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700.000 danskere ~ bgrn, unge, maend og kvin-
der - lever hver dag med en gigtsygdom. En be-
tydelig del af disse mennesker faler, at de ma be-
graense deres kontakt med andre mennesker, og
at de er begraensede i deres fritid og deres ar-
bejdsliv, fordi de har en gigtsygdom. Udover
staerke smerter lever de ogsa i utryghed over for
fremtiden, og alt for mange frygter, at de kun far
det vaerre.

Gigt er desvaerre en folkesygdom i vaekst. Ande-
len af den voksne befolkning, der har en eller fle-
re langvarige muskel- og skeletlidelser af mere
end 6 maneders varighed, er steget fra 13% i
1987 til 16,3% i &r 2000. Stigningen er mest
markant for gruppen af 16- til 44-3rige.

Gigt er samtidig en af de hyppigste arsager til
udst@dning fra arbejdsmarkedet. Ca. 20% af an-
sagningerne om fgrtidspension er begrundet
med en sygdom i bevaegeapparatet. 48% af alle

langtidssygemeldinger skyldes problemer i bevae-
geapparatet, hvilket i sig selv svarer til et sam-
fundsgkonomisk tab pa knap 10 mia. kr. om aret.
De samlede samfundsgkonomiske omkostninger
ved muskel- og skeletsygdomme udger ca. 34
mia. kr. arligt og er dermed for samfundet en af
de absolut dyreste sygdomsgrupper.

Vi ved imidlertid, at gigt som folkesygdom kan
forebygges. Men det kraever en aktiv indsats.
Gigtforeningen mener, at det bade for den enkel-
te og for samfundet er pa hgje tid, at der sker en
samlet national indsats for at stoppe udbredelsen
af gigtsygdomme og forbedre livskvaliteten for
den enkelte. Nedenfor er Gigtforeningens forslag
til, hvad en national gigthandlingsplan som mini-
mum ber indeholde.

-

Lene Witte
Direkter for Gigtforeningen
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1. Ventetider og hurtig diagnostik

Hurtig diagnostik af led-, ryg- og muskellidelser
er afgarende for at igangsaette behandling i rette
tid og for at give patienterne vished om deres til-
stand samt mindske deres smerter. | forhold til
leddegigt ved vi, at tidlig behandling i saerlig grad
er helt afgarende for at bremse uoprettelige led-
@delzeggelser, der senere farer til handicap. Hur-
tig diagnostik er ogsa afgarende for at mindske
sygefravaer og medicinforbrug.

Gigtpatienters udredningsforlgb kan vaere meget
langvarige, bade pga. sygdommens kompleksitet
0g pga. at der ofte er ventetid pa at komme til
udredning hos enten en reumatologisk speciallae-
ge effer afdeling. Hertil kommer, at der ofte er
lange interne ventetider mellem forskellige un-
dersggelser, f.eks. mellem den ferste undersggel-
se og MR-scanning. Alt sammen forlaenger den
samlede behandlingstid med personlige og be-
handlingsmaessige konsekvenser til falge.

Forslag 1

Gigtforeningen mener, vi skal sikre, at gigtpatien-
ter hurtigt kommer til udredning og gennemgar
et udredningsforlgb uden lange ventetider mel-
lemn de forskellige undersggelser, der foretages
pa sygehuset. Derfor ber gigtpatienter have ret til
standardiserede udredningsforlgb, hvor der fra
start af forhdndsreserveres tid til forskellige un-
dersggelser. Erfaringer fra andre sygdomsomra-
der viser, at det kan lade sig gere og med god ef-
fekt.

Forslag 2

Sundhedsstyrelsen ber falge og opgere udviklin-
gen i de interne ventetider, s3 det bliver synligt,
hvor i patientforlgbene, der er kapacitetsbe-
graensninger, organisatoriske problemer og fla-
skehalse, eksempelvis mangel pa eller lange ven-
tetider i forbindelse med MR-scanning.
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2. Billeddiagnostik

Nogle af de udredende undersggelser, der har af-
gerende betydning for tidlig diagnostik, er ultra-
lyd- og MR-scanning. Der er imidlertid store ka-
pacitetsproblemer szrligt i forhold til MR-scan-
ning, hvilket betyder, at der er lange ventetider
pa at fa foretaget en MR-scanning.

Saerligt de privatpraktiserende reumatologer an-
giver, at der er problemer med adgangen til bil-
leddiagnostik, herunder szerligt MR-scanning.
Problemerne forstaerkes af, at der hele tiden duk-

ker nye omrader op, hvor billeddiagnostik kan
vaere med til at stille en tidlig diagnose.

Forslag 3
MR-kapaciteten bgr gges, sa ventetiderne pa
MR-scanning kan nedbringes.

Kapaciteten bgr dels gges ved at gge antallet af
scannere, og dels ved andret arbejdstilrettelaeg-
gelse og hermed mulighederne for at udnytte
den eksisterende kapacitet bedre.

3. Kronikerstrategi for almen praksis

Diagnosticering eller viderehenvisning til diagno-
sticering sker som oftest hos den praktiserende
laege. | den forbindelse er det vigtigt, at laegen
hurtigt identificerer en gigtsygdom og far ivaerk-
sat behandling/henvist til behandling. Mennesker
med gigt kommer ofte for sent i behandling, for-
di ikke alle praktiserende laeger har tilstraekkelig
viden til at henvise samt behandle mest hensigts-
maessigt, nar de mader mennesker med muskel-
0g skeletsygdomme.

Forslag 4
Der bar udarbejdes en kronikerstrategi for almen

praksis, der sikrer en optimal behandling af de pa-
tienter, der enten viderevisiteres fra eller behand-
les i almen praksis. Strategien skal bl.a. omfatte
en opkvalificering af praktiserende lzgers viden
om muskel- og skeletsygdomme, herunder saerligt
slidgigt og betydningen af tidlig diagnostik og
henvisningskriterier ved leddegigt og andre in-
flammatoriske led- og bindevasvssygdomme. End-
videre bar strategien omfatte en udbredelse af
letforstaelige kliniske retningslinier til almen prak-
sis. Falketinget ber sikre, at en sddan strategi ind-
arbejdes i de kommende sundhedsaftaler.




4. Forebyggelse

Der er behov for en gget, bedre og mere mélret-

tet indsats for at forebygge muskel- og skeletsyg-
domme. Isaer lav fysisk akftivitet, overvaegt, sports-
skader og skadeligt arbejdsmilje er vaesentlige ri-

sikofaktorer.

Fysisk aktivitet kan vaere med til at forebygge el-
ler mindske en raekke af de symptomer, som gigt
medferer. Det gzelder f.eks. smerter og muskel-
svaghed — der i sig selv ofte farer til inaktivitet.
Det er endvidere i dag velkendt, at overvaegtige
slidgigtpatienter kan forbedre deres tilstand vae-
sentligt gennem vagtreduktion og motion.

Mange muskel- og skeletsygdomme skyldes ned-
slidning i forbindelse med arbejde. Muskel- og
skeletsygdomme udger ifglge Arbejdstilsynets
&rsrapporter ca. 50% af de rapporterede arbejds-
skader i Danmark. Det drejer sig typisk om be-
svaer i nakke/skulder, lznderyg samt hofter og
knae. Ndr det gzelder laenderygbesvaer og besvaer
i hofter og knae, er de mest udsatte brancher so-
cial- og sundhedssektoren samt bygge- & an-
laegsbranchen. Hvorimod nakke/skulderbesvaer
forekommer hos mere end 60% af arbejdstagere
i jobs med ensidigt belastende arbejde, f.eks.
kontor- og renggringsarbejde.
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Forslag 5

Der er brug for redskaber til at fa de fysisk inakti-
ve gigtpatienter i gang med at dyrke motion.
Gigtforeningen mener, dette skal ske gennem
“motion pa recept” og for overvaegtige gigtpa-
tienters vedkommende ogsa “motion og kost pa
recept” samt en satsning pa flere og mere rum-
melige motionstilbud blandt frivillige organisatio-
ner og i kommunerne, f.eks. ved oprettelse af
sarlige puljer hertil.

Nar det geelder arbejdsmiljg, er der inden for de
mest udsatte brancher behov for en massiv og
malrettet forebyggende arbejdsmiljgindsats, der
forebygger de muskel- og skeletsygdomme,

som er szerligt hyppige her. Indsatsen, der natur-
ligvis vil vaere afhaengig af den enkelte branche,
skal fokusere pa at reducere de fysisk tunge ar-
bejdsbelastninger, skabe mere variation i arbejdet
samt evt. forskellige former for fysisk aktivitet. En
serigs og koordineret indsats skal ske i samarbej-
de med de refevante parter pd omradet.
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5. Genoptraening

Genoptraeningsplaner

1 2001 tradte sygehuslovens bestemmelser om
genoptraningsplaner i kraft. Bestemmelserne har
tif formal at sikre patienten en skriftlig plan for
genoptraeningsindsatsen efter udskrivelse fra sy-
gehus.

Gigtforeningen har de sidste 3 ar foretaget en
rundsperge blandt landets sygehuse med orto-
paedkirurgiske afdelinger, om de udarbejder gen-
optraeningsplaner.

Desvaerre er andelen, der ikke udarbejder genop-
traeningsplaner (19%), stort set uaendret de sid-
ste 3 ar. Tendensen i forhold til de foregdende ar
er dog, at flere sygehuse nu udarbejder genop-
traeningsplaner, og at andelen af sygehuse, der
kun giver en del patienter med genoptraenings-
behov en genoptraningsplan, er faldet.

Nar det geelder arsagen til de manglede genop-
traeningsplaner, svarer en stor del, at det skyldes
uklare procedurer og mangel pa ressourcer/tids-
pres. Dette er i overensstemmelse med en anden
undersggelse om genoptraningsplaner’, som
DGMA udarbejdede i foréret 2005.

Gigtforeningen har ogsa undersggt, hvordan pa-
tienten oplever deres genoptraening. Heraf frem-

gik det, at ca. 25% af patienterne ikke havde fa-

et en genoptraeningsplan, og en stor del af disse

patienter betalte selv for genoptraeningen, hvilket
er klart i strid med den eksisterende vejledning.

Generelt viste undersggelsen, at patienternes vi-
den omkring deres rettigheder pa genoptrae-
ningsonwadet var meget ringe — kun 15% vidste,
at de kunne kiage over manglende genoptrae-
ningsplan.

Forslag 6

Der skal gennemfgres en massiv informationsind-
sats i forhold til sygehuslaeger og andet relevant
personale om deres ansvar for at identificere pa-
tienter med genoptraeningsbehov, deres ansvar
for at der indferes procedurer for udarbejdelse af
genoptraningsplaner til disse patienter samt de-
res ansvar for, at genoptraeningsplaner udarbej-
des sammen med patienterne.

Der skal fra central side udarbejdes generel infor-
mation til patienter om reglerne p3 genoptrae-
ningsomradet. Denne information skal udleveres
1il alle relevante patienter ved forundersggelse el-
ler indleggelse pa sygehus.

Ventetid pa genoptraening

P4 baggrund af genoptraningsplanen henvises
patienten enten til et ambulant genoptraeningstil-
bud pa& sygehuset eller til genoptraening i primaer-
sektoren.

Pa sygehuset kan der vaere kapacitetsproblemer,
og det betyder ventelister til ambulant genoptrae-
ning. Gigtforeningen har erfaret, at ventetider pa
1-4 maneder ikke er ualmindeligt pa de store sy-
gehuse, hvilket naturligvis er helt uacceptabelt.




Ved benyttelse af frit/udvidet sygehusvalg har
patienten ret til genoptraningsplan og genop-
traening i sit hjemamt, hvis det gnskes. Ogsa her
har det vist sig svaert for patienterne at fa hurtig
genoptraening. | en rapport, der evaluerer det
udvidede frie sygehusvalg?, konstateres det, at i
4 ud af 13 amter far patienterne sjaeldent eller al-
drig udarbejdet genoptraningsplan ved benyttel-
se af frit/udvidet sygehusvalg.

Forslag 7

Der ber i lovgivningen indferes krav om systema-
tisk offentliggaerelse af, hvor lang ventetid der er
pa genoptrasning til ambulant genoptraning pa
sygehus og i primarsektoren.

Forslag 8

| dag gaelder den generelle behandlingsgaranti
pa 2 maneder 0gsa pa genoptraeningsomradet.
Men nér det drejer sig om genoptraning, er 2
maneder ikke en hverken acceptabel eller me-
ningsfuld ventetid. Loven bar pd dette omrade la-
ves om, sd tidsgraensen for, hvornar patienten
kan bruge frit valg, nedsaettes til 2 uger efter det
i genoptraningsplanen foreskrevne starttids-
punkt. Patienter skal herefter kunne vaelge at fa
ydelsen et andet sted, f.eks. hos en privatprakti-
serende fysioterapeut eller pa et andet sygehus
eller privathospital.
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! Genoptraeningsplaner — indhold, processer og problemfelter; DGMA, marts 2005.

2 Amtsradsforeningen m.fl. februar 2004: Rapport fra arbejdsgruppen om evaluering af det udvidede frie sygehusvalg.
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6. Bedre livskvalitet for mennesker med gigt

Patientuddannelse

Vi skal satse pa patientuddannelse i de kommen-
de ar, fordi aktive og velinformerede patienter ta-
ger ansvar for eget liv, ferer en sundere livsstil og
far faerre komplikationer. Vi kan skabe en bedre
livskvalitet, hvilket 0gsa vil reducere antallet og
leengden af sygehusindlzeggelser og la2gebesag.

Patientuddannelse skal bade give patienten ster-
re indsigt i sin sygdom og redskaber til at tackle
de problemer, som sygdommen fgrer med sig. P&
gigtomradet er patientuddannelsen i dag meget
begraenset og praeget af stor forskellighed og
spredning bade indholdsmaessigt og geografisk —
f.eks. tilbyder kun halvdelen af landets reumato-
logiske afdelinger formaliseret undervisning af
patienter med leddegigt. Patientuddannelse fore
gar stort set kun i hospitalssektoren, pa trods af
at de fleste gigtpatienter hovedsageligt behand-
les i primaersektoren — det gaelder f.eks. slidgigt-
patienter og rygpatienter.

Forslag 9

Der skal inden for gigtomradet ske en national
satsning pa udvikling af en raekke patientunder-
visningsprogrammer af hgj kvalitet, som tilbydes
dér, hvor patienten mader den professionelle be-
handler, f.eks. undervisningsprogram om sfidgigt
tit almen praksis, “gigtskoler” pa alle reumatolo-
giske afdelinger og undervisningsprogrammer til
kroniske rygpatienter i primzersektoren.

Psykologhjaelp

Mange gigtsygdomme er karakteriseret ved, at
gode og darlige perioder aflgser hinanden. Gigt-
patienter har derfor et szerligt behov for hjeelp til
at komme igennem de svaere faser i sygdomsfor-
Izbet, hvor angst for fremtiden, frustration og
funktionstab taerer pd livsglaeden, eller hvor syg-
dommen maske sender parforholdet eller hele fa-

milien til taelling. ! dag kan alle, som far en invali-
derende sygdom, samt deres pargrende f3 tilskud
til 12 konsultationer hos en psykolog. Henvisnin-
gen fra laege skal imidlertid ske inden for det far-
ste ar efter, at sygdommen er konstateret, men
behovet kan vise sig at vaere mindst lige sa stort
eller maske endda langt staerre efter tre eller fem
ar med sygdommen.

Forsiag 10

Vi foresldr en mere fleksibel ordning for psyko-
loghjeelp, saledes at gigtpatienter kan henvises til
en psykolog ogsa efter flere ar med sygdommen.

Fodbehandling

Patienter med inflammatorisk gigt har ofte behov
for manedlig fodbehandling, fordi deres sygdom
kan medfere sar, infektioner m.m., som i sidste
ende kan betyde, at man er nadt til at foretage
forfodsamputation. Hertil kommer, at gigten kan
medfare svaere deformiteter i haenderne, sa pa-
tienten ikke selv kan pleje sine fadder.

Den aktuelle bekendtggrelse om tilskud efter sy-
gesikringsloven til fodbehandling berettiger ikke
til gkonomisk stgtte til fodbehandling til denne
patientgruppe. Gigtforeningen mener, det er en
urimelig forskelsbehandling patientgrupperne
imellem, ndr en patientgruppe med et s3 veldo-
kumenteret behov for fodbehandling ikke er om-
fattet af ordningen.

Forslag 11

Der bar afsattes gkonomiske ressourcer til at la-
de personer med inflammatorisk gigt i tdgrund-
leddene og deformiteter i haenderne vaere omfat-
tet af den offentlige sygesikring i forhold til fod-
behandling - efter l&gehenvisning. Dette bar
fastsaettes i den tilhgrende bekendtggrelse tit sy-
gesikringsloven.




7. Forskning

Slidgigt er den mest almindelige ledsygdom og
karakteriseret ved nedbrydning af ledbrusk, smer-
ter og nedsat funktion i de bergarte led. | Dan-
mark har omkring 220.000 mennesker diagnosen
slidgigt — og eksperter anslar, at mindst ligesa
mange gar rundt med gener fra en udiagnostice-
ret slidgigt. Stigende levealder sger sygdommens
hyppighed betydeligt over de kommende ar. Me-
re end 10% af alle mennesker over 60 ar er inva-
liderede som falge af slidgigt i hofte, knae og
hander. Udgifterne til slidgigt er estimeret til 1-
2,5% af bruttonationalproduktet i vestlige lande.

Slidgigt har store konsekvenser bade for den en-
kelte og samfundet. Vi har imidlertid ingen hel-
bredende behandling for slidgigt, og der mangler
grundlaggende viden om sygdommens opstaen,
udvikling og forebyggelse. Endvidere mangler vi i
Danmark en central prioritering af folkesygdom-
men slidgigt.

Forslag 12
Gigtforeningen vil have en bedre forebyggelse og
behandling af mennesker med gigt.

Men et markant lgft til den praktiske behandling
af de mange tusinde danskere med slidgigt krae-
ver yderligere forskning. Danmark udmaerker sig
ved at besidde en raekke staerke forskningsmilje-
er, som vil kunne bidrage vaesentligt til etablerin-
gen af en hardt tiltraengt forskningsindsats inden
for slidgigt. Derfor skal der ivaerksaettes et natio-
nalt finansieret forskningsprogram om slidgigt.
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Ved at styrke de nationale forskningsmiljger og
ikke mindst skabe rammer for en malrettet koor-
dinering af forskningsindsatsen har vi mulighed
for at skabe et afgarende gennembrud i opklarin-
gen af en sygdom, hvis enorme udbredelse star i
skaerende kontrast tit dens nuvaerende forsk-
ningsmeessige bevdgenhed.

0gsa pa genoptranings- og rehabifiteringsomra-
det er der behov for en ekstra forskningsindsats,
idet genoptraening fremover konsekvent skal vae-
re baseret pa evidens og kvalitetskrav. Bl.a. seet-
ter Kommunalreformen et stort fokus pa behovet
for mere viden om genoptraening og rehabilite-
ring. Det nedvendigger en forskningsmaessig ind-
sats.

En ordentlig rehabilitering og genoptraening er
bl.a. med til at sikre, at den enkelte far det bedst
muliige resultat af f.eks. en operation og hurtigt
kommer i arbejde igen, ligesom udgifterne til far-
tidspension og sygedagpenge i hgj grad er pavir-
kelige af, hvilket genoptraeningsniveau/rehabilite-
ringstilbud der er til radighed.

Forslag 13

Vi vil derfor foresla en gget forsknings- og udvik-
lingsindsats pa genoptraenings- og rehabilite-
ringsomradet, sa der tilvejebringes og formidles
evidensbaseret viden om de mest effektive meto-
der. En starre grad af patientorientering er ngd-
vendig i fremtiden, sa den enkeltes @nsker og
muligheder i hgjere grad udnyttes.
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8. Bedre kontrol med lzegemidier

Medicinindustrien star i en svaer interessekonflikt
mellem gnsket om @get indtjening og gnsket om
at levere en retvisende dokumentation for virk-
ningen af nye laegemidier. Vi har sdledes behov
for en adskillelse mellem salg af medicin og af-
prgvning af nye laegemidier. Vi skal i fremtiden
stille skaerpede krav til industrien.

Mange tusinde danskere med gigt er staerkt af-
hangige af smertestillende laagemidler. Den
mest hyppigt anvendte smertestillende gigtmedi-
cin tithgrer gruppen NSAID. P3 trods af at NSAID
har vaeret markedsfart i drtier, er det farst for ny-
ligt blevet kendt, at medicinen giver en gget risi-
ko for blodpropper. Det illustrerer med al gnske-
lig tydelighed, at vi ved alt for lidt om bivirknin-
gerne ved den medicin, som mange danske gigt-
patienter er tvunget til at tage — ofte igennem
laengere tid. Den opfalgende kontrol med den
medicin, der er godkendt til salg, er simpelthen
ikke god nok.

Forslag 14

Gigtforeningen forslar, at der indferes et lovkrav,
sa medicinproducenterne skal udskille afprevnin-
gen af nye laegemidler i et saerligt datterselskab.

Vivil bi.a. stille krav om offentlig repraesentation i
sadanne datterselskaber og sikre, at der ikke er
personsammenfald mellem ledelsen i dattersel-
skab og moderselskab.

Denne type af seiskabsmaessig adskillelse har
man bl.a. brugt i den finansielle sektor for at
undga interessekonflikter mellem en finansiel
virksomheds forskeillige aktiviteter. Maske er no-
get tilsvarende vejen frem pa medicinormradet.

Forslag 15

Gigtforeningen har forstdelse for, at man ikke fra
offentlig side kan efterkontrollere al den medicin,
der sendes pa markedet. Men vi vil foresla, at der
sa@ttes midler af til en ordentlig offentlig efter-
kontrol af de leegemidler, som bruges gennem
l@ngere tid af store patientgrupper.




s 700.000 danskere lider af en gigtsygdom.
Gigt omfatter alle muskel- og skeletsygdom-
me, hvilket indbefatter ca. 200 diagnoser.

» Andelen af den voksne danske befolkning,
der har en eller flere langvarige muskel- og
skeletsygdomme er stigende. Stigningen er
starst for gruppen af 16- til 44-arige.

* Muskel- og skeletsygdomme udger den syg-
domsgruppe, der medfgrer flest tabte gode
levedr for voksne danskere. En person p& 16
vil i gennemsnit kunne forvente at miste 10
gode ievedr pga. besvaer i bevaegeapparatet.

* Gigt er blandt de absolut dyreste sygdoms-
grupper. Udover behandling koster det sam-
fundet dyrt i form af sygefravaer og tidlig pen-
sionering. De samlede samfundsgkonomiske
omkostninger ved muskel- og skeletsygdom-

me er i stgrrelsesordenen 34 mia. kr.

Fakta om gigtsygdomme
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Nogle gigtsygdomme kan reducere den for-
ventede levetid. Mennesker med leddegigt
har f.eks. en gget risiko for blodpropper og
lever i gennemsnit 10 ar kortere end raske.

Gigt er ikke kun en sygdom), der rammer
gamle mennesker. Knap 3.000 unge under 25
ar har diagnosen leddegigt. | Danmark har ca.
800 bern faet diagnosen bgrnegigt, hvoraf
ca. 1/3 udvikler leddegigt som voksne. Hvert
ar far omtrent 100 piger og drenge konstate-
ret sygdommen. En stor del af barnene er un-
der fem ar ved sygdomsdebut.

Alle gigtpatienter er plaget af smerter — en
stor del lider sagar af kroniske smerter. Den
hyppigste &rsag til kroniske smerter i Dan-
mark er gigt. Knap 6% af befolkningen angi-
ver at have kroniske smerter som falge af

gigt.




Hvem er Gigtforeningen?

* Gigtforeningen er en privat, sygdomsbekampende
organisation baseret pa indsamlede midler og frivilligt
arbejde. 73.000 statter sagen som medlemmer.

s Gigtforeningen finansierer ca. 20% af den ikke-kom-
mercielle gigtforskning i Danmark, og vi skaffer midler
til moderne udstyr, der forbedrer behandlingen af mu-
skel- og skeletsygdomme.

« Gigtforeningen er hele Danmarks videncentrum for mu-
skel- og skeletsygdomme. Vi samler viden og omsaetter
den til konkrete initiativer, der bekaemper og forebygger.

* Gigtforeningen yder hvert ar gratis og anonym radgiv-
ning til tusindvis af mennesker, der er berort af gigtsyg-
domme.

¢ Gigtforeningen driver fire behandlingssteder — herunder
Danmarks eneste gigthospital.

Gentoftegade 118

» . 2820 Gentofte
Glgt ‘.).forenlngen Telefon39t7;8000

for alle med ondt i led, ryg og muskler info@gigtforeningen.dk
www.gigtforeningen.dk




