst, vrede, tristhed, skyld,
skam

handlinger

omgivelser, fx isolation,

usikkerhed

Rehabiliteringsfasen
hverdagen, rutiner og roller,
socialt: Relationer, deltagelse i
samfundslivet, tanker og

falelser, verdier/eksistens

Til at starte med kunne jeg godt teenke mig at tage en runde, hvor | hver
isaer siger: (1) jeres navn, (2) hvilken relation | har til den person, der
har vaeret indlagt, (3) og om | ogsa selv har vaeret syge med COVID-19.

Det kan vaere meget forskelligt, hvordan det opleves at én af ens

naermeste bliver syg og skal indlzegges.
e Hvordan oplevede | den periode, hvor jeres partner/pargrende
blev syg og ikke var indlagt endnu?

(evt. uddyb: Tanker? Fglelser? Hvad gjorde I? Hvordan oplevede | jeres partner?

Andre pdrgrende og netveerk?)

e Hvordan oplevede | den periode, hvor jeres partner/pargrende
var indlagt?
(evt. uddyb: Tanker, folelser, handlinger, omgivelser, andre pdrgrende og

netvaerk?)

Nu er der gdet noget tid, siden jeres partner/pargrende var indlagt.
e Hvordan oplevede | det, da han/hun kom hjem?
e Hvordan ser en typisk hverdag ud for jer nu?

(uddyb evt.: hvad er forskellen mellem en god og en ddrlig dag?)
e Erder noget der er blevet anderledes sammenlignet med jeres liv
f@r COVID-infektionen?

(uddyb evt: nogle gener/senfglger (egne eller partnerens der fylder)?
Hvilke tanker og falelser er fremtraedende nu?
Er man selv forandret?
Er der forandringer i samvaeret med partneren og med venner/familie? arbejde?
Forandringer i jeres syn pd livet?)
e Hvad er vigtigt/vigtigst for jer, i jeres situation nu?
Hvilke tanker har | om fremtiden?
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Hvilken betydning har e Det at COVID-19 er en pandemi og fylder meget hos mange og i
medierne, har det pa en eller anden made pavirket, hvordan |
har oplevet sygdomsforlgbet?

samfundssituationen
omkring COVID-19
haft for oplevelsen af
situationen?

Hvordan handteres Nu vil jeg gerne tale med jer om, hvordan | kommer igennem de
sygdomsforlgbet? forandringer/udfordringer, som | oplever. | naevnte fx xx,xx,xx...
Tanker og Falelser e Hvordan kommer | igennem dagen?/Hvilken betydning har det

. . 5
Handlinger for jeres hverdag som pargrende/partner?

Ressourcer og forhindringer, fx (evt. uddyb: Har | oplevet et behov for at aendre i jeres tidligere hverdag for at

kunne takle det?)

e Hvordan takler | udfordringerne (uddyb evt.: noget man gor eller
teenker)?

e Hvad er hjelpsomt/plejer at hjalpe?

e Erder situationer, der er svaere at handtere? Hvorfor er de
sveere?

netvaerket

(uddyb evt.: Hvilken betydning har jeres familie, venner eller netveerk for,

hvordan | hdndterer forlgbet?)

Hvilken betydning har
e Det at COVID-19 er en pandemi og fylder meget hos mange og i

medierne — har det en betydning for hvordan | handterer
sygdomsforlgbet?
e Hvordan navigerer | i det?

samfundssituationen
omkring COVID-19
haft for handtering af
situationen?
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Bilag 9. Fysisk spor: Interviewguide til fokusgrupper; patienter
Tilbage til hverdagen: Fysiske udfordringer i dagliglivet efter COVID-19

Interviewguide: Patienter

Baggrund Interviewspgrgsmal
Fysiske Til at begynde med vil jeg gerne lave en lille refleksionsgvelse sammen med jer.
udfordringer
under og efter | Pa tegningen foran jer er en tidslinje over et sygdomsforlgb. Her kan | skrive, hvilke
sygdom med symptomer | har oplevet. Skriv det dér, hvor det opstod, og trak en linje pa tvaers af
COVID-19 arket for at vise, hvor lzenge de stod pa — som jeg har gjort her (vis eksempel).
Pa bordet er ogsa en liste over symptomer, andre har haft, til jeres inspiration — men
(ca. 10 min.) skriv meget gerne andre pa.
(Uddybende: Nogle har veeret indlagt, andre har feltet “pd hospitalet/hjemme men syg” vil derfor
for nogle vaere den periode, hvor I var indlagte — mdske af flere omgange. For andre vil det vaere den
periode, hvor | handterede sygdommen selv derhjemme)
Skriv gerne jeres navn, evt. indlaeggelsesdato (ca.), og hvor lang tid | var syge/og evt. indlagte (ca.)
At veere syg Med udgangspunkt i jeres tegning — kan vi tale om hvordan det pavirkede jer fysisk da i
(5 min.) var syge med COVID-19.
I behgver ikke skitsere jeres forlgb fra start til slut, men lad os tale om de elementer, der
var fremtraedende for jer.
(Uddybende: Fortael gerne, hvor i forlgbet (pd tegningen) | befandt jer, nar | fortzeller om jeres
oplevelse)
At komme Vi vil fortsat tage udgangspunkt | jeres tegning — og jeg gerne hgre lidt mere om, hvordan
tilbage til det har vaeret at komme tilbage til hverdagen, efter | har vaeret syge.
hverdagen
Hvis | ser pa det, | har skrevet pa tegningen over jeres forlgb, hvor oplever | s3, | er godt pa
(ca. 20 min.) vej?
(uddybende: Nogle af de symptomer, der fyldte tidligere i forlgbet, er mdske mindre udtalte nu?)
Hvis | ser pa det, | har skrevet pa tegningen over jeres forlgb igen, hvor oplever | s3, jeres
stprste begraensninger er placeret lige nu?
(uddybende: Nogen beskriver at veere let forpustede og have sveert ved fysiske aktiviteter — har |
oplevet det?)
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Tilleegsspargsmdl:

COVID-19 omtales i nogle sammenhange som en sygdom i lungerne — i hvilket omfang er |
begraenset af andengd?

(uddybende: Fx i dagligdagen, i jeres fritidsaktiviteter og lignende)

Hvordan har jeres hverdag @ndret sig, i forhold til det | er vant til?
(uddybende: Jeg kan forestille mig, der er forskellige hverdags ggremdl, fritids- og mdske sociale

aktiviteter, der har vaeret/er svaere for jer at deltage i?)

Rehabilitering | Afslutningsvis vil jeg gerne hgre lidt om jeres tanker (og maske erfaringer) omkring at
(ca. 10 min.) opna en hverdag, | gnsker jer, efter | har vaeret syge — hvad forestiller | jer, der skal til?

(Uddyb evt. hvis fglgende ikke har veret italesat:

Hvad har virket indtil nu — og hjulpet jer pd vej?

Har nogle af jer deltaget i genoptraening — erfaringer med dette?
Genoptaget fritidsaktiviteter?

Socialt liv?

Madske der er falger af sygdommen, der skal undersgges yderligere?

Hvilken rolle spiller jeres familie?)
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Bilag 10. Fysisk spor: Interviewguide til individuelle interview; fysioterapeuter
Tilbage til hverdagen: Fysiske udfordringer i dagliglivet efter COVID-19

Interviewguide: Fagprofessionelle perspektiver

Introduktion

Baggrund

Interviewspgrgsmal

Indledende
indtryk

Til at begynde med vil jeg gerne hgre, hvad dine indledende indtryk er efter de to ophold
pa REHPA for personer, der har vaeret syge med COVID-19.

(Uddybende: Hvad har gjort indtryk pa dig — eller givet anledning til refleksion — hvad
overraskede dig)

Testning

Du deltog i de fysiske tests:

- Hvordan var dit indtryk af, hvordan deltagerne klarede sig?

- Var noget anderledes, end du havde forventet/forestillet dig?

- Hvordan taenker du deltagerne (i testsituationen) adskiller sig fra/ligner de borgere,
du normalt ser?

Krop og
bevaegelse

Forberedelse:
- Hvilke overvejelser?
- Valg af indhold?

Sessionerne:

- Hvad heftede du dig ved?

- Var der noget, der overraskede dig ved deltagerne — deres udholdenhed, motivation,
mv?

- Hvordan taenker du deltagerne (i traeningssituationen) adskiller sig fra/ligner de
borgere, du normalt ser?

Tilleegsspgrgsmal:

COVID-19 omtales i nogle sammenhange som en sygdom i lungerne — i hvilket omfang
oplever du, at deltagerne er begraenset af andengd?

(uddybende: Fx i dagligdagen, i jeres fritidsaktiviteter og lignende)

Karak-
teristika

Hvilke primaere karakteristika oplever du blandt deltagerne?
Hvilke kompetencer taenker du en kommunal terapeut skal bestride for at kunne arbejde

med denne borgergruppe?
- Er der noget specielt man skal vide?
- Er der noget specielt, der skal fremhaves i henvisningen?

Andet du gerne vil fremhave?
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Bilag 11. Evalueringsskema
Evalueringsskema REHPA-ophold uge 35, 2020

I hvilken grad finder du | hvilken grad havde du
emnet relevant: udbytte af aktiviteten:
Ikke Meget Intet Stort Deltog
Aktivitet relevant relevant udbytte udbytte ikke
Velkomst og introduktion—mandag 0 1 2 3 4 5 o 1 2 3 4 5 [l
Walk & talk — mandag 0 1 2 3 4 5 0o 1 2 3 4 5 O
Faelles praesentation — mandag o 1 2 3 4 5 o 1 2 3 4 5 [l
Oplaeg om COVID-19 — mandag 0O 1 2 3 4 5 0o 1 2 3 4 5 O
Valgfri session om arbejdsliv — O 1 2 3 4 s O 1 2 3 4 s [
mandag
Musik og sang — mandag aften o 1 2 3 4 5 o 1 2 3 4 5 [l
Traeth_ed, hv.ordan kan du fordele 0 1 ) 3 4 5 0 1 ) 3 4 s [
energien — tirsdag
Fysisk test — tirsdag o 1 2 3 4 5 0 1 2 3 4 5 O
Walk and talk, pargrende — tirsdag o 1 2 3 4 5 o 1 2 3 4 5 [l
\(.oga med fokus pa andedraet — O 1 2 3 4 s O 1 2 3 4 s n
tirsdag
Fokusgruppeinterview — tirsdag o 1 2 3 4 5 o 1 2 3 4 5 [l
At vaere menneske — tirsdag aften o 1 2 3 4 5 o 1 2 3 4 5 |
Krop og bevaegelse — onsdag o 1 2 3 4 5 o 1 2 3 4 5 |
Livet i bevaegelse — onsdag o 1 2 3 4 5 o 1 2 3 4 5 |
Individuel samtale — onsdag o 1 2 3 4 5 o 1 2 3 4 5 |
Fokusgruppeinterview — onsdag o 1 2 3 4 5 o 1 2 3 4 5 |
Motivation og forandringsprocesser O 1 2 3 a4 s O 1 2 3 4 s [
—torsdag
Min handleplan — torsdag o 1 2 3 4 5 o 1 2 3 4 5 |
Workshop — torsdag o 1 2 3 4 5 o 1 2 3 4 5 |
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Hvilket kgn er du?

Kvinde [ Mand [

Hvad er din alder? (skriv hele ar)

Hvor har du hgrt om REHPAs rehabiliteringsophold? (Saet kryds)
1) I mit netvaerk |:| 2) Selv ops@gt pa nettet |:|

4) Egen lege D 5) Sygehuset

[]

3) Patientforening |:|

6) Andet |:|

Ikke Meget
tilfreds tilfreds

Hvor tilfreds var du med indkvarteringen?

0 1 2 3 4 5

Hvor tilfreds var du med morgenmaden pa REHPA?

Hvor tilfreds var du med frokosten pa REHPA?

Hvor tilfreds var du med aftensmaden pa REHPA?

Ikke Meget
tilfreds tilfreds

Hvor tilfreds er du med forlgbet som helhed?

0 1 2 3 4 5

@vrige kommentarer:
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Bilag 12. Evaluering blandt seneste forlgb med hjertestopoverlevere og

blandede kraeftdiagnoser

Relevans og udbytte - Hjertestopoverlevere
(uge 49, 2020)
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Relevans og udbytte - blandede kraeftdiagnoser
(uge 33, 2020)
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