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1 Resumeé

Dette er en slutevaluering af SBI-projektet "Afdaekning af bevaegeapparatgener hos personer med type
1-diabetes”. Hovedresultaterne af afdaekningen afrapporteres i to videnskabelige artikler. Fokus i naer-
veerende slutevaluering er derfor pa tilfredshed med projektets gennemfgrelse, samt om de planlagte
projektaktiviteter er blevet afviklet. Naervaerende slutevaluering har dermed et mere snaevert fokus
end mange af de gvrige slutevalueringer af SBI-projekter.

Formalet med projektet
Formalet med projektet var via en spgrgeskemaundersogelse at afdaekke forekomsten af bevaegeap-
paratgener hos personer med type 1-diabetes.

Succesfuld gennemforelse af projekt aktiviteterne

Projektgruppen bestod af medarbejdere fra Sundhedsfremmeforskning, Klinisk Forskning og Type
1-diabetesklinikken pa SDCC, som alle har bidraget aktivt i udarbejdelsen af design, analyser og de to
artikler.

Alle projektaktiviteter er succesfuldt opfyldt med undtagelse af visse udfordringer ift. foretagelsen af
stikproveudtraekket og forleengelse af den oprindeligt planlagte tidsplan med to maneder. Trods ud-
fordringerne med stikprgveudtraekket, er der dog i projektgruppen stor tilfredshed med de data, som
projektet er baseret pa, og data vurderes at veere af hgj kvalitet.

Stor tilfredshed med projektets gennemfarelse

Der er hgij tilfredshed med projektets gennemforelse. Projektet er Igbende blevet mere ambitigst og
opfattelsen er, at det er ekstraordinaert, at man - pa den relativt korte tid som projektet er blevet afvik-
let pa - har ndet sa meget.

| forhold til fremtidige projekter er der falgende vigtige lzeringspointer at tage med videre fra projektet:

¢ \ed planlaegning af projekter, som skal godkendes af fx Sundhedsdatastyrelsen, Region Hovedsta-
dens forskningsfortegnelse Pactius mv. og ndr man er afhaengige af eksterne parter f.eks. til data-
godkendelse, dataindsamling mm., er det vigtigt at tage hajde for, at der altid vil veere ventetider og
uforudsete forsinkelser uden for projektgruppens kontrol. Ventetid hos eksterne parter bgr indtaen-
kes i tidsplanen fra start, da der kan opsta ventetid udenfor projektgruppens kontrol uanset hvor
god en strgmlinet tidsplan, der arbejdes med.

e \ed stgrre dataudtraek er det vigtigt at teste udtraesksmetoden mhp. kvalitetssikring af denne.

e Ved inddragelse af samarbejdspartnere er det vigtigt at vaere tydelig og meget grundig omkring
forventningerne til rddgivning og hjeelp, og afklare hvilken information samarbejdspartnerne har brug
for (fx naermere info om projektet og tidsplaner) mhp. at kvalificere deres bidrag og sikre et mere
smidigt samarbejde. Ligeledes er det vigtigt at samarbejdspartnere er tilstraekkeligt inkluderet i pro-
jektet for at kunne bidrage kvalificeret, fx ved deltagelse i mgder omkring projektet.
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Forekomsten af bevaegeapparatgener
Afdaekningen viser, at:

1. Bevaegeapparatgener i overekstremiteterne er meget almindelige, isaer blandt personer med type
1-diabetes.

2. Sammenlignet med kontrolgruppen (personer uden type 1-diabetes) er personer med type 1-dia-
betes signifikant mere tilbgjelige til at have frossen skulder, springfinger, kuskefingre og karpaltun-
nelsyndrom.

3. Bevaegeapparatgener i overekstremiteterne har signifikant negative konsekvenser for arbejds- og
hverdagslivet for personer med type 1-diabetes.

Forslag til fremadrettet handling

P& baggrund af projektets resultater foreslar projektgruppen, at der afholdes et internationalt sym-
posium om forebyggelse, screening og optimal behandling af de enkelte bevaegeapparatgener mhp.
kvalificering af hvilke(n) af bevaegeapparatgenerne, det fremadrettet vil veere relevant at screene og
intervenere behandlingsmaessigt overfor. Deltagerne p& symposiet skal vaere nationale og internati-
onale eksperter i behandling af bevaegeapparatgener. Tanken er, at symposiet skal danne afseet for
det videre arbejde med design og afpravning af en indsats malrettet en/flere eller alle fire undersggte
bevaegeapparatgener. Projektgruppen vil efter projektets afslutning planleegge og forsgge at skaffe
finansiering til afholdelse af symposiet. Der er saledes fastlagt et made i projektgruppen i maj 2023
med dette formal.

Tekstboks 1 - Baggrundsoplysninger om projekt vedr. bevaegeapparatgener blandt personer med
type 1 diabetes

Formalet var via en spgrgeskemaundersggelse at afdaekke forekomsten af bevaegeappa-
ratgener hos personer med type 1-diabetes.

Organisatorisk forankring: Sundhedsfremmeforskning, Klinisk Forskning og Type 1-diabe-

tesklinikken p& SDCC

Projektperiode: 2022 - Q1 2023

@konomi: 1,1 mio. kr.
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2 Indledning

2.1 Baggrund

Dette er en slutevaluering af SBI-projektet "Afdaekning af bevaegeapparatgener hos personer med
type 1-diabetes”. Hovedresultaterne af afdeekningen afrapporteres i to videnskabelige artikler. Fokus i
naerveerende slutevaluering er derfor pa tilfredshed med projektets gennemfarelse, samt om de plan-
lagte projektaktiviteter er blevet afviklet. Heri indgar en evalueringen af samarbejdet og organiseringen
i projektet med seerligt fokus pd afdsekningen af processen omkring udformning og udsendelse af
spgrgeskemaundersggelsen, samt samarbejde med samarbejdspartnere. Neervaerende slutevaluering
har dermed et mere snaevert fokus end mange af de gvrige slutevalueringer af SBI-projekter.

2.2 Formalet med projektet

Formalet med projektet var via en spgrgeskemaundersogelse at afdackke forekomsten af bevaegeap-

paratgener hos personer med type 1-diabetes.

2.3 Formalet med evalueringen

Det overordnede formal med slutevalueringen af Supplerende Behandlingsinitiativer (SBI) er, at:
e sikre dokumentation af projektets effekt og tilfredshed med gennemfgrelsen af projektet.

o skabe laering til brug for eventuel idriftseettelse af projektet og til udvikling af fremtidige SBl’er.

« sikre et solidt grundlag for vurdering og beslutning om projektets overgang til drift pd de involverede
matrikler.

Jf. ovenfor er fokus mere snaevert i naervaerende slutevaluering. Slutevalueringen har sdledes seerligt til
formal at:

o Sikre opsamling af erfaringer om, hvordan fremdrift, samarbejde, organisering mv. har fungeret i for-
bindelse med forundersggelsen med henblik pd leering og udvikling af fremtidige SBI'er.

Nedenstaende to bokse indeholder et kort resume af de to artikler og dermed resultaterne af sparge-
skemaundersggelsen. For naermere beskrivelse af den anvendte metode til afdaekning af bevaegeap-
paratgenerne og fundene henvises til de to videnskabelige artikler.
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Tekstboks 2 - Resume af artikel 1 accepteret i Diabetes Care!

Titel: Bevaegeapparatgener i overekstremiteterne ved type 1-diabetes: Resultater fra en
kontrolleret landsdaekkende undersggelse.

Formal: At identificere aktuel og livstids-praevalens af bevaegeapparatgener i overeks-
tremiteterne blandt personer med type 1-diabtes og undersgge faktorer forboundet med
bevaegeapparatgener i overekstremiteterne.

Design og metode: | en dansk landsdaskkende case-kontrol tveersnitsundersagelse blev
data om bevaegeapparatgener i overekstremiteterne samt data om sundhedsadfaerd
koblet med data om sociodemografi og kliniske faktorer fra nationale registre. | alt blev
der inkluderet 2.245 personer med type 1-diabetes og 841 kontrolpersoner. Forskellen
mellem grupperne blev vurderet ved brug af binominale-fordelinger og multivariabel lo-
gistisk regression.

Resultater: Sammenlignet med kontrolgruppen var personer med type 1-diabetes signi-
fikant (p<0,05) mere tilbgjelige til at fa frossen skulder (odds ratio (OR)= 3,5), karpaltun-
nelsyndrom (OR=3,5), springfinger (OR=5,0) og kuskefingre (OR=4,3). De var ogsa mere
tilbgjelige til at have flere samtidige beveegeapparatgener end kontrolgruppen (p<0,01).
Lang diabetesvarighed var forbundet med hgjere forekomst af alle fire bevaegeapparat-
gener.

Konklusion: Bevaegeapparatgener i overekstremiteterne er meget almindeligt forekom-
mende, men i markant hajere grad blandt personer med type 1-diabetes.

Highlights:

e Bevaegeapparatgener i overekstremiteterne er almindelige blandt personer med
type 1-diabetes, men der er beskeden opmaerksomhed i diabetesforskningen og
den kliniske praksis.

Personer med type 1-diabetes er mere tilbgjelige til at have gener i bevaegeappara-
tet og har flere samtidige gener sammenlignet med kontrolpersonerne. Hgjere alder,
diabetesvarighed, BMI, HbAlc samt det at vaere kvinde er forbundet med hgjere fore-
komst af bevaegeapparatgener i overekstremiteterne.

Pa baggrund af resultatet anbefales screening for bevaegeapparatgener i overekstre-
miteterne hos personer med type 1-diabetes.

1 Wagner S, Ngrgaard K, Willaing I, Olesen K, Andersen HU (2023) Upper extremity impairments in type 1 diabetes: Results from a
controlled nationwide study. Diabetes Care (in press)
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Tekstboks 3 - Resume af artikel 2 indsendt til Diabetic Medicine?

Titel: Indvirkningen af bevaegeapparatgener i overekstremiteterne pa hverdags- og ar-
bejdslivet hos personer med type 1-diabetes - en landsdaekkende kontrolleret under-
sggelse.

Formal: At undersgge bevaegeapparatgener i overekstremiteterne og implikationer af
dette relateret til arbejdsliv, mental sundhed og funktionsnedsaettelse blandt personer
med type 1-diabetes sammenlignet med kontrolpersoner uden type 1-diabetes.

Design og metode: Landsdaekkende tvaersnitsundersogelse (2.174 personer med type
1-diabetes og 827 kontrolpersoner). Spargeskemaet indeholdt spgrgsmal vedrerende
symptomer pd bevaegeapparatgener, beskaeftigelsesstatus, funktionsnedsaettelse,
mentalt velveere og diabetesbekymringer. Data blev analyseret med multivariabel logi-
stisk- og linezerregression.

Resultater: Bevaegeapparatgener i overekstremiteterne var forbundet med en hgjere
grad af langtidssygefraveer/fertidspension og flexjob/revalidering, men ikke i hgjere
grad for personer med type 1-diabetes end for kontrolgruppen. Blandt personer med
type 1-diabetes var beveegeapparatgener i overekstremiteterne forbundet med star-
re funktionsnedsaettelse, mindre mentalt velvaere og diabetesstress. Pa tvaers af alle
resultater blev der fundet additive effekter ved et stigende antal sameksisterende be-
veegeapparatgener. Pavirkningen af beveegeapparatgener i overekstremiteterne pa grad
af funktionsnedsaettelse var alvorligere blandt personer med type 1-diabetes end i kon-
trolgruppen. Dette skyldtes primeert forskelle i antallet af sameksisterende bevaegeap-
paratgener.

Konklusion: Bevaegeapparatgener i overekstremiteterne har en signifikant negativ kon-
sekvens for arbejds- og hverdagslivet for personer med type 1-diabetes og interven-
tioner malrettet reduktion af bevaegeapparatsgener og deres pavirkning pa helbredet
blandt denne gruppe er yderst relevant.

2 Wagner S, Ngrgaard K, Willaing I, Olesen K, Andersen HU (2023) The impact of upper extremity impairments on work and everyd-
ay life of people with type 1 diabetes - a nationwide controlled study. Submitted (Diabetic Medicine).
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3 Metode og metodiske overvejelser

| evalueringen er der med henblik p leering og udvikling af fremtidige SBI'er foretaget en:

a) Opgarelse af om projektet har gennemfort de planlagte aktiviteter og ved evt. manglende gennem-
forelse arsagen hertil.

b) Maling af tilfredshed med projektets gennemfarelse.

¢) Evaluering af samarbejde og organiseringen i projektet.

Nedenfor er den anvendte metode naermere beskrevet for de tre fokusomrader i evalueringen.
SBI-teamet har staet for analysen af data og den efterfelgende sammenskrivning heraf.

3.1 Opgarelse af om projektets aktiviteter er gennemfert

Opgarelsen af, om projektet har gennemfgrt de planlagte aktiviteter, er foretaget med afsaet i de skit-
serede kriterier i Tabel 1. | tabellen er der listet de aktiviteter, som der jf. evalueringsplanen (se Bilag 1)
tages udgangspunkt i ved vurderingen af gennemfarelsesgrad, samt de anvendte kriterier til vurdering
af gennemfarelsesgraden. Evalueringen er baseret pd gennemgang af projektdokumenter (madere-
ferater, projektleverancer mv.), et interview med en person, som har veeret involveret i projektet, men
som ikke er en del af projektgruppen, og afholdelse af et evalueringsmgde med projektgruppen. Se
afsnit 3.2 og 3.3 for naermere beskrivelse af evalueringsmgdet og interviewet.
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Tabel 1 - Kriterier til vurdering af om projektaktiviteterne er gennemfgrt

Aktivitet

Udarbejdelse spargeskema til afdsekning af
bevageapparatgener blandt personer med type
1-diabetes

Pactius godkendelse og sundhedsdatastyrelse
godkendelse

Kriterie til vurdering af gennemforelsesgrad

Malet er at udarbejde et spargeskema, som kan afdaekke forekomst
af beveegeapparatgener blandt personer med type 1-diabetes.
Spargeskemaet er testet af brugergruppe.

Er den gnskede godkendelse givet

Identifikation og udtraek af stikprave

Klinisk Epidemiologisk Forskning har defineret udtreek til stikprgven.
Udtreek til stikprgve 12.000 personer med diabetes og 3.500 i
kontrolgruppen.

Gennemfarelse af spergeskemaundersggelsen

Spaergeskemaet udsendt via Danmarks Statistik (DST). Forventet
svarprocent pa 25 % baseret pa DST’s erfaring. Dvs. forventet popu-
lation 3.000 personer med type 1-diabetes og 875 kontrolpersoner.

Datalevering

Er de beskrevne data leveret i det gnskede format.

Analyse af data

Er der udarbejdet en analysestrategi.

Er de planlagte analyser gennemfgrt. Dvs. foretaget opggarelse af:

1) preevalens og risikofaktorer for bevaegeapparatgener blandt
personer med type 1-diabetes og kontroller samt

2) implikationer af bevaegeapparatgener ift. psykosocialt helbred,
funktionsnedseettelse og sygefraveer.

Identificeret omrader hvor det vil vaere relevant at
udvikle en intervention

Er der pa baggrund af resultaterne af spargeskemaundersggelsen
identificeret omrade(r), hvor det vil veere relevant at udvikle en inter-
vention for personer med type 1-diabetes og bevaegeapparatgener.

Okonomi/budget

Afsat 1,3 mio. kr.

Tidsplan

Projektet skal afvikles i 2022 jf. initiativbeskrivelsen.

3.2 Evaluering af projektets gennemfarelse

Der er opstillet falgende faelles portefaljiemal og faelles malepunkter for tilfredshed med SBI-projekter-

nes gennemfarelse:

« Mal for fremdrift med fokus pa ledelse af projektet

« Malfor samarbejde med fokus pa aktiv brugerinddragelse af de involverede samarbejdspartnere og
aktarer i projektet samt staerke partnerskaber

e Mal for ssmmenhaeng og perspektivering med fokus pd, om fremgangsmaden har skabt grundlag
for beslutning om overgang til drift. (Malet er ikke relevant for dette projekt, da der ikke er foretaget
en afprgvning af en indsats).
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Figur 1 - Mal for portefaljen
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Maling af tilfredshed med forundersggelsens gennemfarelse er foretaget via fokusgruppeinterview med
projektdeltagerne. Fokusgruppeinterviewet blev faciliteret af en evalueringskonsulent fra SBI-teamet,
mens en student tog referat. Der blev pa evalueringsmadet anvendt en struktureret spergeguide (se
Bilag 2), som blandt andet indeholdt en spargeguide, udviklet af SDCC (SBI), til maling af tilfredshed
med projektets gennemfarelse. Spargsmalene om, hvorvidt "fremgangsmaden har skabt grundlag for
beslutning om overgang til drift”, er reformuleret lidt ift. de generiske spg., som fglge af at projektet
ikke har afprgvet en indsats. Spergsmalene afdsekker derfor i stedet om “fremgangsmaden har skabt
grundlag for beslutning om, hvor det vil veere relevant at udvikle en intervention”.

3.3 Evaluering af samarbejdet og organiseringen

Med henblik pa erfaringsgenerering til kommende SBl'er er der yderligere foretaget en evalueringen
af samarbejdet og organiseringen i projektet med saerlig fokus pa afdsekningen af processen omkring
udformning og udsendelse af spargeskemaundersggelsen og samarbejdet med samarbejdspartne-
re. Erfaringsopsamlingen er dels foretaget i forbindelse med afholdelsen af det i afs. 3.2 beskrevne
made med projektgruppen, dels er der foretaget interview med datamanager i Forsknings- og Inno-
vationskontoret (RIO)/projektdatamanager pa Klinisk Epidemiologisk Forsknings (EPI) projekt mhp. at
fa afdaekket perspektiver fra samarbejdspartnerens side (den anvendte spergeguide fremgar af Bilag
3). Datamanageren foretog i dialog med statistiker i EPI dataudtraekket (definition af kohorten/stikpra-
ven) til DST Survey.

10
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4 Evaluering af gennemfarte projektaktiviteter

| dette afsnit vurderes det, hvorvidt projektet har gennemfart de planlagte projektaktiviteter. Vurderin-

gen heraf fremgar af Tabel 2.

Tabel 2 - Vurdering af om projektaktiviteterne er gennemfart

Aktivitet

Udarbejdelse sporgeskema til afdaekning af
bevaegeapparatgener blandt personer med type
1-diabetes

Vurdering af gennemfearelsesgrad

De planlagte aktiviteter er gennemfert. Dvs. der er udarbejde et
spargeskema, som har afdaekket bevaegeapparatgener blandt
personer med type 1-diabetes. Spargeskemaet blev inden udsen-
delsen testet af en brugergruppe (n= 8). P& baggrund heraf blev
formuleringer af enkelte spargsmal tilpasset.

Pactius godkendelse og sundhedsdatastyrelse
godkendelse

De planlagte aktiviteter er gennemfart. Dvs. projektet er Pacti-
us-godkendt, mens der ikke blev sggt om godkendelse fra Sund-
hedsdatastyrelsen. | stedet blev der rekvireret dataudtreek via et
allerede igangvaerende forskningsprojekt pa SDCC. Ventetiden hos
Sundhedsdatastyrelsen var pa 8 mdr. ved projektets begyndelse,
hvorfor det var ngdvendigt at redesigne dataindsamlingen ift. den
oprindelige planlagte tilgang, hvor identifikationen af respondenter
skulle ske via Sundhedsdatastyrelsen.

Identifikation og udtraek af stikprove

Aktiviteten er gennemfgrt med visse udfordringer.

Beskrivelsen for stikprgveudtagningen blev efter dialog med medar-
bejdere fra EPI pa SDCC udarbejdet af projektgruppen, mens selve
dataudtraekket til DST Survey blev foretaget af datamanager i RIO pd
SDCC.

Stikprgveudtraekket bestod af 11.182 personer med type 1-diabe-
tes og 3.548 kontrolpersoner, som alle blev inviteret til at deltage i
spergeskemaundersggelsen (det oprindelige fastsatte mal var et
udtraek til stikprave pa 12.000 personer med type 1-diabetes og
3.500 kontrolpersoner).

Den anvendte metode til udtraek af stikprgven viste sig desveerre at
vaere upraecis, idet 4.586 personer af personerne i stikprgven var
fejlkategoriseret som havende type 1-diabetes, uden at have det.
Fejlkategoriseringen skyldtes, at der ikke i tilstraekkelig grad var taget
hgjde for (manglende) kvalitet af Landspatientregisteret (LPR), hvor
personer med type 2-diabetes i nogle tilfaelde fejlagtigt kan blive
noteret med en type 1-diabetes diagnose i stedet for type 2-diabe-
tes under en kontakt med sundhedsvaesenet.? Det betgd at ca. 1/3
af besvarelserne efterfglgende ikke kunne bruges til det planlagte
formal, hvorved den reelle stikpravestarrelse blev pa 6.618 personer
med type 1-diabetes og 3.536 kontrolpersoner.

Gennemforelse af spgrgeskemaundersogelsen

Aktiviteten er opfyldt. Baseret pa DST’s erfaring var der en forvent-
ning om en svarprocent pa 25 %.

| alt blev der modtaget besvarelse fra 4.576 pers., svarende til en
samlet svarprocent pa 31 %. Efter rensning af data bestod populati-
onen af 3.086 personer, hvoraf 2.245 personer har type 1-diabetes
og 841 personer ikke har (kontrol).

11
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Aktivitet Vurdering af gennemfgrelsesgrad

Datalevering Aktiviteten er opfyldt, idet de beskrevne data blev leveret i det
gnskede format. Dataleveringen tog imidlertid lzengere tid end
forventet.

Analyse af data Aktiviteten er opfyldt, idet der i projektet blev udarbejdet en klar

analysestrategi for behandlingen af data til de to artikler, og de plan-

lagte analyser er gennemfart pd meget kort tid. Dvs., der er foretaget

opgarelse af:

» praevalens og risikofaktorer for bevaegeapparatgener blandt
personer med type 1-diabetes og kontroller (resultatet heraf
afrapporteret i artikel 1).

« implikationer af bevaegeapparatgener ift. psykosocialt helbred,
funktionsnedsaettelse og sygefraveer (resultatet heraf afrapporte-
retiartikel 2).

Identificeret omrader, hvor det vil vaere relevant at  Aktiviteten er opfyldt, idet resultatet af spergeskemaundersggelsen

udvikle en intervention klart viser, at det vil veere relevant at udvikle en intervention for per-
soner med type 1-diabetes og bevaegeapparatgener i overekstremi-
teterne. Spargeskemaundersggelsen viser séledes, at personer med
type 1-diabetes sammenlignet med kontrolgruppen har signifikant
(p<0,05) starre tilbgjelighed til at have frossen skulder (odds ratio
(OR)= 3,5), karpaltunnelsyndrom (OR=3,5), springfinger (OR=5,0) og
kuskefingre (OR=4,3).
Endelig udpegning af relevant indsatsomrade kraever imidlertid kvali-
ficering og prioritering af eksperter. Projektgruppen arbejder jf. kap. 6
pa at igangsaette et arbejde om dette.

@konomi/budget Der var afsat 1,3 mio. kr. til gennemfgrelse af projektet, men det er
blevet gennemfgrt for 1,1 mio. kr. Det lavere forbrug skyldes, at om-
kostningerne til data og ressourcer blev lavere end budgetteret.

Tidsplan Projektet er afsluttet i februar 2023. Ifglge initiativbeskrivelsen skulle
projektet vaere afviklet i 2022. Forlaengelsen skyldtes primeert, at da-
taleveringen fra DST tog laengere tid end forventet (6 uger laengere).
Pa trods af forlaangelsen er projektgruppen enige om, at der i lgbet
af projektet har vaeret usaedvanligt hurtige arbejdsgange efterfalgen-
de (analyse og artikelskrivning).

?Ved naerveerende udtraek blev stikpraven udtrukket for patienter, der havde minimum én type 1-diabetes diagnosekode i LPR.
Sandsynligvis ville man have identificeret feerre personer med type 1-diabetes patienter, hvis kriteriet havde vaeret sat til at geelde
seneste diagnosekode.

Jf. Tabel 2 er alle aktiviteter succesfyldt opfyldt med undtagelse af visse udfordringer ift. foretagelsen
af stikpreveudtraekket og forlaengelse af den oprindeligt planlagte tidsplan med to maneder. Trods
udfordringerne med stikprgveudtraekket, er der i projektgruppen stor tilfredshed med de data, som
projektet er baseret pa, og data vurderes at veere af hgj kvalitet - og er publiceret i Diabetes Care®.

3 Wagner S, Ngrgaard K, Willaing I, Olesen K, Andersen HU (2023) Upper extremity impairments in type 1 diabetes: Results from a
controlled nationwide study. Diabetes Care (in press)
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5 Evaluering af projektets gennemforelse og
samarbejde

| dette afsnit praesenteres resultatet af evalueringen af tilfredsheden med projektets gennemfgrelse
og samarbejdet og organiseringen i projektet, med det formal at bidrage til lsering og forbedringer af
projektmodel og arbejdsmetoder.

Tabel 3 - Vurdering af tilfredshed med projektets gennemfarelse med udgangspunkt i SBI-projektmalene

Mmal Vurdering/tilfredsheden

Klare mal og milepzele er formuleret og overholdt  Formal, mal og milepaele har veeret tydeligt beskrevet (da projektet
farst var besluttet®), og det har vaeret tydeligt for projektgruppen,
hvilke aktiviteter der skulle gennemfgres. Ligeledes er der labende
blevet justeret i mal og milepaele, fx antal valideringer og tidsplan.

Rettidig kommunikation og tilfredshed med Projektgruppen er enige om, at informationsbehovet har veaeret op-
involveringsform fyldt, og at der har vaeret et godt samarbejdsklima i projektgruppen.
Projektgruppen har veeret relativ lille, hvilket har givet mulighed for et
teet samarbejde med mulighed for afholdelse af mader ved behov.
Mange af magderne har dog af hensyn til deltagelse fra klinikken ligget
sent pa dagen, hvilket ikke er optimalt.
Projektgruppens dialog og kommunikationen med samarbejdspart-
nere (dvs. DST, EPI og RIO) har veeret godt, dog er en erkendelse af,
at:
1) Datamanageren i RIO godt kunne have veeret inddraget mere
i projektet og dermed sikret et bedre kendskab til projektet.
Datamanageren er enig i denne betragtning, da det dels kraever
forstaelse af projektet for at kunne foretage et godt dataudtraek,
dels vigtigt at kende til tidsplanen for at kunne afsaette tid og
prioritere opgaver.
2) Projektgruppen kunne i dialogen med EPI have veeret tydeligere
omkring, at opleegget til stikproveudtraekket var et opleeg, som
gerne matte blive kvalificeret.

Tilfredshed med data Der har igennem hele projektet vaeret stort fokus pa data, da data
og adgang hertil har vaeret hele grundforudsaetningen for projektet.
Projektgruppen er tilfredse med de inkluderet data, dog har der
vaeret visse udfordringer ift. tilvejebringelsen af disse.
Udfordringerne har bestaet i, at: 1) det farst planlagte design ikke
kunne gennemfares som fglge af lang ventetid hos Sundhedsdata-
styrelsen pa 8 mdr,, hvorfor data i stedet blev rekvireret via DST, 2)
den anvendte metode til identifikation af personer med type 1-dia-
betes til stikpraven vist sig at vaere upraecis (se under identifikation
og udtreek af stikprave i Tabel 2 for naermere beskrivelse heraf).
Sidstnaevnte udfordring kunne vaere forebygget, hvis man med et
testudtraek, havde opdaget den upraecise identifikation af personer
med type 1-diabetes, og dermed haft mulighed for at foretage en
mere praecis identifikation.
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Mal

God ressourcestyring og organisering

Vurdering/tilfredsheden

Der er enighed om, at ressourcerne har veeret anvendt pa en effektiv
made og at projektet har vaeret organiseret pa en hensigtsmaessig
made. Der er imidlertid en udfordring ift. frikeb af klinikere, idet at nar
Klinikere kabes fri fra klinikken, s& kgbes de reelt ikke fri, grundet man-
gel pa personale i klinikken.

Projektet er Iabende blevet mere ambitigst og opfattelsen er, at det
er ekstraordinaert, at man - pa den relativt korte tid - har naet s
meget i projektet.

Grundlag for beslutning om hvor det vil vaere rele-
vant at udvikle en intervention®

Projektet har tydeliggjort, at der er en problemstilling, men beskrivel-
sen af de/den konkrete indsats til afhjeelpning her af ligger uden for
projektets ramme. Projektgruppen har udarbejdet en plan for vide-
reformidlingen af resultaterne og udviklingen af en indsats, jf. kap. 6.

Andre spergsmal om samarbejdet og organiserin-
gen af projektet

Udsendelse af spgrgeskemaet gennem DST betad, at projektet i
dette tilfeelde kunne afvikles hurtigere, da dataudtraekket til pro-
jektet kunne foretages med udgangspunkt i DST’s data uden seer-
skilt tilladelse fra Sundhedsdatastyrelsen og under et eksisterende
SDCC-projekt ved DST, hvorfor et nyt registerprojekt ikke skulle opret-
tes og godkendes.

En fordel ved at udsende spgrgeskemaer via DST er, at de kvalificeret
foretager mange af de opgaver, der er relateret til gennemfarelse af en
spgrgeskemaundersggelse, fx. opsaetning af spargeskemaet og pro-
grammeringen. Dette er en ydelse, man selvfglgelig ogsa betaler DST
for, men samtidig er det ogsa nogle opgaver, som hurtigt kan vaere
relativt ressourcekraevende. Dataindsamlingen via DST kostede i alt
310.400 kr. ekskl. moms.

En mulig fordel ved, at spgrgeskemaer udsendes af SDDC frem for
DST er hgjere svarprocent. Det er imidlertid uklart, hvordan svarpro-
centen hos personer med diabetes pavirkes af hvem der er afsender
pa spargeskemaet.

Noter: ? Det oprindelige projekt indeholdt ogsa udformning og afprevning af en indsats. b Spargsmalene er reformuleret lidt ift. de
generiske spargsmal, som falge af at der er tale om en forundersggelse. Det oprindelige projekt indeholdt ogsé udformning og af-
pravning af en indsats.

Projektgruppen bestod af medarbejdere fra Sundhedsfremmeforskning, Klinisk Forskning og Type
1-diabetesklinikken pa& SDCC, som alle har bidraget aktivt i udarbejdelsen af design, analyser og de to
artikler.

Der er hgj tilfredshed med projektets gennemfgrelse, evalueret ud fra SBI-projektmalene, jf. Tabel 3. |
forhold til fremtidige projekter er der fglgende vigtige lzeringspointer at tage med videre fra projektet:

Ved planlaegning af projekter, som skal godkendes af fx Sundhedsdatastyrelsen, Region Hovedsta-
dens forskningsfortegnelse Pactius mv. og ndr man er afhaengige af eksterne parter f.eks. til data-
godkendelse, dataindsamling mm., er det vigtigt at tage hgjde for, at der altid vil veere ventetider og
uforudsete forsinkelser uden for projektgruppens kontrol. Ventetid hos eksterne parter bgr indtaen-
kes i tidsplanen fra start, da der kan opsta ventetid udenfor projektgruppens kontrol uanset hvor
god en strgmlinet tidsplan, der arbejdes med.

Ved starre dataudtraek er det vigtigt at teste udtraeksmetoden mhp. kvalitetssikring af denne.

Ved inddragelse af samarbejdspartnere er det vigtigt at vaere tydelig og meget grundig omkring
forventningerne til radgivning og hjeelp, og afklare hvilken information samarbejdspartnerne har brug
for (fx naermere info om projektet og tidsplaner) mhp. at kvalificere deres bidrag og sikre et mere
smidigt samarbejde. Ligeledes er det vigtigt at samarbejdspartnere er tilstreekkeligt inkluderet i pro-
jektet for at kunne bidrage kvalificeret, fx ved deltagelse i mgder omkring projektet.

14



Slutevaluering - Forekomst af bevaegeapparatgener hos personer med type 1-diabetes

6 Opsummering og forslag til fremadrettet
handling

Der er i projektgruppen stor tilfredshed med gennemfgrelsen og de opndede resultater af afdasknin-
gen af bevaegeapparatgener i overekstremiteterne hos personer med type 1-diabetes.

Afdaekningen har tydeliggjort, at der er en betydningsfuld problemstilling, idet den viser, at:

1. Beveaegeapparatgener i overekstremiteterne er meget almindelige, iseer blandt personer med type
1-diabetes.

2. Sammenlignet med kontrolgruppen er personer med type 1-diabetes signifikant mere tilbgjelige til
at have frossen skulder, springfinger, kuskefingre og karpaltunnelsyndrom.

3. Bevaegeapparatgener i overekstremiteterne har signifikant negative konsekvenser for arbejds- og
hverdagslivet for personer med type 1-diabetes.

P& baggrund af projektets resultater foreslar projektgruppen, at der afholdes et internationalt sym-
posium om forebyggelse, screening og optimal behandling af de enkelte bevaegeapparatgener mhp.
kvalificering af hvilke(n) af bevaegeapparatgenerne, det fremadrettet vil veere relevant at screene og
intervenere behandlingsmaessigt overfor. Deltagerne pd symposiet skal veere nationale og internati-
onale eksperter i behandling af bevaegeapparatgener. Tanken er, at symposiet skal danne afszet for
det videre arbejde med design og afpravning af en indsats malrettet en/flere eller alle fire undersagte
bevaegeapparatgener. Projektgruppen vil efter projektets afslutning planleegge og forsege at skaffe
finansiering til afholdelse af symposiet. Der er sledes fastlagt et made i projektgruppen i maj 2023
med dette formal.

Projektets resultater vil yderligere blive preesenteret pa Steno Rounds i efteraret 2023, hvilket foruden
formidling af projektets resultater vil give mulighed for at fa input til fremtidige indsatser mv.

De i projektet oplevede udfordringer ift. dataadgang til DST er ikke enkeltstdende for dette projekt, men
afspejler nogle dybereliggende udfordringer ift. at kunne tilvejebringe data pa en mere smidig made.
Der arbejdes p.t. i regi af RIO pa at undersgge og finde en model for SDCC til en mere smidig adgang
til data pa Forskermaskinen (DST). Som en del af dette undersgges muligheden for oprettelse af en
SDCC-projektdatabase til diabetesforskning, hvorunder man vil kunne samle nuvaerende SDCC-projek-
ter pa Forskermaskinen (DST), samt kommende projekter i en samlet lasning. En sddan lgsning vil veere
tilsvarende, hvad andre starre forskningsinstitutioner har i forhold til adgang til nationale registerdata
pa DST.
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