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Brug for handling

Gigtsygdomme er folkesygdomme. Ca. 700.000 danskere lider af muskel-
og skeletsygdomme. Desuden viser udviklingen, at flere og flere rammes af
gigtsygdomme - 0gsa flere end umiddelbart kan forklares med en ldre be-
folkningssammensatning.

Heldigvis abner sig ogsa lebende bedre og bedre muligheder for behand-
ling, men det er af storste vigtighed, at vii Danmark far sat fokus pa de ud-
fordringer, som gigtbehandlingen star overfor, hvis vi skal have den fulde
gavn af de muligheder, der er til radighed.

Gigtforeningen mener, at der er behov for en national handlingsplan for
gigtsygdomme. Dette er en opgave som Indenrigs- og Sundhedsministeri-
et ma vaere ansvarlig for at iverks®tte. Forhandenvaerende reumatologiske
handlingsplan haber vi kan tjene som inspiration til en national gigtplan.

Indhold

Indholdet i denne handlingsplan er ikke en udtgmmende beskrivelse af alle
forhold, der har relevansi forhold til bedre behandling af gigtpatienter. Der-
imod er det en reekke konkrete forslag til forbedringer med hensyn til, hvad
vi i Gigtforeningen anser for de vasentligste barrierer for en bedre reuma-
tologisk indsats i Danmark.

Emnerne i handlingsplanen er beskrevet nedenfor. Strukturen for hvert
afsnit omfatter en malsatning, en status og et eller flere forslag til forbed-
ringer. Desuden er enkelte af emnerne illustreret ved eksempler, der alle er
hentet fra personer, som har haft ringet ind til Gigtforeningens telefonrad-
givning.
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1. Tidlig indsats og
ventetider pa udredning og
forundersogelser

Hurtig diagnostik af ryg-, led- og muskellidelser er afgerende for at igang-
satte behandling i rette tid og for at give patienterne vished om deres til-
stand.

o Tidlig behandling er helt afgarende for leddegigtpatienter for at bremse
ledgdelaeggelser.

o Tidlig indsats hos personer med lenderygbesver er vigtig for at forhin-
dre tilbagefald og kronisk sygdom, langt sygefravar og risiko for udsted-
ning af arbejdsmarkedet.

e Samtidig vil tidlig diagnostik mindske og forkorte den nedbrydende uvis-
hed for patienterne.

Der er mange arsager til en utilstrekkelig tidlig indsats, men i det fol-
gende fokuseres pa to af de vigtigste arsager, nemlig vidensniveau og ven-
tetider.

! Jf. spergeskemaundersogelse gennemfort
af Gigtforeningen i november 2002.

2 Iflg. Sundhedsstyrelsen, Center for Eva-
luering og Medicinsk Teknologivurdering,
2002; 4 (2): Leddegigt ~ medicinsk tekno-
logivurdering af diagnostik og behandling.
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Status

Pa trods af, at tidlig diagnostik er af afgerende betydning for mennesker
med 1yg-, led- og muskellidelser gar mange mennesker i lang tid uden at fa
stillet en diagnose.

Relevant behandling igangs®ttes for sent, fordi ikke alle lager har til-
straekkelig viden til at henvise mest hensigtsmassigt, nar de meder men-
nesker med muskel- og skeletsygdomme. Nogle henviser for fa, og ofte hen-
vises efter for lang tid. Bl.a. pa slidgigtsomradet mangter de praktiserende
leger den fornedne viden'.

Forslag 1: Opkvalificering af praktiserende l2ger
Diagnosticering eller viderehenvisning til diagnosticering sker som oftest
hos den praktiserende laege. I den forbindelse er det vigtigt, at laegen hur-
tigt identificerer en gigtsygdom og far iverksat behandling/henvist til be-
handling. Derfor er der behov for, at de praktiserende lager far bedre viden
om betydningen af tidlig diagnostik og henvisningskriterier ved leddegigt
og andre inflammatoriske led- og bindevaevssygdomme. Eksempelvis er det
vigtigt at fa udbredt viden om, alle leddegigtpatienter ved mere end 6 ugers
ledhavelse ber henvises til reumatolog?. 0gsa pa slidgigtsomradet oplever
Gigtforeningen, at der er for lidt viden.
Gigtforeningen foreslar derfor:
® (iget information om slidgigt blandt praktiserende laeger - gerne i form af
egentlige kliniske retningslinier.
® (ge de praktiserende laegers viden om betydningen af tidlig diagnostik
og henvisningskriterier ved leddegigt og andre inflammatoriske led- og
bindevevssygdomme.




Forslag 2: Samarbejde mellem legerne -

Kommunikationen mellem de praktiserende l22ger og de reumatologiske spe-

cialleeger og afdelinger ber styrkes til gavn for gigtpatienterne. Gigtforenin-

gen foreslar derfor:

e Etablering af forpligtende samarbejde og information mellem praktiseren-
de leger, reumatologiske specialleger og reumatologiske afdelinger, sile-
des at alle patienter bliver henvist, diagnosticeret og behandlet hurtigst
muligt.

1.2. Ventetider pa udredning og forundersggelser

memeen o ap AEXNL IS
: . b ks e a,,{‘ ]
1

Status
2 maneders fritvalgsreglen for operation og behandling galder kun for dem,
der har faet stillet en diagnose, og vi ser desvarre, at ventetiden gennem
lange udredningsforlgb kan have omfattende konsekvenser for patienterne.
Der er brug for en ventetidsgaranti pa igangsattelse af udredning, og der er
behov for stgrre synliggerelse af de interne ventetider i systemet.
Gigtpatienters udredningsforleb kan vaere meget langvarige, bade pga.
sygdommens kompleksitet og pga., at der ofte er ventetid pa at komme til
udredning hos enten en reumatologisk specialleege eller afdeling. Hertil
kommer, at der ofte er ventetid pa at fa foretaget underspgelser som eks.
MR-scanning eller andre undersegelser. Foretages udredningen hos en reu-
matologisk speciallege kan patienten endvidere blive viderehenvist til en
reumatologisk afdeling. Alt sammen forlenger den samlede behandlingstid
med personlige og behandlingsmassige konsekvenser til falge. Der er sile-
des stor forskel pd, hvor hurtigt man kan fa stillet en diagnose.
Gigtforeningen har spurgt reumatologiske afdelinger og privatpraktise-
rende reumatologer om deres ventetider’, og undersagelsen viser, at der er
store forskelle i ventetiderne specialleeger og afdelinger imellem, og at der
synes at vaere geografiske forskelle i sygehusafdelingernes ventetid.
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Figur 1: Andel af sygehuse og
specialleger med maksimum én
maneds ventetid pa udredning.

Kilde: Egne oplysninger fra sygehuse
og specialleger, maj 2004.

Note: Blpddelsgigt omfatter bl.a.
hypermobilitet, beekkenlosning mv.
Bindevavssygdomme omfatter bl.a.
SLE/Lupus, sklerodermi, Sjegrens
syndrom mv.
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Som det fremgar af figur 1, har leddegigtpatienter sterst mulighed for at
komme hurtigt til udredning, idet 71% af de reumatologiske afdelinger og
79% af de reumatologiske speciallzger angiver ventetider pa op til 1 ma-
ned. Derimod er det kritisk at skulle udredes for blgddelsgigt, idet der kun
pa 19% af de reumatologiske afdelinger er ventetider pd under en maned,
mens der pa 25% af afdelingerne er ventetider pd over 6 mdneder.

~ Lange ventetider inden for rygomradet er ogsd pd alle mader uhensigts-
massigt bade for patienten og for samfundet. Alligevel er der stadig vente-
tider pa mellem en og tre maneder pa 37% af de reumatologiske afdelinger,
0g 16% af afdelingerne angiver at have ventetider pa over 6 maneder.

Der er s&rligt vest for Storebalt en stor mangel pa reumatologer, og derfor
har Gigtforeningen undersggt, om dette giver sig udslag i forskellige vente-
tider. Der synes i forhold til ventetider pa de reumatologiske afdelinger at
vare vaesentlige forskelle.

Blandt sygdomsgrupperne leddegigt, bindeveevsgigt og rygsygdomme er der i
@stdanmark ingen afdelinger, hvor man skal vente over 3 maneder. Tilsvarende
andele med ventetider pa over 3 maneder i Vestdanmark er henholdsvis 27%,
18% o0g 40%. Mht. bleddelsqigt synes ventetiden ogsa at vare kortere i ost.

Hvor ovenstaende tal er udtryk for den faktiske gennemsnitlige ventetid,
kan man pa www.venteinfo.dk finde den forventede, fremadrettede, maksi-
male ventetid. Ogsa her er der stor forskel i de forventede ventetider pa de
reumatologiske afdelinger i hhv. gst og vest.

Tabel 1: Maksimale ventetider
pa udredning pa reumatologiske

afdelinger.
TR fwidr enad
0, 0 0, 0,
Kilde: Sundhedsstyrelsen, venteinfo. Under 4 uger 27% 6% 0% 0%
4-12 uger 67% 88% 44% 32%
12-26 uger 7% 6% 25% 47%
Mere end 26 uger 0% 0% 31% 21%
Talt 100% 100% 100% 100%

I Vestdanmark er der alle steder over 4 ugers maksimalt ventetid, og pa
68% af de reumatologiske afdelinger i Vestdanmark er der en ventetid pa
over 3 maneder (2004). Til sammenligning er der i @stdanmark kun péd 6%
af afdelingerne en ventetid pa over 3 maneder.

Endvidere tegner der sig et billede af, at ventetiderne er @ndret til det
varre i forhold til sidste ar, hvilket naturligvis er utilfredsstillende.

Nogle af de udredende underspgelser, der har afgerende betydning for tid-
lig diagnostik, er ultralyd- og MR-scanning. Gigtforeningen har undersegt
de reumatologiske afdelingers muligheder for at henvise til MR-scanning.
Langt de fleste kan henvise til MR-scanning - men over halvdelen af afde-
lingerne angiver, at der er over 1 maneds ventetid. Der gar altsa unsdig lang
tid, inden diagnosen kan stilles.

Eksempel:

En 40-drig kontorassistent fik i sommeren 2003 ondt i ryggen og smerter i be-
nene. Hun gik derfor til egen leege og fik en henvisning til fysioterapi. Da det-
te ingen effekt havde, gik hun igen til egen lege. Legen henviste hende til et
rygcenter, hvor hun gik i 9 uger. Da dette igen ingen effekt havde, blev hun med
mistanke om diskusprolaps henvist til ortopadkirurgisk afdeling, hvortil der var
3 mdneders ventetid. Pd den ortopadkirurgiske afdeling vurderede, at der var
behov for en MR-scanning, hvortil der igen var 3 maneders ventetid.

Herefter tog kontorassistenten, der er enlig mor til 2 teenageborn, sagen 1
egen hold og fik stillet diagnosen slidgigt i leenden pd et privathospital. Det vur-
deres nu pt., om kvinden skal have en operation. Hun har siden december ma-
ned varet deltidssygemeldt.
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- Fakta om ultralyd og MR-scanning .

Ultralyd understptter den undersegende lzges mulighed for at stille diagno-
sen med en enkelt undersggelse. Ultralyd er ogsd fremragende til precis diag-
nostik af muskel- og seneskader. Endelig bruges ultralyd til meget preaecis injek-
tion af medicin, fx sma led.

MR-scanning giver mulighed for tidlig diagnostik, fordi man med den teknik
kan pdvise betendelsespregede og fortykkede ledhinder samt begyndende ska-
de pd ledbrusk og knogle hos ubehandlede leddegigtpatienter. MR-scanning kan
anvendes til undersegelse af bdade sma og store led.

Forslag 3: Ventetidsgaranti pa udredning

Ligesom der i dag eksisterer en 2 maneders fritvalgsregel for operation og

behandling, ber der ogsa indfgres ret til hurtig igangsattelse af udredning.

Dette kan forhabentlig fere til nytenkning og bedre planlegning af hele

udredningsforigbet. Denne ret ber bl.a. omfatte, at:

® Patienter, der har havede led i over seks uger, skal tilses af en reumato-
log.

o Medicinsk behandling skal sattes i gang senest tre maneder efter de for-
ste symptomer.

e Alle rygpatienter skal have ret til inden fire uger fra sygemelding at fa en
koordineret udrednings- og behandlingsplan, der bade omfatter medicin-
ske, treeningsmassige, sociale og arbejdsmassige aspekter.

Forslag 4: Synligggrelse af de interne ventetider
Sundhedsstyrelsen bgr sikre en opggrelse over de interne ventetider, sa det
bliver synligt hvor i systemet, der er kapacitetsbegrensninger eller organi-
satoriske problemer.

Forslag 5: Bget MR-kapacitet

MR-kapaciteten ber gges, sd ventetiderne hertil kan nedbringes.

Effekten af tidlig behandling
Det er meget vigtigt, at behandlingen af leddgigt sttes ind sd tidligt som mu-
ligt. Tal fra Gigthospitalet i Grasten viser, at 15% af patienterne, der far pavist
leddegigt mindre end 3 mdneder efter sygdomsstart har uoprettelige ledskader.
Det tal stiger til 40%, hvis der gdr 1 dr og 70%, hvis der gdr 2 dr. Undersegelser
af tidlig behandling viser, at tidlig indsats er serdeles virkningsfuld, idet tidlig
behandling kan bremse sygdommen hos 50-70% af alle leddegigtpatienter.

Der er generelt solid dokumentation for, at en tidlig indsats virker effektivt.
I Sundhedsstyrelsens MTV-rapport konkluderes, at tidlig henvisning og diagno-
stik kan mindske andelen af patienter med uoprettelige ledskader for behand-
lingsstart fra 25% til 20%. Desuden angives det i rapporten, at der meget tid-
ligt i forlobet - inden for de forste 3-4 maneder - er en periode hvor sygdom-
men er specielt pavirkelig for behandling.
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* Sundhedsstyrelsen, Center for Evaluering
og Medicinsk Teknologivurdering, 2002; 4
(2): Leddegigt - medicinsk teknologivurde-
ring af diagnostik og behandling.
 Anbefalingerne fra MTV-rapporten tager
udgangspunkt i en implementeringsperiode
over 5 dr. Gigtforeningen mener dog, at det
vigtige i denne henseende er hvor mange
patienter det anslds, der vil have gavn af
medicinen, hvilket er de navnte 10-20%.

¢ To reumatologiske afdelinger har ikke
svaret. Det drejer sig om Esbjerg og Kege.
Antallet pd ferstnavnte er sat til 35, hvil-
ket svarer til forbruget i januar-september
2003 (oplyst af Legemiddelstyrelsen). An-
tallet i Kege er sat til 9, hvilket er lig an-
tallet oplyst i 2003.

Figur 2: Udvikling i antal i
behandling mod leddegigt
2002-2004 samt madlene i
MTV-rapporten.

Kilde: Egne oplysninger fra
sygehusene, maj 2004 samt
MTV-rapporten.
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2. Biologiske leegemidler

Nye biologiske lzgemidler, de sikaldte TNF-atfa hemmere, er effektive til
behandling af bl.a. leddegigt og morbus bechterew. Selve medicinen er des-
veerre meget dyr, idet en behandling typisk koster mellem 80.000-175.000
kr. pr. patient pr. ar - afhangig af preeparat og dosis (minus evt. rabatter
til sygehusene). Desuden kraver biologisk behandling ¢gede personaleres-
sourcer i forhold til tidligere, hvilket kan vare et problem bade gkonomisk
og rekrutteringsmassigt.

Det er npdvendigt, at bade sygehuse, sygehusejere (amterne) og staten
prioriterer denne behandling, siledes at man kan leve op til Sundhedssty-
relsens anbefalinger i MTV-rapporten fra 2002¢. MTV-rapporten anbefaler, at
alle leddegigtpatienter, der ikke har tilstrekkelig effekt af, eller ikke kan
tale den konventionelle medicin, skal sattes 1 gang med de nye biologiske
leegemidler - det drejer sig om mellem 1.800-3.400 patienter®, svarende til
10-20% af alle leddegigtpatienter i reumatologisk behandling.

Status

Gigtforeningen har spurgt de danske reumatologiske afdelinger hvor man-
ge, der p.t. er i behandling med biologisk medicin. I alt var der i maj 2004
1170 patienter i behandling landet over®.

Medicinen anvendes ikke blot til leddegigt-patienter, men ogsa til pa-
tienter med morbus bechterew og andre. Gigtforeningen har spurgt de reu-
matologiske afdelinger om, hvordan behandlingen fordeles pa diagnoser og
de, som kan og vil svare herpa angiver, at 86% af patienterne lider af led-
degigt, mens 9% lider af morbus bechterew og 5% af andre sygdomme. Det
svarer til, at der er 1.006 leddegigt-patienter i behandling. Nedenfor ses ud-
viklingen i antal patienter i behandling siden 2002 i forhold til malet (pa
10-20% af de behandlede).
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Gigtforeningen har tidligere gjort opmarksom pa, at der er betydelige for-
skelle mellem tandsdelene vedrarende behandlingen med biologisk gigtme-
dicin. Ser man forskellen mellem Danmark st og vest for Storebalt er tal-
lene alarmerende. I @stdanmark er der ca. 25 leddegigt-patienter i behand-
ling med biotogisk medicin pr. 100.000 indbyggere, mens det tilsvarende tal
i Vestdanmark er 13.

I efteraret 2003 tog Gigtforeningen kontakt til Amtsradsforeningen og
gjorde opmarksom pa problemet, men desvarre ser det ikke ud til, at bil-
ledet &ndrer sig.

Eksempel

En pensioneret kvindelig jurist pd 70 ar fik efter mere end 17 dr med fremad-
skridende leddegigt tilbudt behandling med det biologiske lagemiddel Enbrel.
Inden behandlingen startede, havde hun det meget ddrligt. Serligt traetheden
var sa udtalt, at hun hver morgen matte hvile sig en time efter morgenmaden,
for hun kunne komme rigtigt i gang. Og haenderne var sd havede, at hun hav-
de sveart ved at bruge dem normalt. Behandlingen har markant forbedret hen-
des livskvalitet. Nu er traetheden aftaget, og hevelsen i henderne er nasten
vk, sa hun nu kan bruge henderne i nesten normalt omfang.

Forslag 6: Mere og ligelig behandling med biologiske
leegemidler

Vi er endnu langt fra malet i MTV-rapporten vedrgrende antal behandlede.
Det ber der @ndres pa. Der ber desuden ikke vare forskel pa gigtbehandling
eller anden behandling alt efter hvor man bor i landet. Der ses en klar ten-
dens til, at det er lettere at blive sat i behandling med biologisk gigtmedi-
cin i @stdanmark. Denne geografiske skevhed ber elimineres ved, at Vest-
danmark kommer pa niveau med @stdanmark snarest muligt. Patienterne
kan ikke bare tage til hospitalerne i pst, da behandlingen ikke umiddelbart
er omfattet af det frie sygehusvalg. Desuden krazver behandlingen hyppi-
ge kontrolbesaq og derfor er det ikke realistisk at rejse til behandling mel-
lem landsdelene. Eftersom amterne ikke kan lgse denne opgave, ma Inden-
rigs- og Sundhedsministeren indskarpe, at retningslinierne i MTV-rappor-
ten skal felges.

Forslag 7: Opdateret MTV vedr. brug af biologiske laegemidler
Der fremkommer hele tiden ny forskning vedrerende de biologiske lege-
midler. Eksempelvis har en undersggelse’ vist, at kombination af biologisk
medicin og &ldre langsomtvirkende gigtmedicin ligefrem kan medvirke til
at rekonstruere leddene hos nogle patienter. Derfor er der behov for at op-
datere MTV-anbefalingerne med henblik pa at fa belyst og vurderet ny vi-
den pa omradet.

Desuden vil det vare fornuftigt at fa belyst de erhvervsmassige fordele
ved de biologiske lzzgemidler. Sdfremt legemidlerne kan medvirke til at fle-
re, der far diagnosen leddegigt, kan forblive pa arbejdsmarkedet, da vil det
med fordel kunne betale sig at tilbyde behandlingen hurtigere i forlabet.

Forslag 8: Billigere biologiske legemidler

Der er efterhanden kommet flere praeparater af den biologiske gigtmedicin
pa markedet, hvilket skaber konkurrence, og det er positivt. I takt med sget
konkurrence og flere patienter kommer i behandling vil det veare naturligt,
at priserne pa produkterne vil falde. Gigtforeningen anerkender naturlig-
vis medicinalfirmaernes ret til at tjene penge og blive belgnnet for de sto-
re investeringer, som det kraver at udvikle gode produkter. Dog er denne
type medicin meget dyr, og det udger selvfalgelig en barriere i forhold til
hvor mange, der kan fa gavn af den.

? The TEMPO Trial. D van der Heijde et al.
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3. Genoptraning

Genoptrening er af stor betydning bade for den enkelte og for samfun-
det. Alligevel fir mange ikke ordentlig genoptraning, hvilket har alvorli-
ge konsekvenser.

For den enkelte betyder manglende genoptrening darlige behandlings-
resultater, flere smerter, eventuelt reoperation og ferre muligheder for at
leve et liv som andre borgere, arbejde, motion osv.

For samfundet medfgrer mangelfuld genoptrening betydelige udgifter.
Eksempelvis er udgifterne til fartidspension og sygedagpenge i hej grad pa-
virkelige af, hvilket genoptraenings-/rehabiliteringstilbud, der er til radig-
hed. Der er solid dokumentation for, at samlede genoptreningsprogrammer
over for rygproblemer kan nedsatte antallet af sygedage markant®. Desuden
medferer manglende genoptraning ofte, at kostbar behandling i sygehus-
vasnet reelt er spildt. Dertil kommer omkostninger til genindlaggelser og
lpbende medicinforbrug.

Status

Lov om genoptreningsplaner fra 2001 fastslar, at alle patienter med vurde-
ret behov for genoptraening har ret til en skriftlig genoptreningsplan, nar
de udskrives fra sygehuset. Planen skal indeholde en individuel vurdering
af funktionsniveauet fgr, nu og efter. Samt oplysninger om hvor og hvor-
nar genoptraeningen skal pabegyndes.

Denne lov har det taget lang tid at fa implementeret. Praksis er vidt for-
skellig sygehusene imellem, og der er stadig en stor del af sygehusene, der
ikke giver individuelle genoptreningsplaner.

Gigtforeningen har de sidste par ar foretaget en rundspgrge blandt syge-
huse med ortopaedkirurgiske afdelinger, om de udarbejder genoptraenings-
planer til hofte- og/eller knzopererede patienter. Vi har valgt at undersege
netop denne gruppe patienter, da den stort set altid vil have brug for gen-

% Mandag Morgen, 2004: Genoptrening - optrening. Selvom udviklingen gar den rigtige vej, er situationen langt fra
fra problem til princip. tilfredsstillende.

Figur 3: Andel af sygehuse, der L 2%
udarbejder lovpligtige genoptrae- : -
ningsplaner til patienter, der har )

faet indopereret ny hofte eller s o
kna, 2003-2004. 30% - m Alle fAr en genoptraeningsplan
- mEn del far en genoptraeningsplan

= Ingen far en genoptraeningsplan
Pnsker ikke at svare

25% -

Kilde: Egne oplysninger fra
sygehuse, maj 2004.

Note: Afdelinger, der ikke har svaret 15% -
er ikke medtaget - derfor summer '
det ikke til 100% i de enkelte dr.

20% -
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I Gigtforeningens rundspgrge foraret 2004 svarer knap 1/5 af sygehusene,
" at de ikke udarbejder genoptraningsplaner. Desvaerre gnsker en del af syge-
. husene ikke at svare pa Gigtforeningens henvendelse, og derfor ved vi ikke,
om der er endnu flere, som ikke udarbejder en genoptreningsplan.

Tendensen siden sidste ar viser, at flere sygehuse nu udarbejder genop-
treningsplaner til alle patienter med ny hofte eller kna, hvilket er posi-
tivt. Desvaerre har andelen af sygehuse, der slet ikke laver genoptrenings-
planer ikke @ndret sig fra sidste ar.

Nogle sygehuse giver kun en standardvejledning, men det er ikke nok til
at sikre sig, at patienterne reelt fir den individuelt tilpassede genoptra-
ning, som de har behov for. Mange af sygehusene svarer, at det er uklart
hvem der reelt skal sikre, at genoptreningsplanerne laves. Det er et pro-
btem, fordi det efterlader borgene uden rettigheder og uden mulighed for at
sikre sig, at de far den rette genoptraning.

Eksempel:

En ung hdndverker i 30'erne blev for over et dr siden opereret for slidgigt i knae-
et grundet en tidligere skade og blev udskrevet uden en genoptreningsplan. Pd
grund af manglende genoptraning skal han et dr efter reopereres. Efter opera-
tionen har han behov for at ligge 3 uger i en sdkaldt CPM-maskine, ogsad kaldet
knzmaskine, der bevaeger knxet degnet rundt. Hospitalet kan imidlertid kun
beholde ham 3 dage efter operationen, og har desvarre ikke mulighed for at
stille en maskine til rddighed. Patienten undersegte derfor pd eget initiativ, om
det var muligt at leje en sddan maskine i Danmark, men uden held. Nu overve-
Jjer han, om han selv skal investere i den 60.000 kr. dyre maskine. Fr han ikke
den nedvendige genoptrening denne gang, bliver konsekvensen nok endnu en
knaoperation og i verste fald invaliditet.

Forslag 9: Offentlighed om antal planer i forhold til antallet
med behov

Der ber i lovgivningen om genoptraningsplaner indga et krav om offentlig-
gerelse af hvor stor en del af brugerne, der vurderes til at komme i betragt-
ning til at fa en genoptreningsplan, hvor mange planer der dernast udar-
bejdes, og hvor mange der opfyldes. Det skal saledes veaere obligatorisk og
ikke kun overlades til de regionale sundhedsaftaler, som regionerne ifglge
strukturreformen skal indga med kommunerne.

3.2. Ventetid pa genoptraning

LT 4 TS ‘i
$ x ¢ A

Status
Pa baggrund af genoptraeningsplanen henvises patienterne enten til ambu-
lant behandling pa sygehuset eller til genoptraening i primarsektoren.

Pa sygehuset kan der veere kapacitetsproblemer. Den store satsning pa
nedbringelse af ventelisterne for operationer har, ifelge sygehusene i Gigt-
foreningens rundsperge, mange steder ikke veaeret ledsaget af ggede res-
sourcer til genoptrening. Det betyder, at der reelt er kommet ventelister
til ambulant genoptraning. Lidt over halvdelen af sygehusene havde i 2004
overblik over situationen. Disse sygehuse rapporterede om gennemsnitligt
2,5 ugers ventetid pd genoptraningen, herunder rapporterede 4 sygehuse om
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¢ Amtsradsforeningen m.fl,, februar 2004:
Rapport fra arbejdsqruppen om evaluering
af det udvidede frie sygehusvalg.

over 4 ugers ventetid. Dette er helt nacceptabelt for patienterne. For sen og
utilstraekkelig genoptraening kan - udover forlenget sygeperiode - bety-
de risiko for genoperation og sget risiko for udstedning af arbejdsmarke-
det. Overbelastningen kan ogsa betyde at flere henvises til genoptraning
i primarsektor.

Ved benyttelse af frit/udvidet frit sygehusvalg har patienten ret til gen-

. optreningsplan og genoptrening i sit hjemamt, hvis det gnskes. Det har der

dog varet problemer med at handhave. Nogle steder blev fritvalgs-patien-
ter ligefrem sat bag i keen. I Gigtforeningens rundsperge i foraret 2004 er
der sygehuse, der eksplicit skriver, at der kan veere ventetid pa genoptra-
ning for patienter, der henvises fra andre sygehuse. I en rapport, der eva-
luerer det udvidede frie sygehusvalg,’ konstateres det ligeledes, at i 4 ud af
13 amter far patienterne sj®ldent eller aldrig udarbejdet en genoptrenings-
plan ved benyttelse af frit/udvidet frit sygehusvalg.

Forslag 10: Offentlighed om ventetider pa genoptraning

Der ber i lovgivningen indferes krav om systematisk offentliggerelse af,
hvor godt genoptraningsplanernes anbefalinger opfyldes, og hvor lang ven-
tetid der er pd genoptraning i primarsektoren.

Forslag 11: Frit sygehusvalg ved mere end 2 ugers ventetid
pa genoptraening

Vejledning om trening i amter og kommuner fastslar, at genoptrening
ogsa falder ind under frit valg, hvis der er mere end 2 maneders ventetid.
2 maneder er dog alt for lang tid, nar det gelder genoptrening. Loven om
frit/udvidet frit sygehusvalg ber @ndres, sa tidsgrensen for hvornar pa-
tienten kan valge at bruge frit/udvidet sygehusvalg pa genoptr@nings-
omradet kommer ned pa 2 uger efter det i genoptraeningsplanen fore-
skrevne starttidspunkt.

3.3. Krav til det videre arbejde med kommunalreformen

Status

I dag er det uklart, hvornar og hvordan ansvaret for genoptreningen over-
gar til kommunatt niveau. I bemarkningerne til lov om genoptraningspla-
ner er amterne blevet palagt at indga aftaler med kommunerne om den kon-
krete arbejdsdeling, men mange steder er relationerne stadig uklare, og der
er ikke indgaet lokale aftaler. I et forseg pa at skabe bedre kommunikation
blev det i 2003 vedtaget, at sygehusene skal have en serlig kontaktperson,
der er ansvarlig for kontakten til kommunerne. Gigtforeningen har ikke vi-
den om, hvordan dette er blevet implementeret.

Genoptraening har vaeret brugt som negleeksemplet pa, hvorfor der er be-
hov for strukturreformen. Regeringens udspil til strukturreform ser fak-
tisk ogsd ud til at styrke genoptreningen pa nogle punkter, mens det pa
andre punkter vil afh@nge meget af fglgelovgivningen og den lokale im-
plementering.

Forslag 12: Krav til det videre arbejde med strukturreform/
kommunalreform

Gigtforeningen har felgende krav til arbejdet med strukturreformen pa gen-
optreningsomradet:
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" @ Det er vigtigt, at visitationen fortsat fastholdes pa sygehusene med deres
leegefaglige kompetence.

e Det er vigtigt, at der kommer nogle meget forpligtende bestemmelser vedr.
samarbejdet mellem region og kommuner evt. inklusiv mulige sanktioner,
hvis disse ikke overholdes.

® Det bar ikke vare op til de regionale sundhedsaftaler at afgere, om f.eks.
antallet af udarbejdede genoptraeningsplaner skal offentliggeres. Det skal
vere et lovkrav.

e Lovgivningen vedrarende genoptraeningsplaner skal indeholde sanktions-
muligheder i forhold til kommunerne i fald de velger ikke at opfylde gen-
optreningsplanerne, som sygehusene udarbejder.
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4. Sammenhangende
patientforleob

Gigtrejsen

_ Patientens kontakt med det samlede sundhedsvasen kan anskues som en pa-
tientrejse. Typisk skal patienten igennem 5-10 forskellige trin i lobet af rejsen.
Hver for sig kan de mange forskellige aktorer godt vare rationelle og effekti-
ve. Men tilsammen far de forlpbet til at fremstd uoverskueligt, usammenhan-
gende og ukoordineret. Derfor er det vigtigt at fokusere pa hele forlpbet som
en sammenhangende rejse.

At bedre sammenhang ogsd fremover vil blive et centralt emne, understot-
tes af, at patienterne generelt ligger kortere tid pd sygehuset, og dermed kom-
mer hurtigere og sygere hjem. Det krever mere samordning med andre aktorer
i sundhedsvasnet. Nutidens gigtpatienter stiller ogsd sterre krav om bedre be-
handling og mere viden, hvilket giver grobund for flere konflikter, sdfremt pa-
tientforlebet ikke fungerer optimalt.

Et godt patientforlob afhenger af mange forhold: Tidlig diagnostik, faglig
kompetent behandling, gode kontakter og samtaler mellem patienter og be-
handlere under hele forlpbet, korte ventetider, sammenhengende patientfor-
lob samt en mdlrettet indsats, ndr patienten er fardighehandlet, herunder re-
habilitering.

Gigtforeningen har udarbejdet en beskrivelse af det samlede faktuelle gigtfor-
lob og heri pdpeget, hvor der serligt er problemer. Denne beskrivelse kan findes
pd www.gigtforeningen.dk/gigtrejsen.

Hver enkelt patient forventer at fa den bedst mulige undersegelse og be-
handling, uanset hvor patienten er i det samlede patientforlgb. Samtidig
forventer patienten, at forlgbet er tilrettelagt, sa patienten far den hurtigst
mulige afklaring af sin sygdom med henblik pa at kunne komme tilbage til
hverdagen. Sadan er det imidlertid ikke i dag. Det samlede patientforlgb op-
leves derimod ofte som en frustrerende oplevelse for mange gigtpatienter.

4.1. Koordination i patientforlgbet

Status

Der er i dag ikke fornuftigt samarbejde og kommunikation mellem primer
og sekunder sektor, og ofte kan patienter risikere at skulle gentage under-
segelser, nar de gar fra en sektor til en anden - alene pé grund af manglen-
de koordinering. Ogsa pa sygehusene sker der mange uhensigtsmassigheder
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pga. darlig koordinering. Hverken patienten eller sundhedsvasnet har rad
til, at udredning, behandling og genoptraening bliver udskudt pga. darlig
planlegning ved eksempelvis sygdom og ferie eller pga. mangelfuld kommu-
nikation mellem faggrupper. Darlig koordination mellem sundhedsvesnet,
socialsektoren og arbejdsmarkedet betyder ligeledes, at det gar ud over pa-
tienter, der maske ma langtidssygemeldes fra deres arbejde.

Forslag 13: Tvaerfagligt samarbejde

Sundhedsvasen skal struktureres, sa der er sammenhang i patientforlgbe-
ne pa tvars af sygehuse, praktiserende laeger osv. Malet er, at alle patien-
ter oplever, at deres vej gennem sundhedsvasenet er ét forleb - uanset om
vejen er kort og lige, lang og kringlet. @get brug af tvarfagligt samarbejde,
savel internt pd sygehusene og i primarsektoren er snskeligt. Tverfagligt
samarbejde eks. i form af tverfaglige teams er af stor betydning for at sik-
re den optimale behandling. Det tvaerfaglige samarbejde trenger iser til at
blive styrket i primarsektoren.

Forslag 14: Ret til en individuel handlingsplan

Handlingsplanen begr planlegges i et samarbejde mellem patient og an-
svarligt sundhedspersonale og skal sikre koordinering mellem aktiviteterne
gennem hele forlgbet, sa behandlingen kan forlgbe effektivt og uden une-
dige ventetider. Handlingsplanen skal ogsa sikre, at malet med behandlin-
gen er kendt. Det skal ogsa i handlingsplanen vurderes, om patienten kan
have gavn af genoptraning allerede inden operationen. Iszr for rygpatien-
ter er det afgerende, at dette sker indenfor fa uger, bl.a. af hensyn til de-
res arbejdsfastholdelse.

Forslag 15: Bedre koordination mellem sundhedsvasnet,
socialsektoren og arbejdsmarkedet

Hvis dialogen var bedre, kunne man arbejde med deltidssygemeldinger og
andre metoder til at fastholde tilknytningen til arbejdsmarkedet. Et af pro-
blemerne er, at legerne generelt ikke ved meget om f.eks. de sociale konse-
kvenser af en langtidssygemelding. Den kobling er helt afgerende for at fa
patientens liv til at fungere, og det har sundhedsvasnet vaeret for darlig tit
at medtanke. Amterne ber derfor igangsatte oplysning til leegerne herom.

Forslag 16: Referenceprogrammer eller kliniske guidelines
for patientforlob

De kliniske guidelines, som kendes fra behandlinger i sygehusvasnet, ber
udvides til at omfatte hele patientforlebet, fra symptom eller diagnose til
rehabilitering. Sundhedsstyretsen ber prioritere stette hertil.

Forslag 17: Servicemal, der bidrager til sammenhangende
patientforleb

Endelig kunne man forestille sig, at sygehusafdelingerne i deres kontrakter
blev forpligtet til at overholde bestemte servicemal, der bidrog til sammen-
he@ngende patientforleb. Det kunne f.eks. vere bestemte mal for udsendel-
se af epikriser til de praktiserende leger mv.
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2 Gigtforeningens spprgeskemaundersogel-
se 2003 blandt mennesker med slidgigt.

4.2. Information og kommunikation gennem
patientforlgbet

Status
God information giver sterre viden, klarhed og tryghed blandt patienterne.
Desuden gges patienttilfredsheden og compliance. Men mange patienter fg-
ler sig darligt informeret, nar de gennemgar komplicerede udrednings- og
behandlingsforlgb. Ofte fpler patienten, at der mangler tid til at fa forklaret
symptomer og stille spergsmal. F.eks. er 38 pct. af slidgigtpatienterne ikke
tilfredse med den praktiserende l®ges informationer og 46 pct. mindre til-
fredse eller utilfredse med speciallegens informationer!®.

Mange ryg- og slidgigtpatienters forlgb er desuden praget af darlig bru-
gerinddragelse. Patientens egne ressourcer i form af f.eks. selvansvar og mo-
tivation bliver ikke i tilstrkkelig grad udnyttet.

Forslag 18: Uddannelse og retningslinjer for kommunikation
med patienten

Systemet har en tradition for at teenke mere pa sig selv og sin organisation
end pa patienterne, som befinder sig nederst i hierarkiet pa et sygehus. At
kommunikationen og informationerne er tilstede og fungerer, opfattes af
mange som en selviplge, men kommunikation er ikke noget, man blot kan.
Det skal leres, og derfor opfodrer Gigtforeningen til, at alt sundhedsperso-
nale i forbindelse med uddannelsen kommer pa kurser i god kommunikati-
on. Der kan ogsa udarbejdes lokale retningslinier for, hvordan den enkelte
lege og sygeplejerske skal kommunikere med patienten.

Forslag 19: Gennemgaende kontaktperson

Det optimale patientforleb er farst til stede, nar patienten har den ngpdven-
dige information og tryghed i forlgbet. Derfor mener Gigtforeningen, at der
er brug for en gennemgdende kontaktperson, der sikrer koordinering og in-
formation gennem hele forlgbet. Ogsa i forhold til det sociale system. Gigt-
foreningen forslar derfor, at patienterne udstyres med en tovholder/anker-
mand - en uafhangig ekspert, f.eks. en sygeplejerske, der kan radgive og
hjzlpe patienten med at navigere igennem sygdomsforlsbet.

4.3. Pget fleksibilitet og brugerinddragelse i patientforlgb

Status

Det er i patientforlebet meget vigtigt at tage udgangspunkt i det enkelte
menneske og dettes behov. Mange patienter, f.eks. med leddegigt, er i et
fast livslangt medicinsk behandlingsforlgb. Som det er i dag, har disse pa-
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. tienter faste tider (rutinebeseg) hos deres reumatolog f.eks. hver 3 maned
- uvagtet om patienten pa dette tidspunkt har behov herfor. @nsker man ti-
der ind imellem er dette ofte vanskeligt.

Forslag 20: Bget brugerinddragelse

Der er behov for at styrke den individuelle brugerinddragelse bl.a. inden for
rygomradet. En bedre og mere systematisk inddragelse af brugernes erfarin-
ger kan endvidere vere med til, at patientforlabene i hejere grad tager ud-
gangspunkt i patienternes behov.

Forslag 21: Behovsorienteret kontrol

Systemet bor geres mere fleksibelt ved at tage udgangspunkt i den enkel-
tes behov, saledes at patienten kan ringe og aftale tid efter behov, nar man
eksempelvis har mange smerter og kraftig inflammation. Patienterne skal
dog fortsat have diverse prgver med faste intervaller. En mere behovsorien-
teret kontrol vil primart vere relevant for patienter, der har haft sygdom-
men i nogle ar. En sddan ordning kendes fra andre lande eks. England, og
her har det sparet penge, da patienterne sa ikke kommer sa hyppigt. Neden-
staende figur stammer fra England og viser forskellen pé, hvornar folk gar
til kontrol og reelt har behov herfor. Eksempelvis falte den pagzldende pa-
tient, der er illustreret i figuren i perioder et storre behov for lzgebesag og
i andre et langt mindre behov, og generelt synes personen at have et min-
dre behov for besag, end det som faktisk tilbydes.

xagzs Behov

Inflammation
A Kontrolbesag

Figur 4: Inflammation, behov for
lzgebistand og faktiske kontrolbe-
spg hos en patient med leddegigt.

Kilde: John Kirwan, University of
Bristol. Presentation ved Gigtfor-
eningens forskningsseminar, marts
2004.
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5. Forskning i slidgigt

Status

Den samlede gigtforskning i Danmark udgjorde i 2001 23 mio. kr. Langt ster-
stedelen gik til forskning i kronisk leddegigt og andre inflammatoriske gigt-
sygdomme, mens den samlede forskning i slidgigt var meget begranset, til
trods for at slidgigt er en af de store folkesygdomme i Danmark. Der mangler
en grundlaggende og evidensbaseret viden om optimat forebyggelse, diag-
nosticering og behandling af mennesker med slidgigt.

Konsekvenserne af den manglende viden er bl.a., at visse patienter fort-
sat far oplyst, at udviklingen af slidgigt ikke kan forebygges, at sygdom-
men skyldes alder og at man derfor bare ma laere at leve med den. “Behand-
lingen” bestdr i at tage smertestillende medicin indtil en evt. operation ar
er ngdvendig.

For samfundet betyder denne passive og ikke-forskningsbaserede tilgang
til slidgigt store unedige omkostninger. Mange mennesker forlader sale-
des arbejdsmarkedet for tidligt pa grund af slidgigt. Det betyder tab af pro-
duktion og hgje udgifter til forsprgelse samtidig med, at vi bruger den dyre
"behandling” i form af udskiftning af led frem for den langt billigere ak-
tive forebyggelse. Denne situation er uholdbar bade for den enkelte og for
samfundet.

En af drsagerne til den manglende forskning er, at der ikke eksisterer no-
get sammenhangende og gennemslagskraftigt forskningsmilje pa slidgigts-
omradet. Der er derfor brug for en sammenhangende og konsekvent flerarig
satsning pa forskning inden for slidgigt, som kan give basale og banebry-
dende forskningsresultater, der pa sigt kan omsattes i direkte malbare for-
bedringer for de mange mennesker, der vil {4 eller allerede har slidgigt.

Forslag 22: Forskningskonsultation

Der ber laves en forskningskonsultation om slidgigt, hvor Statens Sundheds-
videnskabelige forskningsrad samler de relevante forskere inden for slid-
gigtsomradet og diskuterer, hvor vi stdr, og hvordan vi kommer videre. Sa-
ledes at man far et sammenhangende overblik over forskningen i dag og
fremtidsperspektiverne

Forslag 23: Nationalt forskningsprogram om slidgigt

Det ber ivaerksattes et nationalt forskningsprogram, hvor der afsattes
forskningsmidler til forskning i slidgigt. Fremskridt pa dette omrade vil pa
sigt kunne fa betydelige positive samfundsgkonomiske konsekvenser. Der
vil ogsa vare mulighed for internationalt gennemslag og relevans, idet den
manglende forskningsmassige fokusering pa slidgigt er et gennemgaende
fenomen i den vestlige verden.

Forslag 24: Forskning i fysioterapi
Da fysioterapeuter spiller en stor roile pd slidgigtsomradet, bgr der tages ini-
tiativ til @get evidensbaseret forskning i fysioterapi.
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43% af alle sygédc;gp_engeperiodér paove 9 {
bevageapparatet. Det svarer til over 35.000fHg

smerter som folge af gigt.

Hvem er Gigtforeningen?

dom i ryg, led eller muskler. Og Gigtforeningen ggr en reel fg
meget andet finansierer vi en stor del af dansk gigtforskning,;
ekspertradgivning pa telefon og internet, vi uddeler legater f;
ter med sarligt behov, vi producerer informationsmateriale,
byggende kampagner og vi driver fire behandlingssteder ~ b
eneste specialhospital for gigtsygdomme.

Gigtforeningen har ca. 70.000 medlemmer, herunder mange
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