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Forord

Denne rapport er udarbejdet af en arbejdsgruppe nedsat af Dansk reumatologisk selskab med det
formal at beskrive specialets nuvaerende organisering og fagomrader indenfor specialet intern
medicin: reumatologi.

Rapporten identificerer desuden aktuelle udfordringer og fremtidige udviklingsomradersamt
fokuserer pa emner som rekruttering og videreuddannelse. | rapporten gives anbefalinger til
udviklingen af specialet, og til hvordan udfordringerne bgr sgges Igst.

Flere afsnit omhandler erfaringer gjort under COVID-19 krisen, hvor patientforlgbene blev
handteret pa nye mader.

Rapporten har veeret i hgring blandt Dansk Reumatologisk Selskabs medlemmer.

Rapporten gennemgas arligt af formanden og opdateres hvert 4. ar.
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Dansk Reumatologisk Selskab er medlem af European League Against Rheumatism (EULAR). EULAR
udgav i 2019 RheumaMap: A Research Roadmap to transform the lives of people with Rheumatic
and Musculoskeletal Disease, som kan laeses her
https://www.eular.org/myUploadData/files/RheumaMap.pdf
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Anbefalinger:

Befolkning, befolkningssammensaetning og sociale ulighed

| regioner med lav reumatologisk specialleegedakning bgr der grundet
befolkningssammensaetning etableres de npdvendige specialleegestillinger evt. som

ydernumre i speciallaegepraksis.

Det er ngdvendigt med en stgrre opmaerksomhed pa socialt udsatte patienter, inkl.
patienter med psykiske sygdomme, misbrugere mm, sa man sikrer, at patienterne fglger
de givne anbefalinger og evt. tildeles ekstraordinaer stgtte hertil.

Patientforlgb over sektorer og tveaerfagligt samarbejde

Der bgr indfgres IT-systemer der kan kommunikere sikkert og effektivt over sektorer.
Systemerne bgr tillade tovejskommunikation og vaere integreret i EPJ-systemer i bade
primaer og sekundaer sektor.

Udredning og overvagning af reumatologiske patienters ofte komplekse sygdomsbilleder
kan med fordel ske i fastlagte og accelererede forlgb pa tvaers af specialer (pakkeforlgb)

Transition fra bgrnereumatologi til voksenreumatologi bgr ske efter tvaerfaglig
forberedelse og med deltagelse af paediater, reumatolog, evt. reumatologisk
sygeplejerske, patient og evt. pargrende.

Det anbefales, at feelles databaser fra alle aktgrer i rygforlgb udggr rygraden i
patientforlgbene ogsa pa tveers af sektorer.

Vi anbefaler fokus pa tvaerfaglig og tvaersektoriel forskning. Mulighederne forsadan
forskning kraever reduktion af administrative/bureaukratisk/juridiske forhindringer.

Rekruttering, fastholdelse og efteruddannelse

e Det anbefales, at der etableres flere introduktionsstillinger med tilknytning til de

reumatologiske afdelinger/funktioner, sa ratio mellem I-stillinger og H-stillinger bliver ca.
3:1.

| regioner med lav reumatologisk specialleegedakning bgr der etableres de ngdvendige
specialleegestillinger evt som ydernumre i speciallaegepraksis.

Det anbefales at der reserveres ressourcer til efteruddannelse i form af
kongresdeltagelse, kurser, deltagelse i NBV-arbejdsgrupper og faglig udvikling pa
afdelingsniveau, herunder MDT-konferencer (Multi Disciplinaert Team konferencer).




Behandling og patientinddragelse

Det anbefales at virtuelle konsultationer benyttes til de rette patienter, og at det sikres,
at patienterne med behov for fremmgdekontrol fortsat tilbydes dette.

Det anbefales, at elektronisk materiale og telekonsultationer benyttes som supplement
til traditionel praksis.

Det anbefales, at patienter med inflammatoriske reumatologiske sygdomme og mistanke
om komplicerende infektioner udredes og behandles i reumatologisk regi.

Det anbefales, at patienter med inflammatoriske reumatologiske sygdomme i
immunhammende behandling prioriteres mhp. vaccinationer. Gratis vaccination

bgr tilbydes, hvor relevant.

Af hensyn til patientsikkerhed bgr recepter udstedes pa indholdsstof (generiske
recepter), sa det blandt andet sikres at patienterne altid har adgang til medicin

uanset skift af markedsfgringsnavn.

Det anbefales, at det sikres, at billeddiagnostik undersggelse (fraset UL) af
reumatologiske patienter varetages af radiologer med saerlig muskuloskeletal ekspertise
og beskrives pa MDT konference.

Udfzerdigelse af patientinformationer har gennem de sidste ar vaeret en vaesentlig post
pa Dansk Reumatologisk Selskabs budget, og det anbefales, at den fortsatte
vedligeholdelse og udvikling sikres gkonomisk med offentlige midler

Specialebeskrivelse

Generel beskrivelse af de nuvaerende vaesentligste opgaver i specialet

De primaere opgaver i det reumatologiske speciale omfatter forebyggelse, udredning, behandling,
monitorering og rehabilitering af fglgende tilstande:

1.

Inflammatoriske systemiske led- og bindevaevssygdomme
Non-inflammatoriske, belastningsrelaterede og degenerative regionale lidelser i beveegeapparatet,
herunder idreetsmedicinske tilstande, samt generaliserede smertetilstande i beveegeapparatet
Non-inflammatoriske og degenerative ryglidelser

Komplikationer til reumatologiske sygdomme samt specialiseret rehabilitering af reumatologiske
sygdomme

Aktuel klinisk aktivitet

De reumatologiske sygdomme omfatter dels en raekke sjeldnere, potentielt livs- og f@rlighedstruende

tilstande, dels bevaegeapparatlidelser med karakter af folkesygdomme f.eks. osteoartrose(’slidgigt’). De

fleste reumatologiske patientforlgb er ambulante, men der er behov for specialespecifik sengekapacitet til

diagnostik og behandling, herunder af komplikationer, som hos patienter med inflammatoriske led- og




bindevaevssygdomme kan antage et aggressivt forlgb. Den specialespecifikke sengekapacitet skal, ud over
reumatologer have dedikerede sygeplejersker, fysio- og ergoterapeuter og andre relevante faggrupper med
seerlig reumatologiske kompetencer tilknyttet.

Ofte indleegges patienter med manifestationer af reumatiske sygdomme andre specialer. Der er et
veludbygget samarbejde med f.eks. nefrologi, dermatologi, infektionsmedicin, neurologi, neurokirurgi,
ortopaedkirurgi, lungemedicin, gastroenterologi og kardiologi. Der er desuden samarbejde med en reekke
parakliniske specialer, herunder billeddiagnostiske afdelinger, patologi, klinisk biokemi og klinisk
immunologi. Samtidig yder intern medicin: reumatologi omfattende konsulentbistand til primaersektoren
og andre specialer. Pa flere sygehuse deltager specialet i varetagelsen af akut indlagte patienter med
internmedicinske sygdomme, dels ved tilsyn dels ved tilstedeveerelse i akutafdelingerne.

Uddannelse

Reumatologisk funktion med hgjt fagligt niveau forudsaetter vedvarende uddannelse, rekruttering og
fastholdelse af specialleeger og kommende speciallaeger. Efteruddannelse af specialleeger varetages dels
decentralt i de enkelte sygehusenheder og dels i regi af f.eks. Dansk Reumatologisk Selskab, Danske
Reumatologers og Fysiurgers Organisation (DRFO), Dansk Idraetsmedicinsk Selskab (DIMS) og The European
League Against Rheumatism (EULAR) i form af blandt andet kurser og kongresser. Langt de fleste
reumatologiske afdelinger samt nogle specialleegepraksis deltager i uddannelsen af kommende
speciallaeger i reumatologi — men ofte ogsa en bred vifte af andre specialer.

Forskning og udvikling

Der er forskningsaktivitet indenfor alle sygdomsgrupper som ligger indenfor specialet. Der er tale om bade
grundforskning, sundhedstjenesteforskning, epidemiologisk og klinisk forskning, herunder store nationale
og internationale investigator-initierede interventionsstudier. Der er et leerestolsbaerende professorat i
intern medicin: reumatologi ved hvert af de 4 sundhedsvidenskabelige fakulteter. Dertil kommer
forsknings- og adjungerede professorater. Forskningsaktiviteten i specialleegepraksis er stigende.

Specialets nuvaerende funktioner, organisering og samarbejde med andre
specialer

Henvisninger

De reumatologiske afdelinger og privatpraktiserende specialleeger modtager henvisninger fra
primaersektoren og offentlige og private hospitaler. De fleste regioner har forlgbsbeskrivelser/programmer,
der beskriver forholdene ved henvisninger.

Visitation
Varetages af reumatologisk speciallzege.

Nuvarende organisering pa hospitalerne

Stgrstedelen af de reumatologiske sygdomme handteres ambulant. Kun ganske fa reumatologiske tilstande
kraever akut udredning og indlaeggelse. Den mere komplekse immunmodulerende behandling en del
reumatologiske patienter modtager, kreever adgang til reumatologisk ekspertise i tilfaelde af indleeggelse
med komplikationer.



Det reumatologiske speciale kendetegnes ved komplekse sygdomsbilleder ofte involverende flere laegelige
specialer savel i udredningsfasen som i forbindelse med behandling og overvagning af sygdomme.

Entydig og ensartet organisering er veesentlig med saerlig opmaerksomhed pa sektorovergang fra og til
primaer sektor. Overgangen fra bgrne-til voksen-reumatologisk behandling udggr tilsvarende et szerligt
omrade.

Patient Ansvarlig Laege (PAL)

Som udgangspunkt er patientens alment praktiserende laege tovholder for patientforlgbet, ogsa for
patienter med ukompliceret reumatologisk lidelse. Reumatologer vil, nar det er fagligt relevant, kunne
indtraede som patientansvarlig fx pga. en given sygdomspraesentation. Dette behov kan for den enkelte
patient variere betydeligt over tid.

PAL-funktionen vil fremover kunne bidrage til bedre koordinering af udredningsforlgbene iszer for de
komplekse systemsygdomme som systemiske bindevaevs- og vaskulitsygdomme.

Aftalesygehuse og andre private udbydere

En del af den reumatologiske opgave varetages af private udbydere, fx privathospitaler. Den kliniske
opgave er principielt ikke anderledes end i det offentlige system, men nogle forlgb er mere velegnede til at
varetages af private udbydere end andre

Forlgb som kan varetages af alle, er karakteriseret ved:

e Let diagnosticerbare lidelser, som ikke kreever lang observationstid
o Ukomplicerede lidelser, som ikke kraever involvering af andre specialer

Ukomplicerede behandlinger

e Korte forlgb, fa besgg
e Monofaglige forlgb
e Patienter uden komorbiditet

Forlgb, som principielt bgr varetages af det offentlige system:

e Llidelser som krzaever lzengere observationstid, inden endelig diagnose stilles

e Komplicerede lidelser, som kraever, at andre specialer involveres

e Komplicerede behandlinger, herunder biologisk behandling

e Langvarige - maske livslange - forlgb

e Forlgb, som ud over den reumatologiske speciallaege kraever indsats af andre faggrupper som fx
specialuddannede sygeplejersker, fysio- eller ergoterapeuter

e Patienter med komorbiditet

| det omfang det er muligt, tages der hensyn til ovenstaende, nar forlgbene planlagges - typisk i
forbindelse med visitation pa det offentlige sygehus. For en del patienter vil det vise sig, at deres tilstand
ikke er sa simpel som formodet. Det betyder, at de ma tilbagehenvises fra privat udbyder til offentligt
sygehus med den risiko for forsinkelse og uhensigtsmaessige patientforlgb, der altid ligger i en
sektorovergang.

For at lette disse overgange er det afggrende, at private udbydere efterlever nationale
behandlingsvejledninger (NBV’er), herunder opdatering af kvalitetsdatabaser. En saerlig udfordring ligger i



udveksling af data, som er notorisk vanskelig, ikke mindst hvad angar billeddiagnostik og andre parakliniske
data.

Den tilgengelige viden om de ydelser, der udfgres pa aftalesygehuse, er sparsom, bade hvad angar
volumen, patientpopulation og kvalitet.

En del patienter udredes og behandles via private sundhedsforsikringer. Her gaelder principielt samme
udfordringer som for aftalehospitalerne, men den tilgeengelige viden om aktiviteten er om muligt endnu
mindre.

Faser i patientforlgb (udredningsfase, opfglgning, rolig fase)

Patienten med symptomer fra bevaegeapparatet vil i mange tilfaelde handtere situationen selv. Fgrst nar
symptomerne nar en vis svaerhedsgrad eller hyppighed vil patienten opsgge en behandler i
primaersektoren. Gransen for, hvornar patienten finder det ngdvendigt at tage kontakt, er individuel.

En del af de patientforlgb patienter med muskuloskeletale lidelser gennemgar i enten almen praksis eller
ved privatpraktiserende specialleege i reumatologi er relativt enkle. Forlgbene er korte, udredning kan ske
ved et enkelt besgg og behandlingen ivaerksaettes umiddelbart ved det samme besgg.

Situationen bliver mere kompleks nar sygdomsmanifestationerne er ukarakteristiske eller atypiske,
optraeder sporadisk og maske over en laengere periode, samt nar der er tale om en kronisk tilstand.
Sadanne forlgb vil typiske blive henvist til vurdering ved specialleege enten i praksis eller pa hospital. |
forbindelse med denne overgang foregar en selektion af patienter, idet mange henvisninger afklares med
rad og vejledning ved visitationen. Der er over tid udviklet en arbejdsdeling mellem speciallaeger i praksis
og pa hospital, sa speciallaeger i praksis varetager hovedparten af de non-inflammatoriske og degenerative
regionale lidelser, herunder idraetsmedicinske tilstande, samt generaliserede smertetilstande i
bevaegeapparatet.

Speciallaegen vil ofte allerede ved det fgrste besgg kunne stille en tentativ diagnose.

Supplerende undersggelser vil kvalificere og przacisere diagnosen, men ofte skal der observationstid til fgr
der nds en “endelig” diagnose. Denne observationstid kan straekke sig over fa dage eller vare ar. Diagnosen
er ikke mere endelig end, at der siden ofte bliver behov for at @&ndre den i lyset af nye
sygdomsmanifestationer, overraskende sygdomsforlgb eller uventet respons pa behandling.

Nar den endelige diagnose er fundet, iveerksaettes behandling og patienten gar ind i et kontrolforlgb, som
kan have meget varierende lzengde. Behandling af denne type reumatologisk sygdom er yderst sjeeldent
kurativ, men tager sigte pa at reducere sygdomsaktiviteten og skader som fglge af syggdommen sa meget
som muligt. Megen reumatologisk behandling har den egenskab, at effekten indtraeffer gradvist over uger
til maneder. Patienterne behandles efter gaeldende NBVer, men ofte er der behov for
behandlingsjusteringer og/eller skift. Nar behandlingen er etableret, vil man ofte forsgge at indstille
patienten pa den mindst mulige dosis, som holder sygdommen i ro.

Pa et tidspunkt i Igbet af denne kontrolfase vil nogle patienter have ro i deres sygdom og dele af forlgbet vil
i princippet kunne handteres enten delvist (shared-care) eller helt i primaersektor.

Hos en del patienter opstar nye behov. Det kan vaere sekundaert behandlingssvigt, stigende
sygdomsaktivitet, bivirkninger til medicinen eller noget helt fjerde, som fx graviditet eller gnsker herom,



udlandsrejse, behov for kirurgi eller nyopstaet interkurrent sygdom. Det vil ofte ggre det ngdvendigt, at
patienten ses af specialleege pa ny.

Shared care i sekundaersektoren

Specialeplanen danner grundlag for shared-care af patienter med diagnoser tilhgrende specialfunktioner jf.
specialeplanen og under forudsaetning af formaliserede samarbejdsaftaler. Herved kan
hovedfunktion/regionsfunktion varetage behandlingen af patienten i samarbejde med hgjt specialiseret
funktion.

Dataudveksling er en forudsaetning for samarbejdet med henblik pa sikring af hurtig og effektiv medicinsk
afklaring.

Det er malet, at opdaterede nationale behandlingsvejledninger udggr fundamentet for behandling af de
vigtigste reumatologiske diagnoser. Det vurderes vigtigt, at repraesentanter fra alle specialets afdelinger
inklusive alle specialiseringsniveauer bidrager hertil.

Overgang til primzersektoren
Den reumatologiske farmakoterapi er en specialistopgave og skal varetages af specialleege i reumatologi.

Reumatologiske patienter, hvor sygdommen kraever en varig indsats med sygdomsmodificerende
reumatologiske lzegemidler (Disease Modifying Anti-Rheumatic Drug, DMARD), skal af sikkerhedsmaessige
hensyn bevare deres ambulante behandlingsforlgb hos reumatologen. Dette geaelder szerligt
inflammatoriske, systemiske led - og bindevaevssygdomme.

Reumatologiske sygdomme, som kraever en midlertidig indsats med sygdomsmodificerende reumatologiske
legemidler, og hvor forlgbet typisk kan planlagges i form af en fuldstaendig aftrapning eller overgang til
mindre komplicerede behandlinger, kan overga til almen praksis. Dette gaelder f.eks. polymyalgia reumatica
og arthritis urica.

Rehabilitering

Reumatologen har den faglige baggrund til vurdering af den reumatologiske sygdom, den medicinske
behandling, patientens psykosociale status samt udvalget af relevante og tilgeengelige
rehabiliteringsmuligheder.

En individuel behandling skal tage udgangspunkt i patientens fysiske og psykosociale situation. Det er
afggrende, at reumatologen formar at inddrage patientens behov, forventninger og praeferencer savel som
sociogkonomiske forhold.

En individuel og effektiv rehabilitering bygger pa en vurdering af inflammation, smerte, led-deformiteter og
-mobilitet, muskelstyrke samt tab af funktionsevne. Reumatologen foretager i samarbejde med patienten
og det @gvrige reumatologiske team en analyse af patientens rehabiliteringsbehov baseret pa klinik,
paraklinik, patient relaterede outcomes (PROMs) og validerede spgrgeskemaer. Reumatologen er ansvarlig
for koordinationen af den multidisciplinzere tilgang, som er pakraevet nar en reumatologisk tilstand
rehabiliteres.

Den specialiserede reumatologiske rehabilitering skal tilbydes reumatologiske patienter, hvor behandlingen
- seerlig den medicinske behandling - ikke medfgrer det forventede behandlingsresultat, og hvor patienten
eririsiko for at fa betydelige begraensninger i sin fysiske, psykiske og/eller sociale funktionsevne.
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Nuvaerende funktioner i primarsektoren

Almen praksis

Hovedparten af patienter med bevaegeapparatssymptomer undersgges og behandles hos alment
praktiserende laeger. Det drejer sig hovedsageligt om non-inflammatoriske og degenerative regionale
lidelser i beveegeapparatet, idraetsmedicinske tilstande, generaliserede smertetilstande i beveegeapparatet,
non-inflammatoriske og degenerative ryglidelser samt visse inflammatoriske sygdomme f.eks. polymyalgi
og artritis urica. | alt udggr beveegeapparatslidelser ca. 20 % af kontakter til alment praktiserende laege.

Patienter med behandlingskraevende reumatologiske sygdomme kan henvises til reumatologisk
afdeling/speciallaege. Reumatologen varetager den reumatologiske sygdom — mens de gvrige
problemstillinger varetages i almen praksis.

Specialleegepraksis

Specialleegepraksis i Reumatologi er kendetegnet ved, at opgaver pa hovedfunktionsniveau kan varetages
pa lige fod med sygehusafdeling, og at speciallaegepraksis typisk kan varetage hele forlgbet. De fleste
reumatologiske patienter kan diagnosticeres, feerdigbehandles og/eller kontrolleres i specialleegepraksis.

Patienter med problemstillinger pa regions- og hgjt specialiseret niveau samt de vanskeligste
problemstillinger pa hovedfunktionsniveau skal ses i sygehusregi, ligesom biologisk behandling alene fore-
tages pa sygehusene.

Patienter med non-inflammatoriske og degenerative regionale lidelser i bevaegeapparatet, herunder
idraetsmedicinske tilstande, samt generaliserede smertetilstande i beveegeapparatet og non-
inflammatoriske og degenerative ryglidelser ses i stort omfang i reumatologisk specialleegepraksis.

Samarbejde mellem reumatologisk specialleegepraksis og andre praksis

| dag er det muligt som en del af den almindelige overenskomst for en reumatologisk speciallzege at
henvise til fysioterapeut, der har tiltradt Overenskomst om almindelig og vederlagsfri Fysioterapi. For
praktiserende speciallzeger i reumatologi i Region Hovedstaden og Region Midtjylland kan der henvises til
praktiserende speciallzeger i radiologi. Denne henvisningsret geelder alene for fgrnavnte regioners egne
borgere, som er bosiddende i henholdsvis Region Hovedstaden eller Region Midtjylland.

Reumatologiske speciallaeger kan ogsa henvise til praktiserende dermatologer og ortopaedkirurger.

Praktiserende speciallaeger i reumatologi modtager ikke kun patienter henvist fra almen praksis, men ogsa
fra speciallaegepraksis inden for dermatologi, gynaekologi og ortopaedkirurgi. Fra 1.1.2020 kan der ogsa
henvises fra anaestesiologisk speciallegepraksis.

Fysioterapi og ergoterapi

En stor del af de reumatologiske patienter behandles af privatpraktiserende fysioterapeuter.
Fysioterapeuten skal kunne omsaette den laegelige ordination — vurdering, vejledning og instruktion sker
altid efter laegelig diagnostik og henvisning. En stor del af fysioterapien foregar i kommunalt regi.
Specialiseret genoptraening, iseer tvaerfaglig behandling ved f.eks. fysio- og ergoterapeut varetages pa
sygehus. Der er behov for at adgangen til fysioterapi og ergoterapi med seerlig reumatologisk

ekspertise sikres og opprioriteres.

Kiropraktorer

Kiropraktorer udreder og behandler non-inflammatoriske degenerative rygsygdomme. Se de enkelte NBV'er

for detaljer.
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Personale i sekundzersektoren
Den reumatologiske afdeling karakteriseres ved personale med et bredt spektrum af specialiseret faglighed.

Centralt i handteringen af den reumatologiske patient i sekundaersektoren star ideen om det
reumatologiske team. Det reumatologiske team er ikke en veldefineret st@grrelse, men er en dynamisk
sammensat gruppe, der kan have forskellig sammensatning afhaengigt af patientens situation. Som
minimum bestar teamet af patient og speciallzege. Andre faggrupper og samarbejdspartnere kan indga i
teamet ved behov.

Laegefagligt personale

Den reumatologiske speciallaege leder det tveerfaglige team og har det overordnede forlgbsansvar
herunder for visitation, udredning, behandling, kontrol og rehabilitering. Udover opgaven i det enkelte
patientforlgb har speciallaegen en vigtig opgave med at bista aktgrer i almen praksis med faglig radgivning,
uddannelse og undervisning. Speciallaegen er som oftest hjgrnestenen i den videnskabelige udvikling af
faget —seerligt de specialleeger, der har akademisk tilknytning til universiteter som professorer eller
lektorer.

Andre legefagligt ansatte er typisk yngre laeger under uddannelse til specialleege — som oftest indenfor
reumatologi, men det kan ogsa vaere indenfor socialmedicin, arbejdsmedicin, paediatri eller andet. De kan
afhaengigt af deres kompetenceniveau varetage stgrre eller mindre dele af specialleegens opgaver.

Andre faggrupper

Hovedopgaven for andre faggrupper er deltagelse i det reumatologiske team, nar det er pakraevet. Som
udgangspunkt deltager alle faggrupper desuden fra hver deres faglige vinkel i uddannelse, forskning og
udvikling. De forskellige personalegrupper har deres egen kernekompetence, som kvalificerer og supplerer
den laegefaglige indsats. Hertil kommer, at visse personalegrupper af historiske grunde (specialleegemangel)
har faet uddelegeret visse laegelige opgaver.

Sygeplejersker

Reumatologiske sygeplejersker deltager ved behov i det reumatologiske team, hvor de bidrager med
vaesentlige aspekter indenfor traditionelle sygeplejefaglige opgaver. Der findes ikke en specialuddannelse
til reumatologisk sygeplejerske, men sygeplejeopgaven er ganske specialiseret og centrerer sig om emner
som: undervisning i den enkelte sygdom, liv med kronisk sygdom, forhold vedrgrende medicin og
bivirkninger hertil, smerter og treethed.

Sygeplejersker kan varetage visse uddelegerede laegeopgaver, under forudsaetning af, at der foreligger plan
for opleering, overblik over de ngdvendige kompetencer og opfglgning pa om kompetencerne er
tidssvarende.

Fysioterapeuter

Fysioterapeuter deltager ved behov i det reumatologiske team. De bidrager med seerlig fysioterapeutisk
viden indenfor samspillet mellem krop og omgivelser med seerligt fokus pa vurdering, opretholdelse og
forbedring af funktionsevne.

Ogsa fysioterapeuter kan varetage visse uddelegerede laegeopgaver, under forudsaetning af at der
foreligger plan for oplaering, overblik over de ngdvendige kompetencer og opfglgning pa om
kompetencerne er tidssvarende.
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Ergoterapeuter

Ergoterapeuter deltager ved behov i det reumatologiske team. De bidrager med szerlig ergoterapeutisk
viden indenfor samspillet mellem krop og omgivelser med saerligt fokus pa vurdering, opretholdelse og
forbedring af funktionsevne.

Kiropraktorer

Kiropraktorer deltager ved behov i det reumatologiske team. Kiropraktorer har ingen selvsteendige opgaver
indenfor det sekundaere sundhedsvaesen, men kan pa lige fod med andre faggrupper identificere
biomekaniske problemstillinger og varetage vejledning i genoptagelse af aktivitet, undervisning og
handtering af traening.

Kiropraktorer kan varetage visse uddelegerede legeopgaver inden for det biomekaniske omrade, under
forudsaetning af, at der foreligger plan for oplaering, overblik over de ngdvendige kompetencer og
opfglgning pa, om kompetencerne er tidssvarende.

Pa de fleste hospitalsafdelinger er der ikke behov for kiropraktisk ekspertise. Der er ansat kiropraktorer pa
en raekke af rygcentrene, hvor deres opgaver primaert er at udfgre uddelegerede laegeopgaver eller
opgaver, som andre steder varetages af fysioterapeuter. Dette behov er opstaet pa grund af manglende
adgang til speciallaeger. Manuel behandling har en meget lille plads i den sekundzere sundhedssektor og da
nasten udelukkende som et supplerende, ikke-obligatorisk led i en diagnostisk proces.

Socialradgivere

Socialradgivere bidrager med rad og vejledning om sociale problemstillinger, primaert for patienter med
behov for specialiseret rehabilitering under indleeggelse. Kun fa steder i landet har afdelingerne adgang til
socialradgiver-ekspertise.

Administrativt personale

Legesekretaerer deltager i det reumatologiske team. De bidrager med administrativ stgtte, koordinerer og
faciliterer opgaver, sa det gvrige sundhedsfaglige personale kan Igse deres opgave effektivt. De er ofte
indgangsporten for patienten til afdelingen og har en afggrende rolle i at sikre, at patientens henvendelse
kanaliseres til den rette fagperson.

Psykolog
Kun fa steder i landet har afdelingerne adgang til bistand fra psykolog.

Konsekvenser af COVID-19 for specialets nuvaerende funktioner, organisering og
samarbejde med andre specialer
Reumatologien har mange patientkategorier, som er saerlig sarbare med risiko for at gennemga et alvorligt

forlgb ved COVID-19 infektion (Sundhedsstyrelsens vejledning: https://www.sst.dk/-
/media/Udgivelser/2020/Corona/QOeget-risiko)

Under COVID-pandemien har en stor del af de reumatologiske patienter valgt en stgrre eller mindre grad af
social isolation pa grund af frygt for smitte. Derudover har mange patienter undladt at opsgge egen laege,
hvilket har betydet forsinket henvisning til reumatolog og dermed forsinket diagnostik af en lang reekke
reumatologiske diagnoser.
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De reumatologiske afdelinger ser flere patienter med excacerbation, fordi patienten har undladt at tage sin
medicin eller konsultationer er udskudt. Afdelingerne oplever desuden, at en betydelig undergruppe ikke
har kunne komme til kontroller, fysioterapi, mm. Patienterne har oplevet potentielt irreversible
funktionstab. Disse patienter har behov for saerlig opmaerksomhed og opfglgende indsatser.

Videokonsultationer har hurtig udviklet sig til en fast del af patientkontakten og mange opgaver kan Igses
via digital kontakt. Det er dog tydeligt, at fysiske m@gder er uundvaerlige i en sygdomskontekst, som er
baseret pa en ngje vurdering af patienternes bevaegeapparat. Det gaelder isaer primaerkonsultationer, hvor
diagnosen stilles, relationen skabes, og patienten skal kunne mgdes i et empatisk kommunikativt rum, men
ogsa opfelgende kontroller, hvor vurderingen af sygdomsaktivitet kraever objektiv undersggelse af
patienten.

At kunne bevare en effektiv undervisnings- og uddannelse kultur er en udfordring i en virkelighed, som har
reduceret vores kontaktflader i sa stort omfang. Mange af de reumatologiske kompetencer opnas gennem
mesterlaere og kraever fysisk tilstedevaerelse i samme rum.

Samarbejdet med andre specialer har ogsa vaeret pavirket af COVID-19 situationen. Mange
faelleskonferencer har veeret aflyst, mens andre i stedet er afholdt virtuelt. Det store ressourcetraek pa
mange specialer har medfgrt ventelister, som blandt andet har betydet udskudte undersggelser og
operationer.

De reumatologiske sygdomme

Inflammatoriske led- og bindevaevssygdomme

Reumatoid artrit

Reumatoid artrit (kronisk leddegigt, RA) kendetegnes ved ledsmerter og -haevelse, som uden behandling vil
medfgre progredierende led-deformiteter og funktionstab. 25-30 % af patienterne far symptomer uden for
bevaegeapparatet.

| den nationale kliniske kvalitetsdatabase 'DANBIO’ var der ved udgangen af 2019 registreret 37.843patienter
med RA, hvoraf 6.128 (16%) modtog biologisk behandling. Der diagnosticeres hvert ar ca. 2.000 nye RA
patienter. Sygdommen kan debutere i alle aldre, men typisk i 50 til 70-ars alderen. Tre ud af fire patienter er
kvinder.

Trods udviklingen af mange nye behandlingsmodaliteter er der fortsat en gruppe, hvor sygdommen ikke
bringes i tilfredsstillende objektiv/subjektiv remission.

Psoriasisartrit

Psoriasis artritis (psoriasisgigt, PsA) er en kronisk inflammatorisk ledsygdom, der karakteriseres ved
inflammation i de perifere led og/eller det aksiale skelet og ved ekstraartikulaere manifestationer i form af
bl.a. entesitis, daktylitis og negledystrofi. Sveerhedsgraden og forekomsten af de forskellige manifestationer
er varierende.
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PsA skgnnes at forekomme hos 0,04-0,1%. Blandt psoriasispatienter fandt et dansk studie, at 15%
udviklede PsA. PsA debuterer typisk i 40-50 ars-alderen og ofte 5-10 ar efter debut af den kutane psoriasis,
men hos 10-15% optraeder ledsygdommen fgr hudkomponenten.

Aksial Spondylartrit, rygsejlegigt

Spondylartritterne (SpA), herunder ”“Ankyloserende Spondylitis” (AS) omfatter en gruppe kroniske,
inflammatoriske sygdomme karakteriseret ved smerter overvejende i ryggen og/eller glutealregionen.
Sygdommene medfgrer smerter og gradvis udvikling af ryg og led-deformiteter samt smerter og haevelse af
led og lednaere omgivelser. En betydelig del af patienterne udvikler ekstra-artikulaere manifestationer og
komorbiditet.

AS skgnnes at forekomme hos 0,5% og SpA hos 1,5% af befolkningen. | DANBIO var der ved udgangen af
2019 registreret 8.906 patienter med SpA, hvoraf 2.272 (26%) modtog biologisk behandling.

Trods udviklingen af mange nye behandlingsmodaliteter er der fortsat en gruppe, hvor sygdommen ikke
bringes tilfredsstillende i remission. Tilsvarende er der fortsat diagnostiske problemer med blandt andet
tolkningen af MR og rgntgen af sakroiliaka-leddene, samt diagnosticeringen og behandlingsmonitoreringen
af entesitis.

Reaktiv artrit

Artrit, der er forudgaet af en enten subklinisk eller klinisk infektion — typisk med enten gastrointestinalt
eller urogenitalt fokus. Artritten og eventuelle ekstra-artikulaere manifestationer debuterer typisk 1-3 uger
efterinfektionen og resulterer oftest i opheling. Der er oftest tale om oligoartrit med affektion af led i
underekstremiteterne, men enkelte patienter har polyartrit. Der er ofte ledsagende febrilia. Der kan
desuden optraede en lang raekke ekstraartikulaere manifestationer som f.eks. uretrit, konjunktivit,
entesopati og i sjeldne tilfelde kardiel involvering.

Incidensen skgnnes at veere 1-30/100.000/ar, meget fa patienter far kronisk sygdom.

Diagnostik, behandling og opf@lgning kan forega i et samarbejde mellem almen praksis og reumatologer,
som der skgnnes behov for i det enkelte tilfaelde.

Krystalartrit
Omfatter blandt andet artritis urica og calciumpyrofosfat artritis.

Sygdommene er karakteriseret ved akut inflammatorisk artritis, inflammatoriske og degenerative kroniske
artropatier. 2 % af befolkningen har artritis urica, og antallet er steerkt stigende. Det er hyppigst hos mand
omkring 50 ar, men kan ses i alle aldre.

Artritis urica er en systemisk sygdom med betydeligt gget mortalitet og forbundet med kardiovaskulzer
sygdom, diabetes og nyreinsufficiens.

Diagnostik, behandling og opfa@lgning kan forega i et samarbejde mellem almen praksis og reumatologer,
som der skgnnes behov for i det enkelte tilfaelde.

Sjogrens sygdom
Sjogrens syndrom, en kronisk systemisk bindevaevssygdom, kendetegnet ved siccasymptomer fra gjne og
mund ofte ledsaget af tgrhedssymptomer fra andre slimhinder, springende ledsmerter og traethed.
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Sygdommen ses ofte sekundaert til fx reumatoid artrit, men forekommer ogsa som en primaer sygdom
(pSS). Patienter med Sjogrens syndrom har forgget risiko for udvikling af malignt non-Hodgkin lymfom.

pSS skpnnes at forekomme hos 0.01-3% af befolkningen

Behandlingen er primaert symptomlindrende. De fleste patienter kan efter diagnostik i reumatologisk regi
overga til overvagning hos egen laege.

Systemisk lupus erythematosus og antifosfolipid syndrom

Systemisk lupus erythematosus (SLE), er en kronisk systemisk bindevaevssygdom, ofte kendetegnet ved
ledsmerter, lysudslaet, slimhindesar, hartab og almensymptomer. | alvorlige tilfaelde ses involvering af nyrer
og hjerne. Antifosfolipid syndrom ses sekundaert til SLE, men ogsa som primaer sygdom medfgrende
tromboemboli og/eller graviditetskomplikationer.

Der sk@gnnes at vaere omkring 2.000 patienter med SLE i Danmark.

Behandling og monitorering af disse patienter involverer ofte flere forskellige specialer med szerlige
kompetencer. Nye laegemidler og behandlingsmodaliteter er aktuelt under udvikling.

Systemiske vaskulitter

Systemisk vaskulitis kendetegnes ved inflammation involverende bade blodkarrets vaeg og andet vaev fx
lunger. Dette medfgrer symptomer fra involverede organer fx akut synstab, nyrepavirkning,
lungepavirkning og udslzet ofte ledsaget af muskel-/ledsmerter, feber og almen sygdomsfornemmelse.

Den arlige incidens af storkarsvaskulitis (GCA) angives at vaere 25/100.000, muskelgigt (polymyalgia
rheumatic, PMR) 45/100.000 og ANCA associeret vaskulitis (AAV) 2/100.000. GCA og PMR gar ofte i ro, dog
med risiko for tilbagefald, hvorimod AAV er en kronisk sygdom.

Mulighederne for medikamentel behandling ekspanderer med afprgvning af flere nye biologiske
praeparater. Forekomsten af GCA og PMR stiger staerkt med alderen og mange nye tilfeelde forventes
diagnosticeret i takt med den demografiske udvikling (flere zeldre) og nye billeddiagnostiske muligheder.

Organinvolvering udredes og behandles i taet samarbejde med blandt andet lungemedicinere, nefrologer og
tilstedevaerelse af rette kompetence er afggrende.

Systemisk sklerodermi

Systemisk sklerodermi (SSc) kendetegnes ved karforandringer og fibrose i hud og involverede organer.
Dette medfgrer Raynauds faanomen, stram binding af huden (sklerodermi), svaere kroniske sar isaer pa
fingre og teeer ofte ledsaget af synkebesvar, mavetarm problemer medfgrende vaegttab, akut nyresvigt
(renal krise), lungesvigt samt pavirkning af kredslgb og hjerte.

Praevalensen sk@nnes at veere 10-30/100.000.

Lunge og hjerteinvolvering behandles i teet samarbejde med lungemedicinere og hjertelaeger, og
tilstedevaerelse af rette kompetence er afggrende.

Idiopatisk inflammatoriske myopatier

Idiopatiske inflammatoriske myopatier (IIM) omfatter en gruppe bindevaevssygdomme kendetegnet ved
immunbetaendelse i muskulatur medfgrende muskelsveekkelse isaer skulder- og hoftenaert ledsaget bl.a. af
feber, veegttab, hududsleet, nedsat lungefunktion og synkebesveer.
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Preevalensen skgnnes at veere 10/100.000

Lunge og hjerteinvolvering behandles i teet samarbejde med lungemedicinere og hjertelaeger, og
tilstedevaerelse af rette kompetence er afggrende.

Mixed connective tissue disease

Mixed connective tissue disease (MCTD), udviser kliniske traek som flere andre bindevaevssygdomme ofte
med Raynauds faenomen, ledsmerter, inflammation i fingre eller taeer (daktylitis) og jeevnligt nedsat
lungefunktion (lungefibrose). MCTD udvikler sig i mange tilfeelde sidenhen til en anden bindevaevssygdom
fx systemisk sklerose.

Praevalensen skgnnes at vaere 4/100.000.

Patienter med MCTD bgr overvages med henblik pa udvikling i tilstanden. | visse tilfeelde er der behov for
karudvidende medikamentel behandling (vasodilaterende behandling) om end effekten ikke altid er god.

Non-inflammatoriske ryglidelser
Ryglidelse forarsager store gkonomiske udfordring for samfundet, og star for ca. 15 % af alle
langtidssygemeldingerne og mere end 10 % af fgrtidspensionerne.

Rygsmerter er almindelige med en livstidspraevalens pa 60-80 % og den arlige incidens er op til 45 %.
Arsagerne til rygsmerter er mange. Oftest laves fglgende arsagsinddeling:

e Uspecifikke rygsmerter (80-90%). Arsagen er her multifaktoriel, men en kombination af discogen,
myogen, led- og ledbandsmaessige komponenter bidrager. Men der er ogsa andre ikke-strukturelle
komponenter involveret (frygt og forestillinger, central sensitisering af smerteperceptionen). Der er
en darlig sammenhang mellem symptomer og billeddiagnostik ved uspecifikke rygsmerter.

e Rygsmerter med rodirritation (5-10%). Objektiv undersggelse og MR-skanning er i disse tilfeelde
behjxlpelig med diagnosen. Stgrste del af patienter med lumbale rodsmerter bliver raske/bedres i
Igbet 3-4 mdr. uden behov for kirurgi.

o Specifikke rygsmerter med underliggende patologi (1-5%).

o Refererede smerter til leenden fra indre organer eller andre ikke spinale arsager (0-2%)

Udfordringen for samfundet og rygbehandlerne er at undga kronificering. Der er evidens for, at passive
behandlinger og lange sygemeldinger gger risiko for vedvarende funktionsnedszettelse og udstgdning fra
arbejdsmarkedet. Patienten skal undersgges, informeres, og vejledes hurtigt og kompetent med henblik pa
hurtig afklaring og genoptagelse af erhvervs- og fritidsaktiviteter.

Den praktiserende lzege foretager den indledende vurdering og prioritering i kategorierne: 1) akut
udrednings- og behandlingsbehov, 2) nerverodstryk og 3) godartede mekaniske rygsmerter.

Enkelte patienter henvises akut til sekundeaersektoren pa grund af akut behandlingskraevende sygdom, fx
svaere rygsmerter, pareser eller cauda equina syndrom. For den gvrige gruppe startes behandlingsforlgbet i
primaersektoren. Efter 4-6 uger har mere end 90 % opnaet vanligt funktionsniveau. Ved utilfredsstillende
bedring kan der henvises til videre udredning og behandling hos praktiserende reumatolog eller
hospitalsafdeling.

17



Non-inflammatoriske ledlidelser, Artrose
| felge Sundheds- og sygelighedsundersggelserne har 19 % af danskerne symptomer pa artrose.

Samfundsomkostninger til artrosepatienter er ca. 20 mia. om aret, som formodes at kunne reduceres
vasentligt ved forebyggelse. | Danmark indsaettes der arligt omkring 18.000 knae- eller hofteleds-
alloplastikker primaert hos personer i slutstadiet af artrose.

Mortalitetsratio for artrosepatienter er 1,71 stigende ved komorbiditet.

Artrose er relateret til hgj alder, overvaegt, fysisk inaktivitet og svag muskelfunktion, men forekommer ogsa
hos yngre individer, der har belastet et led uhensigtsmaessigt, typisk som fglge af ledtraume, eksempelvis
opstaet inden for idraet. Dertil kommer de ikke-modificerbare faktorer, som disponerer for udviklingen af
artrose: Alder, kgn og genetik.

Der anbefales patientuddannelse (grundig information) i artrose som led i behandlingen af kronisk sygdom.

De fleste patienter handteres i almen praksis. Reumatologen har en vigtig rolle med hensyn til
differentialdiagnostik. Der er nye behandlingsformer pa vej, hvor reumatologen far en central rolle i
samarbejde med almen praksis og ortopaedkirurger.

Fysisk treening og vaegttab

Der er god evidens for, at bade konditions-, styrke- og koordinationstraning eller funktionel traening spiller
en rolle i behandlingen af personer med artrose. Der er ingen retningslinjer, som anbefaler den ene
treeningsform frem for den anden.

Et vaegttab pa ca. 10% resulterer i en halvering af smertescoren.

Bade konditionstraening og et gget fysisk aktivitetsniveau er pa kort sigt forbundet med faerre smerter og
forbedret funktion af isaer knaeled, der er ramt af artrose, og traening har positiv effekt pa smerte, fysisk
funktion og livskvalitet.

Aflastning
Aflastning i form af brug af stok/krykke for at reducere vaegtbelastningen pa den aktuelle side,
stsddeempende fodtgj, knaebeskytter og ortose er saerlig nyttig ved ustabilt knaeled og varus-fejlstilling.

Medicinsk behandling

Der er ingen kurativ medicinsk behandling. Behandlingen er primaert symptomlindrende og har bl.a. det
mal at opretholde den fysiske aktivitet og tilknytning til arbejdsmarkedet. Behandlingen handteres
overvejende hos egen lege.

Flere af de systemiske medicinske behandlinger har potentielt alvorlige bivirkninger (NSAID og opiater),
hvorfor de skal anvendes med forsigtighed.

Overbelastningsskader

Belastningsskader pa led, ledband, sener, muskler og slimsaekke, herunder idraetsmedicinske
problemstillinger

Under fysisk aktivitet (arbejde, motion, sport) udsaettes kroppen for forskellige former for belastning,
hvilket medfgrer risiko for skader i form af symptomer og lidelser i bevaegeapparatet.
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Ca. 1 million danskere rammes hvert ar af mindst én idraetsskade, som forhindrer sportsaktivitet i mindst
én uge eller kraever kontakt til sundhedspersonale.

Behandlingen er primaert belastnings- og traningsjustering, som i udvalgte tilfelde kan suppleres med
medicinsk behandling. | enkelte tilfeelde kan kirurgi veere ngdvendigt, men der har de seneste ar veret
tiltagende dokumentation for, at tilbageholdenhed med kirurgi pa sener, ledband og menisker tilrades.
Motion bruges i stigende grad som led i behandlingen af muskulo-skeletale sygdomme, og radgivning kan
forebygge > 50 % af de overbelastningsrelateret skader, der ses ved sport.

Regionale og generaliserede smertetilstande
Regionale- og generaliserede smertetilstande i bevaegeapparatet er tilstande, hvor der ikke kan pavises en
sikker mekanisk overbelastningsbetinget eller inflammatorisk udlgsende arsag.

Regionale smertetilstande som myoser er hyppigt arsag til laende-, skulder- og nakkesmerter samt
hovedpine. Smerterne kan vaere primzere eller optraede sekundzert til en anden sygdom. Behandlingen er
radgivning.

Generaliserede smertetilstande kan vaere multifaktoriel udlgst og udfordrer vores klassiske taenkning om,
at sygdomme enten er rent fysiske eller udelukkende psykiske. Lidelsen kraever en anden behandling end
de sadvanlige belastningsskader og kan forsgges behandlet med kognitiv adfaerdsterapi og gradueret
genoptraening. Nogle patienter kan have gavn af medicinsk behandling.

Sjaldne genetiske bindevaevssygdomme, herunder Ehlers-Danlos syndrom og Marfans

syndrom
Det er vigtigt at skelne mellem de sjaeldne former (praevalens 1:20.000) og den hyppigere, svaert
afgraenselige hypermobile type Ehlers-Danlos syndrom (hEDS, praevalens 1:5.000).

De sjeeldne genetisk betingede bindevavssygdomme kraever handtering pa hgjt specialiseret enhed. Et teet
samarbejde med Center for Sjaeldne sygdomme med henblik pa klassificering og genetisk radgivning er helt
ngdvendigt. Manifestationerne af disse sygdomme varierer meget og indgangen for patienten kan vzere fra
mange forskellige kilder, men sygdomsbillederne er sa karakteristiske, at henvisning og visitation i praksis
ikke opleves som noget problem. Der findes genetiske tests for en raekke af disse syndromer, som kan tages
i anvendelse.

En enkelt tilstand kan i praksis give udfordringer: EDS af hypermobil type. Det har ikke veeret muligt at
identificere en genetiske basis for dette syndrom, som sandsynligvis er genetisk meget heterogen. Den
vigtigste kliniske manifestation er hypermobilitet af led, overstraekbar hud og kroniske smerter, og der er
en glidende overgang til hypermobilitetssyndrom (Joint Hypermobility Syndrome, JHS), som er en relativt
hyppig lidelse — og herfra er der igen en glidende overgang til generaliserede smertetilstande og almindelig
hypermobilitet, som findes hos 10-30% af befolkningen. Handteringen af hEDS adskiller sig ikke veesentligt
fra handteringen af de gvrige tilstande og bestar primaert i information og traening, evt. henvisning til
fysioterapi, og foregar som udgangspunkt i primaersektoren.

Sundhedsfremme: Oplysningsopgave om symptomer fra bevaegeapparatet og handtering
Reumatologen har en central plads med radgivning om differentiering mellem behandlingskraevende
sygdomme i beveegeapparatet og godartede tilstande, der primeert kraever oplysning, livsstilsintervention
og indimellem behandlinger, der oftest kan varetages i almen praksis.
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De saedvanlige KRAM-faktorer geelder ogsa inden for reumatologien, hvor speciel de inflammatoriske
sygdomme er pavirkelig af rygning. Motion og muskeltraening anbefales inden for bade de inflammatoriske
og degenerative sygdomme. Vagttab er hensigtsmaessig ved sygdomme i de vaegtbaerende led.
Patienterne kan med fordel informeres om kommunernes forebyggelsestilbud.

| lyset af COVID 19 har vi set yderligere potentiale i oplysning om hygiejneforanstaltninger.

Profylakse

Risikoen for at udvikle gigtsygdomme gges ved rygning. Sammenhangen mellem leddegigt og rygning er
seerlig grundigt underspgt. Rygere taber desuden mere knoglemasse end mennesker, der ikke ryger. Derfor
vil man som ryger have stgrre risiko for at fa knogleskgrhed.

Rygning @ger i sig selv risikoen for hjerte-kar-sygdomme. Da hjerte-kar-sygdomme i forvejen ses hyppigere
ved en raekke af de inflammatoriske gigtsygdomme, kan det veere med til at mindske denne ggede risiko,
hvis man ikke ryger.

Vaegttab og motion er en del af behandlingen af patienter med ledsmerter, hvilket specielt geelder
patienter med artrose i de vaegtbaerende led.

Kontrolleret gradueret traening er vigtigt for at forebygge symptomgivende overbelastninger. Smerter
under og efter traening er seedvanligvis et advarselssignal om, at belastningen under traening er for stor, og
evt. bgr reduceres.

Kvalitetssikring- og udvikling

Nationale behandlingsvejledninger

Nationale behandlingsvejledninger (NBV) er et fokusomrade inden for reumatologien, og der er saledes
udarbejdet NBV inden for de store inflammatoriske artrit og bindevaev/vaskulitis sygdomme, de hyppigste
belastningsrelaterede omrader samt NBV for de hyppigst anvendte farmakologiske preeparater (lzege og
patient). Der henvises til www.danskreumatologi.dk .

Udvalget for NBV (U-NBV) har arbejdet med strukturen omkring NBV-arbejdsgrupperne. Saledes er
mg@deformen struktureret og arbejdsgrupperne arbejder efter et kommissorium udarbejdet i samarbejdet
mellem U-NBV og arbejdsgruppens formand/tovholder. NBV-arbejdet bygger pa national konsensus, og alle
reumatologiske afdelinger, Yngre Reumatologer og Danske reumatologers & fysiurgers organisation (DRFO)
bidrager med NBV arbejdet, ligesom NBV sendes i hgring hos Dansk Reumatologisk Selskabs medlemmer og
Gigtforeningen.

Kliniske kvalitetsdatabaser

DANBIO

DANBIO er en landsdaekkende klinisk kvalitetsdatabase for reumatologi. Databasen er baseret pa
indrapportering fra patienter og personale pa landets reumatologiske afdelinger, praktiserende
reumatologer og private klinikker.

Den 1. oktober 2000 pabegyndtes registreringen af patienter i biologisk behandling i et samarbejde mellem
Dansk Reumatologisk Selskab og Institut for Rationel Farmakoterapi. Databasen skiftede i Igbet af foraret
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2004 navn til DANBIO. Databasen overgik fra papir til webbaseret Igsning fra 1. januar 2006 og al
indrapportering sker elektronisk.

Formalet med DANBIO er at indsamle sundhedsfaglige data om behandling af inflammatoriske
reumatologiske sygdomme i Danmark med henblik pa gennem arsrapporter, journaldata, forskning og
andre tiltag at understgtte forbedret behandlingskvalitet. PRO-data kan nu ogsa indsamles via
smartphones, tablet og PC'er. Arsrapporterne indeholder data fra hele landet i forhold til de gaeldende
kvalitetsindikatorer, der er udarbejdet sa de afspejler anbefalingerne fra NBV’erne fra DRS. DANBIOs
arsrapporter kan hentes pa DANBIOs hjemmeside: https://sdn.danbio-online.dk/formidling

I 2019 er der kommet vedtaegter for DANBIO og styregruppen vil fremadrettet besta af: Formand, en
repraesentant udpeget af Yngre Reumatologer, en reprasentant udpeget af Danske Reumatologer og
Fysiurgers Organisation, en repraesentant fra hver af de 5 regioner udpeget af Dansk Reumatologisk
Selskab, et medlem af Udvalget for Nationale Behandlingsvejledninger (udpeget af DRS), en reprasentant
for den dataansvarlige myndighed, en epidemiolog udpeget af Regionernes Kliniske
Kvalitetsudviklingsprogram (RKKP) og to patientrepraesentanter udpeget af Gigtforeningen.

Dansk Reuma Biobank

Med gkonomisk stgtte fra Gigtforeningen og Danske Regioner blev Dansk Reuma Biobank (DRB) etableret
1. januar 2015. DRB er en del af Regionernes Bio- og GenomBank (RBGB), som er en samling af biobanker i
Danmark. RBGB bestar ud over DRB af Dansk CancerBiobank og Dansk BloddonorBiobank.

Ved udgangen af 2018 var der indsamlet over 12.000 blodprgver. Sammen med det biologiske materiale
indsamles korresponderende hgjkvalitets kliniske data i DANBIO. Dette muligg@r dansk forskning i
verdensklasse inden for personlig medicin. Prgveindsamling sker i et teet samarbejde mellem de enkelte
lokale reumatologiske og klinisk biokemiske afdelinger.

Rygdatabase
| regi af RKKP er der initieret en landsdaekkende kvalitetssikringsdatabase, der skal understgtte
behandlingen af rygpatienter i Danmark. Data “fanges” i LPR — Landspatientregisteret.

Fordelen er, at rygpatienter undersgges og behandles pa tvaers af sektorer. Ulempen er at datakvaliteten
afhaenger af, hvordan man koder.

Den enkelte patient har ofte mange kontakter til forskellige fagpersoner. Forlgbene kan opleves af
patienterne som lange, og frustrerende og der efterlyses i hgjere grad ensartede forlgb. Der er identificeret
10 indikatorer, der kan anvendes til primaert at belyse forlgb og i hvilken grad, der er regionale forskelle.
Indikatorerne beskriver tveersektorielle overgange, brug af MR-skanning, henvisning til genoptraening i
kommunalt regi og til operation, samt brug af medicin og fortsat status pa arbejdsmarkedet.

De organisatoriske krav til aktuelle database er, at data skal kunne indhentes fra eksisterende registre, og
at klinikkerne ikke skal paleegges yderligere registrering. Det stiller krav til indsigt i eksisterende registre,
fleksibilitet i sggningerne og til den efterfglgende vurdering af resultaterne. Det langsigtede mal er at
inkludere PROM-data fra de databaser, der er oprettet og som planlaegges oprettet i de kommende ar. Den
farste fase vil vaere at inkludere PRO-data for udvalgte afdelinger eks rygafdelinger. PRO data kan komme
fra CopSpine, SpineData og DaneSpine. Fgrste arsrapport belyste brug af MR-scanninger, omfang af
operation og henvisninger til genoptraning. Naeste fase vil belyse fortsat tilknytning til arbejdsmarkedet og
brug af medicin.
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Arsrapporter foreligger pd RKKP’s hjemmeside. https://www.rkkp.dk/om-rkkp/de-kliniske-

kvalitetsdatabaser/dansk-rygdatabase/

Udfordringer og anbefalinger

Befolkningssammensatning

Som andre specialer med mange patienter med kroniske lidelser, vil reumatologien vaere udfordret af en
aldrende befolkning i mange artier frem. Patienterne bliver seldre — men de bliver ikke ngdvendigvis mere
raske. De har blot deres sygdom i laengere tid, og med tiden tilstgder andre sygdomme. Det kan veere
sygdomme, som i stgrre eller mindre grad er udlgst af deres reumatologiske grundsygdom, sygdomme, som
optreeder mere uafhaengigt heraf eller sygdomme, hvor samspillet er mere komplekst.

Samspillet mellem de mange sidelgbende sygdomme (komorbiditeter) og behandlingen heraf fgrer til flere
og stadigt mere komplekse patientforlgb. Disse forlgb vil kraeve handtering i et taet samarbejde mellem
primaer og sekundaersektoren. Det vil kraeve flere reumatologer, uddannelse af patienter og personale,
udvikling af kommunikationsveje og muligheder for dataudveksling.

Social ulighed — ulighed i sundhed

Behandling og overvagning af mange af de reumatologiske sygdomme medfgrer ofte en belastning for
patienten f.eks. i form af Isbende blodprgvekontrol, regelmaessig infusionsbehandling i reumatologisk
ambulatorium, Igbende rehabilitering etc. En vigtig forudseetning er derfor indsigt og overskud hos
patienten og dennes naermeste netvaerk. Det reumatologiske team kan bidrage hertil, men social ulighed
kan have indflydelse.

Det er ngdvendigt med en stgrre opmaerksomhed pa socialt udsatte patienter, inkl. patienter med psykiske
sygdomme, misbrugere mm, sa man sikrer, at patienterne forstar de givne anbefalinger og evt. tildeles
ekstraordineer stgtte hertil.

Samarbejde med primaersektor og kommuner
Patientforlgbene straekker sig over flere sektorer.

Reumatologiske speciallaeger skal sikre, at almen praksis hurtigt kan fa rad og vejledning samt adgang til
specifikke undersggelser, sa patienterne kan handteres i primaersektoren. Herved reduceres behovet for
henvisninger til sekundaersektoren. | nogle tilfaelde vil en lettere og hurtigere kommunikationsvej mellem
sekundaersektoren og kommunen ligeledes veere hensigtsmaessig.

IT-systemer der kan kommunikere sikkert og effektivt over sektorer, er en afggrende ngdvendighed for at

kunne etablere det optimale samarbejde.

Zndret demografi og henvisningsmgnster
En andret befolkningssammensatning med stigende alder medfgrer at vi forventer at fa henvist flere
patienter med de aldersrelaterede reumatologiske sygdomme.

Fremover kunne man forvente at befolkningen udtrykker gnske om henvisning til reumatologisk
speciallaege/afdeling for flere tilstande end hidtil, herunder artrose og regionale degenerative tilstande.
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Denne forventning baserer sig pa forhold observeret i udenlandske reumatologiske enheder savel som
forskellen pa henvisningsmgnster i hovedstadsomradet sammenlignet med resten af Danmark.

Hovedparten af patientforlgbene kan beskrives i regionale forlgbsbeskrivelser, som med fordel kan rumme
beskrivelse af henvisningskriterier og krav om/behov for forudgaende diagnostiske undersggelser.

For at sikre smidige patientforlgb og hensigtsmaessig ressourceudnyttelse er det ngdvendigt, at henvisning
og visitation sker i et samarbejde mellem henvisende laege og visitator. Dette fordrer IT-systemer, der
tillader tovejskommunikation og er integreret i EPJ-systemer i bade primaer og sekundaer sektor, samt
lokale samarbejdsaftaler om dialogbaseret visitation, f.eks. baseret pa speciallaegebemandede hotlines.

Henvisninger bgr leve op til kravene i "Den gode henvisning”, og det bgr sikres, at FMK er opdateret.
Afvisning af henvisning bgr altid ledsages af begrundelse og radgivning om det videre patientforlgb.

Rekruttering, uddannelse og fastholdelse

Reumatologien har gennem en arraekke vaeret praeget af mangel pa speciallaeger, hvorfor specialet har haft
seerlig fokus pa rekruttering til uddannelsesstillingerne. Der er dog regionale forskelle, hvor enkelte
regioner har speciallaegestillingerne besatte, men har et forholdsmaessigt underskud af specialleeger
sammenlignet med andre regioner, mens andre regioner har en “zldre” speciall&gepopulation med
pensionering inden for en kort arreekke. Samlet er der derfor et fortsat store behov for rekruttering og
fastholdelse til specialet.

Kommunikation med patienten er hjgrnestenen i patientforholdet. De reumatologiske diagnoser er
komplekse, kroniske og stilles i vid udstraekning pa baggrund af informationer indhentet fra patienten.
Hertil kommer at brugen af immunsupprimerende lzegemidler, stiller store krav til kommunikationen
mellem patient og reumatolog. Inddragelse af patient og pargrende ved de kroniske reumatologiske
lidelser er afggrende for behandlingssucces og hgj patientsikkerhed.

Med den nye malbeskrivelse i reumatologi inddrages leeringsmetoder baseret pa forskning og evidens.
Behovet for kompetencer inden for handgreb, invasive procedurer, ultralydsundersggelser og andet, er
kompetencer der bedst leeres ved "mesterlaere” og struktureret observation og dermed et betydeligt behov
for speciallaeger til at indga i uddannelsen af de uddannelsessggende lager.

Flere uddannelsesregioner har haft stor succes med rekruttering til specialet pa medicinstudiet gennem
klinik- og forskningsforlgb, til forskeruddannelse og gennem etablering af attraktive og ekstra
uddannelsesforlgb.

Det anbefales at der etableres flere introduktionsstillinger med tilknytning til de reumatologiske
afdelinger/funktioner, sa ratio mellem disse I-stillinger og H-stillinger bliver minimum 3:1.

De nyuddannede speciallzeger skal fastholdes i specialet og i regioner med lav reumatologisk
specialleegedaekning bgr der etableres de npdvendige speciallzegestillinger evt. som ydernumre i
speciallaegepraksis.

Tilbagetraekningsalderen for seniore speciallaeger kan muligvis udskydes, hvis der etableres attraktive
seniorordninger.
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Efteruddannelse af speciallaeger

| takt med implementeringen af specialleegeuddannelsesreformen feerdigggres uddannelsen hurtigere. Den
nyuddannede speciallaege er yngre, hvilket giver flere erhvervsaktive ar efter hoveduddannelsen. Hertil
kommer en hastig udvikling inden for specialet, som skaerper behovet for at fokusere pa kvalitetssikring og
speciallaegens efteruddannelse.

Der er i den daglige kliniske praksis sjeeldent afsat ressourcer til felles observationer og feedback
(feelleslaering) pa patientforlgb/praktiske procedure mv. for specialleegegruppen. Afdelingskonferencerne
far derfor en szerlig vigtig plads i specialleegernes daglige efteruddannelse. | takt med det, at antallet af
yngre leeger i uddannelsesstillinger tilknyttet de enkelte afdelinger gges, benyttes konferencerne dog i
tiltagende omfang til handtering af flow (drift) og fravaer, frem for udvikling af feelles faglig konsensus.

Der er gennem de seneste artier sket betydelig udvikling inden for diagnostik og behandling af isaer de
inflammatoriske artritter med mulighed for forskning og kongresdeltagelse, hvilket yderligere har
understgttet specialets udvikling. De nuvaerende staerkt begraensede midler til specialleegegruppens
formaliserede efteruddannelse giver — pa baggrund af ovenstaende —anledning til betydelig bekymring for
udviklingen af specialet.

Fremadrettet er der stort behov for at fokusere pa specialleegegruppens teoretiske og praktiske
efteruddannelse. Dette indebaerer blandt andet italesaettelse i dagligdagen, afsaettelse af ressourcer til
faglig udvikling pa afdelingsniveau, herunder MDT-konferencer, deltagelse i NBV-arbejdsgrupper, kurser og
kongresser.

IT-lgsninger, digitalisering og vidensdeling
Moderne IT-Igsninger skal understgtte og optimere de reumatologiske kerneopgaver og dokumentationen
heraf.

Det feelles medicinkort (FMK) er i dag ikke optimalt integreret i regionernes IT-lgsninger. Det betyder, at det
f.eks. kan vaere vanskeligt at overfgre detaljerede nedtrapningsplaner til FMK sdledes, at detaljeringsgraden
bestar, og patientsikkerheden ikke kompromitteres. FMK anvendes ikke ensartet pa tveaers af sektorer, og
nar det kommer til patienternes bestilling af receptpligtig medicin, bgr det sikres at patienterne i fremtiden
kan anvende en ve;j til dette for bade primaer- og sekundarsektoren f.eks. i form af bestilling via app.

De fleste patienter i reumatologisk regi er multimorbide og modtager mange typer af behandlinger. Der
bruges mange ressourcer pa registreringer af diagnoser, komplikationer og behandlinger i bade kliniske
kvalitetsdatabaser og i administrative systemer, herunder landspatientregisteret. Den store udvikling pa
det IT- teknologiske omrade, bgr fremadrettet udnyttes bedre saledes, at man sikrer anvendelse af IT-
robotter, data-fangst og samkgring af datakilder, sa arbejdet effektiveres og der spares ressourcer ved at
undga dobbeltarbejde.

Der er eksempler pa at implementering af databeskyttelsesforordningen (GDPR) har den paradoksale
effekt, at loven sigter efter en gget datasikkerhed, men medfgrer begraensninger ift. den tvaerfaglige
konference af komplekse patienter. Konsekvensen er en kvalitetsforringelse for disse patienter.
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Patientgnsker og brugerinddragelse

De landsdaekkende undersggelser af patienttilfredshed (LUP) viser, at mange patienter, ud over gnsket om
hurtig og kvalificeret behandling ogsa gnsker tilgeengelighed, at mgde samme behandler og/eller at have en
fast kontaktperson samt at blive inddraget i udrednings- og behandlingsovervejelserne.

En stor del af de reumatologiske kontroller varetages af uddannelseslaeger, hvorfor der pa mange
reumatologiske afdelinger arbejdes med teams, hvor der til den behandlingsansvarlig speciallaege knyttes
et team af sygeplejersker og uddannelseslaeger, sa patienten i langt hgjere grad mgder det samme team og
over arene de samme personer. Herved sikres ogsa, at uddannelsesforpligtigelsen tilgodeses.

Det vil altid veere speciallaegens ansvar at fordele ressourcerne, sa det mest akutte og/eller relevante samt
de sygeste patienters behov sikres tilgodeset.

| respekt for patientens tid afsgges forskellige former for telemedicinske tilgange, hvor patienten
indrapporterer symptomer via apps hjemmefra, hvorefter de indrapporterede data benyttes i den
efterfglgende telemedicinske ambulante kontrol. Andre afdelinger afprgver fremmgde ved behov (frem for
forudbestemte tidsintervaller).

Telemedicin

COVID 19 har understreget, at telemedicinske kontroller er hensigtsmaessige i visse situationer, men
forudsaetter, at konsultationens indhold og begraensninger er kendt, veldefinerede og forventningsafstemte
med patienten. F.eks. gaelder for de kroniske gigtforlgb (ledde-, rygsejle- og psoriasisgigt), at telemedicinen
ikke giver mulighed for at udfgre den ledundersggelse, som er centralt for monitoreringen af disse
patienters gigtaktivitet. Disse begraensninger skal til enhver tid respekteres ift. vurderingen af
konsultationens samlede vaerdi.

Derudover forudsaetter telemedicinen, at patienten har de ngdvendige ressourcer til dels at kunne mestre
de digitale redskaber, der benyttes - men ogsa at kunne formidle sine behov via telefonen, idet laegens
vurdering ikke kan understgttes af en objektiv undersggelse. Dette vil isaer give udfordringer for specialets
svageste patienter med de feaerreste ressourcer og derved risiko for gget “ulighed i sundhed”.

Det anbefales, at der ved benyttelse af telemedicinske redskaber sikres, at patienten har de forngdne
ressourcer, til at kunne drage nytte af disse.

Det anbefales, at udveaelgelsen af patienter til telemedicinske monitoreringen ved de inflammatoriske
reumatologiske sygdomme sker pa en faglig baggrund.

Patientinformationsmateriale
DRS har, i samarbejde med Gigtforeningen, udfaerdigede patient-informationer for de farmakologiske
praeparater, der benyttes til de inflammatoriske led- og bindevaevssygdomme.

Patientinformationerne ligger bade pa DRS abne hjemmeside (danskreumatologi.dk) og hos Gigtforeningen,
og begge selskaber benytter disse ved information og radgivning af patienter, hvilket sikrer en
landsdaekkende ensartet tilgang.

Udfaerdigelse af patientinformationer har gennem de sidste ar vaeret en veesentlig post pa DRS budget, og
det anbefales, at den fortsatte vedligeholdelse og udvikling sikres gkonomisk med offentlige midler.
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Forsyningssikkerhed — medicin

Udfordringer med medicin i restordre er stigende. Problemet er ikke begraenset til det reumatologiske
speciale, men rammer bredt. Imidlertid er den reumatologiske patient szerligt udfordret, da selv
forbigaende mangelfuld sygdomskontrol kan fgre til irreversibel vaevsskade og varigt funktionstab. Dertil
kommer en stor usikkerhed hos patienten, og en begyndende tendens til, at patienterne anskaffer medicin
f.eks. online med deraf fglgende risiko for manglende effekt og bivirkninger.

Erfaringen er, at der gar en vis tid fra, patienter melder om forsyningsvanskeligheder, til der kommunikeres
herom fra Laegemiddelstyrelsen. Systematikken i at opfange signaler om forsyningsvanskeligheder synes
mangelfuld, kommunikationen herom er uklar og alternative muligheder for at anskaffe medicin, er ungdigt
bureaukratiske og ressourcekraevende for bade patient og behandler. Endelig kan anskaffelsesprisen for
den alternative medicin i sig selv veere en barriere for patienten, som fgrst efterfglgende — efter fornyet
bureaukrati — kan fa sine udgifter refunderet.

Kernen i restordreproblemet — mangel pa medicin — kraever formentlig handtering pa internationalt niveau.
Nationalt bgr der arbejdes for at gge kvaliteten i behandlingen, nar restordren er en realitet:

e Bedre overvagning af forsyningssituationen, herunder bedre mulighed for indrapportering fra
patient og behandler

e Mindre bureaukratiske og hurtigere arbejdsgange ved udskrivelse af recept pa erstatningsmedicin
(central server for udleveringstilladelser, dispensation fra receptbekendtggrelsens §17 vedr.
markedsfgringsnavn, pakningsstgrrelse, styrke)

e Mindre bureaukratiske arbejdsgange nar patienterne skal have deres merudgifter refunderet

e Bedre kommunikation fra Leegemiddelstyrelsen til patienter, patientforeninger, laeger,
videnskabelige selskaber og apoteker (pa hjemmeside, nyhedsbreve, direkte i e-Boks, hotline i
LMST

Pa sigt bgr det undersgges om det er muligt at aendre lovgivningen, sa recepter ikke laengere udstedes pa
markedsfgringsnavn, men pa indholdsstof (generiske recepter). Ud over at lette arbejdsgangene for patient
og behandler, vil det mindske potentielt patientsikkerhedsmassige problemer ved gentagne skift mellem
analoge praeparater.

Billeddiagnostik
Billeddiagnostiske undersggelser er en hjgrnesten i det reumatologiske speciale. Det geelder bade i den
diagnostiske fase og ved prognosticering og monitorering.

Ovenstdende kraever et taet samarbejde med kvalificerede billeddiagnostiske aktgrer.

Samarbejdet skal kvalificere valg af modalitet samt protokoller for undersggelser og
tolkninger/beskrivelser.

Udfordringer kan identificeres pa flere omrader:

e Billeddiagnostiske undersggelser udvikles og implementeres forskelligt.
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e Teknologiske og organisatoriske begraensninger for tilgaengelighed og udveksling af billeder og
beskrivelser pa tvaers af sektorer, regioner og afdelinger.

e Knaphed pa kapacitet fgrer til ventetid og spredning af undersggelserne til mange aktgrer

e Volumen er vaesentligt for opnaelse af hgjt kompetenceniveau hos den beskrivende laege samt
klinikeren.

Det anbefales at der sikres at billeddiagnostik (fraset ultralydsundersggelse af bevaegeappararet, som
varetages af reumatologer) af reumatologiske patienter varetages af radiologer med seerlig muskuloskeletal
ekspertise.

Immunmodulerende behandling

Infektion

Patienter med inflammatoriske reumatologiske sygdomme har en gget risiko for infektion. Ofte vil det
vaere vanskeligt at afggre om symptomer pa infektion skyldes infektion eller om der er tale om opblussen i
den reumatologiske lidelse.

Langt de fleste mindre alvorlige infektioner klares i primaersektoren — evt. i teet dialog med den
behandlende reumatolog.

De mere alvorlige infektioner kraever indlaeggelse og ofte teet samarbejde med flere specialer. For visse
patientgrupper og behandlinger er der specielle infektioner, man skal vaere saerlige opmaerksomme pa og
som kraever specialistbehandling. Det er derfor essentielt, at der fortsat er tilgaengelige sengepladser med
reumatologisk ekspertise til disse patientgrupper. Derudover skal der sikres mulighed for konference med
reumatologisk specialleege dggnet rundt pa hospitaler med akut indtag af patienter.

Der er udarbejdet NBV’er for de DMARDs og andre immunmodulerende praeparater, der anvendes i
reumatologien, og her er der ogsa anbefalinger omkring pausering i forbindelse med eventuel infektion.

Vaccination

Reumatologiske inflammatoriske lidelser er ofte ledsaget af infektioner, hvilket kan resultere i gget
morbiditet og mortalitet. Vaccinationer er derfor hensigtsmaessige til at forebygge infektioner hos disse
patienter. Statens generelle anbefalinger vedrgrende vaccinationer aendres principielt ikke af den
reumatologiske diagnose, men diagnosen og den anvendte farmakologi stiller szerlige krav ift. planlaegning
af vaccinationen.

Vaccinationer bgr overvejes gennemfgrt inden immunsuppressiv behandling initieres. Omvendt ma der
balanceres mellem vaccinationsbehovet og det — ofte presserende - antiinflammatoriske
behandlingsbehov. | praksis vil der sadledes vaere situationer, hvor det ikke er muligt at gennemfgre
vaccination, inden den farmakologiske behandling ivaerksaettes.

COVID 19 har understreget vigtigheden af at reumatologiske patienter i immunsupprimerende behandling
prioriteres mht. vaccination. Patienter, hvor der er en faglig begrundelse for vaccination, bgr tilbydes gratis
vaccination.

| gvrigt henvises der til den reumatologiske nationale behandlingsvejledning:
https://danskreumatologi.dk/nbv/sygdomme/vaccination-af-patienter-med-inflammatorisk-artrit
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Artrose

Der findes for nuvaerende ikke kurativ behandling af artrose. Det er en kronisk sygdom, som kraever mange
ressourcer til patientinformation og behandling. Behandlingen af artrose involverer i komplicerede tilfelde
reumatologer og indenfor en overskuelig fremtid forventes nye medicinske behandlingstilbud

Patientgruppens stgrrelse og fremtidige behandlingstilbud, vil ngdvendigggre et gget antal speciallzeger i
reumatologi til dette arbejdsfelt.

Komorbiditet og komplikationer

Patienternes komorbiditet stiller store krav til klinikerne, som i hgjere grad skal skraeddersy behandlingen
til den enkelte patient. Behandlingen skal ikke blot tilpasses til den reumatologiske sygdom, men ogsa tage
hgjde for diverse komorbiditeter, som ogsa med den stigende levealder forekommer hyppigere end
tidligere. Graden af komorbiditet kan, i henhold til specialeplanen, fa betydning for hvilket niveau
patienterne skal ses pa. Stgrstedelen af de komorbiditeter, de reumatologiske patienter har, bliver
behandlet i almen praksis eller pa andre specialafdelinger. Det stiller store krav til kommunikation mellem
de forskellige behandlere. Der bgr etableres kommunikationssystemer, der tidstro og detaljeret
dokumenterer sendringer i patienternes behandling, som har betydning for de gvrige diagnoser patienterne
har og de behandlinger der gives for disse.

MDT-konferencer og ” Pakkeforlgb”

Udredning og overvagning af reumatologiske patienters ofte komplekse sygdomsbilleder kan med fordel
ske i fastlagte og accelererede forlgb pa tvaers af specialer mhp. afklaring af de involverede organsystemer
og fastlaeggelse af den relevante behandling. Der er ofte behov for MDT-konference med relevante
specialer fx dermatologi, nefrologi, lungemedicin og neurologi. Faste MDT-konferencer med mulighed for
ad hoc konferencer anbefales, og hvor relevant bgr patienten inddrages.

Andre faggrupper som laegesekretaerer og sygeplejersker har central funktion for organiseringen heraf.
Velfungerende IT- og billedteknologi er vigtig for effektive og sikre forlgb. Patienten bgr Igbende inddrages i
planlaegningen.

Transition — overgang fra bgrne til voksen reumatologi

Transition af patientforlgb fra bgrne- til voksenreumatologisk afdeling sker efter individuelle behov i
alderen 16-18 ar. Denne overgang forberedes af peaediater og reumatolog og gennemfgres med
feelleskonsultation, hvor patient og paediater overdrager forlgbet til patient og reumatolog med deltagelse
af patientens kontaktpersoner. Hurtigt indledes en proces, hvor patienten selv overtager en stgrre del af
ansvaret for medicin, blodprgvekontrol osv.

De pzdiatriske diagnoser omfatter hyppigst gruppen af juvenile idiopatiske artritter, auto-inflammatoriske
sygdomme, systemiske bindevaevssygdomme og spondylartropatier.

Transition bgr ske efter tvaerfaglig forberedelse og i regi af faelleskonsultation (gerne som MDT fx
videobaseret) med deltagelse af padiater, reumatolog, evt. reumatologisk sygeplejerske, patient og
pargrende. https://www.sst.dk/-/media/Udgivelser/2020/Transition-sygehusregi/Anbefalinger-for-

transition-fra-boerne--og-ungeomraadet-til-voksenomraadet-i-
sygehusregi.ashx?la=da&hash=06AC85998FAB7703246261F122DF9FA1AOD7525F
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Rygforlgb pa tvaers af sektorer

Akutte leendesmerter bliver handteret i primaersektoren. Rygpatienter bgr typisk fglges i primaersektoren i
4-8 uger, fgr evt. henvisning til sekundeaersektor, medmindre der er rgde flag, som skgnnes at
ngdvendigggre mere akut udredning.

De fa som bliver indlagt, er typisk sa forpinte, at de ikke kan mobiliseres i hjemmet, eller har sa
alarmerende symptomer, at hurtig udredning er pakraevet. De bliver handteret med udredning og
smertebehandling pa akutafdelinger og medicinske afdelinger. For 20-30 ar siden var ca. 20 % af
sengepladserne pa en medicinsk afdeling anvendt til rygpatienter.

Langt de fleste rygpatienter faerdigbehandles i det naere sundhedsvaesen, hvilket er hensigtsmaessigt, da de
fleste rygsmerter bedres over tid. Det naere sundhedsvaesen bgr styrkes med relevante evidensbaserede
kurser. Der er stor forskellighed i tilbuddene til rygpatienter i de forskellige kommuner og regioner. Det bgr
tilstraebes, at der sikres samme hgje kvalitet i tilbuddene i hele landet

Overordnet set er der kun beskeden dokumentation af effekten af smertestillende medicin til rygpatienter.
Pa denne baggrund skal smertestillende medicin kun bruges i begraensede perioder efter ngje overvejelser
og individuelle skgn.

Der er forskellige registreringsdatabaser pa de store reumatologiske rygcentre, mens rygkirurgerne
registrerer i et feelles Danspine. Det vil veere hensigtsmaessigt med en faelles rygdatabase for alle
faggrupper, der behandler rygpatienter fx Dansk Rygdatabase (DaRD). Databasen bgr kunne traekke data
fra bade reumatologernes og rygkirurgernes database.

Da de fleste rygforlgb gar pa tvaeres af sektorerne, vil det vaere hensigtsmaessigt med flere tveergdende
forskningsprojekter.

Forskning

Udvikling af nye behandlings- og monitoreringsalgoritmer, hvori indgar telemedicin, billeddiagnostik,
behandlingsaftrapning, kombinationer af eksisterende behandlingsalgoritmer samt behandling under
graviditet vil vaere fortsatte udviklingsomrader. Forskning i sundhedstjeneste, genoptraning og
rehabilitering har faet en selvstaendig placering i reumatologien.

Systematisk inddragelse af patientens vurdering har veeret implementeret i det reumatologiske speciale i
en arraekke, saledes benyttes patient reported outcomes (PRO) som led i monitorering af
behandlingseffekten for de inflammatoriske ledsygdomme. Patientens vurderinger registreres sammen
med den kliniske undersggelse og den aktuelle behandling i en national klinisk kvalitets- og
behandlingsdatabase (Danbio). Under Regionernes Bio- og Genom Bank er der etableret en national
reumatologisk biobank (Dansk Reumabiobank). Dansk reumatologi har opnaet en international
styrkeposition, fordi denne infrastruktur er etableret som en integreret i det klinisk arbejde og dermed
sikrer en hgj grad af datakomplethed. Den fortsatte udvikling af kliniknaere databaser og biobanker ma
sikres i et samspil med de digitale Igsninger i sundhedsvaesenet sa stadigt feerre personalemaessige
ressourcer investeres i systematiske data pa stadigt flere sygdomsgrupper. Dermed vil dansk reumatologi
sta endnu steerkere i fremtiden.

Den stgrste udvikling af reumatologien er isaer foregdet inden for behandling af de inflammatoriske
ledsygdomme, hvor prognosen er markant forbedret hvad angar ledfunktion og invaliditet, mens
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mortaliteten ikke er reduceret tilsvarende. Pa andre omrader, herunder de inflammatoriske
bindevaevssygdomme savnes en parallel udvikling af nye biologiske behandlinger, der pa afggrende vis vil
kunne gge effekten og reducere skadevirkninger af behandlingen med betydning for komplikationer og
mortalitet. Dansk reumatologi har en saerlig gunstig position for forskning baseret pa et samarbejdende
moderne sundhedsvasen og den reumatologiske infrastruktur for data- og biobanker.

Den demografiske udvikling med en stgrre andel af eeldre i populationen far konsekvenser for indholdet i
det reumatologiske speciale, hvilket afspejles i forskningen. | mange ar har det ultimative behandlingstilbud
til osteoartrose veeret kirurgisk, og forskningen har haft fokus pa at udszette denne behandling gennem
vaegttab og traening. Imidlertid forudses en betydelig investering i medicinsk behandling, som bade
fokuserer pa medicinsk veegtreduktion og modificering af sygdomsudvikling i lighed med hvad der kendes
fra de inflammatoriske ledsygdomme.

De non-inflammatoriske og degenerative rygsygdomme udger en stor del af det reumatologiske speciale. |
de kommende ar etableres nye samarbejdsformer og forlgb pa tvaers af sektorer med almen

praksis, kommuner og regioner som aktgrer. Det er afggrende at denne nye nationale praksis ogsa fglges
op med mere reumatologisk forskning pa tveers af sektorer.

Styrkelse af forskningen er afggrende for den faglige udvikling af specialet foruden at vaere vigtig for
rekrutteringen. Reumatologisk forskning rekrutterer studerende savel som uddannede leeger og andre
faggrupper i det reumatologiske team.

| de seneste ar er klinisk praksis og forskning preeget af tiltagende bureaukratiske krav, som medfgrer
stigende omkostninger og tidsforbrug. En bekymrende konsekvens er at der gennemfgres faerre kliniske
forsgg, hvilket i yderste konsekvens risikerer at begraense udvikling og adgang til innovative
behandlingsformer for vores patienter.

Vi ser et behov for at revidere nggledokumenter, som f.eks. ICH E6, som omhandler definitionen af god
klinisk praksis, eller databeskyttelsesforordningen: Upraecise vendinger lader dgren veere dben for
overfortolkning af regler. Dette medfgrer f.eks. overdreven on-site monitorering og gger omkostningerne
ved kliniske forsgg uforholdsmaessigt. Der er en bred enighed bland reumatologer - bade nationalt og
internationalt — at kravene i databeskyttelsesforordningen (GDPR) er overimplementeret: Den
administrative byrde er gget i en grad, som medfgrer massive forsinkelser af savel almindelige daglige
arbejdsgange og kliniske studier. Der er eksempler pa, at GDPR-fortolkninger de facto har forhindret at
storanlagte forsgg, baseret pa tvaerregionale eller internationale samarbejde, kunne ivaerksaettes.

Der er et stort behov for pragmatiske og risikobaserede forenklingstiltag. Det faelles mal ma veere en
vaesentlig reduktion af de aktuelle og fortsat tiltagende bureaukratiske forhindringer.
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Ordliste
AAV: ANCA associeret vaskulitis

AS: Ankyloserende Spondylitis

DRFO: Danske Reumatologers og Fysiurgers Organisation
DRS: Dansk Reumatologisk SelskabD

IMS: Dansk Idraetsmedicinsk Selskab

DMARD: Disease-modifying anti-rheumatic drugs
DRB: Dansk Reuma Biobank

EDS: Ehlers Danlos Syndrome

EULAR: The European League Against Rheumatism
FMK: Faelles Medicinkort

GCA: Giant Cell Arteritis

LMST: Leegemiddelstyrelsen

LPR: Landspatientregister

LUP: Landsdaekkende underspgelse af patientoplevelser
MCTD: Mixed Connective Tissue Disease

MDT: Multidiciplinaer

NBV: National Behandlingsvejledning

PAL: Patientansvarlig leege

PMR: Polymyalgia Reumatica

PROM: Patient Reported Outcome Measures

PsA: Psoriasis Artrit

RA: Rheumatoid Artritis

RBGB: Regionernes Bio- og GenomBank

SSc: Systemisk sklerodermi

SLE: Systemisk Lupus Erythematosus

SpA: Spondylarthritis
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