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Jeg er en af kontaktpersonerne | Wegeners granulomatose foreningen, der selv har diagnosen. Vores
forening harer ind under Gigtforeningen. Det er en autcimmun sygdom.

Vi star pa Sundhedsstyrelsens liste over sygdomme der skal behandles pa Rigshospitalet, Arhus
kommunehospital eller Odense Universitetshospital. Da det er en sygdom man der af uden behandling, kan
det ofte dreje sig om kostbar tid, nar diagnosen er stillet, det skal derfor ga lidt hurtigt med at komme det
rigtige sted hen, der er ikke tid til de store diskussioner pa det tidspunkt for den enkelte. Den nadvendige
men voldsornme behandling skal gives rigligt og styres af den ekspertise det kraever. Mit spergsral lyder
derfor:

Nar Amterne afloses af Regionerne, kan vi sa forvente at informationen om disse spargsmal er pa plads, og
at reglerne er de samme, undgar vi interesse sldskampe? Vil kommunerne og regioner kunne stille nye og
anderledes regler op pa omradet, som f. eks beholde os hjiemme pa egne regions hospitaler? Vil det veere
en god ide selv at opsege Regioneme og informere om disse henvisninger? Skal vi forvente problemer?

(Det er beskrevel i medfaigende materiate fra Sundhedsstyrelsen hvor vi hare hjemme, star narmere
beskrevet i det grad omrade, det drejer sig om Lands ~ og Landsdelsfunktioner.

Brevet jeg sender er til et blad, der kan du se naermere angdende noget af lov stoffet der underbygger dele
af omrédet.)

Venlig hilsen Annie Brostrom Bastrupvej 321, 3480 Fredensborg.
Gie: Gandaem




Siindhedsstyrelsen
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Reumatologi

Beskrivelse

Reumatologi varetager forebyggelse, diagnostik, behandling og rehabilitering, herunder optreening af
patienter med medicinske sygdomme i bevaegeapparatet. Det drejer sig om patienter med degenerative led-
og muskellidelser, akutte og kroniske belastningssygdomme og smertetilstande i bevageapparatet,
inflammatoriske reumatiske sygdomme, metaboliske knoglesygdomme, herunder osteoporose samt
funktionsforstyrrelser i bevaegeapparatet.

Nuvarende organisation af specialet

Praksisomradet
Patienter med reumatologiske lidelser udger en stor del af kontakterne i almen praksis.

Langt hovedparten af de ca. 50 praktiserende speciallaeger i reumatologi findes | @stdanmark. Antallet af
praktiserende speciallaeger varierer meget fra amt til amt.

Basisniveau
Der er reumatologiske funktioner pa basisniveau i alle amter med undtagelse af Bomhoims Amt. Disse er
organiseret i selvsteendige afdelinger eller integreret i medicinske centre.

Lands- og landsdelsniveau
Der er landsdelsafdelinger ved H:S (Rigshospitalet), Odense Universitetshospital, Arhus Universitetshospital
(Arhus Kommunehospital) og Viborg-Kjellerup Sygehus.

Specialeplanlagning
Forhold af betydning for specialeplaniaegning

Reumatologiske sygdomme forekommer hyppigt og sygdommene har ofte et kronisk forlab.

Patienter med reumatologiske lidelser behandles pa alle niveauer i sundhedsvaesenet.




Mange patienter kan behandles ambulant i aimen praksis, specialleegepraksis eller i sygehusenes
ambulatorier, mens patienter med behov for et mere omfattende undersggelses- og behandlingstilbud
behandies i sygehusvaesenet.

Den sterste del af funktionerne inden for reumatologi er elektive, men der er ogsé behov for akutfunktioner.

Rehabilitering er et vigtigt omrade inden for reumatologien. Rehabiliteringsindsatsen over for den enkelte
patient afpasses funktionstabets starrelse og kan udover medicinsk behandling og optraening ved fysio- og
ergoterapeut f.eks. omfatte behandling ved psykolog, talepasdagog og bistand fra socialradgiver.

Rehabiliteringsindsatsen kraever et taet samarbejde mellem de involverede laeger og med patientens
hjemkommune.

Rehabilitering af patienter kan ofte forega ambulant, men for patienter med udtalte funktionstab ber der vaere
mulighed for rehabilitering under indleggelse. En amtslig samling af rehabiliteringfunktionen for patienter fra
flere specialer (f.eks. neurologi, reumatologi, intern medicin og ortopaedkirurgi) med etablering af faelles
behandlerhold og traeningsfaciliteter kan veere hensigtsmaessig.

ldraetsmedicin er en multidisciplinzer funktion, der er under udvikling i en reekke amter.

Reumatologi indgar i multidisciplineere smerteenheder, se igvrigt anaestesiologi.

| flere amter er der oprettet rygcentre for patienter med ryglidelser ofte som teamfunktion mellem flere
specialer.

Behandling af patienter med degenerative og inflammatoriske lidelser i ryg og perifere led kraever
samarbejde med neurokirurgiske, ortopaedkirurgiske og billeddiagnostiske afdelinger.

De forste sakaldte biologiske laegemidler til behandling af sygdommen reumatoid arthritis forventes i lobet af
kort tid at blive registeret til brug i Danmark, det drejer sig i ferste omgang om haemning af cytokinet TNF-
alfa. Disse lzegemidler er potente, men behandlingen kan maske indebaere potentielt alvorlige bivirkninger,
hvorfor det forventes at vaere ngdvendigt at folge patienter i disse behandlinger taet.

Organisering af specialet

Basisniveau

Hovedparten af de reumatologiske lidelser behandles pa basisniveau, hvilket i betragtning af sygdommenes
hyppighed betyder, at der ber veere reumatologiske funktioner i alle amter.

Det vil vaere hensigtsmaessigt, at behandling af mindre hyppigt forekommende reumatologiske sygdomme
samles pa ét sygehus i amtet pa hovedsygehusniveau, hvor en raekke andre specialer er repraesenteret.

Lands- og landsdelsniveau

Landsdelsafdelingerne varetager kun behandlingen af en lille del af de reumatologiske patienter. Patienter
med sjaeldne reumatologiske sygdomme, komplicerede eller svaert aktive tilfzelde, samt patienter med
reumatologiske sygdomme, hvor der er specielle krav til undersggelise og behandling bar henvises til en
landsdelsafdeling.




Udover de ovenfor naevnte diagnoser og tilstande ber visse andre alvorlige tilstande ogsa henvises til lands-
og landsdelssygehuse, f.eks. ved mangelfuld diagnose, saerlig vanskelig behandling eller ekstremt sjaeldne
tilstande, selvom der ikke foreligger saerlige behandlingstilbud.

Saerlige Bemarkninger

[11 1henhold tif Sundhedsstyrelsens anbefaling og redegerelse vedrarende "Para- og tetraplegi-
organisation af behandling og kontrol”, 1994. Funktionen i Viborg varetages i funktionelt center-
samarbejde med Arhus Universitetshospital.

[2] Jeevnfer Sundhedsstyrelsens redegerelse: "Sjgldne handicap —~ den fremtidige tilrettelaegqgelse i
Sygehusveesenet, 2001."

Bernereumatologi, se 0gsa peaediatri. Varetagelse af de bernereumatologiske patienter overgar principielt
fra paediatrisk regi til reumatologi ved 15-ars alderen. En del af patienterne kan dog med fordel faiges
lzengere i paediatrisk regi pa grund af saerlige forhold omkring behandlingen af gigt hos unge i vaekst.

En stor del af bernene, der folges pa paediatrisk landsdelsafdeling vil fortsat efter overgang til reumatologisk
regi forblive landsdelspatienter alene pga. lidelsens sveaerhedsgrad og karakter.

| 1997 med udvidelse i 1999 har Sundhedsstyrelsen udgivet 'Ondt i ryggen” ( MTV- rapport) vedrerende lave
lzendesmerter.
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En del landsdelspatienter vil i rolige faser af sygdommen kunne felges pa basisniveau i den reumatologiske
amtsfunktion i samarbejde med landsdelsafdelingen. Dette forudsaetter sateliitaftaler.

For visse patienter med sjeeldne og/eller svaere lidelser ber ogsa opfelgning og kontrolfunktion forega pa
landsdelsafdeling.

Ved udredning af patienter med svaere komplikationer til inflammatoriske og degenerative sygdomme vil der
ofte vaere nzert samarbejde med billeddiagnostiske afdelinger pga. behov for diagnostisk MR-skanning,
ligesom de inflammatoriske led-, muskel- og bindevaevssygdomme er multiorgansygdormme, der pa lands-
og landsdelsniveau kraever samarbejde med andre specialer, f.eks. infektionsmedicin, nefrologi,
ortopaedkirurgi og dermatologi.




Leger og specialleger ude om i landet har ret til, men derfor ogsa etisk pligt til at henvise patienter
med et klart diagnosticeret behov for hajt specialiseret behandling til de store sygehuse hvor
ekspertisen findes, Det kan patienten henvise til og med det kraeve/ gore opmeerksom pa, at de gerne
vil henvises, hvis det ikke lige fungere i praksis ude om i landet. Jeg gar til kontrol pa
Rigshospitalet, hvor de er et af de fa steder der har ekspertise til vores denne vores sjaldne
autoimmune sygdom. Jeg matte for 10 &r siden sla i bordet, efter min stillede diagnose, inden jeg
blev henvist til Rigshospitalet. Det vil jeg godt hjelpe andre fra at skulle igennem, derfor gor jeg
opmarksom pa, disse nedenstaende regler. Der er af Sundhedsstyrelsen blevet udsendt vejledning
til Amterne for omradet. Yderligt kan det oplyses efter kontakt til Sundhedsstyrelsen at intet pa
dette omrade forandres nir Regionerne afloser Amterne.

Reglerne for visitation til landsdelssygehuse er fastsat ved lov(1) og senere uddybet med
bekendtgerelse (2). Sundhedsstyrelsen har udarbejdet vejledninger (3,4). Ifolge disse har en
speciallege i almen medicin lov til at henvise til landsdelssygehus, nar man arbejder inden for
landsdelsdiagnoser angiver i (3). Dette fremgar klart og entydigt, og det er ogsa hensigten med
loven(4).

I § 15,stk 11 bekendtgerelsen fastlaegges, at en patient, der er henvist af en lege til
sygehusbehandling, kan valge behandling pa bopzlsamtskommunens eller andre amtskommuners
sygehuse uden bopalsamtskommunens godkendelse.

Bestemmelsen betyder bl.a., at praktiserende leeger og praktiserende speciallaeger kan henvise |
patienter direkte til lands- eller landsdelafdeling, nar patienten har et klart diagnosticeret behov for |
hejt specialiseret behandling. Efter lovandringen kan hverken bopzls amtet eller

landsdelsafdelingen lengere stille krav om forudgdende kaution fra bopals amtet i disse tilfeelde-

det er saledes faglige visitationskriterier, som ligger til grund for henvisning og accept af patienten

pé en landsdelsafdeling.

Det kan oplyses at Landsdelsafdelingen kun alene ber afvise at modtage patienten som lands —
landsdels — patient, hvis man pa baggrund af faglig vurdering finder visitation til hojt specialiseret
landsdelsniveau grundles eller uhensigtsmessig. Derimod har en landsdelsafdeling ikke mulighed
for at stille krav om forudgdende indhentet kaution fra bopalsamtet.

Det kan oplyses at vores diagnose here til en af de sygdomme der skal behandles pa et hajt
specialiseret landsdelsniveau, det kan ses pé en liste lavet af Sundhedsstyrelsen.

Litteratur:

1) Lov nr. 383 af 28maj 2003. Lov om &ndring af lov om sygehusvesenet - visitation til lands-
landsafdelinger mv.

2) bekendtgerelse nr.564 af 20juni 2003: Bekendtgerelse om ret til sygehusbehandling i
fodselshjzlp mv.

3)Specialeplanlzgning og lands — og landsdelsfunktioner i sygehusvaesenet. Vejledning.
Kebenhavn. Sundhedsstyrelsen. 2002(www.sst.dk)

4)Vejledning om visitation til hajt specialiseret behandling pa lands — landsdelsafdelinger.
Kgbenhavn: Sundhedsstyrelsen. 3003. www.sst.dk
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