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Spergsmalet lyder:

”Kan ministeren oplyse, om regeringen vil udarbejde en arbejdsplan for ar-
bejdet med autoimmune sygdomme, jf. SUU alm. del — bilag 117? Hvordan
har man i ministeriet og Sundhedsstyrelsen arbejdet med dette omrade?”

Sundhedsstyrelsen er ved mail af 9. december 2020 fra Sundheds- og &l-
dreministeriet blevet anmodet om at bidrage til besvarelse af ovenstdende
sporgsmal.

Sundhedsstyrelsen blev ligeledes anmodet om at oplyse, hvordan man i
Sundhedsstyrelsen arbejder med autoimmune sygdomme, og hvilke tilbud
der er til mélgruppen.

Sundhedsstyrelsens bidrag

Baggrund

Sundhedsstyrelsens bidrag indeholder dels en beskrivelse af nogle udvalgte
omrader, hvor styrelsen arbejder med autoimmune sygdomme, dels be-
markninger til de fem indsatsomrader Foreningen for Auto Immune Syg-
dommes (FAIM’s) foreslar i deres henvendelse af 22. oktober 2020 med tit-
len *National handlingsplan for opsporing og behandling af Autoimmune
Sygdomme’ (Bilag 1).

Bidraget beskriver sdledes vigtige elementer af arbejdet med autoimmune
sygdomme pé sundhedsomradet, men det bemarkes, at personer med auto-

immune sygdomme ofte vil have behov for indsatser pa flere omrader, her-
> Sundhedsstyrelsen

under social- og beskeftigelsesomraderne evt. i samarbejde med sundheds- Islands Brygge 67
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samarbejdet mellem sektorer og kommunale forvaltningsomréder.



Definition af autoimmune sygdomme

Der er ikke nogen entydig definition for autoimmune sygdomme, men ifolge
Sundhed.dk er sygdommene karakteriseret ved, at kroppens eget immunsy-
stem angriber kroppens sunde vaev og celler i et eller flere af kroppens orga-
ner og saledes selv forarsager sygdom.

En del af immunsystemet danner antistoffer mod de mikroorganismer, som
treenger ind 1 kroppen. Det er fx muligt at male antistofniveauet 1 blodet,
mens personen har infektion. Hvis en person fx har influenzainfektion, kan
man male antistofniveauet mod influenza.

I nogle tilfelde tager immunsystemet fejl og angriber et eller flere af krop-
pens organer, og i de tilfaelde kan sygdommen betegnes som autoimmun.
Man ved kun lidt om, hvordan og hvorfor det sker. Autoimmune sygdomme
kan vaere meget forskellige, og der kan ikke identificeres sarlige symptomer
hos personer med disse sygdomme, som muligger en klar definition.

Autoimmune sygdomme omfatter en bred vifte af sygdomme som bl.a. teel-
ler: multipel sklerose, inflammatoriske tarmsygdomme (fx Crohns syg-
dom), kronisk leddegigt (reumatoid artritis), type-1 diabetes, nogle former
for betandelse i skjoldbruskkirtlen (fx Hashimotos thyreoiditis), systemisk
lupus erythematosus (LED), psoriasis og pernicigs ang@mi.

Hos patienter med en autoimmun sygdom kan der nogle gange males auto-
antistoffer 1 blodet, men disse har sjeldent betydning for selve sygdommen.
Desuden kan raske personer ogsd have antistoffer, hvorfor registrering af
antistoffer ved blodpreve ikke 1 sig selv er nok til at afgere, om patienten
har en autoimmun sygdom.

Da autoimmune sygdomme saledes deekker over forskellige sygdomme og

en heterogen patientgruppe med forskellige behov og forlgb i1 sundhedsvee-
senet, vurderer styrelsen, at forskellige typer af initiativer fra nationalt hold
er relevante, hvilket ogsé afspejles i den differentierede tilgang til gruppen.

Styrelsens arbejdsomrdder med relevans for autoimmune sygdomme
Sundhedsstyrelsen kan overordnet bemarke, at styrelsen arbejder med auto-
immune sygdomme i en rekke sammenhange. Nedenfor gives eksempler
pa nogle omrader med relevans for autoimmune sygdomme. De na@vnte om-
rader er vaesentlige og overordnede arbejdsomrider og listen er ikke udtem-
mende for Sundhedsstyrelsens arbejde:
e Sundhedsstyrelsens specialeplanlegning
e Anbefalinger til organisering af indsatser, herunder sundhedsaftaler,
forlebsprogrammer mm.
e Genoptrening og -rehabiliteringsomradet
e Nationale kliniske retningslinjer (NKR)
e vrige faglige anbefalinger, herunder anbefalinger til borgere med
kronisk sygdom samt diagnosespecifikke indsatser, fx anbefalinger
for tveersektorielle forlgb for mennesker med multipel sklerose
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Der arbejdes séledes systematisk med autoimmune sygdomme pa en reekke
omrader, selvom der ikke er besluttet en samlet handlingsplan, som det ek-
sempelvis er kendt fra psykiatri- eller kraeftomradet m.fl.

Bemzrkninger til de fem forslag til indsatsomrader i FAIM’s henven-
delse

1. Diagnosticering og retningslinjer for behandling — Database og register
over kendte Autoimmune Sygdomme og relaterede sygdomme

Diagnostik
I den tidlige diagnostik af autoimmune sygdomme spiller almen praksis en

vigtig rolle, fordi det ofte er her patienterne henvender sig, nar de forste
symptomer ved sygdommene opstar. En udfordring i forbindelse med diag-
nostik af autoimmune sygdomme er dog, at de forste symptomer ofte er gan-
ske vage og derfor svaere at sette i relation til de enkelte sygdomme. Her vil
tidlig diagnostik ofte vaere athaengig af legens opmarksomhed pé behov for
yderligere udredning, og et vist informationsniveau omkring autoimmune
sygdomme i1 almen praksis er derfor en vigtig forudsatning. Faglige kliniske
retningslinjer — ofte udarbejdet i regi af de medicinske selskaber — eksisterer
for mange af de autoimmune sygdomme og er et vigtigt redskab mhp. at
styrke tidlig diagnostik.

Nationale kliniske retningslinjer (NKR)

Sundhedsstyrelsen udarbejder nationale kliniske retningslinjer (NKR), der
skal medvirke til at sikre ensartede behandlingstilbud af hej faglig kvalitet
pa tveers af landet. Retningslinjerne er primeert til brug for sundhedsprofessi-
onelle.

De nationale kliniske retningslinjer er systematisk udarbejdede, faglige an-
befalinger, der kan bruges som beslutningsstette af sundhedspersonale. Ret-
ningslinjerne behandler udvalgte aspekter af diagnostik, behandling, pleje
og rehabilitering for konkrete patientgrupper, hvor der er fundet sarlig an-
ledning til at afdekke evidensen.

Retningslinjerne er baseret pa videnskabelig evidens og den bedste praksis,
og formdlet er at understotte en ensartet indsats pa tvers af kommuner, regi-
oner og praksissektoren — uanset hvor 1 landet patienten bor.

Relevant for autoimmune sygdomme kan n@vnes bl.a. NKR for psoriasis,
NKR for fysioterapi og ergoterapi til voksne med nedsat funktionsevne som
folge af multipel sklerose.

Sundhedsstyrelsen prioriterer at udarbejde retningslinjer pd omréader, hvor
der er en stor sygdomsbyrde, hvor den tvaerfaglige og tvarsektorielle indsats
giver udfordringer, og hvor der 1 ovrigt er behov for at belyse evidensen for
specifikke indsatsomrader i patientforlabet.
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2. Rationel centralisering

Spergsmaélet om, hvorvidt der kan opnés yderligere synergieffekter ved at
centralisere behandlingen af autoimmune sygdomme ved universitetshospi-
talerne, som foresldet af FAIM, kan ikke besvares i dette bidrag, da det vil
kraeve en storre analyse. Sundhedsstyrelsen vurderer imidlertid, at styrelsens
specialeplanlagning spiller en neglerolle i denne henseende.

Sundhedsstyrelsens specialeplan

I medfer af sundhedslovens § 208 fastsatter Sundhedsstyrelsen krav til spe-
cialfunktioner (i loven benavnt lands- og landsdelsfunktioner) pa regionale
og private sygehuse og godkender placeringen af specialfunktioner pa syge-
husene. Sundhedsstyrelsen har dermed den lovgivningsmaessige kompetence
til at oprette og nedlaegge specialfunktioner, samt til at tildele og fratage
godkendelser af varetagelsen af specialfunktioner.

Formalet med specialeplanlagningen er at sikre hoj faglig kvalitet i behand-
lingen og helhed 1 patientforlebene under hensyn til en effektiv ressourceud-
nyttelse. Specialeplanlaegningen fremmer den nedvendige opbygning og
vedligeholdelse af ekspertise, forskning og udvikling samt uddannelse med
henblik pa fortsat udvikling af sundhedsvesenets ydelser.

Den grundleggende tankegang bag specialeplanlaegningen er, at ’ovelse gor
mester’, og at der derfor er en sammenhang mellem patientvolumen og kva-
litet pa bade individ- og sygehusniveau. Med en tilstrekkelig patientvolu-
men understottes muligheden for at opbygge og vedligeholde erfaring og
ekspertise, ligesom sterre volumen understotter et robust fagligt set up, kva-
litetsudvikling og forskning mv.

Specialeplanen medvirker séledes til at sikre, at specialiserede, komplekse
og sjeldne behandlinger varetages med hej kvalitet, fordi fastsaettelsen af
specialfunktioner og godkendelsen af et passende antal sygehuse til varetage
funktionerne sikrer et tilstraekkeligt stort patientvolumen ved de godkendte
sygehuse. Endvidere sikre specialeplanlegningen rammer for planlaegning,
koordination og samarbejde mellem sundhedsvasenets parter og derigen-
nem sikre, at der kan tilbydes specialiseret behandling med den nedvendige
kapacitet, forsyningssikkerhed og tilgeengelighed pa landsplan.

Visse behandlinger ved autoimmune sygdomme er omfattet af Sundhedssty-
relsens specialeplan. Det geelder eksempelvis visse behandlinger for multi-
pel sklerose, reumatoid artrit (leddegigt), psoriasis artrit (psoriasisgigt),
Crohn’s sygdom og flere andre autoimmune sygdomme, hvor der vurderes
behov for at stille serlige krav til sygehusenes varetagelse af behandlingen,
herunder krav til organisering og samarbejde mellem relevante laegespecia-
ler/fagpersoner samt sikre forskning og uddannelse specialleeger mm.

Sygehuse, der er godkendt til at varetage specialfunktioner skal desuden
leve op til en reekke sundhedsfaglige kernekrav:

e Kapacitet og robusthed

e Aktivitet, erfaring og ekspertise
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e Kompetencer
e Samarbejde med andre specialer

Foruden de sundhedsfaglige kernekrav forudsattes det, at godkendte syge-
huse lever op til krav vedr. forskning, udvikling og uddannelse. Dermed er
sygehuse, der varetager en specialfunktion, forpligtet til at varetage forsk-
nings- og udviklingsopgaver i relation til funktionen. Sygehusene skal desu-
den deltage i uddannelse, herunder den legelige videreuddannelse.

Samlet set vurderer styrelsen, at specialeplanen bidrager til at opna flere af
de positive effekter, der kan opnas ved centralisering, men afgranset til om-
rader, hvor behandlingens sjeldenhed, specialiserings- og kompleksitets-
grad tilsiger en regulering.

For yderligere beskrivelse af Sundhedsstyrelsens specialeplanlaegning hen-
vises til publikationen ’Specialeplanlegning — begreber, principper og krav’
(bilag 2).

3. Tveerfaglig behandling — overordnet overblik og samarbejde

Det er ikke i nerverende bidrag muligt for Sundhedsstyrelsen at vurdere,
om der ved autoimmune sygdomme er en sarlig udfordring med at sikre en
tveerfaglig, velkoordineret indsats. Styrelsen bemerker dog, at det generelt
er afgorende for kvalitet i den sundhedsfaglige behandling, at der sikres ko-
ordination og samarbejde mellem sektorer, relevante legespecialer og ov-
rige sundhedspersoner. Kravene til samarbejdet stiger ofte i takt med syg-
dommens kompleksitet og/eller antallet af sygdomme hos patienten.

Tvarfaglig behandling, koordination og samarbejde kan understottes pa
flere méder, bl.a. via anbefalinger til forlebskoordination, udpegning af for-
lobsansvarlige leeger og krav til samarbejde, fx 1 regi af styrelsens speciale-
plan.

Specialeplanlegningen har fokus pd at sikre kvalitet via multidisciplinaert
samarbejde ved specifikt at stille krav om samarbejde mellem relevante lae-
gespecialer, ndr kvaliteten af en behandling er athengig heraf. Specialepla-
nen stiller desuden 1 visse sarligt komplekse tilfeelde krav om varetagelse 1
ved multidisciplinaert team (MDT), hvor reprasentanter fra relevante laege-
specialer og evt. gvrige sundhedspersoner skal vurderer patienten pa felles
konference.

Regionerne, som er ansvarlige for behandlingen pa sygehusene samt den
overordnede planlegning af praksisomraderne, arbejder lobende med at
sikre samarbejde og sammenhangende patientforleb for alle patienter.
Blandt vaesentlige initiativer med dette sigte kan eksempelvis n@vnes regio-
nernes arbejde med patientansvarlig leege (PAL), forlebsprogrammer og
sundhedsaftaler, digitalisering og informationsdeling mm.
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4. Forlobskoordinator

Som naevnt vil personer med autoimmune sygdomme kunne have behov for
koordination og samarbejde mellem akterer og sektorer i sundhedsvesnet
og mellem forskellige forvaltningsomrader i kommunerne.

Patient ansvarlig leege (PAL)

Regionerne har som felge af aftalen om national model for patientansvarlige
leeger (PAL) fra 2016 arbejdet pa, at patienter med behandlingsforleb, der er
leengerevarende og involverer flere autoriserede sundhedsprofessionelle med
selvstendigt behandlingsansvar, far tilknyttet en leege, som baerer det over-
ordnede ansvar for behandlingsforlebet. Aftalen blev indgéet mellem Sund-
heds- og Aldreministeriet, Danske Regioner, Danske Patienter, Kraeftens
Bekampelse, Foreningen af Specialleger, Yngre Laeger, Dansk Sygepleje-
rad.

Den patientansvarlige leege er en navngiven lage, som er udpeget til at baere
det overordnede ansvar og overblik for en given patients forleb pa sygehu-
set. Den patientansvarlige laege er ikke fagligt ansvarlig ud over eget speci-
ale eller behandling, men har en funktion som koordinator og bagstop-
per/tovholder for det samlede udrednings- og behandlingsforleb.

Tvarsektorielt samarbejde

Indsatser til patienter med autoimmune sygdomme loses i et tvarsektorielt
samarbejde mellem sygehusene og primarsektoren eller 1 primersektoren
alene, hvor almen praksis og kommunerne er centrale akterer. Almen prak-
sis varetager eksempelvis opgaver 1 forbindelse initial udredning og henvis-
ning, behandling af patienterne bide for autoimmune sygdomme og ovrige
sygdomme samt kontroller og vedligeholdende behandling af sygdomme,
ndr ansvaret er overdraget til almen praksis fra sygehuset.

Sundhedsstyrelsen kan oplyse, at styrelsen i 2019 fik ansvaret for at udarbejde
anbefalinger for tvaersektorielle forleb for mennesker med multipel sklerose.
Formélet med anbefalingerne er bl.a. at understotte koordinering af tvaersektori-
elle indsatser. Anbefalingerne forventes offentliggjort 1 2021.

Forebyggelses- og rehabiliteringstilbud tilbud til mennesker med kroniske
sygdomme ligger i dag i kommunerne, der vil kunne bidrage til at dekke
patienternes forskellige komplekse behov.

Mange kommuner arbejder med forlebskoordination for @&ldre medicinske
patienter i form af fremskudt visitation, hvor en kommunal forlebskoordina-
tor 1 samarbejde med relevant sygehusafdeling planlagger patientens forleb
og behov efter udskrivelsen. I andre ssmmenhange bidrager udgéende te-
ams fra relevante sygehusafdelinger til den videre behandling i hjemmet ef-
ter udskrivelse fra sygehus, ligesom opfelgende hjemmebesog og lignende
indsatser kan vare af stor betydning. Desuden understotter telemedicin
mange behandlinger af kroniske sygdomme i dag
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Det er kommunernes ansvar at koordinere forlgb, der gar pa tvaers af kom-
munale forvaltningsomrader. Der er pa hjerneskadeomradet arbejdet med en
hjerneskadekoordinationsfunktion, der bl.a. har fokus pa at sikre sammen-
hang mellem den kommunale genoptraningsindsats og beskeftigelsesind-
satsen. Ved autoimmune sygdomme bemerker sundhedsstyrelsen, at beho-
vet for koordination vil vaere forskelligt athengigt af bl.a. persons alder,
sygdommens karakter, herunder pavirkning af funktionsevne mv.

5. Forskning og fundraising

Sundhedsstyrelsens specialeplanlagning skaber grundlag for faglig udvik-
ling, forskning og uddannelse pa omradet, idet godkendte sygehuse er for-
pligtet til at indgd i faglig udvikling, forskning og uddannelse pa det givne
fagomrade. Det forudsettes desuden, at godkendte sygehuse registrerer i og
benytter relevante databaser mv. Endelig kan sygehuse, der varetager hojt-
specialiserede funktioner, indgé i1 internationale samarbejdsfora for forsk-
ning, faglig udvikling og videndeling.

Et vigtigt element i forskning og kvalitetsudvikling pa sundhedsomréadet er
tilgeengelighed af data. Overordnede data, fx for forekomst og henvisnings-
menstre mm. ved kendte diagnoser, findes i Landspatientregistret. Fsva.
data vedr. behandlingskvalitet kan kliniske kvalitetsdatabaser spille en cen-
tral rolle. Kvalitetsdatabaser kan vaere mono- eller tverfaglige og kan om-
fatte enten enkelte sygdomme eller behandlingsmodaliteter, eller de kan om-
fatte mere overordnede sygdomme/lidelser og behandlingen heraf.

Der findes ikke en samlet klinisk kvalitetsdatabase for autoimmune syg-
domme, men i regi af Regionernes Kliniske Kvalitetsprogram (RKKP) fin-
des kliniske kvalitetsdatabaser for visse autoimmune sygdomme, fx Scle-
rosebehandlingsregistret og Databasen for inflammatoriske tarmsygdomme.
Der findes desuden en Dansk Reumatologisk database (DANBIO), der om-
fatter leddegigt, rygsejlegigt og psoriasisgigt.

Der tages éarligt stilling til oprettelse af nye kliniske kvalitetsdatabaser.
Sundhedsprofessionelle, videnskabelige selskaber eller lignende, der ensker
at etablere en database, kan kontakte RKKP's Videncenter for en indledende
dreftelse. En forudsatning for etablering af en landsdaekkende klinisk kvali-
tetsdatabase er, at denne prioriteres af RKKP's bestyrelse, og at den godken-
des af Sundhedsdatastyrelsen. Der kan seages om RKKP-stotte til etablering
og udvikling af databaser én gang om aret.

Sammenfatning

Sundhedsstyrelsen vurderer pa baggrund af ovenstaende, at autoimmune
sygdomme udger en meget heterogen sygdomsgruppe, hvorfor patienterne
har forskellige sygdomsforlab og behov i sundhedsvasenet. For en raekke
autoimmune sygdomme galder det, at Sundhedsstyrelsen medvirker til at
understotte regionernes og kommunernes sundhedsfaglige indsatsen, fx ved
at definere rammer, give faglige anbefalinger og/eller stille krav varetagel-
sen.
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Sundhedsstyrelsen vurderer, at der kan vare et behov for en eget multidisci-
pliner, tvaerfaglig og helhedsorienteret tilgang til autoimmune sygdomme,
serligt hvor patientgruppen har behov for indsatser fra flere dele af sund-
hedsvasenet, samt kommunale forvaltningsomrader. Sundhedsstyrelsen vur-
derer dog ikke, at der — bl.a. fordi patientgruppen/sygdommene er hetero-
gene — er tilstraekkelig viden om, precis hvilke tiltag, der vil kunne anbefa-
les mhp. at ege kvaliteten i den samlede indsats. Endvidere vurderer styrel-
sen, at behovene hos mennesker med autoimmune sygdomme ikke nedven-
digvis adskiller sig fra behovene, der ses hos mennesker med evrige kroni-
ske sygdomme. Der kan derfor stilles spergsmaélstegn ved det hensigtsmas-
sige 1 at fokusere pa patienter med autoimmune sygdomme som afgraenset
malgruppe.

Styrelsen vurderer, at de ovenfor nevnte eksempler pa nationale og regio-
nale initiativer er relevante i forhold til at sikre hej kvalitet i behandlingen af
autoimmune sygdomme, ogsa selvom nogle af disse er sygdomsspecifikke
og afspejler en differentieret tilgang til malgruppen.

Afslutningsvist vurderer Sundhedsstyrelsen, at faglige anbefalinger for for-
lob for konkrete mélgrupper, visitationsretningslinjer mv. vil kunne styrke
sammenhangen i indsatsen, ligesom forskning og dokumentation af de om-
rader, hvor der mangler viden, pa sigt vil kunne styrke behandlingen.
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