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Forord

Det er okende interesse og engasjement omkring situasjonen for pasienter
med kroniske sykdommer. Dette har bidratt til gkt kunnskap hos pasienter
og péirgrende, i helsevesenet og hos publikum. Verdens Helseorganisasjon
(WHO) har definert revmatiske sykdommer som sykdommer og smertefulle
tilstander i bevegelsesapparatet (ledd, skjelett og muskelsystemet) og i binde-
vevet. Disse kan deles inn i fire hovedgrupper; inflammatoriske (betennelses-
aktige) revmatiske sykdommer (f.eks. revmatoid artritt (leddgikt), juvenil
revmatoid artritt (barneleddgikt), Bekhterevs sykdom, psoriasisartritt,
systemiske bindevevssykdommer m.fl); degenerative leddlidelser (artrose);
ekstraartikulere lidelser — blatdelsrevmatiske sykdommer (f.eks. kroniske
smertesyndromer, fibromyalgi); og andre sykdommer i skjelett-muskel-
systemet. I denne utredningen er disse sykdommene samlet under begrepet

«leddgikt og beslektede sykdommer».

Den ekende interessen for revmatiske sykdommer har ogsi fert til gkt
bevissthet omkring hvilke muligheter en har for behandling av pasientene, og
szrlig hvilket potensiale det er for bevart eller forbedret funksjonsevne
gjennom systematisk og mélrettet rehabilitering. Dette ble ogsa gjenspeilt i
Stortingets behandling av «Helsemeldingen» (St.meld. 50/1993-94, jf. Innst.
S nr. 165/1994-95) der Stortinget bl.a. vedtok «Stortinget ber Regjeringen
utrede prosjekt om.at Oslo Sanitetsforenings Revmatismesykehus gjores om til et
senter som skal kunne gi tilbud og rehabiliteringsopplegg for pasienter med
leddgikt, revmatisme, osteoporose og lignende muskel- og skjelettsykdommer samt
andre sykdomsgrupper som naturlig faller under disse»

Statens helsetilsyn har oppnevnt en prosjektgruppe (Tore Kristian Kvien,
Villy Johnsen og Tom Sletner) med en omfattende referansegruppe fra de
aktuelle miljpene (fagmiljeer, pasientforeninger m.v.). Prosjektgruppen legger
i denne utredningen frem en omfattende faglig redegjorelse om spesialisert
rehabilitering av pasienter med leddgikt og beslektede sykdommer. I rappor-
ten er begrepet rehabilitering brukt mer avgrenset enn det som er vanlig.
Dette har bakgrunn i Stortingets vedtak.

Statens helsetilsyn ser det som svart viktig at oppdaterte kunnskaper spres i
fagmiljeene og til befolkningen forevrig. Mengden av medisinsk kunnskap er
raskt okende, og behovet for faglig oppdatering blir dermed stadig storre.
Gjennom utredninger som denne kan statlige helsemyndigheter bidra til at
det skjer en samlet vurdering og en fremstilling pé faglig grunnlag og med
utgangspunkt i norske forhold. Ved at utredningen trykkes og distribueres til
fagmiljeene og til andre berorte, blir denne kunnskapen gjort bredt
tilgjengelig.

Helsetilsynet finner at prosjektgruppen har gjort et meget omfattende og
grundig arbeid av prinsipiell interesse, og at referansegruppen har gitt
verdifulle synspunkter. Begge gruppene takkes for det arbeidet som er utfort.

Oslo, juli 1996.
Anne Alvik

A ik

helsedirektor
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1. Mandat og organisering

1.1 Bakgrunn

1.2 Mandat

I forbindelse med behandling av St. meld. nr. 50 (1993/94) gjorde Stortinget
folgende vedtak:

«Stortinget ber Regjeringen utrede prosjekt om at Oslo Sanitetsforenings
Revmatismesykehus gjeres om til et senter som skal kunne gi tilbud og reha-
biliteringsopplegg for pasienter med leddgikt, revmatisme, osteoporose og
lignende muskel- og skjelettsykdommer samt andre sykdomsgrupper som
naturlig faller under disse.»

Sosial- og helsedepartementet har bedt Statens helsetilsyn nedsette en gruppe
som skal utrede saken ut fra folgende mandat:

1. Arbeidsgruppen skal med utgangspunkt i Stortingets vedtak utarbeide et
forslag til bruk av lokalene ved Oslo Samtetsforenmgs Revmatismesyke-
hus (OSR) nér de funksjoner som ni ivaretas av sykehuset, innpasses i

Nyte Rikshospital.

2. Arbeidsgruppen skal utrede de aktuelle oppgaver som kan legges til de
ledige lokaler ved Oslo Sanitetsforenings Revmatismesykehus. Eventuelle
funksjoner innen spesialisert rehabilitering og opptrening for pasienter
med leddgikt, andre revmatiske lidelser og osteoporotiske tilstander skal
serlig vurderes.

3. Det skal legges vekt pi utvikling og utpreving av ulike metoder for reha-
blhtcnng/opptremng i et tverrfaglig miljo. Det m& dessuten legges vekt
pd oppgaver innen kompetanseutvikling samt undervisning/ridgivning av
helsepersonell og pasienter/pirorende.

4. Ut fra disse forutsetninger anslds behov for sengeplasser, varighet av be-
handlingsopphold, og polikliniske aktiviteter, samt anslag av stillingsbe-
hov innen ulike personellkategorier.

5. De foreslatte aktiviteter ved OSR ma ses i sammenheng med andre eksi-
sterende tilbud innen revmatikeromsorg o.1. i de @vrige helseregioner.

6. Arbeidsgruppen skal ansld totale driftskostnader ved et senter ved Oslo
Sanitetsforenings Revmatismesykehus ut fra den virksomhet som arbeids-
gruppen foreslar. Arbeidsgruppen skal foresld administrativ og faglig for-
ankring i relasjon til andre relevante institusjoner.

7. Arbeidsgruppen bes fremlegge sitt forslag innen 1. juli 1996.

I brev datert 23. februar 1996 har dessuten Sosial- og helsedepartementet
understreket at det er viktig & beskrive innholdet i et eventuelt rehabiliterings-
tilbud, og at et tilbud lagt til OSRs lokaler forutsettes & vare pa region- og/
eller landsniva. I brevet fremgir at det neppe kan legges til grunn at fylkes-
kommunene vil kjepe tjenester som det er forutsatt at hvert fylke ma kunne
ivareta. Det vil vere uheldig om en oppretter et tilbud som overlapper det
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fylkeskommunene bor dekke. Dette vil kunne skape usikkerhet og kan gi
uklare signal bide til fylkeskommunene og pasientene.

Nér det gjelder funksjoner innen spesialisert rehabilitering, ser Departementet
det som viktig at det antydes hva som kan vare regionoppgaver og hva som
ber vere landsoppgaver. Nir det gjelder kompetansesenteroppgaver regner
Departementet med at en legger den forstielsen av dette begrepet til grunn
som er angitt i utredningen »Styring av heyspesialiserte somatiske funksjoner
i helsetjenesten«, Helsetilsynets utredningsserie 1-92.

I brevet fremgir ogsa at hvis man kommer frem til szrskilte rehabiliterings-
oppgaver pi regionnivd, m3 man i etterkant ogsd vurdere hvordan disse kan
ivaretas i de andre regioner. Avslutningsvis presiseres at det viktigste er 4 finne
ut hvilke oppgaver som ber sentraliseres innen dette feltet. Det fremgir ogsd
at det kan oppsti forhold i dreftingene med Oslo Sanitetsforening om husleie
etc., som gjor at det kan vere aktuelt & vurdere andre lokaler for eventuell
sentralisert rehabiliteringsvirksomhet for personer med revmatiske lidelser.

Arbeidet har vert organisert i en styringsgruppe, en prosjektgruppe og en
referansegruppe.

Styringsgruppen har bestitt av (alle fra Statens helsetilsyn):
Jergen Holmboe, fung. avd.direktor.

Arne Lindstad, ridgiver.

Turid Heiberg, forstekonsulent.

Prosjektgruppen:

Tore Kristian Kvien, avdelingsoverlege, Diakonhjemmets sykehus, leder.
Villy Johnsen, avdelingsoverlege, Vest-Agder Sentralsykehus, sekreter.
Tom Sletner, gkonomisjef, Martina Hansens Hospital.

Referansegruppen:

Hans Petter Schjensby, fylkeslege i Hedmark, leder.

Ola Loennechen, daglig leder, Oslo Sanitetsforening,
Froydis Storvik, generalsekreter, Norsk Revmatikerforbund.
Karin Wang Evensen, leder, Norsk Leddgiktforbund.

Johan Inge Halse, overlege, Norsk Osteoporoseforening.
Martha Quivey, Oslo Kommune.

Gunnar Husby, professor, Rikshospitalet/OSR.

Jens Teigland, avdelingsoverlege, Rikshospitalet/OSR.

Inger Flatgen, avdelingssykepleier, Haukeland Sykehus.
Kjell Haavik Nilsen, ovetlege, Vikersund Kurbad.

Eli Molde Hagen, overlege, Sentralsjukehuset i Hedmark.
Torunn Stavnes, fysioterapeut, Lillehammer Sanitetsforenings Revmatisme-
sykehus.

Turid Heiberg, forstekonsulent, Statens helsetilsyn.

Prosjektgruppen har hatt til sammen 12 meter med styringsgruppen og 4
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meoter med referansegruppen. Leder av referansegruppen hadde sykdomsfor-

fall ved de 3 siste motene,og disse motene ble ledet av Gunnar Husby og
Turid Heiberg.

Medisinsk habilitering/rehabilitering defineres som <helsetjenestens plan-
messige arbeid for at den som er funksjonshemmet pga. sykdom, skade eller
medfedt lyte skal gjenvinne, bevare eller utvikle funksjonsevnen og/mestrings-
evnen med sikte pd storst mulig grad av selvstendighet og livskvalitet pa egne
premisser» (Helsedirektoratets veiledningsserie 3-91: Medisinsk rehabilitering,
planlegging og organisering).

Prosjektgruppen har i sitt arbeid stottet seg til denne definisjonen og dessuten
lagt veke pd at rehabilitering som virksomhet og prosess i utgangspunktet ber
foregd sd nart hjemstedet som mulig. Gjennom kommunehelseloven er kom-
munene pélagt basisansvar for habilitering og rehabilitering. Fylkeskommu-
nen har ansvar for spesialisthelsetjenesten i henhold til sykehusloven. I arbei-
det har vi dessuten stottet oss til folgende forstielse av innholdet i endel sen-
trale begreper som er nevnt i mandatet og i brevet fra Sosial- og helsedeparte-
mentet datert 23.2.96:

Med spesialisert rehabilitering forstds rehabilitering som foregir p4 et nivd
heyere enn kommunehelsetjenesten. Den spesialiserte rehabilitering omfatter
samlede tiltak overfor pasienter som etter avsluttet akuttmedisinsk behandling
star tilbake med langvarig funksjons-hemming av betydelig grad. Bruken av
begrepet opptrening i mandatet tydeliggjor at rehabilitering av pasienter med
revmatiske sykdommer er ulgselig knyttet til opptrening av styrke og bevegel-
sesfunksjon, men opptrening er bare et delelement i den kompliserte og sam-
mensatte rehabiliteringsvirksomheten.

Det overordnede mal for all rehabilitering er & gi mennesker med ulike typer
funksjonshemming storre selvstendighet og bedre mulighet til 8 mestre dag-
liglivets utfordringer. Rehabilitering er en virksomhet som settes i gang for &
f3 en person tilbake til et aktivt liv. Det er en prosess der det er nodvendig
med nyorientering og kartlegging av muligheter.

En vellykket rehabiliteringsprosess forutsetter et forpliktende samarbeid mel-
lom bruker og fagperson om mil og midler. Derfor mé ogsé brukerne trekkes
aktivt inn i planlegging og gjennomfering av rehabiliteringsarbeidet.

For brukeren er rehabilitering en prosess som innebzrer bl.a. sorg over mang-
lende funksjoner og muligheter, erkjennelse av muligheter og begrensninger
og orientering mot nye tilfredsstillende funksjonsformer. Prosessen fordrer
utvikling av personens livsmal, holdninger og atferd slik at disse samsvarer
med personens muligheter og begrensninger.

For fagpersonene er rehabilitering tverrfaglig samarbeid, der flere faggrupper
samarbeider med pasienten for 4 kartlegge rsaker og omfang av pasientens
nedsatte funksjonsnivd, kartlegging av pasientens fysiske/psykiske/sosiale res-
surser, og vurdering/igangsetting av behandlingstiltak.
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Vellykket rehabilitering forutsetter riktig behandling til riktig tid. Rehabili-
teringen ma baseres pa pasientens motivasjon og pnsker om forandring, og
resultatet vil vere avhengig av ressurser hos pasienten og i miljeet. Trening av
funksjon m4 settes i sammenheng med sosialt liv og enskede aktiviteter der
livskvalitet er et stikkord.

Spesialisert rehabilitering av revmatikere vil vanligvis foregd som en integrert
del av den medisinske og kirurgiske virksomhet ved revmatologiske/revma-
kirurgiske avdelinger og ikke i spesialavdelinger for fysikalsk medisin og reha-
bilitering. Pasienter med inflammatoriske revmatiske sykdommer vil vanligvis
ha et progredierende, men svingende sykdomsforlap. Kartlegging av syk-
domsforlepet og medisinsk behandling tilpasset sykdomsaktiviteten er viktig
for pasientens funksjonsevne, og det er derfor heller ikke noe skarpt skille
mellom behandling og rehabilitering av denne pasientgruppen.

Kompetansesenter er definert og beskrevet i Helsedirektoratets utrednings-

serie «Styring av heyspesialiserte somatiske funksjoner i helsetjenesten» (1—
92):

Mange smd pasientgrupper har vanskelig for & fi god omsorg og (re)habili-
tering innen den regionale helsetjeneste. De kan ha behov for kontakt med
en nasjonal gruppe som har godt kjennskap til deres medisinske og sosiale
situasjon. Ofte kalles slike grupper for kompetansesentere. Fagrddet gnsker
imidlertid 4 reservere denne betegnelsen for de tyngre institusjoner. I den-
ne innstillingen benyttes betegnelsen kompetansesenter siledes om en
tverrfaglig organisasjon som har et szrlig ansvar for 4 drive forskning, vide-
reutvikling av feltet, veiledning og undervisning av fagfolk og eventuelt
pasienter og deres pirerende. Den m3 ogsi utfere direkte pasientrettet
arbeid, men behever verken 4 ha inneliggende pasienter eller pasienter fra
andre helseregioner.

Prosjektgruppen har merket seg at definisjonen apner bade for forskning og
utviklingsarbeid foruten kompetansespredning til bide pasienter, pirerende

og fagfolk.

I Stortingsvedtaket (se punkt 1.1) brukes betegnelsene dleddgikt, revmatis-
me, osteoporose og lignende muskel- og skjelettsykdommer samt andre
sykdomsgrupper som naturlig faller under disse». Revmatisme er en para-
plybetegnelse som omfatter alle typer av revmatiske sykdommer. Verdens
Helseorganisasjon (WHO) definerer revmatiske sykdommer som sykdommer
og smertefulle tilstander i bevegelsesapparatet (ledd, skjelett og muskelsyste-
met) og i bindevevet. WHO inndeler de revmatiske sykdommene i 4 hoved-
grupper. Hovedgruppene og de viktigste diagnosene omfatter:

1. Inflammatoriske (betennelsesaktige) revmatiske sykdommer (f.eks. rev-
matoid artritt (leddgikt), juvenil revmatoid artritt (barneleddgike), Bekh-
terevs sykdom, psoriasisartritt, systemiske bindevevssykdommer m.f}).

2. Degenerative leddlidelser (artrose).



3. Ekstraartikulere lidelser — Blotdelsrevmatiske sykdommer (f.eks. kroniske
smertesyndromer, fibromyalgi).

4. Andre sykdommer i skjelett-muskelsystemet (se Helsedirektoratets utred-
ningsserie 3-90, Revmatikeromsorgen i Norge og Generalplan for Norsk
revmatologisk forening 1995).

Vi har i tittelen for dette arbeidet valgt & bruke betegnelsen leddgikt og be-
slektede sykdommer. Dette er 4 forstd som de samme sykdommer som er
nevnt i Stortingsvedtaket. Vi har unngitt & bruke begrepet revmatisme fordi
dette er en samlebetegnelse med uklar avgrensning og forstielse.

Alle revmatiske sykdommer er assosiert med smerter og funksjonstap, men
det er ogsd store forskjeller, bide med hensyn til vanligste alder for sykdoms-
debut og alvorligheten av sykdoms-angrepet. De inflammatoriske revmatiske
sykdommene (leddgikt, barneleddgikt, Bekhterevs sykdom, psoriasisgikt og
de systemiske bindevevssykdommene) regnes som de mest alvorlige.

Osteoporotiske tilstander er ogsd spesielt nevnt. I en rehabiliteringssammen-
heng er pasienter med smerter og funksjonsproblemer sekundert til osteo-
porotiske frakturer de mest aktuelle. Som det fremgir nedenfor, sier ikke den
diagnostiske definisjon av osteoporose noe om pasientens kliniske situasjon.
En operasjonell definisjon for osteoporose er nylig foresldtt av en ekspert-
gruppe i WHO. Denne definisjonen baserer seg pd benmineralmaling og
inneberer at personer med benmineraltetthet mer enn 2,5 standard avvik
(SD) under gjennomsnittet for yngre friske, klassifiseres som osteoporotiske.
Denne definisjonen er basert pi en rekke epidemiologiske studier som slar
fast at for hver SD reduksjon i benmineraltettheten, gker frakeurrisikoen
(bruddrisikoen) 2 — 3 ganger. Miling av benmineraltetthet er derved blitt et
kvantitativt risikoestimat for fraktur — pé tilsvarende méte som blodtrykket
reflekterer risikoen for hjerneslag og kolesterolniv3et risikoen for hjerteinfarkt.
Imidlertid er det vanlig 4 snakke om alvorlig (etablert) osteoporose hos pasien-
ter som har gjennomgatt fraktur og har osteoporose i henhold til definisjonen
nevnt ovenfor. Pasienter med betennelsesaktige revmatiske sykdommer er i en
serskilt risikogruppe for utvikling av osteoporose.

Tverrfaglig milje. Rehabilitering og opptrening av de aktuelle pasientgrup-
per vil vare krevende og stille krav til kompetansc fra flere legespesialiteter og
fra ulike faggrupper. Revmatologer vil std sentralt i opptrenings — og rehabili-
teringsoppgaver knyttet til pasienter med revmatiske sykdommer men kom-
petanse fra andre spesialiteter vil vere nedvendig for & oppni tilstrekkelig
bredde og faglig tyngde i behandlingsopplegget (spesialister i fysikalsk medi-
sin og rehabilitering, ortopedisk kirurgi med spesiell kompetanse i revma-
kirurgi, allmennmedisin/samfunnsmedisin og andre). Aktuelle faggrupper
innenfor en tverrfaglig tilnerming omfatter sykepleier, fysioterapeut, ergotera-
peut, sosionom, klinisk ernerings-fysiolog, ortopediingenier, farmasoyt og
psykolog.

Undervisning/ridgivning. I lopet av de senere ir er man blitt mer klar over
at formidling av sykdomsforstielse og sykdomskunnskap til pasienter og deres
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nzrmeste er betydningsfullt. Dette fremgir ogsd av rehabllltermgsbegrepet
ovenfor, hvor det er spesielt fremhevet at man ensker 4 pvirke mestringsev-
nen i en positiv retning for & oppna storst mulig grad av selvstendighet og
livskvalitet p3 egne premisser. Ulike modeller og programmer for slik under-
visning og radgivning er under utprevning hvor bide helsepersonell og pa-
sienter brukes som ressurspersoner. Deler av dette arbeidet ivaretas i dag av
frivillige organisasjoner. Pasienten selv som underviser av bide medpasienter

og helsearbeidere representerer noe nytt og lovende innen revmaomsorgen i
Norge.

Prosjektgruppens utredning har med bakgrunn i Stortingets vedtak om reha-
biliteringsopplegg for pasienter med leddgikt og beslektede lidelser tatt ut-
gangspunke i det utarbeidede mandat for arbeidet og de klargjorende presise-
ringer som er gjort i brev fra Sosial- og helsedepartementet datert 23. februar
1996. I kapittel 1 gjengis stortingsvedtaket, mandat og hovedpunktene i bre-
vet fra Sosial- og helsedepartementet. Sentrale begreper i utrednings-arbeidet
er definert og beskrevet, inkludert begrepene spesialisert rehabilitering og
kompetansesenter. Det blir understreket at en vellykket rehabiliteringsprosess
forutsetter et forpliktende samarbeid mellom bruker og en tverrfaglig gruppe
fagpersoner om mal og midler, men at kontinuerlig vurdering og tradisjonell
medisinsk behandling ogs er viktig for funksjonsevnen hos mange pasienter.
Derfor gir det ingen skarp grense mellom behandling og rehabilitering, spe-
sielt hos pasienter med inflammatorisk revmatisk sykdom.



2. Sammendrag

2.1 Beskri-
velse av de
mest aktuelle
pasient-
grupper,
behandlings-
og rehabili-
teringsbehov

2.2 Oslo Sani-
tetsforenings

Revmatisme-

sykehus

Revmatoid artritt (leddgikt) kan betraktes som en modellsykdom for de ulike
inflammatoriske (betennelsesaktige) revmatiske sykdommer. Andre slike be-
tennelsesaktige sykdommer er bl.a. juvenil revmatoid artritt (barneleddgike),
Bekhterevs sykdom, psoriasisartritt og systemiske bindevevssykdommer. Ikke-
inflammatoriske revmatiske sykdommer utgjores av artrose og smertesyndro-
mer i blotdeler/ryggsyndromer. I tillegg kommer benskjorhet (osteoporose)
som enten kan opptre primert eller som en folgetilstand til inflammatoriske
revmatiske sykdommer.

Det er gjort epidemiologiske undersokelser og kartlegging av funksjonsniva
hos pasienter med revmatoid artritt, juvenil revmatoid artritt og smertepro-
blemer i muskel/skjelettapparatet som gir muligheter for mer presist enn tidli-
gere 4 ansla rehabiliteringsbehovet hos store pasientgrupper. Graden av fysiske
funksjonsproblemer varierer. Ut fra disse undersokelsene har vi ansldtt at det i
Norge finnes ca. 10.000 pasienter med leddgikt som har et moderat eller
betydelig fysisk funksjonsproblem. Av pasienter med barneleddgikt vil ca.
halyparten vere uten symptomer eller vesentlige funksjonsproblemer etter 10
irs oppfelging.

I tillegg til de fysiske funksjonsproblemene er det viktig 4 vare klar over at
sykdommene ogsd gir psykiske og sosiale konsekvenser som vil ha betydning
for rehabiliteringsbehovet. Derfor ma behandling og rehabilitering skje innen-
for en biopsykososial sykdomsforstelse hvor bruker og helsepersonell samar-
beider om mil og virkemidler. Det er ofte uskarpe skiller mellom behandling
og rehabilitering fordi sykdommene har et svingende forlep med et vedvaren-
de behov for tilgjengelighet av medisinsk og kirurgisk behandling.

Det er ingen prinsipiell forskjell pd oppgaver innen spesialisert revmatologisk
rehabilitering p3 de ulike nivier (fylkes-, region- og landsfunksjon). Behov for
rehabilitering i forhold til niv vil oftest vere bestemt ut fra sykdommenes
sjeldenhet og kompleksitet. Behov for rehabiliteringstjeneste pd landsfunk-
sjonsnivd er tydeligst for pasienter med sjeldne og kompliserte sykdommer,
f.eks. barn, ungdom og unge voksne med komplisert revmatoid artrict.

De ikke-inflammatoriske revmatiske sykdommene og osteoporose utgjer store
helseproblemer for individ og samfunn, men er mindre alvorlige sykdommer
enn de inflammatoriske revmatiske sykdommene. For disse pasientgruppene
vil det vare starst behov for rehabiliteringstilbud pa kommunalt og fylkes-
kommunalt niva.

Oslo Sanitetsforenings Revmatismesykehus ble etablert i 1938 og har spilt en
viktig rolle i utviklingen i norsk revmatologi bide ndr det gjelder diagnostikk,
behandling og rehabilitering. Sykehuset har spesielt vert i frontlinje nir det
gjelder revmakirurgi og barnerevmatologi. I forbindelse med flyttingen til
Nytt Rikshospital vil sengetallet vere 45, hvilket er en reduksjon fra dagens
antall pd 68. Dette vil ha konsekvenser for avdelingens muligheter for 4 tilby
spesialisert rehabilitering for pasienter fra helseregion 2 og for pasienter som
har gjennomgitt revmakirurgiske inngrep og som krever opptrening/rehabili-
tering pa regionniva.
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I lgpet av de senere ar har det skjedd store fremskrite i forstielse, diagnostikk
og behandling av inflammatoriske revmatiske sykdommer. Imidlertid er det
store geografiske forskjeller i tilgjengelighet p& behandlingstilbudet. Det er
generell mangel pa spesialistkompetanse. Over tid er det blitt en reduksjon i
sengetallet og i det generelle tilbudet innen spesialisert rehabilitering ved de
revmatologiske avdelinger pa fylkes- og regionniva.

Tradisjonelt har rehabiliteringen stitt sterke ved de revmatologiske fylkesavde-
lingene. Rehabiliteringen har vart gjennomfert innenfor en tverrfaglig be-
handlingsmodell og med samtidig tilgjengelighet av nedvendig medisinsk og
kirurgisk ekspertise. Imidlertid har rehabiliteringen de senere ir blitt nedprio-
ritert i forhold til tradisjonell medisinsk virksomhet, hvilket bl.a. er doku-
mentert i en sporreundersekelse til de revmatologiske avdelinger i Norge som
prosjektledelsen har gjennomfert i forbindelse med utredningen.

Avdelinger for fysikalsk medisin og rehabilitering bidrar ikke til spesialisert
revmatologisk rehabilitering. Den ber fortsatt foregd med utgangspunkt i
revmatologisk spesialisthelsetjeneste.

Det finnes viktige tilleggstilbud nir det gjelder opptrening/rehabilitering.
Opptrenings-institusjoner har betydning for opptrening, men tilbudet be-
grenses av at pasientene mi betale egenandeler, at det stilles krav til selvhjul-
penhet og at det er betydelige geografiske skjevheter i tilbudet.

For barne- og ungdomsrevmatologi er det landsfunksjon ved OSR/Rikshospi-
talet. Denne landsfunksjonen omfatter diagnostikk, behandling og dessuten
spesialisert rehabilitering av barn og ungdom opp til 16 &r med inflamma-
torisk revmatisk sykdom. Denne funksjonen vil senere bli lokalisert ved bar-
ne- og ungdomsrevmatologisk avdeling ved Rikshospitalet.

De frivillige pasientorganisasjonene driver et utstrakt arbeid for & bedre den
generelle helse og fungeringsevne hos mennesker med revmatiske sykdommer
og vil kunne vere en viktig tilleggsressurs for 4 videreutvikle rehabiliteringstil-
budet for mennesker med revmatiske sykdommer.

Prosjektgruppen har innhentet synspunkter fra de 5 helseregioner og dessuten
fra OSR/Rikshospitalet. Synspunktene kan sammenfattes med at man gene-
relt gnsker at revmatologisk rehabilitering skal foregd si nzrt pasientens
hjemmemilje som mulig, og at avdelingene har fasiliteter og bemanning som
kan tilby revmatologisk rehabilitering pd fylkeskommunalt niva. Fagmiljeene
anferer noks3 entydig at de bare ser behov for & henvise et ganske lite antall
pasienter med spesielt komplisert og sammensatt problematikk til regionalt
eller landsfunksjonsniva nir det gjelder spesialisert rehabilitering. Dette stem-
mer godt med dagens erfaringer ved at pasienter sjelden blir henvist fra fyl-
keskommunalt til regionalt niv3 for spesialisert rehabilitering.

Det var bred enighet om at rehabilitering som fagomride var blitt lavere prio-
ritert i de senere 4r, og at man i sterre og sterre grad hadde fokusert pd diag-
nostikk og tradisjonell medisinsk behandling. Derfor fikk tanken om et na-
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sjonalt kompetansesenter for revmatologisk rehabilitering bred stotte. Et slike
senter vil kunne vare en nasjonal padriver i rehabiliterings-arbeidet for rev-
matikere og stimulere til kvalitativ og kvantitativ nivaheving av rehabilite-
rings-arbeidet bide pa regionalt, fylkeskommunalt og kommunalt nivi.

Prosjektgruppen har hatt uformelle kontakter med revmatologer fra USA og
en rekke europeiske land. I Kobenhavn og Heinola har man bygget opp store
sentrale rehabiliterings-enheter for pasienter med revmatiske sykdommer.
Imidlertid har pasientstrammen blitt annerledes enn man planla, idet pasien-
ter med inflammatorisk revmatisk sykdom i liten grad blir henvist fra andre
sykehus/avdelinger til disse rehabiliteringssentrene. @konomiske forhold kan
vere en medvirkende drsak til dette, men man kan heller ikke se bort fra at
faglige forhold spiller en rolle. Spesielt kan man pédpeke at rehabiliteringsvirk-
somheten ma vere naert knyttet opp til en tradisjonell revmatologisk og rev-
makirurgisk virksomhet, fordi det ikke gir noe klart skille mellom rehabili-
tering og medisinsk vurdering/behandling av pasienter med inflammatorisk
revmatisk sykdom. Videre vil det vaere viktig at et sentralt rehabiliterings-
senter kontinuerlig utferer oppgaver pi et kvalitativt hoyere nivi enn samar-
beidende avdelinger/sykehus, og at senteret derfor ogsd ma gis muligheter for
forskning, utviklingsarbeid, dokumentasjonsarbeid og kompetansespredning.

Prosjektgruppen har foretatt en systematisk gjennomgang av publisert littera-
tur innenfor ulike delomrider av rehabilitering/opptrening av pasienter med
revmatiske sykdommer. I forhold til de ressurser som brukes i Norge og i
andre land p4 dette omridet, er det relativt liten vitenskapelig dokumentasjon
for effekt av ulike opptreningstilbud og rehabiliterings-programmer. Det er et
stort potensiale for 4 utvikle og dokumentere nytteverdien av nye modeller og
programmer i rehabiliteringsarbeidet.

Et kompetansesenter for revmatologisk rehabilitering mé derfor selv drive
utviklings- og dokumentasjonsarbeid for behandlingsopplegg og dessuten
metodeutviklingsarbeid. Spredning av kompetanse mé vare basert pad kompe-
tanseoppbygging i samarbeid med de lokale miljgene, i tillegg til en kontinu-
erlig oppfolging og overviking av hva som drives av internasjonalt utviklings-
arbeid innen dette feltet.

Mangler i de fylkeskommunale rehabiliteringstilbud har avdekket behov for

et nasjonalt rehabiliteringssenter/kompetansesenter for revmatologisk rehabili-

tering. Senteret er tiltenkt to overordnede hovedoppgaver:

1. Rehabiliteringssenter pa landsfunksjonsnivé og pd regionnivi for helsere-
gion 2.

2. Kompetansesenter innen rehabilitering og opptrening av revmatikere og
osteoporosepasienter med utviklings-, forsknings- og formidlingsoppga-
ver.

De to hovedoppgavene mi dels ses i sammenheng, dels betrakrtes separat nar
det gjelder pasientrekruttering og ekonomiske styringssystemer.

Spesialisert rehabilitering pa region- og landsfunksjonsniva vil rette seg mot
pasienter med spesielt komplisert sykdom som ikke fir dekket sitt rehabili-
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teringsbehov pa fylkeskommunalt nivd. Eksempler pi slike pasientgrupper vil
vere ungdom med inflammatorisk revmatisk sykdom, pasienter med barne-
leddgikt som er blitt voksne, alvorlig funksjonshemmede med inflammatorisk
revmatisk sykdom og pasienter som nylig har gjennomgatt revmakirurgiske
inngrep og som har behov for opptrening/rehabilitering pd landsfunksjons-
nivi. I tillegg kommer opptrening/rehabilitering pa regionnivi (helseregion 2)
ovenfor prinsipielt de samme pasientgruppene, men med storst behov hos
pasienter som gjennomgér revmakirurgiske inngrep, og som ikke kan fi den
nedvendige postoperative rehabilitering/opptrening pa fylkeskommunalt nivi.

Spesialisert rehabilitering av barn og ungdom under 16 &r vil ikke bli en opp-
gave for dette senteret, idet denne rehabiliteringsoppgaven forventes 4 vaere
knyttet til den revmatologiske barne- og ungdomsavdelingen pa Rikshospita-
let.

Kompetansesenteret for revmatologisk rehabilitering og opptrening vil ha
oppgaver direkte knyttet til kompetansebygging (modellutvikling, forskning
og dokumentasjon), utvikling og kompetansespredning. Senteret vil bidra til
3 lofte rehabiliteringsarbeidet for fylkeskommunalt nivd, bide kvalitativt og
kvantitativt. Pasientrekrutteringen vil avhenge av hvilke prosjekter som gjen-
nomferes. Man ser det som serlig viktig at man skal utvikle programmer/
modeller som har overferingsverdi til fylkeshelsetjeneste og kommunehelsetje-
neste. Det vil derfor ogsi vare viktig & rekruttere pasientgrupper til kompe-
tansehevende prosjekter fra nzrliggende sykehusavdelinger i Oslo som diag-
nostiserer og behandler et stort antall pasienter med bide inflammatoriske og
ikke-inflammatoriske revmatiske sykdommer. Aktuelle diagnosegrupper vil
kunne vare revmatoid artritt, Bektherevs sykdom, systemiske bindevevssyk-
dommer, osteoporose, artrose og andre tilstander i muskel/skjelettapparatet
med smerter og funksjonsproblemer.

Innholdsmessig vil bide det spesialiserte rehabiliteringssenteret og kompetan-
sesenteret ha varierte oppgaver og prosjekter. Pasientene ber trekkes aktivt inn
i planlegging og utforming av egen behandling og rehabilitering.

Kompetansespredning og undervisning blir viktige oppgaver bdde for lands-
funksjonen og kompetansesenterfunksjonen. Denne spredningsfunksjonen
ber vare ambulerende, dvs. at personell fra senteret skal oppseke de lokale
fagmiljoene for at disse kan ta del i kunnskap og erfaringer.

Det nye nasjonale senteret for spesialisert rehabilitering og kompetansesen-
teret bor fi et navn som tydeliggjor at det dreier seg om en ny institusjon
med nye oppgaver og nytt innhold i forhold til det som har vert den tradi-
sjonelle virksomhet ved Oslo Samtetsforenings Revmatismesykehus. Setlig er
det v1kt1g at navnet henspeiler pi at institusjonen skal ha sentrale oppgaver
for 4 lofte rehabiliteringsarbeidet pa nasjonal basis, dels ved 4 kunne tilby en
landsfunksjon for de darligste pasienter, dels ved & ha en kompetansesenter-
funksjon for 4 stimulere rehabiliteringsarbeidet pi fylkes- og regionniva.



2.8 Dimensjo-
nering

Prosjektgruppen har antatt at rehabiliteringssenteret drlig vil behandle 100~
150 av landets 10.000 pasienter med leddgikt med moderate eller betydelige
funksjonsproblemer, og at de avrige vil fi dekket sitt rehabiliteringsbehov ved
fylkeskommunale og regionale avdelinger. I tillegg antas senteret hvert ir 4 ta
imot 20-30 av landets voksne pasienter med barneleddgikt, 15-20 med and-
re diagnoser og rehabiliteringsbehov pa landsfunksjonsniva, 2540 pasienter
med behov for postoperativ opptrening pd landsfunksjonsnivi og et tilsvaren-

de antall med behov for postoperativ opptrening pd regionnivi (helseregion
2).

Dessuten har vi antatt at 50 ungdommer mellom 16 og 20 4r hvert ir har
behov for et 3—4 ukers rehabiliteringsopphold. Tilsammen antas senteret der-
for 4 behandle opptil 235330 pasienter pr. ir med en gjennomsnittlig lig-
getid pa 25 dager, tilsammen 5.875-8.250 behandlingsdegn. Dette gir et
ansldtt sengetall pd mellom 20 og 28, hvorav 5 senger til ungdom. I tillegg er
det behov for 5 senger for 4 kunne motta pasienter til kompetanse-oppbyg-
gende prosjekter. Det samlede sengetall er derfor mellom 25 og 33.

Prosjektgruppen understreker at anslagene for sengebehov er gjort pé grunn-
lag av kjennskap til epidemiologiske tall for ulike revmatiske sykdommer.
Anslagene er'imidertid usikre, og fra signaler som er gitt fra samarbeidende
sykehusavdelinger vil behovet for henvisninger vzre mindre enn det som
tilsvarer 25 senger. Dimensjoneringen vil i stor grad kunne pavirkes av eko-
nomiske styringssystemer/finansieringsordninger og i hvilken grad senteret far
bemanning med dyktige fagfolk som gjor at senteret kan gi et kvalitativt til-
bud som overgir tilbudet pi fylkeskommunalt og evrig regionalt nivi. Kvali-
teten pd tjenestene vil ha stor betydning for & gjere tilbudet etterspurt fra
lavere nivéer av helsetjenesten og derved pavirke mengden av henviste pasien-
ter.

I tillegg til tradisjonelle senger er det behov for 1-2 hybler for ungdom med
revmatisk sykdom og 10-15 senger i en hotellfunksjon for kursvirksomhet.
Barnehage skal vere tilgjengelig for pasienter med smé barn og ansattes barn.
Ved den bygningsmessige utforming skal man tilstrebe maksimal trivsel og
trygghet for pasientene.

Det er antatt behov for 4 overordnede leger i revmatologi, 1 assistentlege, 1
spesialist i fysikalsk medisin og rehabilitering, 5 ergoterapeuter, 8 fysiotera-
peuter, 28 sykepleiere, 9 hjelpepleiere, 2 sosionomer, 2 psykologer og 6 kon-
tormedarbeidere. I tillegg m4 avdelingen ha universitetstilknytning med an-
settelse av professor, og senteret ma utvikle en spesiell funksjon knyttet til
brukerkompetanse. Dessuten er det avsatt 7 rsverk til innkjop av eksterne
tjenester (fra bl.a. psykiater, andre grupper helsepersonell og forskningsplan-
legger/statistiker).
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OSRs lokaler anses egnet for 4 utvikle en landsfunksjonsoppgave i spesialisert
rehabilitering og en kompetansesenterfunksjon. Samarbeid pi tvers av institu-
sjoner, fagomrider og profesjoner blir serlig viktig, ogsi fordi man opererer
innenfor et lite faglig milje som lett kan bli sirbart p4 personalsiden. Derfor
ber senteret ha en sterk faglig forankring til nzrliggende sykehusmiljoer
(Rikshospitalet, Diakonhjemmets sykehus og Martina Hansens Hospital), til
universitets- og hoyskolemiljo. Vi ser for oss at en faglig forankring til region-
avdelingene i revmatologi vil vare serskilt viktig, og det ber vurderes rota-
sjonsordninger og vaktsamarbeid for legegruppen. I denne forbindelse vil det
ogsd vere viktig 4 utvikle et felles revmatologisk fagutviklings- og forsknings-
milje sammen med narliggende sykehus.

Hvis det blir aktuelt 4 vurdere andre lokaliseringsalternativer enn OSR, kan
man tenke seg en geografisk og administrativ forankring til et eksisterende
sykehusmilje i Oslo-omréidet (Rikshospitalets revmatologiske avdeling eller
revmatologisk avdeling pd Diakonhjemmets sykehus). En slik direkte forank-
ring vil kunne ha visse stordriftsfordeler med bedre tilgjengelighet av medi-
sinske servicefunksjoner, reduserte kostnader til administrasjon og kanskje
ogsé fordeler nédr det gjelder & skaffe kvalifisert personell.

Vi har ikke vurdert etableringsomkostninger.

Ved sengeavdelingen er det beregnet 52 stillingshjemler, til kompetansesen-
terenheten 20 stillingshjemler, til administrasjon 7 hjemler. 1 tillegg kommer
utgifter til barnehage, poliklinikk og hotellfunksjon. De totale lennskostnader
er ansldtt til 28 millioner, til utstyr og vedlikehold 2,7 millioner og andre
driftsutgifter 11,7 millioner. Til sammen vil man ha 4rlige driftsomkostninger
pa 43 millioner, hvorav 10 millioner til kompetansesenterfunksjonen. Ut fra
et stipulert antall liggedegn anslis kurdegnprisen til 4000—4500 kroner.



3. Beskrivelse av de mest aktuelle
pasientgrupper, behandlings- og
rebabiliteringsbehov

3.1 Revmatoid
artritt
(leddgikt)

3.1.1 Sykdomsbeskrivelse

Leddgike er en kronisk progredierende betennelsessykdom som ofte betraktes
som modell-sykdom for de forskjellige inflammatoriske (betennelsesaktige)
revmatiske sykdommene. Konsekvenser av leddbetennelsen og skadene pa ben
og brusk er smerter, stivhet og bevegelsesproblemer — hvilket kan gi omfat-
tende funksjonsproblemer. Graden av sykdoms-angrep varierer betydelig fra
individ til individ. I tillegg til plager fra bevegelsesapparatet forekommer
generelle sykdomssymptomer i form av feber, tretthet og vekttap, og dessuten
symptomer fra andre organsystemer. Alvorlige sykdomsformer kan ogsi vere
forbundet med angrep i indre organer (f.eks. avleiringer av spesielle eggehvi-
testoffer (amyloidose), og kroniske betennelser i lunge, hjertesekk eller aye).

I tillegg til fysiske plager har sykdommen ogsd psykiske aspekter. Her inngr
forandring i selvbilde, depresjoner og angst. Mange foler at de har liten kon-
troll med livet, fordi svingningene i sykdoms-aktiviteten sjelden er forut-
sigbare, og alle planer mi legges med forbehold. Smerter, stivhet, funksjons-
hemning og depresjon innvirker p3 evnen til egenomsorg og setter spesielle
krav til pasientens omgivelser og milje. Leddgikt og andre revmatiske syk-
dommer har biologiske; psykiske og sosiale konsekvenser, og sykdommene ma
utredes og behandles innenfor en biopsykososial sykdomsforstielse.

3.1.2 Forekomst

Befolkningsundersekelser utfert pi 60- og 70-tallet tydet p3 at leddgikt fore-
kommer hos 1-2% av befolkningen. I lgpet av de senere irene har man fitt
nye og mer presise kriterier for sykdomsklassifikasjon, og dette har gjort det
mulig 4 foreta skarpere avgrensninger av leddgikt i forhold til andre revmatis-
ke sykdommer. Bla. er man blitt klar over at mange pasienter har plagsom-
me, men mindre alvorlige betennelsestilstander i ledd uten at de tilfredsstiller
de diagnostiske kravene til leddgike. Ved bruk av mer presise kriterier for
diagnose og klassifikasjon er det vist at leddgikt forekommer hos 0,5-1% av
den voksne befolkningen (for tall fra Oslo, se nedenfor).

Like viktig som den absolutte forekomst er 4 dokumentere hvilke konsekven-
ser leddgikt har i forhold til arbeidsforhet, funksjon og livskvaliter. Store
amerikanske oppfolgingsundersekelser har vist at en stor andel av pasienter
med leddgikt fir alvorlige sykdomskonsekvenser i form av funksjonstap og
pavirket psykososial helse. Slike materialer har ogsa vist at leddgikt gir en
livsforkortning ps mellom 5 og 10 4r. En svensk undersgkelse har vist at nar
40% av leddgikt-pasienter blir arbeidsufere i lopet av de forste to drene etter
sykdomsdebut.

De fleste av disse underspkelsene er gjort i spesielt utvalgte pasientgrupper

basert pa henvisninger til sykehus. Disse sykehusenes ventelister og inntaks-
politikk i sengeavdelinger og poliklinikker vil pavirke pasientutvelgelsen, og

21



22

setlig i hvilken grad de minst syke pasientene blir «filtrert bort» fra
materialene.

I lapet av de siste drene er det i Oslo opprettet et register over pasienter med
leddgikt (voksen leddgikt, dvs. sykdomsstart etter 16 ars alder). ¥

Resultatet fra de epidemiologiske undersgkelsene i Oslo tyder pi at den sam-

. lede forekomst av voksen leddgikt i aldersgruppen 20-79 ir er ca. 0.5%

(mellom 0,3 og 0,5% ut fra registeret, mellom 0,4 og 0,8 % ut fra befolk-
ningsundersekelsen) Fordelingen kvinner/menn er 4/1. Prosentandelen under
40 &r er 10,7, under 50 4r 21,5 og under 60 &r 37 4.

Avalle pasienter mellom 20 og 79 4r hadde 51,5% MHAQ verdi > 1,5,
22,7% > 2 og 2,6% > 3. I aldersgruppen under GO &r var det 44,1% som
hadde MHAQ verdi >1,5, 15,4% > 2 og 1,1% >3.

Tilsvarende tall for selvrapportert funksjon viste at 93,3% av pasientene var i
funksjonsklasse 24, 42,6 % i funksjonsklasse 3—4 og 6,9 % i funksjonsklasse
4. For aldersgruppen < 60 &r var tilsvarende tall 89,7 %, 30% og 2,2%.

Disse tallene mé tolkes slik at ca. 1500 leddgiktpasienter i Oslo har en syk-
dom som gir storre eller mindre funksjonsproblemer i dagliglivet, og av disse
har 1000 hva man vil karakterisere som et moderat eller betydelig fysisk
funksjonproblem (MHAQ > 1,5). Hvis man forutsetter at Oslo gir et repre-
sentativt bilde for landet som helhet, fir man omtrentlige tall ved 4 multi-
plisere med en faktor pa 10.

Tallene nevnt ovenfor er under publisering: At man nd opererer med lavere

" Leddgiktregisteret er basert pd pasienter som har vart til poliklinisk undersokelse eller
innlagt revmatologisk avdeling, Diakonhjemmets sykehus eller Oslo Sanitetsforenings
Revmatismesykehus. Pr. i dag er 1600 pasienter inkludert i registeret. Det er gjennomfort
en befolkningsundersekelse i 1994 som tyder pé at registerets komplettheter 859%. Derved
gir registeret muligheter for 4 oke presisjonen i beskrivelsen av hva som er den «sanne»
forekomst av leddgikt, og kunne beskrive forekomst av undergrupper basert p4 kriterier
som kjenn, alder, og grad av funksjonsutfall. Ansvarlige for registerundersokelsen er avde-
lingsoverlege dr.med. Tore Kristian Kvien i samarbeid med professor dr.med. @ystein
Forre.

En sporreskjemaundersokelse ble giennomfert i 1994 for 4 kartlegge pasientenes livskvali-
tet og funksjonproblemer. Antall pasienter mellom 20 og 79 4r som ble undersekt var
1333. Til 4 bedemme funksjonsutfall brukte man 2 typer av mélinger:

1. Pasientens selvrapporterte funksjonsklasse 1—4 (1=greier aktiviteter uten problemer,
2=greier aktiviteter med litt problemer, 3=greier aktiviteter med store problemer, 4=greier
ikke).

2. MHAQ-verdi (MHAQ=Modified Health Assessment Questionnaire). MHAQ-verdien
ligger mellom 1 og 4, og er beregnet ut fra en gjennomsnittsverdi pi pasientens angivelse
av funksjonsbegrensninger ved 8 sparsmal om forskjellige aktiviteter. Vi har anslite at pasien-
ter med MHAQ-verdi over 1,5 har moderate funksjonsproblemer, og MHAQ-verdier over
2 har betydelige funksjonsproblemer.



tall for forekomst av alvorlig leddgikt skyldes bl.a. at man bruker klarere kri-
terier for 3 atskille de ulike revmatiske sykdommene i forhold til hverandre.
Som det fremgir nedenfor, finnes ogsa andre alvorlige inflammatoriske rev-
matiske sykdommer enn leddgikr.

3.1.3 Behandlings- og rehabiliteringsbehov

For pasienter med revmatoid artritt er det viktig & komme tidlig til spesialist-
behandling for 3 fi stilt diagnose og komme i gang med malrettet, individua-
lisert sykdomsmodifiserende behandling. Derfor er det ogsd viktig at pasien-
ter blir henvist fra primarhelsetjenste til revmatolog for det er kommet alvor-
lige funksjonshemninger og leddedeleggelser. Kunnskap om revmatiske syk-
dommer i primarhelsetjenesten og god kommunikasjon mellom behand-
lingsnivdene vil kunne hindre underbehandling av pasienter med leddgikt
tidlig i sykdomsforlopet og derved sannsynligvis ogsd senere funksjonshem-
ninger og rehabiliterings-behov.

Behandling som helbreder pasienter med leddgike er fortsate ikke tilgjengelig,
og den langsiktige effekten av medikamentell behandling er ogsd utilstrekke-
lig dokumentert. Erfaring og deskriptive epidemiologiske undersekelser viser
at mange pasienter i forlopet fir behov for revmakirurgiske inngrep og opp-
trening/rehabilitering.

Rehabiliteringsbehovet vil avhenge av sykdommens alvorlighetsgrad og utvik-
ling av struktuelle leddskader og funksjonsproblemer. Et adekvat rehabili-
teringstilbud er sammensatt bdde med hensyn til innhold og behov for perso-
nellressurser. Rehabiliteringen mé ta utgangspunkt i et samarbeid mellom
bruker og behandlergruppe innenfor en biopsykososial sykdomsforstielse. For
brukerne er rehabiliteringen en prosess som krever aktiv medvirkning med
bl.a. erkjennelse av egne muligheter og begrensninger og en nyorientering
mot nye funksjons-former. For fagpersonene vil rehabiliteringen oftest starte
med en kartlegging av pasientenes subjektive plager, funksjonsproblemer og
rehabiliteringspotensiale.

Rehabiliteringen mé inngd som en del av et mangefasettert tverrfaglig tilbud
til pasienter og eventuelt deres pirerende. Sykdommen rammer hele familien
— og den er livslang. Derfor kan det ogsa vere behov for oppfelging av nere
familiemedlemmer (foreldre, ektefeller, barn). Milet for rehabilitering er 3
gjore pasienten mest mulig selvhjulpen. Det er en helhetlig prosess som gri-
per inn i pasientens liv pd flere omrader. Pasientens egne ressurser ber sokes
utnyttet i rehabiliteringen for & gjenvinne dennes funksjon. Det kan vere
viktig & supplere det profesjonelle rehabiliteringsarbeidet med selvhjelps-
trening og annen rehabiliteringsrettet virksomhet i regi av de frivillige organi-
sasjoner.

Eksempler pi elementer i et rehabiliteringsopplegg for leddgiktspasienter vil
vere smertebehandling, kognitiv atferdsbehandling og smertemestring,
trening av styrke og bevegelighet inkludert trening i basseng (individuelt og
gruppe), utprevning og tilpassing av ortoser og tekniske hjelpemidler,
pasientundervisning, gruppebehandling med utveksling av pasienters egne
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kunnskaper og erfaringer samt intervensjoner med tanke pa dagliglivets akti-
viteter, arbeids- og yrkestrening.

Nir man skal vurdere behandlings- og rehabiliteringsbehovet for de betennel-
sesaktige revmatiske sykdommene, ma man ha klart for seg at leddgikt er en
sammensatt sykdom med svingende forlap, hvor det hele tiden ogsi er behov
for en medisinsk beredskap, blant annet for 4 optimalisere medikasjon i for-
hold til sykdomsutviklingen. Rehabiliteringsvirksomheten ma derfor ikke ses
isolert fra den ovrige behandling, fordi kirurgisk behandling og medikamen-
tell behandling i avgjerende grad kan pavirke funksjonsevne og rehabilite-
ringsbehov. Et medisinsk tilbud som kan sikre at pasientene fir optimal me-
dikamentell og kirurgisk behandling ma foreligge sammen med rehabilite-
ringstilbudet,

Spesialisert rehabilitering vil foregd pi alle nivder i behandlingskjeden (fylke,
region og landsfunksjoner). Oppgavene er prinsipielt de samme pi alle nivder.
Det vil ofte vere sykdommenes sjeldenhet og kompleksitet som vil avgjore
behovet for spesialisert rehabilitering pé region- eller landsfunksjonsniva. Pa-
sienter med sjeldne og kompliserte sykdommer vil oftest ha mer sammensatte
funksjonsproblemer som stiller krav til bemanning, erfaring og kompetanse
ut over det man kan forvente 3 finne i fylkeshelsetjenesten.

3.2.1 Sykdomsbeskrivelse

Barneleddgikt starter pr. definisjon for 16 4rs alder. Sykdommen er uensartet
og bestir av flere undergrupper («systemisk type» som karakteriseres av hay
feber og varierende grad av leddaffeksjon, «fileddstypen» hvor 4 eller ferre
ledd er angrepet og som ofte er assosiert med kronisk regnbuehinne-
betennelse, og «<mangeleddstypen» som enten starter i ung barnealder eller
tendringsalder og har 25 affiserte ledd). I tillegg finnes flere undergrupperin-
ger. Sykdommen avviker fra vanlig voksen leddgikt bdde med hensyn til syk-
domsmanifestasjoner og sykdomskomplikasjoner. Kronisk regnbuehinnebe-
tennelse er en viktig ledsagermanifestasjon ved barneleddgike, spesielt hos sma
piker med fileddstype av leddgikt. Vekstforstyrrelser er-ogsa et hyppig og
karakeeristisk funn.

3.2.2 Forekomst

Ingen kjenner med sikkerhet antallet nye tilfeller av barneleddgikt i Norge,
men man antar at det er ca. 100 nye tilfeller pr. &r. I litteraturen oppgis tall
som spenner fra 10/100 000 til 19/100 000 nye tilfeller pr. 4r (for Norge
100-190 nye tilfeller pr. ir).

Forekomsten av barneleddgikt angis i litteraturen & vare mellom 16 og 113

pr. 100 000. I Norge tror man forekomsten er ca. 1000 tilfeller av barne-
leddgike.

Forekomst av barneleddgikt i voksen alder er vanskelig & ansla. I forbindelse
med register-kartleggingen ved Diakonhjemmets sykehus har man identifisert
ca. 50 pasienter som er under pigiende behandling, dvs. 3—4% av det totale



antall voksne med leddgikt mellom 20-79 4r. Sykdomsforlapet er svart varie-
rende, og det er derfor ogsi vanskelig 4 ansli forekomsten av pasienter med
betydelige funksjonsproblemer. Ca. 50% av alle pasienter med barneleddgike
blir etter hvert friske eller tilnzrmet friske. Det antas at ca. 1/3 — 1/4 av de
ca. 1000 pasientene med barneleddgikt i Norge har behov for sykehusopp-
hold. En fersk oppfelgingsundersekelse av 117 barn med revmatisk sykdom
viste at 60% av pasientene med barneleddgikt var i remisjon (uten sykdoms-
akrivitet) etter en gjennomsnittlig oppfelgingsperiode pd 10 ir (gjennom-
snittsalder 18 &r ved etterundersekelse). 60% av pasientene med JRA hadde
verdi 0 for HAQ. Bare 7% hadde HAQ score 2 1,0 (tilsvarende 2,0 ved
MHAQ).»

3.2.3 Behandlings-, habiliterings- og rehabiliteringsbehov

Diagnostikk og behandling av barn med leddgikt er en heyspesialisert oppga-
ve hvor barne- og ungdomsseksjonen pé Oslo Sanitetsforenings Revmatisme-
sykehus (OSR)/Rikshospitalet har landsfunksjon. Kompleksiteten i behand-
lingsopplegget skyldes sykdommens uensartethet, problemer med medika-
mentell behandling hos barn, vurdering av behandlingseffekt, pavirkning av
et skjelett som er i vekst og utvikling, og spesielle revmakirurgiske problemer.
Det er dessuten spesielle utfordrende oppgaver knyttet til rehabilitering, bade
hos barn, ungdom og unge voksne. Dette henger sammen med at f.eks. ung-
domspasientene kan fa mangelfull skolegang pga. kronisk sykdom og langva-
rige sykchusopphold og at selve sykdommen naturlig nok vil pavirke funk-
sjonsevnene pi alle omrider, bide fysmk psykisk og sosialt.

Opptrening av barn og ungdom byr pé spesielle problemer som har 3 gjore
med deres vekst, fysiske og mentale modning; Det stilles derfor spesielle
kompetansekrav til fysioterapeuter, ergoterapeuter og sosionomer som be-
handler denne pasientgruppen.

I tillegg til landsfunksjonen pd OSR/Rikshospitalet fir en del barn og ung-
dom oppfelging og behandling pd revmatologiske og/eller pediatriske avdelin-
ger pa sentralsykehus og serlig regionsykehus.

Antall revmakirurgiske inngrep pr. 4r ved OSR/Rikshospitalet pd pasienter
med diagnose JRA har vert mellom 150 og 220 de siste 8-10 drene. 1 1994
ble det operert 136 pasienter med JRA-diagnose (163 inngrep), hvorav ca.
30% var over 18 &r, 1 1995 161 pasienter og 193 inngrep, hvorav 46 pasien-
ter over 18 ar.

Pasienter med barneleddgikt som vedvarer inn i voksen alder, utgjor et rela-
tivt lite antall, men voksne pasienter med JRA er vanskeligere 4 behandle enn
andre voksne pasienter. Dette skyldes bl.a. vekstforstyrrelser, smé og tynne
knokler og dirlig utviklet muskulatur. De trenger oftest lang tid til opptre-

2 Denne oppfelgingsundersokelsen av barn med leddgikt utfores ved OSR/Rikshospitalet.
Ansvarlig for undersokelsen er klinisk stipendiat Berit Flata, professor dr.med. @ystein
Forre og overlege dr.med. Odd Vinje. HAQ=Health Assessment Quesionnaire er et mer
omfattende funksjonsmél enn MHAQ. HAQ score 0-3 tilsvarer MHAQ 1-4.
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ning av personale som har erfaring med disse pasientene. Her vil man ogsi
std overfor spesielle utfordringer i det medikamentelle behandlingsopplegg.
Rehabiliteringsopplegget mi ogsi ta utgangspunke i at disse pasientene med
sine fysiske funksjonshemninger ma bys muligheter til utdannelse, yrkesaktivt
liv og en best mulig livskvalitet. Dette gjor at det er behov for opptrening og
rehabilitering med krav til spesialkompetanse fra mange fagpersoner.

Barn, ungdom og unge voksne med barneleddgikt trenger et hoyspesialisert
medisinsk og kirurgisk behandlingstilbud parallelt med rehabiliteringstilbu-
det.

Behovet for spesialisert rehabilitering pé landsfunksjonsnivd m3 ses i sammen-
heng med tallene ovenfor for forekomst av barneleddgikt med alvorlige funk-
sjonsproblemer. Man antar det vil vaere ca. 30-35 ungdommer mellom 16 og
20 4r som har hva man kan karakterisere som alvorlige fysiske funksjonspro-
blemer (antar 100 nye pasienter pr. ir, 7% HAQ score >1,0 etter 10 &r, dvs.
ca. 35 pasienter 1620 4r). I tillegg vil trolig noen pasienter med mer lavgra-
dig fysisk funksjonshemning ha behov for hayspesialisert rehabilitering fordi
sykdommen ikke bare gir fysiske funksjonsproblemer, men ogsé pavirker sosi-

al og psykisk funksjonsevne.

Dessuten méd man forvente at ungdom og unge voksne med barneleddgike
som gjennomgar revmakirurgiske inngrep i serlig grad vil ha behov for post-
operativ opptrening og rehabilitering p3 heyt kompetanseniva.

3.3.1 Sykdomsbeskrivelse

Bekhterevs sykdom utgjer en del av en stor og uensartet sykdomsgruppe som
ofte benevnes seronegative spondylartropatier. Til denne gruppen herer ogsi
beslektede tilstander som Reiters syndrom, Bekhterev-lignende sykdommer
ved ulceres kolitt, Mb. Crohn og psoriasis. De typiske symptomer ved Bekh-
terevs sykdom er stivhet og smerter i rygg som ofte har et karakteristisk
menster med morgenstivhet og mindre plager ved bevegelse og fysisk aktivi-
tet. Med sykdomsutvikling kommer det en gradvis tilstivning, slik at ryggen
kan stivne i en fremoverbeyd stilling. Sykdommen har varierende grad av
aktivitet og sykdomsangrep. Noen pasienter fir perifere leddbetennelser, set-
lig i store ledd som kner, hofter og skuldre. Ca. 10% av pasientene fir ogsi
akutte regnbuchinnebetennelser som ledsagerfenomen. En liten andel kan fi
systemiske sykdomsmanifestasjoner i form av amyloidose og andre organ-
komplikasjoner. Vevstypen HLA B27 disponerer for sykdommen.

3.3.2 Forekomst

Det er gjort en rekke epidemiologiske undersakelser bide i Norge og verden
forgvrig for 4 kartlegge forekomst av Bekhterevs sykdom. Det har vart bruke
forskjellige metoder som spenner fra befolkningsundersekelser ved 4 under-
soke HLA B27 positive blodgivere til undersekelser av pasienter henvist til
sykehus. I en befolkningsundersokelse i Tromse ble det vist at forekomsten av
Bekhterevs sykdom var litt over 1%, men disse pasientene hadde mildere og
mindre aktiv sykdom enn pasienter som hadde blitt henvist til den lokale



3.4 Psoriasis-
artritt

3.5 Syste-
miske binde-
vevssyk-
dommer

sykehus—avdcling Forekomsten basert pd slike sykehusmaterialer anslds 3 vare
0,19%. De fleste er enige om at Bekhterevs sykdom er en mindre hyppig syk-
dom enn leddgikt. P4 den annen side starter Bekhterevs sykdom hyppigere i
ung alder. Den er vanllgcrc hos menn enn hos kvinner. Det forehggcr ikke
data som gjor det mulig & beregne forekomst av subgrupper basert p3 alder
og funksjonsnivi.

3.3.3 Behandlings- og rehabiliteringsbehov

Trening av styrke og bevegelighet samt forebygging av kontrakturer og til-
stivning i feilaktige kroppstillinger er det viktigste element i behandlingen av
Bekhterevs sykdom pa lang sikt. Opptrening m4 vanligvis kombineres med
medikamentell behandling. 1 tillegg til opptreningen er det viktig 4 ta hensyn
til pasientens behov for yrkesmessige tilpasninger, arbeidstrening etc. De sist-
nevnte tiltak er spesielt betydningsfulle fordi sykdommen hyppigst starter hos
yrkesaktive mennesker i ung voksen alder mellom 20 og 40 ar.

3.4.1 Sykdomsbeskrivelse

Psoriasisartritt-er en heterogen sykdom som kan fremby et Bekhterev-lignen-
de sykdomsbilde med dominerende symptomer fra rygg og senefester. En
annen variant ligner pa leddgikt, men har en litt annen distribusjon av ledd-
affeksjonen. Huden viser oftest typiske psoriasisflekker, og neglene er ofte
affisert, men leddaffeksjonen kan vere dominerende.

3.4.2 Forekomst

Ingen kjenner den neyaktige forekomst av psoriasisartritt, hvilket ogsa har
sammenheng med uklare diagnostiske og klassifikasjonskriterier. Sannsynligvis
er forekomsten mellom 50 og 100 pr. 100 000. Dette indikerer at forekom-
sten av psoriasisartritt er noe i underkant av Bekhterevs sykdom.

3.4.3 Behandlings- og rehabiliteringsbehov
Behandlings- og rehabiliteringsbehov har store likheter med leddgikt og
Bekhterevs sykdom.

3.5.1 Sykdomsbeskrivelse

Dette dreier seg om en gruppe sykdommer med folgende hoveddiagnoser:
Systemisk lupus erythematosus, sklerodermi, dermatomyositt, polymyositt,
Wegeners granulomatose og andre vaskulittsyndromer, Sjogrens syndrom.
Sykdommene domineres ofte av immunologisk betingede betennelsesreaksjo-
ner i indre organer. Ved lupus kan det vare varierende grad av leddaffeksjon
som i uttalte tilfeller kan ligne p4 den man ser ved leddgike. Ved Sjegrens
syndrom er det ogsé ofte dominerende leddplager. Sklerodermi og myositt-
gruppen gir ofte muskuler affeksjon og dessuten stivhet og bevegelsesproble-
mer pga. affeksjon i hud (sklerodermi) og muskulatur (myositt).

3.5.2 Forekomst
Den hyppigste av de alvorlige systemiske bindevevssykdommer er systemisk
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lupus erythematosus. Man antar at forekomsten av lupus er mellom 10 og 40
pr. 100 000. Dette betyr at man i Norge kan forventes 4 ha ca. 500-1500
lupus-pasienter.

For Sjegrens syndrom er det usikre og varierende tall for forekomst. De
heyeste tall fra Malme indikerer at Sjogrens syndrom er like hyppig eller

hyppigere enn leddgike. Imidlertid har man utilstrekkelig kunnskap om antal-
let pasienter med rehabiliteringsbehov.

Antall pasienter med sklerodermi antas 4 vere mellom 10 og 20 pr. 100 000,
dvs. at man i Norge kan forvente 4 ha ca. 400-800 sklerodermi-pasienter.
Noen av disse pasientene har alvorlige systemiske sykdomsformer, andre mer

godartede lokaliserte sykdomtyper.

3.5.3 Behandlings- og rehabiliteringsbehov

Pasienter med systemiske bindevevssykdommer har forst og fremst behov for
god medisinsk diagnostikk, oppfelging og behandling. Det er nedvendig 3
folge sykdomsaktiviteten neye og behandle aktivt med kortikosteroider, celle-
gift og annen aktiv behandling nir det kommer nye sykdomsmanifestasjoner.
Pasientene blir ofte arbeidsufere og fir funksjonsproblemer, dels pga. ledd-
plager, dels pga. generell sykdomsaffeksjon.

For noen pasientgrupper foreligger et behov for hayspesialisert rehabilitering
og opptrening. I denne sammenheng er det spesielt viktig & trekke frem pa-
sienter med systemisk sklerose (sklerodermi) hvor det kan skje en betydelig
tilstivning med kontrakturdannelser over tid, og hvor man mi anta at spesielt

kyndig og erfaren veiledning vil ha betydning for 4 kunne opprettholde funk-
sjon og bevegelighet.

3.6.1 Sykdomsbeskrivelse

Ved artrose foreligger en degenerativ sykdomsprosess i leddbrusken. Det er en
flytende overgang mellom det man vanligvis forstir som en patologisk syk-
domsprosess og en naturlig aldringsprosess. Artrose kan dels opptre som en
primar sykdom og affisere enten fi ledd eller mange ledd (generalisert artro-
se/polyartrose) eller opptre sekundert til en tidligere skade eller sykdom som
har pavirket leddets naturlige biomekanikk. Ved enkelte artroseformer kan
pasientene hemmes betydelig av smerter og stivhet. Funksjonsproblemene
bestemmes av hvilke leddomréder som er sterkest angrepet (oftest kneledd,
hofteledd og fingerledd med konsekvenser for gangfunksjon, grepfunksjon og
finere fingerbevegelser). Nye undersokelser har vist at man ogsa ved artrose
har pavirkning av psykisk og sosial livskvalitet i samme storrelsesorden som

ved leddgikt.

3.6.2 Forekomst

Forekomsten av artrose i aldersgruppen 60~70 ar er vanskelig 4 ansld eksakt.
Systematiske rentgenundersekelser har vist forekomst av artroseforandringer
hos ca. 50% av alle individer over 60 ir, mer hyppig hos kvinner enn hos
menn. Forekomsten av rentgenologisk artrose i kneledd er ca. 20 og 40%
hos henholdsvis menn og kvinner ved 70 irs alder. Tilsvarende tall for hofter
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er 10 og 20%. Ikke alle disse pasientene har subjektive plager. Det finnes
ikke undersgkelser som pi en tilfredsstillende mite dokumenterer forekom-
sten av artrose i forhold til pasientenes funksjonsproblemer og behandlingsbe-
hov. En indikasjon om problemomridets starrelse fir man dog ved 3 betrakte
det arlige antallet proteseoperasjoner i hofter og knar i Norge som er hen-
holdsvis ca. 5000 og 1000.

3.6.3 Behandlings- og rehabiliteringsbehov

Pasienter med artrose har et behov for medikamentell stattebehandling for &
redusere smerter og stivhet og bedre generell funksjon. Protesekirurgi repre-
senter det avsluttende behandlingstiltak etter at andre behandlingsmetoder
har vart forsgkt for & redusere pasientens plager og opprettholde/bedre funk-
sjon. Elementer i denne behandlingskjcden er informasjon om riktig belast-
ning, mosjon, spesifikk trening, fysioterapi, bruk av ortopediske og tekniske
hjelpemidler. Man vet at pasienter med artrose er hyppige brukere av fysio-
tetapi.

Protesekirurgi utfores ved de fleste storre sykehus. Som nevnt utfores ca.
5000 proteseoperasjoner i hofter og 1000 proteseoperasjoner i knar i Norge
hvert ir.

Generell livskvalitet, psykiske og sosiale variabler pavirkes ogsd ved artrose.
Artrose er et underkjent helseproblem hvor mest oppmerksomhet har vert
rettet mot operativ behandling. Medisinske og forskningsmessige oppgaver
omkring rehabilitering og opptrening har fitt liten oppmerksomhet i forhold
til storrelsen p3 helseproblemet og bruk av ressurser til fysioterapi og medika-
menter.

3.7.1 Sykdomsbeskrivelse

Det dreier seg om en stor gruppe tilstander som spenner fra fibromyalgi til
regionale/ lokaliserte kroniske smerte- og stivhetsproblemer i bevegelsesappa-
ratet. Fibromyalgi karakteriseres som en generalisert smertetilstand som serlig
affiserer kvinner, og hvor man paviser smhet pi spesielle trykkpunkter i mus-
kulatur og seneapparat. Mindre utbredte smertetilstander kan vere lokalisert i
bestemte muskelgrupper (f.eks. bekken- eller nakkemuskulatur) eller de kan
arte seg som helt lokale smertetilstander, f.eks. i skulderbuens muskulatur, i
sener og slimposer omkring senefester. Ryggsmerter utgjor ogsi et stort helse-
problem for samfunnet og kan ha mange forskjellige arsaker. Ikke-inflamma-
toriske generaliserte smerter og nakkesmerter er hyppigst hos kvinner, serlig
hos middelaldrende kvinner med lav eller middels utdannelse, mens regionale
ryggsmerter hyppigst er tilstede hos menn.

3.7.2 Forekomst

Befolkningsundersokelser har vist at 60% av befolkningen rapporterer at de
har hatt smerter i ledd, rygg eller muskler i lopet av siste uke. Av pasienter
med smerter er det 20% som har MHAQ score over 1,5 og 4% over 2. Det-
te betyr at ca. 12% av befolkningen har smerter i muskel/skjelettapparatet og
funksjonsproblemer med MHAQ score over 1,5 og litt over 2% smerter
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kombinert med MHAQ score over 2,0. Hvis man ser isolert pi aldersgrup-
pen under 60 ir og utelukker individer som rapporterer mer enn en ledsagen-
de sykdom, er forekomsten av smerter 53,2 %, og av disse har 10,4 %
MHAQ score over 1,5 og 1,6% over 2,0. ¥

Samtidig er det klart at ikke-inflammatoriske smerter i bevegelsesapparatet
uten signifikante og objektive funksjonsproblemer utgjer et stort helsepro-
blem. RTV’s statistikk viser at muskel-skjelettlidelser representerer 46% av
langtidsfravaret i norsk arbeidsliv (heyest i aldersgruppen 40—49 ir). Det er
videre beregnet at 20% av korttidsfraver skyldes muskel-skjelettlidelser. Der-
med er dette det viktigste helseproblem nir det gjelder tapte arbeidsdager og
gir i tillegg produksjonstap med store kostnader for norsk arbeidsliv. (St.
meld. 37, 1992 - 93.)

3.7.3 Behandlings- og rehabiliteringsbehov

Disse pasientene har betydelig behandlingsbehov for 4 bedre sine symptomer
og for 4 oppna funksjonsbedring. Av pasienter med smerter og funksjonsre-
duksjon definert som MHAQ > 2,0 er det 31% som rapporterer udekkede
behov for helsetjenester fra fysioterapeut, 30% fra ergoterapeut og 24,5%
anferer at de har udekkede behov for tekniske hjelpemidler og 6,7 % for
ganghjelpemilder. Sammenliknende tall for Oslo og Nordland viser at men-
nesker i Nordland har storre udekkede behov for denne type helsetjenester
enn i Oslo.?

Imidlertid er det et misforhold mellom opplevd behandlingsbehov fra individ
og samfunn og dokumentert effekt av mulige intervensjoner. Systemisk medi-
kamentell behandling har liten effekt bortsett fra den symptomlindring man
kan observere ved bruk av rene smertestillende midler. Det har vert hevdet at
systematisk trening har effekt, men dokumentasjonen er sparsom. Mange
fagfolk har tro p4 at behandlingsprogrammer for & bedre pasientenes mestring

og egenomsorg vil hjelpe, men her er ogsé effekten utilstrekkelig dokumen-
tert.

3.8.1 Sykdomsbeskrivelse

Som nevnt tidligere, defineres osteoporose ut fra bentetthet. Det er siledes
ingen direkte sammenheng mellom symptomer og sykdomsdefinisjon. Pasien-
ter med alvorlig (etablert) osteoporose, dvs. pasienter som har pavist fraktur i
rygg eller i andre lokalisasjoner, har ofte symptomer i form av smerter og
tretthet i ryggen og dessuten funksjonsproblemer med behov for trening og
rehabilitering.

» Disse resultatene skriver seg fra en befolkningsundersakelse for 3 kartlegge forekomsten av
muskel-, ledd- og ryggsmerter i Nordland og Oslo fylke i 1994. Tilsammen 20.000 indivi-
der mottok et 4 siders sparreskjema hvor man kartla smerteintensitet, smertelokalisasjon,
fysisk funksjonsniv3, pagiende behandling og opplevde behandlingsbehov. Ansvarlig for
undersokelsen er avdelingsoverlege dr.med. Tore Kristian Kvien, Diakonhjemmets sykehus
og seksjonsoverlege dr.med. Arild Bjerndal, avdeling for samfunnsmedisin, Statens Insti-
tutt for Folkehelse. Undersokelsen er bl.a. utfart i samarbeid med Statens helsetilsyn og
revmatologisk avdeling, Nordland Sentralsykehus.



Osteoporose forekommer hyppig som en ledsagende sykdomstilstand hos
pasienter med inflammatorisk revmatisk sykdom, spesielt pasienter med rev-
matoid artritt, polymyalgia rheumatica og systemiske bindevevs-sykdommer
(sekunder osteoporose). Dette skyldes at disse pasientene hyppigst er kvinner
og dessuten har en kombinasjon av disponerende faktorer for osteoporo-
seutvikling: hyppig bruk av kortikosteroider, inaktivitet pga. revmatiske smer-
ter og stivhet, og dessuten en betennelsesprosess som i seg selv er en medvir-
kende faktor til osteoporoseutvikling. Det er siledes en nzr relasjon mellom
osteoporose og inflammatoriske revmatiske sykdommer, bide nir det gjelder
forekomst og funksjonsproblemer.

Av spesiell interesse i revmatologien er den steroidinduserte osteoporose, dvs.
avkalkning og tendens til frakturer som folge av behandling med kortiko-
steroider. Dette gir ofte betydelige tilleggsproblemer hos mange pasienter,
ikke minst leddgiktpasienter.

3.8.2 Forekomst

Forekomsten av osteoporose etter nevnte diagnostiske kriterier har ikke vart
undersokt i Norge, men data fra Sverige (som har tilsvarende normalomride
for benmineraltetthet som norske kvinner) tyder pé at omlag 20% av kvinne-
ne over 50 4r har primar osteoporose. Forekomsten av osteoporose hos menn
og forekomsten av sekundzre osteporoseformer (pa grunn av ulike sykdom-
mer og/eller behandlingstiltak) er ukjent, men sikkert betydelig.

Flere undersgkelser har vist at Norge ligger pd «verdenstoppen» i antall 13-
halsbrudd, underarmsbrudd og brudd i ryggseylen i forhold til befolkningens
storrelse. P4 landsbasis ses omlag 9000 nye larhalsbrudd per ir. Antallet
osteoporotiske brudd er skende pd grunn av befolkningens alderssammenset-
ning. I tillegg har man i Oslo ogsa pavist en reell alderskorrigert gkning av
forekomsten av larhalsbrudd p3 omlag 2% per 4r i lopet av 70- og 80-drene.
Det er grunn til 4 tro at forekomsten av andre typer osteoporotiske brudd har
en tilsvarende utvikling. Hvor hyppig sekunder osteoporose forekommer hos
pasienter med inflammatorisk revmatisk sykdom er ukjent, men det er i hvert
fall klart at dette er et hyppig forekommende problem, spesielt hos kvinner
med revmatoid artritt og polymyalgia rheumatica som har brukt kortiko-
steroider over tid.

3.8.3 Behandlings- og rehabiliteringsbehov

Osteoporose behandles medikamentelt. De siste drene har det skjedd betyde-
lige fremskrite pd dette omridet ved at man har fitt bedre dokumentasjon for
effekten av hormonterapi, kalsiumtilskudd, D-vitamintilskudd, generelle leve-
regler, og dessuten har man fitt nye medikamenter som pévirker benresorp-
sjon (bisfosfonater og kalsitonin). Viktig for behandlingen er 4 pévise risiko-
faktorer hos enkeltindivider slik at man kan gjore den nedvendige diagnos-
tikk og starte forebyggende behandling pi et tidlig tidspunkt. Vi har i dag
mulighet for miling av benmineraltetthet for diagnostikk av osteoporose og
estimering av frakturrisiko. Et antall méleinstrumenter er allerede i bruk i
Norge. Hos pasienter som fir frakturer og smerter, er det behov for analge-
tisk medikasjon og opptrening/rehabiliteringstiltak for & bedre funksjon og
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redusere fremtidig bentap og risiko for nye frakturer. Opptrenings- og rehabi-
literingsbehovet ved osteoporose er relatert til funksjonsnivi og smerteproble-
mer etter frakeurer.

Behovet for og effekten av systematiske rehabiliteringstiltak etter frakturer er
utilstrekkelig dokumentert. For lirhalsbruddpasienter synes intensive rehabili-
teringstiltak i postoperativ fase 4 vare av stor betydning bide for smerte-
problematikk, funksjonsevne og livskvalitet. Det er all grunn til 4 tro at beho-
vene for slike tiltak for osteoporosepasienter med ulike frakturer er betydelige.

Dessuten er det grunn til 4 tro at trening har en positiv effekt som et sekun-
dert forebyggende tiltak hos pasienter med etablert osteoporose, men doku-
mentasjonen for dette er usikker.

De inflammatoriske revmatiske sykdommene er alvorlige og kan ha vidtrek-
kende funksjons-konsekvenser for pasientene, noe som ogsi vil virke inn pi
pasientens familie og omgivelser. Disse pasientene har ogs behov for omfat-
tende medisinske tjenester, bdde innen tradisjonell behandling, kirurgi og
spesialisert rehabilitering. Behandling og rehabilitering m3 skje innenfor en
biopsykososial sykdomsforstielse hvor bruker og helsepersonell samarbeider
om mél og virkemidler. Det er viktig at alle behandlingsnivier (kommunehel-
setjeneste, fylkeshelsetjeneste; regionhelsetjeneste og landsfunksjoner) er truk-
ket inn i denne virksomheten. Det er imidlertid vanskelig & beskrive klare
skillelinjer mellom hva som er kommune-, fylkes- og regionoppgaver og
landsfunksjoner innenfor spesialisert rehabilitering av pasienter med ulike
revmatiske sykdommer. Behovene i forhold til nivd vil ofte vere bestemt ut
fra sykdommenes sjeldenhet og kompleksitet. Det tydeligste behov for rehabi-
literingstjenester pd landsfunksjonsnivd gjelder for pasienter med sjeldne og
kompliserte sykdommer (f.eks. barn, ungdom og unge voksne med kompli-
sert revmatoid artritt). Nye epidemiologiske tall fra Oslo gjer det mulig 8
beregne forekomsten av subgrupper av revmatoid artritt basert pa funksjons-
niv3, alder og andre bakgrunnvariabler. Disse tall er av betydning for en mer
presis analyse av rehabiliterings- og opptreningsbehov.

Resultater fra oppfelgingsundersekelser av pasienter med barneleddgike gir
ogsa grunnlag for mer presise beregninger av rehabiliteringsbehov for ung-
om og unge voksne med denne sykdommen.

Ikke-inflammatoriske revmatiske sykdommer (artrose og smertesyndromer i
bletdeler) er hyppige, utgjer et stort problem for individ og samfunn, men er
mindre alvorlige enn de inflammatoriske revmatiske sykdommene. Osteo-
porose utgjer et stort helseproblem hvor det er behov for spesialisert rehabili-
tering hos pasienter med alvorlig osteoporose med smerter og gjennomgitte
frakturer (brudd). Pasienter med inflammatorisk revmatisk sykdom har serlig
risiko for osteoporoseutvikling og vil kunne ha spesielle og omfattende reha-
biliterings-behov.



4. Oslo Sanitetsforenings Revmatismesykehus

4.1 Historikk

4.2 Oppgaver
og dimensjo-
nering

Oslo Sanitetsforenings Revmatismesykehus ble etablert i 1938 med overlege
dr. med. Andreas Tanberg som forste overlege. Tanberg og sykehuset har hatt
en grunnleggende betydning for utviklingen av revmatologien i Norge. P4
1970-tallet skjedde en ombygging og utvidelse av sykehuset til et areal pa
1400 m? Norske Kvinners Sanitetsforening og Oslo Sanitetsforening har spilt
en nekkelrolle i hele denne utviklingen, dels i forbindelse med selve etablerin-
gen av sykehuset, dels gjennom finansiering av bygging og utvidelser. Fra
1964 ble Rikshospitalets revmatologiske forskningsinstitutt etablert i geogra-
fisk tilknytning til OSR, og fra 1972 ble navnet endret til Institutt for Gene-
rell og Revmatologisk Immunologi (IGRI).

P3'1970-1980 tallet hadde sykehuset pé det meste 132 senger som var gan-
ske likt fordelt pd 3 hovedfunksjoner: Generell revmatologi, revmakirurgi og
barne- og ungdomsrevmatologi. Sykehuset har hatt landsfunksjon for barn og
ungdom i revmatologi og spilt en viktig rolle i utviklingsarbeid p3 dette om-
radet, bade nasjonalt og internasjonalt. Videre har sykehuset hatt spesielt
viktige frontoppgaver innenfor revmakirurgi og har ogsa landsfunksjon for
nakke-kirurgi og andre vanskelige kirurgiske tilfeller, spesielt hos barn. Syke-
huset har i hele sin virksomhet vert basert pi «combined unit» prinsippet
med tverrfaglig samarbeid mellom revmakirurger, revmatologer og andre fag-
grupper. Sykehuset har spilt en viktig rolle i utarbeidelsen av tverrfaglige mo-
deller i behandlingen av inflammatorisk sykdom, men de siste &rene er dette
blitt mindre tydelig. Miljget ved sykehuset har vert i frontlinjen nir der gjel-
der utvikling av kostholdsopplegg ved revmatiske sykdommer og opptrening
av pasienter med fibromyalgi. Forgvrig har sykehusets vitenskapelige arbeid
vert konsentrert omkring revmaimmunologi, bioteknologi, immunterapi,
revmakirurgi og barnerevmatolagi.

Under oppbygging av revmatologi i fylkene har sykehuset bevart sin front-
funksjon innenfor barne- og ungdomsrevmatologi og tildels revmakirurgi.
Finansieringsordninger (gjestepasient-ordningen) har pavirker pasientflyt og
henvisningspraksis fra fylkene til sykehus med region- og landsfunksjoner. For
OSR har den geografiske isolasjon fra Rikshospitalet gjort at andre sykehus
med storre nerhet til andre medisinske spesialiteter har funnet det mer hen-
siktsmessig 4 behandle pasienter pa egne sentralsykehus. Derfor har det vert
et lavere antall henviste regionpasienter de senere drene, og det har skjedd en
nedbygging av sengetallet, slik at dette nd er 68 (juni 1996). I forbindelse
med flytting til Rikshospitalet vil sengetallet bli ytterligere redusert. Etter
Stortingsbehandlingen 28. mai 1996 er det vedtatt at sengetallet skal vere
minimum 45.

Reduksjon i sengetallet vil ha betydning for sykehusets muligheter for 4 gi
spesialisert rehabilitering og postoperativ opptrening pa regionniva (helsere-
gion 2) i fremtiden.

Tabell 1 viser noen nekkeltall for virksomheten ved sengeavdelingene ved

OSR/Rikshospitalet i 1995 fordelt pd de 3 seksjoner; generell revmatologi,

revmakirurgi og barnerevmatologi.
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Tabell 1 — Ngkkeltall for vitksomheten ved sengeavdelingene ved OSR/Riks-
hospitalet i 1995

Generell Revma- Barne-
revmatologi kirurgi revmatologi
Antall
innleggelser 316 342 539
Gjennomsnittlig
liggetid 11,3 * 22,5 11,3 *
Antall senger 16 29 23

* Gjennomsnitt for barnerevmatologi og generell revmatologi (datateknisk en

avdeling)




5. Behandlings- og rebabiliteringstilbudet

i dag

5.1 Innledning

Behandling av revmatiske sykdommer og osteoporose bygger i dag pa et
komplisert samspill mellom mange aktorer, dels i primerhelsetjenesten, dels i
spesialisthelsetjenesten. De inflammatoriske revmatiske sykdommene kan ha
meget varierte sykdomsbilder, som i tillegg til affeksjon av muskel/skjelettap-
paratet innebarer affeksjon av indre organer og sanseorganer. Inflammatoriske
revmatiske sykdommer som har dette kompliserte monsteret kan kreve be-
handling hos en rekke spesialister. Osteoporosepasienter vil ogsi kunne mate
mange forskjellige fagpersoner. Blant legene er det forst og fremst endokrino-
loger, gynekologer og revmatologer som har vist intesse for osteoporose-
pasienter.

Rehabilitering av revmatikere har tradisjonelt vart ivaretatt ved revmatologis-
ke avdelinger og revmatismesykehus. De fylkeskommunale revmatologiske
avdelingene er ansvarlig for spesialisthelsetjenesten for revmatikere — bide nir
det gjelder diagnostikk, behandling og spesialisert rehabilitering.

Det er ikke tvil om at det landsdekkende tilbud innen diagnostikk og be-
handling er bedre enn for 10 ir siden. Dette skyldes forst og fremst at det har
skjedd en-utvikling i faget nir det gjelder forstielse av risikofaktorer for alvor-
lig sykdom, og dessuten nir det gjelder behandlingsmetoder. Imidlertid er tre
forhold serskilt bekymringsfulle med hensyn pa tilgjengelighet og kvalitet pa
dagens behandlings- og rehabiliteringstilbud for revmatikere:

1. Store geografiske forskjeller i tilgjengelighet. I enkelte fylker er det flere
ubesatte revmatologstillinger, hvilket medferer lang ventetid med risiko
for forsinket og mangelfull diagnostikk og behandling.

2. Generell mangel p3 spesialistkompetanse i revmatologi (for fi utdannede
revmatologer).

3. Reduksjon over tid i det generelle tilbud om spesialisert revmatologisk
rehabilitering.

Pasientorganisasjonene har ved gjentatte anledninger stilt spersmil om utvik-
lingen av rehabiliteringsvirksomheten ved sykehusene, bade nér det gjelder
kvalitet og omfang. De senere 4rene har det vert en utvikling i retning av
ferre senger ved de fleste revmatologiske avdelingene med kortere liggetider
for pasientene. Feks. hadde Serlandets Revmatismesykehus frem til 1981 112
senger, og det var vanlig med liggetid pé ca. 4 uker. Ved revmatologisk avde-
ling, Vest-Agder Sentralsykehus, er det idag 23/31 senger (se senere) og en
gjennomsnittlig liggetid pd 14 dager. En tilsvarende utvikling har man hatt i
de fleste fylker. Til gjengjeld er det i noen grad bygget opp rehabiliterings-
team ved poliklinikkene som kan gi et viktig ambulant rehabiliteringstilbud
for pasienter som ikke trenger innleggelse. Imidlertid mi man regne med at
nedbyggingen i sengetall har rammet de sykeste pasientene med alvorlig ledd-
gikt og beslektede lidelser, selv om man ved avdelingene etter beste evne for-
soker 4 prioritere de sykeste pasientene til rehabiliteringsopphold i sengeavde-
lingene. Spesielt synes det 4 ha foregitt en dreining av virksomheten med
storre vekt pd diagnostikk og behandling og lavere prioritet for spesialisert
rehabilitering.
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Rehabilitering ved de revmatologiske fylkesavdelingene og regionavdelingene
gjennomfores innenfor en tverrfaglig behandlingsmodell og med tilgjenge-
lighet av revmatologisk og revmakirurgisk kompetanse, fysioterapeuter og
oppvarmet behandlingsbasseng. Oppgavene innenfor den revmatologiske
rehabilitering bestdr bla. i opptrening av styrke, bevegelighet og generell
funksjonsevne, tekniske og sosiale stotte- og hjelpetiltak og kontakt med
pasientens hjemmemiljo slik at pasienten skal std best mulig rustet til 4
fungere si godt som mulig med sykdommen. Pasientundervisning (og noen
steder undervisning av pérerende) inngir ved de fleste avdelinger som en del
av det totale rehabiliteringsopplegg. Hensikten er bla. 4 gi pasientene bedre
kunnskap og forstielse av egen sykdom og livssituasjon med sikte pa 4 bedre
pasientens evne til 4 pavirke sykdomsplager, livskvalitet og funksjonsmulighe-
ter innenfor de begrensninger som sykdommen gir.

Det er vanskelig & vurdere kvaliteten p3 rehabiliteringsarbeidet som utfares.
Tverrfaglig virksomhet har en sterk og tradisjonell plass i det revmatologiske
behandlingsapparat. Dette forutsetter tilstrekkelig med personale til 4 ta seg
av rehabiliteringen, og personale som driver aktiv rehabilitering er relativt sett
blitt ferre ved flere revmatologiske avdelinger.

P4 individnivd er det grunn til 4 tro at behandlere og pasient/bruker samar-
beider om mél og midler i rehabiliteringsarbeidet, men frivillige organisasjo-
ner/brukerorganisasjoner er i liten grad trukket direkte inn i arbeidet.

Generelt er det ingen vesentlig forskjell pd malsetting, innhold og oppgaver
for den rehabilitering som drives p# fylkeskommunalt og regionalt niva. Erfa-
ring viser ogsi at regionavdelingene i praksis aldri fir henvist pasienter som
regionpasienter med sikte pd & gjennomfere et spesialisert rehabiliteringsopp-
legg. Man kan tenke seg at dette ogsd har sammenheng med at regionavde-
lingene ikke har spesialisert rehabilitering som et hoved-virksomhetsomride,
og at regionfunksjonene i mye sterre grad er fokusert pd diagnostikk og be-
handling av pasienter med kompliserte revmatiske sykdommer.

OSR/Rikshospitalet har landsfunksjonsoppgaver for barne — og ungdomsrev-
matologi bide nir det gjelder diagnostikk, behandling og opptrening/rehabili-
tering. Foravrig er det ingen avdelinger som driver spesialisert rehabilitering
pi landsfunksjonsniva, selv om det sannsynligvis finnes undergrupper av in-
flammatoriske revmatiske sykdommer som har spesielle og sammensatte pro-
blemer som byr p store utfordringer nir det gjelder spesialisert rehabilite-
ring,

Opptreningsinstitusjoner gir et viktig supplerende tilbud ved at opptrening er
et vesentlig element i rehabiliteringen. Tilbudets betydning er imidlertid be-
grenset for de sykeste pasientene ved at pasientene som regel mi vere selv-
hjulpne. Tilbudet begrenses ogsi ved at pasienten de fleste steder ma betale
egenandeler. For kronisk syke som tilhorer kategorier med lavest innteke betyr
egenandelen at de ekskluderes fra et tilbud som ellers ville kunne gi verdifull
opptrening og rehabilitering. Det er ogsd betydelige geografiske skjevheter i
tilbudet.



5.2 Revmato-
logisk spesia-
listhelse-
tieneste

Avdelinger for fysikalsk medisin og rehabilitering er sykehusavdelinger med
spesialkompetanse pi lik linje med andre medisinske spesialiteter, der
kompetanse, personellressurser, areal, utstyr og arbeidsform er innrettet pi
mer krevende rehabiliteringsoppgaver.

Pasientgrupper som innlegges eller fir poliklinisk tilbud ved avdelinger for
fysikalsk medisin og rehabilitering er i hovedsak:

o hjerneslagpasienter med sammensatte og kompliserte problemstillinger,
forst og fremst med kognitive utfall (dvs. problemer med sprik og andre
utfall av hjernefunksjoner, tankeforstyrrelser).

e pasienter med amputasjoner og medfpdte arm/ben-defekter som trenger
tilpasning av proteser eller andre tekniske hjelpemidler.

e pasienter med poliomyelittsenfolger.

e pasienter med kronisk nevrologiske lidelser med spesielle problemstillinger
som krever 2. linjekompetanse (sykehusniva).

o multitraumer (trafikkskader).

o ryggmargsskader og hodeskader i begrenset omfang og i nzrt samarbeid
med Sunnaas sykehus.

e pasienter med muskel/skjelettlidelser med plager fra rygg, nakke og eks-
tremiteter — der rehabiliteringsproblemene er spesielt omfattende.

Av dette folger at pasienter med inflammatorisk revmatisk sykdom 1i liten
grad fir rehabiliteringstilbud gjennom disse avdelingene. Det er ikke alle fyl-
ker i landet som har avdeling for fysikalsk medisin og rehabilitering. I regje-
ringens handlingsplan for funksjonshemmede 19941997 etterlyses fylkesvise
planer for rehabilitering: «Fylkeskommunene ber utarbeide fylkesvise planer
for (re)habilitering av funksjonshemmede. Frist for godkjenning i politisk
organ i fylkeskommunen 1.1.97».

Tabell 5 (se side 40) gir en oversikt over sengekapasitet ved fylkesavdelingene
for fysikalsk medisin og rehabilitering.

I alle fylker unntatt Vestfold og Finnmark er det etablert revmatologiske av-
delinger eller revmatismesykehus. Det vises til tabell over nekkeltall ved de
forskjellige sykehusavdelingene.

Helseregion 1.

Revmatologisk avdeling ved Diakonhjemmets sykehus fungerer som region-
avdeling for helseregion 1 og har sentralsykehustilbud for Oslo. Avdelingen
har 45 senger som inkluderer bdde revmatologiske og revmakirurgiske pasien-
ter. Sengetallet vil bli redusert til 36 fra hasten 1996.

I Hedmark fylke er det en revmatologisk avdeling i Kongsvinger med 21
senger. I tillegg er det en revmakirurgisk seksjon knytter til ortopedisk avde-
ling med 20 senger. Oppland har sin revmatologiske avdeling i Lillehammer
Sanitetsforenings Revmatismesykehus som har 60 senger, men en del av disse
sengene er nd gjort om til et kurssenter for pasienter og parerende.

37



38

Helseregion 2.

Oslo Sanitetsforenings Revmatismesykehus har 68 senger og har regionfunk-
sjon for helseregion 2, har landsfunksjon nir det gjelder behandling av barn
med inflammatoriske revmatiske sykdommer og en del avansert revmakirurgi,
men har ogsd mottatt sentralsykehus-pasienter fra nzrliggende fylker i den
grad disse ikke har fitt dekket sine behandlingsbehov ved andre sykehus. Pi
Nytt Rikshospital vil sengeantallet bli redusert til 45.

Revmatologisk avdeling pd Vest-Agder Sentralsykehus har 31 senger, men av

disse 31 sengene er 15 senger stengt i 18 uker i sommerhalviret/ferier/hoyti-

der. Aust-Agder har en revmatologisk avdeling med 10 senger. Telemark har

sin revmatologiske avdeling i Betanien sykehus (52 senger). Betanien sykehus
dekker ogsd Vestfold som ikke har noen egen avdeling. I Buskerud Sentralsy-
kehus er det en revmatologisk avdeling med 24 senger. Akershus har sin rev-
matologiske avdeling i Martina Hansens Hospital (29 senger). @stfold har

nettopp flyttet sin revmatologiske avdeling fra Fredrikstad til Sarpsborg (24
senger).

Helseregion 3.

Haukeland sykehus er regionavdeling for helseregion 3 og har sentralsykehus-
funksjon for Hordaland. Revmatologisk avdeling ved Haukeland sykehus har
48 senger.

Rogaland har sin revmatologiske avdeling i Haugesund hvor Haugesunds
Sanitetsforenings Revmatismesykehus har 44 senger. Det er knyttet en rev-
matologstilling til Sentralsjukehuset i Rogaland, medisinsk avdeling. Sogn og
Fjordane har sin revmatologiske avdeling i Sentralsykehuset i Forde (17 sen-
ger).

Helseregion 4.

Regionsykehuset i Trondheim har en revmatologisk avdeling som har region-
funksjon for helseregion 4 og sentralsykehusfunksjon for Ser-Trendelag. Av-
delingen har 16 senger.

I More og Romsdal ligger revmatologisk avdeling i Sentralsykehuset i Ale-

sund med 13 senger, det er ogs3 en revmatolog ansatt ved medisinsk avdeling
i Kristiansund. Nord-Trendelag har sin sentralsykehusavdeling ved Innherred
sykehus med 4 senger, men har ogs opp til 4 sengeplasser for revmakirurgi i
kirurgisk avdeling. Det er ansatt revmatolog ved medisinsk avdeling ved Ork-

dal sykehus og ved Namdal sykehus.

Helseregion 5.
Regionsykehuset i Tromse har regionfunksjon for helseregion 5 og sentralsy-
kehusfunksjon for Troms og Finnmark. Avdelingen har 25 senger.

Nordland Sentralsykehus har en revmatologisk avdeling med 16 senger, men
det er ogsi en revmatolog ansatt ved medisinsk avdeling i Mo i Rana og en
revmatolog pd medisinsk avdeling ved Gravdal sykehus.



5.3
Rehabilitering
og opptrening
ved revmato-
logiske
avdelinger

Spesialister utenfor sykebus.

I enkelte sentrale strok er det ogsd revmatologer som driver spesialistpraksis
utenfor sykehus, dels med fylkeskommunal hjemmel, dels uten. Dette er en
meget begrenset virksomhet som er avtagende.

Det finnes ingen statistikk som dokumenterer i hvilken grad senger ved fyl-
kes- og regionavdelinger brukes til opptrening og rehabilitering. I forbindelse
med denne utredningen sendte vi et sporreskjema til alle landets revmatolo-
giske avdelinger og bad om opplysninger om stillings- og driftstall og hoved-
mélsettingen for opphold i sengeavdelingene. Svarene fremgir av tabell 2 og
3 nedenfor. Tallene i tabell 3 m4 tolkes med varsomhet, idet man ved mange
opphold vil ha sammensatte méalsettinger hvor opptrening og rehabilitering
foregir parallelt med annen virksomhet (diagnostikk, medisinsk behandling
og kirurgi). Imidlertid indikerer svarene at opptrening/rehabilitering er ho-
vedmalsetting ved bare en mindre del av oppholdene i sengeavdelingene.
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Tabell 2 — Sengetall, stillinger og driftstall ved revmatologiske avdelinger/

revmatismesykehus
Hjemler Besatte Driftstall 1994 eller 1995
hjemler
Sykehus enge-|Over-| Ass.- |Over-| Ass.- | Antall Gj.snitdlig | Poli-kliniske
tall | leger | leger | leger | leger | utskrevne | liggetid konsul-
tasjoner
Diakonhjemmets
sykehus 45 6 3 6 3 944 12,8 8146
Lillehammer
Sanitetsforenings
Revmatismesykehus 57 3 2 3 2 717 18 2783
Kongsvinger sykehus | 41 3 0 3 0 420 13 2056
Oslo Sanitetsforenings | 68 9 6 |6+3]4+1} 1300 Barn 8
Revmatismesykehus Voksne 14
Kirurgi 23
Martina Hansens
Hospital 29 3 2 3 2 665 9 3400
Buskerud
Sentralsykehus 24 3 0 2 1 616 9,34 1854
Dstfold
Sentralsykehus 24 3 1 2 1 397 8,6 2553
Betanien Hospital 34 5 2 4 |15 1240 12,3 3359
Aust-Agder
Sentralsykehus 10 .2 2 2 2 289 6,5 1887
Vest-Agder
Sentralsykehus 23 4 1 4 1 510 14,9 3617
Haukeland sykehus 48 [ 1+8 | 2 | 1+6 | 4 1001 14,2 5929
Haugesund Sanitets-
forenings Revmatisme-
sykehus 4 | 4 4 2 3 789 17,1 2955
Sentralsjukehuset i
Sogn og Fjordane 12 3 0 3 0 429 9,0 2263
Regionsykehuset i
Trondheim 16 4 3 3 3 522 8,8 2601
Innherred Sykehus 4-81 2 1 2 1 102 13 1441
Sentralsykehuset i v
Maere og Romsdal 12 3 1 1,2 1 231 13 1516
Regionsykehuset i
Tromse 25 5 5 1 5 711 8,6 4466
Nordland
Sentralsykehus 16 3 2 2 2 555 8,7 2622




Tabell 3 — Sykdomsgrupper og problemstillinger ved innleggelse i revmatolo-
giske avdelinger/revmatismesykehus

Innleggelser

Andel (%) Andel (%)

inflammatorisk problemstilling ved innleggelse

ikke-inflammatorisk
Sykehus Inflamma-{ Ikke- | Revma- |Diagno-{ Behand- | Opptren- | Annet

torisk | inflamma- | kirurgi | stikk | lingsopp- | ing/reha-
torisk legg bilitering

Diakonhjemmets
sykehus 85 15 30 30 30 10
Lillehammer
Sanitetsforenings
Revmatismesykehus 81 19 6 25 44 25
Kongsvinger sykehus 20 10 5 5 920
Oslo Sanitetsforenings
Revmatismesykehus 80 20 75 20 5
Martina Hansens
Hospital 90 10 50 15 25 10
Buskerud
Sentralsykehus 90 10 50 30 15 5
Dstfold
Sentralsykehus 99 1 25 30 35 10
Betanien Hospital 60 25 45 15 15 25
Aust-Agder
Sentralsykehus 87,6 12,4 5 20 60 15
Vest-Agder
Sentralsykehus 95 5 30 30 30 10
Haukeland sykehus 66 34 Ikke angitt
Haugesund Sanitets-
forenings
Revmatismesykehus 85 15 30 30 30 10
Sentralsjukehuset i
Sogn og Fjordane 80 20 0 0 10 90
Regionsykehuset i
Trondheim 100 0 20-50 10-20 | ca.’50 0
Innherred sykehus 69 31 0 25 35 15
Sentralsykehuset i
Mere og Romsdal 90 10 40 10 20 30
Regionsykehuset i
Tromse 80 20 25 30 25 20 5
Nordland
Sentralsykehus 90 10 25 Ikke angitt

* Kongsvinger sykehus og Sentralsjukehuset i Sogn og Fjordane angir at diagnostikk og behand-
ling i stor utstrekning foregir poliklinisk, og at sengene i stor grad utnyttes til rehabilitering.
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Barn med inflammatoriske revmatiske sykdommer kommer i forste omgang
til primarhelsetjenesten og henvises til barneavdeling eller revmatologisk av-
deling, og i de fleste fylker er det organisert et samarbeid mellom pediatere
og revmatologer for & fi til den forste diagnostiske tilnzrming til problemet.
De aller fleste barn med inflammatorisk revmatisk sykdom vil s3 bli henvist
til regionsykehus, og hvis problemet er stort, vil diagnostikken og behandlin-
gen sentraliseres til OSR/Rikshospitalet som har egen avdeling for barn og
ungdom. Barne- og ungdomsseksjonen ved OSR/Rikshospitalet har 23 sen-
ger. Oppgavene omfatter diagnostikk, behandling, landsdekkende revmakirur-
gi for barn, informasjon, opptrening og rehabilitering gitt av et tverrfaglig
behandlings- og rehabiliteringsteam. Seksjonen har skole- og forskoletilbud
for barna.

Etter driftsomlegninger ved OSR/Rikshospitalet har det vaert vurdert 3 be-
grense behandlingstilbudet for barn og ungdom under 14 3r, men ledelsen
ved OSR anforer at barne- og ungdomsavdelingen fortsatt vil ha en gvre al-
dergrense pd 16 ir med muligheter for en viss fleksibilitet ogsa for eldre ung-
dommer, og ungdom over 16 ar vil kunne ha et tilbud i voksen avdeling. Det
er bred enighet om at ungdom med revmatisk sykdom p& samme maéte som
barn har behov for et trygt og godt organisert behandlingtilbud..

Revmakirurgiske inngrep utfares ved de fleste revmatologiske/revmakirurgiske
fylkes- og regionavdelinger. Behovet for opptrening og rehabilitering etter
revmakirurgiske inngrep avhenger av inngrepets art og pasientenes gvrige
leddaffeksjon og sykdomsmanifestasjoner som pavirker opptreningsmulighete-
ne (opptrening av gangfunksjon med ganghjelpmidler er f.eks. vanskelig hos
pasienter med samtidig affeksjon av hender, albuer og/eller skuldre). De fleste
pasienter vil etter revmakirurgiske inngrep f3 adekvat opptrening/rehabili-
tering pa fylkeskommunalt niv i samarbeid med opptreningsinstitusjoner og
kommunehelsetjeneste.

OSR/Rikshospitalet utferer det storste antallet revmakirurgiske inngrep i
Norge. Mange av disse pasientene kan sannsynligvis overfores til de fylkes-
kommunale avdelinger for videre opptrening etter inngrepet. Noen pasienter
vil imidlertid ha behov for mer spesialisert opptrening over lengre tid enn det
man vil kunne tilby innenfor Rikshospitalets fremtidige sengeantall (15 for
revmakirurgi). Man kan derfor tenke seg at et sentralt rehabiliterings-senter
vil kunne gi viktige bidrag til opptrening og rehabilitering etter revmakirurgi
pa region- og landsfunksjonsniva.

Kurbad har eksistert siden oldtiden og har fitt stor utbredelse verden oves
serlig i Europa. Det forste norske kurbad, Sandefjord bad, ble dpnet i 1837.
Rekonvalesenthjem dukket opp som et tilbud omkring drhundreskiftet. Til
forskjell fra kurbadene kom de innlagte dit kun for rekreasjon. Fer Oslo Sa-
nitetsforenings Revmatismesykehus apnet i 1938, var kurbadene de eneste
institusjoner i Norge som hadde behandlingstilbud av betydning for revmati-
kere.



Fra 01.01.92 har Sosialdepartementet bestemt at de tradisjonsrike betegnel-
sene kurbad og rekreasjonshjem skulle opphere i norsk trygdesammenheng.
De to typene institusjoner fikk fra da av felles betegnelse «opptreningsinstitu-
sjon». Opptreningsinstitusjoncr skal vare helse-institusjoner som gir kortva-
rige opphold p inntil 8 uker sammenhengende for pasienter med behov for
aktiv opptrening og etterbehandling. De deles i gruppe I og gruppe 11, av-
hengig av behandlingstilbud, bygningsmessige og personalmessige forhold.

Pasienter som behandles ved opptreningsinstitusjoner mi vanligvis vare selv-
hjulpne, men kravet om selvhjulpenhet vil kunne avhenge av bemanningen
ved opptreningsinstitusjonene. Kravet til selvhjulpenhet betyr at pasienter
med de alvorligste betennelsesaktige revmatiske sykdommene og pasienter
med alvorlige degenerative leddlidelser ikke vil kunne f2 et adekvat opptre-
ningstilbud ved disse institusjonene. Egenandelene som m4 betales ved opp-
treningsinstitusjonene gjor institusjonene lite tilgjengelig for pasienter med
langvarig kronisk revmatisk sykdom som ofte har liten inntekt (pensjon) og
darlig betalingsevne.

Gruppe 1 institusjoner skal vanligvis kunne gi et opptreningstilbud til pasien-
ter med inflammatoriske revmatiske sykdommer, pasienter med andre alvorli-
ge og invalidiserende revmatiske lidelser, pasienter direkte overfort fra sykehus
etter storre ortopediske operasjoner, f.eks. hofte-, kne- og ryggoperasjoner,
pasienter som har gjennomg3tt annen storre operasjon, f.eks. andre muskel/
skjelett-operasjoner, hjerte/kar-operasjoner, pasienter med annen invalidi-
serende tilstand som nedsetter bevegelses- og funksjonsevnen og til pasienter
med sammensatte invalidiserende lidelser som krever spesialiserte behand-
lingsopplegg som institusjon i gruppe I kan gi.

For at en pasient skal fi godkjent gruppe I opphold m3 det fremg av sekna-
den til trygdekontoret bl.a. at pasienten trenger aktiv fysikalsk medisinsk
opptrening og/eller behandling, at tilstanden er av en slik art at ambulatorisk
behandling ikke har hjulpet nok eller ikke anses gjennomferbar eller hensikts-
messig, eller at pasienten trenger opphold i gruppe I institusjon og neppe kan
f3 fullgod behandling i gruppe II institusjon.

Ved behov for opptrening og behandling kan bidrag til opphold i opptre-
ningsinstitusjon i gruppe Il ytes til pasienter med sykdom eller skade i nerve-,
muskel- eller skjelettsystemet, pasienter med invalidiserende psykososiale pro-
blemer, pasienter som trenger ulike former for opptrening og etterbehandling.
For at en pasient skal fi godkjent et gruppe II opphold m4 det bl.a. fremgi
av seknaden til trygdekontoret at pasienten trenger aktiv fysikalsk medisinsk
opptrening og/eller behandling, at tilstanden er av en slik art at ambulatorisk
behandling ikke har hjulpet nok eller ikke anses gjennomfarbar/hensiktsmes-
sig, eller at pasienten kan f3 fullgod behandling i gruppe II institusjon.

Tabell 4 viser at det er geografiske skjevheter i tilbudet for opptreningsinstitu-

sjoner. Lavest dekning i gruppe I institusjoner i forhold til folketall finner
man i helseregion 3.
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Tabell 4 — Antall opptreningsinstitusjoner i de fem helseregioner

Antall Antall senger Sengeplasser pr.
institusjoner 100.000 innbyggere

Helseregion 1

Gruppe-] 3 285 0,22

Gruppe-II 9 446 0,34
Helseregion 2

Gruppe-I 4 326 0,30

Gruppe-I1 9 373 0,34
Helseregion 3 . ‘

Gruppe-1 1 50 0,06

Gruppe-II 2 92 0,10
Helseregion 4

Gruppe-1 4 214 0,35

Gruppe-II 1 34 0,05
Helseregion 5

Gruppe-I 2 149 0,32

Gruppe-I1 1 33 0,07

Valnesfjord og Beitostelen er helsesportsentra som er viktige i rehabiliterings-
sammenheng. De er fullt statig finansiert og brukes i noen grad av revmati-
kere, selv om disse ikke er hoved-malgruppen. Begge disse institusjonene
bygger pa idrettsfysiologiske prinsipper. Det er forst og fremst revmatikere
som er i stand til 4 gjennomfere relativt mye fysisk trening, som har nytte av

opphold pi disse stedene.

Som tidligere nevnt vil avdelinger for fysikalsk medisin og rehabilitering bidra
med en viss grad av rehabiliteringsvirksomhet overfor grupper av revmatikere,
spesielt pasienter med degenerative leddlidelser og smertesyndromer. I tabell 5
vises oversikt over antall spesialister i fysikalsk medisin og rehabilitering i

ulike fylker (side 46).

Det er kommunehelsetjenesten som har den primare kontakt med revmatiske
pasienter og osteoporosepasienter, og mange pasienter far tilstrekkelig tilbud
innenfor kommunehelsetjenesten og trenger ikke videresendelse til spesialist-
helsetjenesten. Det gjelder forst og fremst pasienter med blotdelslidelser og
degenerative lidelser, mens pasienter med inflammatoriske revmatiske syk-
dommer noksa regelmessig blir henvist videre. Kommunehelsetjenesten har
bide leger, sykepleiere, fysioterapeuter og ergoterapeuter som sammen kan
tilby en god del tjenester for revmatikere og osteoporosepasienter. I tabell 5-er
vist antall fysioterapeuter i ulike fylker. Bdde disse tall og tallene fra den sam-
menliknende undersokelse av forekomst og behandling av muskel- og skje-
lettlidelser 1 Nordland og Oslo gir indikasjoner pd at der er klare geografiske
forskjeller i det lokale opptrenings- og rehabiliteringstilbudet.
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5.10 Behand-
lingstilbud for
pasienter med
ikke-inflam-
matoriske
revmatiske
sykdommer

Det er vanligvis lite spesifikk kompetanse p3 revmatiske sykdommer i kom-
munehelsetjenesten. Derfor er det ogsd viktig med en kontinuerlig informa-
sjonsflyt og kompetanseoverforing mellom behandlingsniviene. Manglende
spesifikk kompetanse om revmatiske sykdommer gjelder legetjenester, men
ogsi helsetjenester fra andre fagfolk inkludert hjelpemiddel-sentralene. I man-
ge fylker er det laget en prosedyreperm som beskriver samarbeidsforhold mel-
lom primarhelsetjenesten og sykehusene. Egne kapitler tar for seg det rev-
matologiske fagfeltet, spesielt om henvisningsrutiner og rutiner for etterkon-
troll.

Som et supplement til den behandling som revmatikere kan fi i Norge, er
det etablert et tilbud med behandlingsreiser til utlandet. I mange 4r var dette
tilbudet lokalisert til Igalo i Jugoslavia, men etter krigshandlingene i Jugosla-
via er virksomheten flyttet til Tyrkia. Her kan pasienter f3 et systematisk be-
handlingsopplegg under gode klimatiske forhold og under kontroll av norsk
helsepersonell. Uttaket til disse behandlingsreisene foregir pi OSR/Rikshospi-
talet. Tilbudet gis forst og fremst til pasienter med inflammatoriske revmatis-
ke sykdommer.

Pasienter som er heygradig invalidisert eller har serlig hoy sykdomsaktivitet,
egner seg imidlertid ikke for denne behandling. Pasienter som gis tilbud om
behandlingsreiser, skal vare selvhjulpne. Det vil vare rimelig 4 klassifisere
dette tilbudet pa nivd med opphold i opptreningsinstitusjoner ved at det drei-
er seg om opptreningsopphold av selvhjulpne pasienter med funksjonsproble-
mer. Siledes dreier det segikke om spesialisert rehabilitering.

I lgpet av prosjektsamarbeidet har man forsekt 4 skaffe en oversike over be-
handlingstilbudet for pasienter med ikke-inflammatorisk revmatisk sykdom.
De fleste av disse pasientene fir behandling i kommunehelsetjenesten, men
tilbudet innenfor fysikalsk medisin og rehabilitering vil kunne gi en indika-
sjon pa i hvilken grad man har et spesialisert tilbud i fylkene. Nedenfor folger
en oversikt over fylker med antall innbyggere, antall spesialister i fysikalsk
medisin og rehabilitering, antall fysioterapeuter i primarhelsetjenesten, om
fylket har avdeling for fysikalsk medisin og rehabilitering og eventuelt antall
senger (tabell 5).
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5.11 Behand-
lingstilbud for
osteoporose

46

Tabell 5 — Fylkesvis oversikt over spesialister i fysikalsk medisin og rehabili-
tering, fysioterapeuter i primearhelsetjenesten og avdelinger for fysikalsk medi-
sin og rehabilitering

Fylke Ant. innb, | Ant. spes. | Ant. fysio- | Avd. for Ant.

fys. med. | terapeuter | fys. med. senger
i ph?

Akershus 440 000 0 337 + 13

Aust-Agder 99 615 2 92 -0

Buskerud 227 100 2 ? -

Finnmark 75 000 0 60 -

Hedmark 187 400 1-2 156 + 25

Hordaland 425132 3-4 318 + 18

Nordland 241277 1 60 -

Mare og Romsdal 240 000 4 189 + 15

Rogaland 355 000 1 240 -

Nord-Trendelag 127 500 1 95 pol 0

Oppland 183 000 1 160 -

Oslo 483 400 24 719 + 35

Sogn og Fjordane 107 000 2 73 + 10

Ser-Trendelag 256 400 6 152 + 17

Telemark 162 000 3 116 + 14

Troms 148 000 1 123 + 14

Vest-Agder 150 000 3 107 + 38

Vestfold 204 000 2 163 + ?

Ostfold 239 382 2 167 + 10

Midlertidig integrert i revmatologisk avdeling.

2 Ph = primerhelsetjenesten.

Pasienter med osteoporose har pi mange mater falt utenfor det etablerte be-
handlingsapparatet for revmatikere. Revmatologiske avdelinger har i noen
grad tatt seg av slike pasienter, spesielt ndr dette har relasjon til revmatiske
sykdommer og behandling med f.eks. kortikosteroider. Det er imidlertid nd
gkende interesse for bide profylakse og behandling av osteoporose, og en
rekke faggrupper samarbeider bide om forskning og utvikling pa dette om-
ridet. Det kommer etter hvert apparatur til miling av bentetthet i de fleste
omrider av landet, hvilket er viktig for & vurdere om profylakse eller behand-
ling skal igangsettes. Behandlingen vil dels bestd i riktig kosthold og mosjon,
dels i forskjellige medikamentelle regimer.



5.12 Frivillig
innsats

5.13 Opp-
summering

I tillegg til dette har pasienter med osteoporose et betydelig behov for syste-
matisk trening for 4 motvirke de smerter og funksjonsnedsettelser som folger
med tilstanden. Tilbudet p4 dette omradet har hittil vert dirlig. Pasienten
har gjerne fitt plass i sykehus i forbindelse med akutte brudd, men den vide-
re oppfelging og opptrening har vart tilfeldig. Enkelte revmatologiske avde-
linger har interessert seg ogsi for denne siden av problemet, men tilbudet til
osteoporotiske pasienter har vert tilfeldig og avhengig av spesiell interesse hos
enkelte leger. Ut fra omfanget av osteoporose som helseproblem synes det
naturlig at rehabilitering og opptrening ferst og fremst utferes av kommune-
og fylkeshelsetjenesten. Imidlertid tyder tilfeldighetene i opplegget pa at det
trengs en oppvurdering av problemomridet bide med hensyn til engasjement
og kompetanse blant fagfolk.

Kunnskapen om osteoporose blant leger og helsepersonell generelt er etter vir
oppfatning fortsatt relative mangelfull. Norske Kvinners Sanitetsforening og
Norsk Osteoporoseforening har opprettet et «Kompetansesenter for osteo-
porose» ved Aker sykehus under ledelse av overlege dr. med. Jan Falch. Beho-
vet for 4 etablere og evaluere ulike direkte og indirekte pasientrettede tiltak
med henblikk pi diagnostikk, forebygging og behandling av osteoporose er

ngCt stort.

De frivillige pasientorganisasjonene innen revmatikeromsorgen, Norsk Rev-
matikerforbund og Norsk Leddgiktforbund, driver et utstrakt arbeid for &
bedre den generelle helse- og fungeringsevne hos mennesker med revmatiske
sykdommer. Organisasjonene har en noe ulik profil i sitt arbeid og har ogsi
forskjellig omfang bide nir det gjelder antallet medlemmer og landsdekning.
Stikkord for virksomhet som drives for 4 gi meningsfullt aktivitetstilbud og
informasjon til mennesker med revmatiske sykdommer, omfatter grupper
med systematisk trening i varmt vann, likemannsarbeid og veiledningstjeneste
og ulike gruppe-aktiviteter for 4 utvikle opplering, aktivisering og sosialt
trivselsarbeid. Det drives ogsd betydelig arbeid med informasjon og skolering
i det & leve med kroniske smerter. Det gis ogs tilbud til gravide og madre
med betennelsesaktig revmatisk sykdom.

Til en viss grad er det utviklet et samarbeid mellom sykehusavdelinger og de
frivillige organisasjoner slik at organisasjonene kan gjore seg kjent overfor
brukerne. Imidlertid er organisasjonene i liten grad trukket aktivt med i be-
handlings- og rehabiliteringsvirksomheten ved de revmatologiske sykehus-
avdelinger/revmatismesykehus. P4 dette omridet finnes ganske sikkert mulig-
heter for en bedret revmaomsorg, szrlig innenfor rehabilitering. Nye pro-
grammer/modeller som bruker pasienter aktivt til opplering av medpasienter,
har gitt interessante resultater.

Behandling og rehabilitering av pasienter med revmatiske sykdommer foregir
pé alle nivier av behandlingskjeden. Det er sykdomstilfellenes sjeldenhet og
kompleksitet som avgjer om spesialistbehandling/spesialisert rehabilitering
skal foregd pd fylkeskommunalt, regionalt eller landsfunksjonsnivi.
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For barne- og ungdomsrevmatologi er det etablert landsfunksjon ved OSR/
Rikshospitalet. Det meste av diagnostikk, behandling og rehabilitering av
voksne pasienter med inflammatoriske revmatiske sykdommer utferes pa de
fylkeskommunale revmatologiske avdelinger/revmatismesykehus. Regiontje-
nester reserveres forst og fremst for avansert diagnostikk og behandling samt
revmakirurgiske inngrep. Rehabilitering er sjelden hovedindikasjon nir de
fylkeskommunale avdelinger ettersper helsetjenester pi regionniva.

Imidlertid er et hovedtrekk ved dagens behandlings — og rehabiliteringstilbud
for pasienter med alvorlige inflammatoriske revmatiske sykdommer at det har
skjedd en nedbygging av antallet senger, det er blitt kortere liggetid i avdel-
ingene, og i de fleste fylker er rehabilitering hovedsiktemail i bare en liten del
av sykehusoppholdene. Det synes & vare en tendens til at mye av virksomhe-
ten ved de revmatologiske avdelingene konsentreres om diagnostikk og be-
handling, hvilket ogsd er naturlig etter som det har skjedd en faglig utvikling
innen disse omridene de senere drene. I forbindelse med nedbygging av sen-
getallet ved de revmatologiske avdelingene synes det & ha skjedd en dreining
av.virksomheten med storre vektlegging av diagnostikk og behandling og
lavere prioritering av rehabiliteringsvirksomhet.

Det finnes tilleggstilbud som er av betydning for rehabiliteringsvirksomheten,
f.eks. ambulant rehabilitering i sykehus, behandling i opptreningsinstitusjo-
ner, behandlingsreiser til utlandet og rehabilitering i kommunene. Disse til-
bud er alle viktige for det storste antall av revmatikere, dvs. de med mild
inflammatorisk revmatisk sykdom, og de med degenerative lidelser og blat-
delslidelser. Men disse tilbudene er ikke adekvate for de sykeste pasientene
som ikke er selvhjulpne og for smé pasientgrupper med spesielle og kompli-
serte behov for spesialisert rehabilitering, f.eks. pasienter med alvorlig inva-

lidiserende sykdom, ungdom og unge voksne med leddgikt/barneleddgikt.



6. Synspunkter pd behovet for spesialisert

rehabilitering pd regionalt nivd/

landsfunksjonsnivd

6.1 Syns-
punkter fra
tverrfaglig
mote Hauke-
land sykehus

Prosjektgruppen har funnet det vesentlig 4 innhente synspunkter fra fagmil-
joer pd behovet for spesialisert rehabilitering pd regionalt og landsfunksjons-
nivd og i denne forbindelse synspunkter pa etterbruken av OSR/Rikshospita-
let. Fra fagmiljoene har vi spesielt ensket synspunkter pa folgende tre pro-
blemstillinger:

1. Er det behov for et nasjonalt rehabiliteringssenter som kan motta pasien-
ter pd region- og landsfunksjonsniva for opptrening og rehabilitering?

2.  Hvor mange pasienter anslir man at man eventuelt vil henvise for be-
handlingsopphold ved en slik institusjon?

3. Er det behov for et sentralt kompetansesenter som kan vere en pidriver i
forskning og fagutvikling samt kompetansespredning nir det gjelder opp-
trening og rehabilitering av revmatikere og pasienter med beslektede li-
delser?

For 4 innhente synspunkter pd dette har prosjektgruppen hatt moter med
tverrfaglig sammensatte grupper ved regionavdelingene i revmatologi i Bergen
og Trondheim og dessuten hatt meter med representanter fra regionavde-
lingene i Tromsg, revmatologisk avdeling ved Sentralsykehuset i Nordland og
overlegen ved Valnesfjord helsesportsenter. Vi har ogsa hatt meter og innhen-
tet synspunkter fra miljgene ved de revmatologiske avdelinger i helseregion 1
og 2 og hatt meter med avdelingsledelsen ved OSR/Rikshospitalet..

Det var enighet om at man trengte en omprioritering og oppgradering av
rehabiliterings-funksjonene for pasienter med revmatiske sykdommer. Man s
betydning av kompetansehevning og dokumentasjonsvirksomhet innenfor
dette omridet, szrlig med tanke p3 de store ressurser som blir bruke til fysio-
terapi ovenfor pasienter med ulike typer muskel- og skjelettsykdommer.

Svart f3 pasienter forventes 4 bli henvist fra helseregion 3 til et nasjonalt
senter for revmatologisk rehabilitering. Imidlertid s& man et behov for 4 hen-
vise et lite antall pasienter med spesielle problemstillinger:

Leddgiktpasienter med uttalte ledd-destruksjoner.

Yngre pasienter med aktiv leddgiktssykdom og store funksjonsforstyrrelser.

Pasienter med kombinasjon av inflammatorisk revmatisk sykdom og osteo-
porose, sztlig med tanke p & skaffe bedre dokumentasjon for treningsopp-
legg for osteoporosepasienter.

Spesielle pasientgrupper med systemiske bindevevssykdommer som trenger
opptrening, f.eks. pasienter med sklerodermi.

Imidlertid fremhevet man behovet for kompetansehevning og derved betyd-
ningen av et fremtidig sentralt kompetansesenter som kan utvikle og spre
faglig kompetanse innenfor rehabilitering, inkludert psykososial omsorg av
pasientene.
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6.2 Syns-
punkter fra
tverrfaglig
mgte Region-
sykehuset i
Trondheim

6.3 Syns-
punkter fra
tverrfaglig
meote Sentral-
sykehuset i
Nordland
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Representantene fra Regionsykehuset i Trondheim si ikke opptrening/rehabi-
litering som en hovedoppgave for en universitetsavdeling. Representantene
ansi ikke et sentralt kompetanse-senter som nedvendig, men mente at kom-
petanse innen revmatologisk rehabilitering ma finnes i hver helseregion.

Det ble ikke sett pd som nedvendig 4 henvise pasienter fra helseregion 4 til et
eventuelt fremtidig sentralt rehabiliteringssenter for revmatikere.

Et eventuelt senter i Oslo med hey kompetanse innenfor spesialisert rev-
matologisk rehabilitering mé bidra til at kompetanse gjores tilgjengelig for
profesjonsgruppene i andre helseregioner i form av etterutdanningskurs og
hospitering. Etterutdanning av helsepersonell innen revmatologisk rehabili-
tering vil bedre revmatikeromsorgen mer effektivt enn 1 sende individuelle
pasienter sentralt til rehabilitering.

Ved metet pa Sentralsykehuset i Bode var det deltakelse fra revmatologisk
avdeling Sentralsykehuset i Nordland, revmatologisk avdeling i Tromse samt
Valnesfjord Helsesportsenter.

Behovet for 3 henvise pasienter til et eventuelt nasjonalt senter ble ansett som
svart begrenset for voksne pasienter. Et lite antall pasienter fir sannsynligvis
ikke i tilstrekkelig grad dekket sine behov for opptrening/rehabilitering i
Nordland fylke, og det kan vere aktuelt 4 henvise disse pasientene derfra.
Imidlertid s& man det som uhensiktsmessig med lange transporter, og frem-
met synspunkter om at rehabiliteringsopplegg ber vare desentralisert, i det
resultatene ofte er sterke avhengig av god kunnskap fra personell/behandlere
om lokale ressurser og muligheter.

Tilsvarende si man lite behov for & henvise barn for rehabilitering, men der-
imot klart behov for & henvise barn for diagnostikk og behandling i henhold
til Rikshospitalets landsfunksjonsoppgaver pi dette omridet.

Det var bred enighet om at man hadde behov for et sentralt kompetansesen-
ter pd omradet revmatologisk rehabilitering som kunne fungere som en mo-
tor/spydspiss i denne virksomheten pi nasjonalt plan. Man var enig om at et
slikt senter ikke bare kunne drive kompetansespredning, men at det ogsa var
viktig med kompetanseoppbygging i form av dokumentasjons-arbeid/forsk-
ning, metodeutvikling og utvikling av nye behandlingsmodeller med gene-
raliseringsverdi.

¢ Utvikling av evalueringsmetoder/dokumentasjon.
Prosjekeplanlegging innenfor opptrening/rehabilitering.
Utvikle nettverksarbeid/nettverksprosjekter mellom ulike institusjoner,
forskningsnettverk/nettverkskoordinering.
Dokumentasjonssystemer som kan ha overforingsverdi/generaliserings-
verdi. I denne sammenheng ble det nevnt at forskning og utvikling ogsé
ma3 skje lokalt, fordi modeller ikke alltid har overfaringsverdi.
Stimulere til nisjefunksjoner.



6.4 Syns-
punkter fra
tverrfaglig
gruppe Aust-
og Vest-Agder
Sentralsyke-
hus

6.5 Syns-
punkter fra
andre avde-
linger i helse-
region 2

o Aktuelle pasientgrupper/prosjekter
Leddgikt, barn med revmatiske sykdommer, artrose og bletdelslidelser,
0steoporose.
Aktuelt 4 arbeide med utvikling innenfor hele spekteret av rehabilitering.
Mestring og habilitering,
Forskning/dokumentasjon nér det gjelder alternativ behandling.
Veiledning av pasientgrupper (foreldre og familier/Frambu-modellen).
Utvikle modeller for tverrfaglig bemanning,

® Metoder for kompetansespredning
Hospiteringsordninger, dels ved 4 motta besek for & lere, men like vik-
tig — besek ute for 4 gi veiledning.
Oppgradering/opplering av personell.
Det ble fremhevet at sentrale kurs og utdanningstibud ofte falt kostbare
for sykehus ute i landet. Derfor ble det ogsd understreket betydningen
av 4 gjennomfore utebesek.
Utvikle skriftlig materiell for bred distribusjon i et nettverksopplegg
(revmapost, litteraturbank, etc.).
Samarbeid med heyskolesentra.
Arbeide for lokal oppgradering med et samspill mellom sentralisering og de-
sentralisering.

Fra revmatologisk avdeling Vest-Agder Sentralsykehus mente man at det kun-
ne vaere behov for 4 henvise opp mot 50 pasienter pr. ir til et sentralt rev-
matologisk rehabiliteringssenter, mens det fra Aust-Agder ble antydet et langt
lavere pasientantall (2—4/ar), men at antallet i stor grad vil pavirkes av hva
slags tilbud og kompetanse som kan tilbys overfor pasientene fra en fremtidig
sentral rehabiliteringsinstitusjon. Forskjeller i behov for henvisninger kan
skyldes ulikheter i pasientsammensetning og forskjeller i omfang av revma-
kirurgisk behandling p3 fylkesnivi.

Det var enighet om at revmatologisk rehabilitering har blitt lavt prioritert nér
det gjelder forskning og fagutvikling bide lokalt og pa regionnivd. Man stet-
tet derfor tanken om en sentral institusjon med spesielle oppgaver innen ut-
vikling og kompetansebygging som kan vare en drivkraft og stimuleringsin-
stitusjon for denne virksomheten ellers i landet. Man etterlyste spesielt kom-
petansehevning og utvikling nir det gjaldt modeller for egenomsorg og mest-
ring, og dokumentasjon av nytten av slike modeller i pasientbehandlingen.
Det ble understreket at en ny sentral institusjon for revmatologisk rehabili-
tering mi vare et supplement til det eksisterende tilbud og ikke et konkurre-

rende tilbud.

Ved motet var folgende sykehus fra helseregion 2 representert: Telemark Sen-
tralsykehus, avdeling Betanien, Buskerud Sentralsykehus, revmarologisk ayde-
ling, Martina Hansens Hospital, Dstfold Sentralsykehus, revmatologisk avde-
ling.

Det var en generell oppfatning fra avdelingene i helseregion 2 at det var be-
grenset behov for 4 henvise voksne pasienter med inflammatorisk revmatisk
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6.6 Syns-
punkter fra
revmatolo-
giske avde-
linger i helse-
region 1.

6.7 Syns-
punkter fra
Oslo Sanitets-
forenings
Revmatisme-
sykehus/-
Rikshospitalet
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sykdom for spesialisert rehabilitering p3 region- og landsfunksjonsniva. Fra
Dstfold Sentralsykehus ble det nevnt at man mangler fasiliteter for rehabili-
tering slik at man s et visst behov for 4 sende pasienter til et sentralt rehabi-
literingssenter, men det ble ogsd nevnt at pasientene er best tjent med et lo-

kalt tilbud.

Det ble gitt uttrykk for skepsis til 4 etablere en rehabiliteringsvirksomhet i
Oslo som av ressursirsaker vil kunne hindre de lokale revmatologiske avde-
lingers muligheter til 4 gi et forsvarlig tilbud.

De fleste var positive til forsknings- og kompetansesentervirksomhet, men
man stilte spersmil ved pasientrekrutteringen ogsi til denne virksomheten.
Det ble etterlyst mer kompetanse omkring pasientenes smertebehandling. En
bedring av det lokale rehabiliteringstilbud ble etterlyst for man bygger opp
noe sentralt. Med utsikter til et relativt beskjedent antall henviste pasienter
ble deten diskusjon om lokalisering hvor man bl.a. foreslo 4 knytte et even-
tuelt nytt senter til et allerede eksisterende sykehusmilje.

Finansieringsordninger vil kunne pévise henvisningspraksis til et eventuelt
nytt senter med region- eller landsfunksjoner i revmatologisk rehabilitering.

Synspunkter fra Lillehammer Sanitetsforenings Revmatismesykehus og rev-
matologisk avdeling Kongsvinger sykehus er innhentet gjennom samtaler med
avdelingsoverlegene. Det er understreket at behovet for regionhelsetjenester
fra disse avdelingene er begrenset til diagnostisering og behandling av spesielt
kompliserte sykdommer. Det er behov for fag- og metodeutvikling innenfor
revmatologisk rehabilitering. Man er siledes positive til tanken om 4 etablere
et kompetansesenter for forskning og utviklingsarbeid innenfor revmatologisk
rehabilitering.

Ferske forskningsresultater fra 10 rs oppfelging av barn og ungdom med
revmatiske sykdommer viser at det er relativt fi pasienter som har vedvarende
alvorlige funksjonsproblemer i voksen alder. Det er derfor ogsé begrenset
behov for spesielle rehabiliteringsplasser for ungdom og unge voksne med
juvenil revmatoid artritt. Imidlertid har denne pasientgruppen spesielle og
kompliserte behov som krever tilgjengelighet av avanserte medisinske og ki-
rurgiske tjenester. Man hevdet at dette er oppgaver som ber vare regionale og
flerregionale og dekkes av OSR/Rikshospitalet. For ungdom og unge voksne
kunne et nytt senter med landsfunksjoner i revmatologisk rehabilitering gi et

viktig tilbud.

Man mente at det ikke var behov for eremerkede rehabiliteringssenger for
barn ved et fremtidig rehabiliteringssenter i OSRs bygninger. Disse oppgave-
ne vil man kunne ivareta pi en tilfredsstillende méte pa Rikshospitalet i sam-
arbeid med pasientenes hjemmemilje/lokale sykehusavdeling.



6.8 Opp-
summering

Synspunktene fra avdelinger i landets 5 helseregioner kan sammenfattes som
at man pnsker at revmatologisk rehabilitering skal forega si nart pasientens
hjemmemilje som mulig, at de fleste avdelinger har tverrfaglige team og evri-
ge fasiliteter som ber kunne muliggjore et tilfredsstillende tilbud til de fleste
pasienter, og at det bare er et ganske lite antall som har behov for revmatolo-
gisk rehabilitering pd et hoyere nivi (region- eller landsfunksjonsniva). Derfor
har disse samtalene ogsa avdekket at fagmiljeene bare ser behov for 4 henvise
et ganske lite antall pasienter, hvilket stemmer med dagens praksis: Pasienter
blir sjelden henvist fra fylkeskommunalt til regionalt niva for spesialisert reha-
bilitering.

Finansieringsordningen vil kunne pavirke henvisningspraksis.

I de fleste regioner ser man behov for at barn og ungdom har et spesialisert
sentralisert tilbud som kommer i tillegg til de rehabiliteringstilbud som utvik-
les lokalt i fylker og kommuner.

Det var ogsi ganske bred enighet om at rehabilitering som fagomride bide
var blitt lavere prioritert og mangelfullt utviklet i lopet av de senere &r. Der-
for fikk tanken om et nasjonalt kompetansesenter for revmatologisk rehabili-
tering bred stotte. Et slikt senter vil kunne vare en nasjonal motor og driv-
kraft og padriver i rehabiliteringsarbeidet for revmatikere.
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7. Organisering av revmatologisk
rebabilitering i andre land.

7.1 Innledning

7.2 Koben-
havn

7.3 Heinola
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Prosjektgruppen har ikke foretatt noen systematisk gjennomgang av organise-
ringen av revmatologisk rehabilitering, men har hatt uformelle samtaler med
fremtredende revmatologer fra USA og en rekke europeiske land.

Generelt er revmatologisk rehabilitering et lite prioritert omride, men en del
steder, serlig i Mellom- og @st-Europa, drives kurbadbehandling med tildels
langvarige institusjonsopphold som har et blandet innhold av avspenning,
rekreasjon og opptrening. Dette behandlings-tilbudet verdsettes ofte av pa-
sienter, men effekten er generelt dirlig dokumentert. Tilbudet er nzrmere

beskrevet i et symposium i bladet Rheumatology in Europe (1995, vol.24,
no.4 ).

I Vest-Europeiske land har det skjedd en nedbygging av sengetallet, og reha-
bilitering drives sjelden i sykehussenger. Imidlertid drives mange steder mo-
dellutvikling med tanke p3 4 bedre pasientens sykdomsmestring, kontroll over
egne symptomer og for 4 gi et godt opptrenings-tilbud. Slike tilbud vil ofte
dels vere organisert gjennom kortvarige sykehusopphold, dels som et am-

bulant tilbud.

I Kobenhavn har man forsekt en modell med utbygging av en stor revmato-
logisk rehabiliteringsenhet pi Kommunehospitalet som skulle betjene de ovri-
ge sykehusavdelingene i Kobenhavn og Frederiksberg kommuner. Denne
avdelingen skal nedlegges i lopet av de nzrmeste 2 4r. Det viser seg at avdel-
ingens hovedoppgaver er knyttet til ulike former for rehabilitering av ortope-
diske tilstander i bevegelsesapparatet og i liten grad til spesialisert revmatolo-
gisk rehabilitering. Arsaken til dette er at pasienter med inflammatoriske rev-
matiske sykdommer i liten grad blir henvist fra de andre sykehusavdelinger,
fordi avdelingene selv mener at de er best egnet til 4 ta hind om problemene.
Dette kan ogsa skyldes at den medisinske tilnzrmingen ma gi hind i hind
med rehabiliteringstilbudet.

Prosjektgruppen har ogsé lagt merke til at dette rehabiliteringssenteret i Ko-
benhavn i relativt liten utstrekning har drevet forskning, fagutvikling og kom-
petanseutvikling innenfor rehabiliteringsfeltet, og det kan derfor sannsynligvis
ogsi reises spersmal om i hvilken grad tilbudet anses kvalitativt bedre enn det
som gis pa de lokale avdelinger.

I Finland har man i det gamle revmatismesykehuset i Heinola bygget opp et
rehabiliterings-senter som finansieres fra forsikringsselskap (KELA). Tilsam-
men arbeider 33 leger og 400 ansatte i denne avdelingen som utvilsomt re-
presenterer sterke tradisjoner og hay kompetanse. I en nylig publisert artikkel
fremkommer at de skonomiske foringer med behandling av pasienter i egne
kommuner og fylker har gjort at pasienter i liten grad blir henvist til slike
sentrale institusjoner. I artikkelen anfores at det ni er uklart hvor Heinola vil
fi pasienter fra i fremtiden, og hva som vil skje med denne institusjonen.



7.4 Opp-
summering

Prosjektgruppen vurderer det som meget viktig & lere av erfaringene fra Ke-
benhavn og Finland. Bide Kommunehospitalet i Kebenhavn og Rehabili-
teringssenteret i Heinola er bygget opp med et stort antall senger som imid-
lertid i liten grad blir anvendt til spesialisert revmatologisk rehabilitering,
Dette skyldes at pasientene ikke blir henvist, hvilket sannsynligvis har en
blanding av faghgc og ekonomiske 4rsaker. @konomiske styrmgssystemer
virker inn pd pasientstremmen, men faglige forhold spiller ogsa en vesentlig
rolle. Et senter med spesialiserte funksjoner m3 gjennom forskning, utvik-
lingsarbeid, dokumentasjonsarbeid og kompetansespredning vise at senteret
utfarer oppgaver pi en kvalitativt bedre mite enn samarbeidende avdelinger/

sykehus.
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8. Huvilken effekt har opptrening og

rehabilitering?

8.1 Bakgrunn Med bakgrunn i mandatets punkt 3, Sosial- og hclsedepartementets under-
strekning av kompetansesenteroppgaver og den deﬁmsjon som er gitt av dette
begrepet, har vi sett det som serlig viktig 4 gjennomgd tilgjengelig dokumen-
tasjon av effekten av ulike rehablhtermgstlltak ved revmatiske sykdommer. I
dette kapittelet har vi derfor ogsi funnet det nedvendig 4 inkludere referanser
til noen av de mest aktuelle undersgkelsene/forskningsresultatene.

De viktigste metodologiske problemene forbundet med dokumentasjon av
effekten av ulike typer intervensjoner ved revmatiske sykdommer fremgir
nedenfor:

1. Revmatiske sykdommer har et naturlig svingende forlep som gjer det helt
nedvendig & bruke kontrollgrupper (placebobehandling) for & vurdere
effekten av tiltak, bdde medikamentelle og ikke-medikamentelle. I alle
undersokelser ser man en betydelig placeboeffeke.

2. Ikke-medikamentelle behandlings- og intervensjonstiltak er vanskelig 3
standardisere.

3. Sykdommene er i sin natur uensartede. Det er derfor ogsi vanskelig 4
studere effekten av intervensjoner pi homogene pasientgrupper som sam-
tidig er representative for «den kliniske virkelighet».

4. Tasientene har ofte individuelle behov for ulike typer behandlingstiltak.
Det er derfor ogsa vanskelig 4 standardisere ledsagende behandling som
kan ha tilleggseffekter ut over den effekt man har av hovedintervensjonen
i kontrollerte undersokelser.

5. Det er vanligvis vanskelig 4 gjennomfeare reell placebobehandling ved
ikke-farmako-terapeutiske intervensjoner.

6. Det finnes ingen «gullstandard» for miling av behandlingseffekt ved rev-

matiske sykdommer, spesielt nar det gjelder effekt pa funksjon og livs-
kvalitet.

Til tross for disse begrensninger er det gjort en del undersekelser for 4 kart-
legge effekten av ikke-medikamentelle behandlingstiltak som faller inn under
omridet rehabilitering/opptrening. 12

8.2 Inn- Det har vert utfert undersokelser for 4 sammenligne ulike modeller av
leggelse i hospitalisering versus ikke-hospitalisering (poliklinisk behandling, dagbe—
revmatologisk handling) hos pasienter med revmatiske sykdommer, spesielt revmatoid
avdeling artritt. Enkelte undersekelser tyder pd at hospitalisering i seg selv har gunstig

effekt bide pa fysiske og psykososiale variabler, men sikre konklusjoner kan
ikke bli trukket. >4 En undersekelse uten kontrollgrupper kan tyde pi at
pasienter med store funksjonstap og rentgenologiske forandringer har sterst
utbytte av sykehusopphold. 3

8.3 Ovelser/ Dette er et av de omridene som har vart grundigst underseke. Flere under-

trening sokelser dokumenterer at generell trening / kondisjonstrening / aktive gvelser
har effekt bide pa den generelle utholdenhet, kondisjon og ogsd gunstig
effekt pa sykdomsaktivitet ved flere typer inflammatoriske revmatiske syk-
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dommer. ¢ Resultatene av undersekelsene er imidlertid ikke entydige, og det
er individuelle variasjoner med hensyn til hvilken type behandling som har
best effekt. Det er siledes fortsatt mange ubesvarte sporsmél og problemstil-
linger knyttet til metoder og effekt av opptrening av pasienter med inflamma-
toriske revmatiske sykdommer. 1

Det er ogsa ubesvarte spersmal nir det gjelder trening av pasienter med
degenerative lidelser og bletdelsrevmatiske sykdommer, selvom det ogsa for
disse gruppene er gjort en del kontrollerte undersekelser som tyder p3 at
trening av styrke og kondisjon kan ha gunstig effeke. 71-3

Pasienter rapporterer positive opplevelser av bassengtrening p3 generell vel-
vere, smerter og stivhet, men det har vert vanskelig & objektivisere behand-
lingseffekt mélt i form av parametere som styrke, kondisjon og sykdoms-
aktivitet. ' ‘

Man har forsgkr 4 evaluere effekten av ulike oppfelgingsprogrammer ved
revmatoid artritt og beslektede sykdommer. En kontrollert undersokelse fra
Sverige har dokumentert nytten av tverrfaglig behandling, !5 en amerikansk
undersokelse har vist nytten av rehabilitering ' og en kontrollert engelsk
undersekelse har vist at poliklinisk oppfelging hos spesielt skolerte sykepleiere
kan gi meget gode resultater. 7 Slike undersokelser har vist interessante resul-
tater som kan danne basis for nytenkning og nye modeller/programmer i
omsorgen for revmatikere. Ogsd ved ikke-inflammatoriske muskel- og skje-
lettsykdommer har ulike modeller for profesjonshindtering vart vurdert, bla.
nytten av tverrfaglig behandling ved fibromyalgi. '®

Generelt er det sparsomme undersokelser pa dette omridet. Stort sett har
smi pasientgrupper blitt undersokt, og effekten av slike tiltak er dirlig doku-
mentert. Dette gjelder ogsa for laser-behandling.

Flere oppfolgingsundersokelser har vart utfert i @st-Europa, men uten ned-
vendige kontrollgrupper. Effekten av ulike former for gytje er utilstrekkelig
dokumentert i kontrollerte studier, men mange pasienter rapporterer effekt
og okt velvere. En undersgkelse har dokumentert effekt av spa-behandling
ved kroniske ryggsmerter.

Det har vart gjort undersekelser for 4 studere effekten av slike tiltak, * men
resultatene av undersokelsene er ikke entydige.
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Bruk av ortoser ved betennelse i hindledd er vist & redusere smerter, men
ogsd gi noe redusert bevegelighet. 2! Dette er en av de fi kontrollerte under-
sokelser som er gjort pa dette omridet. 22

Ulike modeller for pasientundervisningsprogrammer og kognitiv atferdsterapi
har vart undersgkt. 22 Man har ogsi sett pa hvilke mekanismer som medi-
erer en behandlingseffekt. Det finnes modeller for pasientundervisning og
atferdsbehandling som har positiv effeke pd pasientenes helse, sykdoms-
variabler og livskvalitet. Det gjenstdr fortsatt et betydelig utviklingsarbeid for
man har funnet frem til de rette programmer for ulike pasientgrupper.

Flere modeller og programmer har utnyttet det potensiale som ligger i 4
trekke pasientene inn som undervisere og formidlere av bl.a. mestrings-
teknikker. 2272 Bedre mestring og mestrings-teknikker gir bedre helse hos
pasienter med revmatoid artritt og beslektede sykdommer.

Generelt finnes mange metodologiske problemer ved forskning/studier av
ikke-medikamentelle intervensjoner ved revmatiske sykdommer. I Norge og
andre land brukes store ressurser pa fysioterapi, trening og andre ikke-medi-
kamentelle behandlingstiltak. Effekten er generelt utilstrekkelig dokumentert
selv om man har holdepunkter for at visse treningsformer pavirker sykdom-
mene i gunstig retning, bide leddgiktlignende sykdommer, artrose og fibro-
myalgi. Imidlertid er ogsé effekten innenfor dette store og viktige omridet
utilstrekkelig dokumentert.

Fagomridet krever storre grad av kritisk evaluering og nytenkning. En over-
foring av kompetanse fra et sentralt kompetansesenter til lavere nivier i helse-
vesenet forutsetter at kompetansesenteret selv driver utviklings- og dokumen-
tasjonsarbeid for behandlingsopplegg og dessuten metodeutviklingsarbeid.
Séledes vil det vare viktig ikke bare med spredning av kompetanse, men ogsé
kompetanseoppbygging, dels gjennom 3 holde seg orientert om hva som dri-
ves av utviklingsarbeid internasjonalt, og dels ved selv 2 ta aktivt del i slikt
forsknings- og dokumentasjonsarbeid. Ikke minst er dette viktig for & kunne
dokumentere effekten av behandlingsmodeller og bchandlmgsprogrammer
som kan ha generaliseringsverdi til andre omrider og nivier av revmatikerom-
sorgen.
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9. Nasjonalt rebabiliteringssenter/
kompetansesenter for rebabilitering av
pasienter med leddgikt og beslektede

sykdommer.

9.1 Innledning

En analyse av rehabiliteringsbehov og av eksisterende revmatologiske rehabili-
teringstilbud kan sammenfattes i folgende hovedpunkter:

1.

Voksne med revmatiske lidelser ber si langt det er mulig rehabiliteres nzer
sitt lokale miljo, enten pd fylkeskommunale eller regionale avdelinger. Et
begrenset antall pasienter med spesielt kompliserte og sammensatte in-
flammatoriske revmatiske sykdommer vil ha behov for rehabilitering pa
landsfunksjonsniva.

Barn med inflammatoriske revmatiske sykdommer krever rehabilitering
pa heyt kompetansenivi som mi samordnes med annen medisinsk og
kirurgisk behandling. Derfor er det nedvendig med et spesialisert tilbud
pé landsfunksjonsnivi for denne pasientgruppen bide nir det gjelder
diagnostikk, behandling og rehabilitering. Dette tilbud ber fortsatt gis
ved barne- og ungdomsavdelingen OSR/Rikshospitalet.

Fagfolk innen revmatologien rundt omkring i landet har gitt uttrykk for
at de stort sett greier & ta hind om rehabiliteringen av voksne pasienter
med revmatisk sykdom, og har signalisert at de ikke ser noe stort behov
for et nasjonalt rehabiliteringssenter for revmatikere. Noen fagmiljeer har
gitt uttrykk for at noen pasientgrupper med spesielt kompliserte og sam-
mensatte problemer kan ha behov for et spesialisert revmatologisk rehabi-
literingstilbud pa landsfunksjonsnivé. Dette dreier seg imidlertid om et
lite pasientantall.

Pasientorganisasjonene har gitt uttrykk for betydelige mangler i det fyl-
keskommunale rehabiliteringstilbud.

Den vitenskapelige dokumentasjon for nytten av tverrfaglige rehabili-
teringstiltak for revmatikere og osteoporosepasienter er svak. Det er be-
hov for ekt satsing pa evaluering av eksisterende metoder; oppbygging av
kompetanse og spredning av denne kompetanse til alle behandlingsnivier.
Konsekvensene av manglende kompetanseoppbygging innenfor dette
feltet vil vare underbehandling av pasienter med behov for opptrening og
rehabilitering, bide pi kommune-, fylkes- og regionnivi.

Revmatologiske avdelinger i Norge har konsentrert interessen omkring
diagnostikk og behandling, mens rehabiliteringsaspektet i lopet av de siste
irene har fitt mindre plass i det daglige arbeid. Rasjonaliseringen i norske
sykehus med lavere sengetall, kortere liggetid og poliklinisering er med-
virkende til dette. Det er behov for 4 stimulere interesse for og oke kom-
petanse innen revmatologisk rehabilitering.

Fagfolk har ogsi med noen unntak gitt uttrykk for at opptrening/rehabi-
litering har relativt lav prioritet nir det gjelder forskning og utviklingsar-
beid i eksisterende sykehusavdelinger. Dette er ogsa synliggjort gjennom
den beskjedne forskningsaktiviteten pd norske revmatologiske avdelinger
pa dette omridet. Derfor vil et nasjonalt kompetansesenter med opp-
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trening og rehabilitering som hovedvirkefelt, kunne fungere som en na-
sjonal padriver for 4 utvikle og styrke rehabiliteringen pi de regionale og
fylkeskommunale avdelinger rundt i landet.

8. Det er betydelig variasjon i tilgjengelighet av opptreningsinstitusjoner i
forskjellige deler av landet. Disse institusjonene kan fomvng bare ta hind
om pasienter som er relativt selvhjulpne. Egenandeler er ogsd en begren-
sende faktor i behandlingstilgjengeligheten. Kravet til selvhjulpenhet og
funksjonsdyktighet er ogsd en begrensende faktor nir det gjelder behand-
lingsreiser til utlandet.

Ut fra en samlet vurdering av disse forhold konkluderer prosjektgruppen med
at det er behov for et nasjonalt rehabiliteringssenter/kompetansesenter for rev-
matologisk rebabilitering. Dette senteret skal betjene pasienter med komplisert
og sammensatt betennelsesaktig revmatisk sykdom som ikke kan f3 et tilfreds-
stillende rehabiliteringstilbud pa fylkeskommunalt eller regionalt nivi. Sente-
ret skal ogsd drive kompetanseutvikling og kompetansespredning for 4 stotte
og styrke rehab1htermgsarbc1det for revmatikere pa fylkeskommunalt og kom-
munalt nivi.

Det nasjonale rehabiliteringssenter er tiltenkt to hovedoppgaver som dels mi
ses i ssmmenheng, dels betraktes separat nir det gjelder diskusjon om pasi-
entrekruttering og skonomiske styringssystemer.

1. Rehabiliteringssenter pi landsfunksjonsnivi og dessuten pi regionnivi for
helseregion 2. Behovene for rehabiliteringsoppgaver pi regionalt nivi for
helseregion 2 skyldes at sengeantallet ved Rikshospitalet (15 generell rev-
matologi, 15 revmakirurgi) anses & vere for lite til 4 dekke behovet for
spesialisert rehabilitering,

2. Kompetansesenter innen rehabilitering og opptrening av revmatikere og
osteoporosepasienter med utviklings-, forsknings- og formidlingsoppga-
ver. Mélgruppene for formidlingsvirksomhet vil vare helsepersonell, pa-
sienter og pirerende.

Aktuelle pasientgrupper vil vere forskjellig i forhold til senterets to overord-
nede funksjoner.

9.3.1 Pasientgrupper for rehabiliteringssenter pa landsfunksjonsniva og
regionniva for helseregion 2

Spesialisert rehabilitering pd landsfunksjonsniva vil rette seg mot pasienter med
spesielt komplisert sykdom som ikke fir dekket sitt rehabiliteringsbehov pé
fylkeskommunalt eller regionalt nivd. Dessuten vil det vare behov for regio-
nale rehabiliteringsoppgaver for helseregion 2 inkludert rehabilitering/opp-
trening etter revmakirurgiske inngrep.

Eksempler pa slike pasientgrupper:
1. Ungdom med revmatisk sykdom som har fysiske eller andre sammensatte
funksjonsproblemer, som best kan hjelpes innenfor et faglig milje som



har spesiell erfaring i rehabilitering av ungdom med revmatiske sykdom-
mer.

2. Dasienter med barneleddgikt som fortsatt har plager og funksjonsproble-
mer i voksen alder.

3. Alvorlig funksjonshemmede med inflammatorisk revmatisk sykdom
(leddgikt, Bekhterevs sykdom, psoriasisgikt og systemiske bindevevssyk-
dommer) som krever et langvarig og hoykompetent rehabiliteringstilbud
som ikke kan tilbys i tilstrekkelig grad (bide nir det gjelder omfang og
kvalitet) pa regionalt eller fylkeskommunalt nivi..

4. Pasienter som nylig har gjennomgatt revmakirurgiske inngrep og som har
behov for opptrening/rehabilitering p3 landsfunksjonsniva. Dette vil dreie
seg om pasienter med spesielt komplisert og invalidiserende sykdom,
f.eks. unge voksne og ungdom med barneleddgike.

5. Pasienter fra helseregion 2 som er revmakirurgisk behandlet ved Rikshos-
pitalet og som ikke kan fi adekvat opptrening/rehabilitering pd de samar-
beidende fylkeskommunale avdelinger i regionen. Andre pasienter fra
helseregion 2 med komplisert inflammatorisk revmatisk sykdom som ikke
fir adekvat rehabilitering pd fylkeskommunalt nivi.

Utfordringene i rehabiliteringen av disse kompliserte pasientgruppene forven-
tes 4 stimulere til kompetansehevning og utvikling blant personalet.

De mest aktuelle diagnosegruppene vil vere:

e Juvenil revmatoid artritt i voksen alder.

® Ungdom med inflammatorisk revmatisk sykdom.

® Revmatoid artritt, psoriasisartritt, Bekhterevs sykdom og systemiske binde-
vevssykdommer med store og sammensatte funksjonsproblemer.

Spesialisert rehabilitering av barn og ungdom under 16 &r vil ikke bli en opp-
gave for dette senteret, idet denne oppgaven forventes 4 vere knyttet til den
revmatologiske barne- og ungdomsavdelingen pd Rikshospitalet. Prosjekt-
gruppen forutsetter siledes at barne- og ungdomsavdelingen blir dimensjo-
nert slik at den ogsé kan ta seg av det meget krevende og viktige rehabili-
teringstilbudet til denne pasientgruppen opp til 16 &r, og dessuten fungere
som et kompetansesenter pa landsbasis for barne- og ungdomsrevmatologi. Vi
forventer ogsd at Frambu vil kunne fortsette sine kurs- og oppleringstilbud
for barn med revmatiske sykdommer og deres familier.

9.3.2 Pasientgrupper for kompetansesenter for revmatologisk rehabili-
tering og opptrening

Senteret skal ivareta oppgaver direkte knyttet til kompetansebygging (modell-
utvikling, forskning og dokumentasjon), utvikling og kompetansespredning.
For 3 utvikle kunnskap som har overferingsverdi til andre avdelinger/behand-
lingsnivder mi senteret ha tilgang pa pasienter som er representative for de
gjennomsnittspasienter som rehabiliteres pA kommunalt, fylkeskommunalt
eller regionalt niv3. For dette formdl synes det aktuelt 4 rekruttere pasienter
til spesielle utviklingsprosjekter hvor man prever ut behandlingsmodeller/
rehabiliteringsmodeller. Pasientrekrutteringen vil avhenge av hvilke prosjekter
som gjennomferes. Ved utvikling rettet mot relativt sjeldne sykdommer vil
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det vare aktuelt med rekruttering fra hele landet. Man ber kunne forvente at
fagmiljeene utenfor Oslo vil delta som samarbeidspartnere ved 8 henvise pa-
sienter i forventning om & fi tilbakefert kunnskap og kompetanse.

I andre tilfelle vil det vere aktuelt & inngd samarbeid med nzrliggende syke-
husavdelinger i Oslo-omridet som diagnostiserer og behandler et stort antall
pasienter med bdde inflammatoriske og ikke-inflammatoriske revmatiske syk-
dommer. For en del pasientgrupper i kompetansehevende prosjekeer (f.eks.
artrose og smertetilstander i muskel- og skjelettapparatet) vil det vare aktuelt
3 rekruttere pasienter fra omkringliggende kommunehelsetjeneste.

De mest aktuelle diagnosegrupper for kompetansesenteroppgavene vil vare:

® Revmatoid artritt.

Bekhterevs sykdom.

Systemiske bindevevssykdommer med funksjonsproblemer.

Osteoporose med funksjonsproblemer og behov for opptrening/rehabili-

tering.

e Artrose.

¢ ‘Andre tilstander i muskel-/skjelettapparatet med smerter og funksjonspro-
blemer,

9.4.1 Rehabilitering pa landsfunksjonsniva/regionniva helseregion 2

Som tidligere nevnt er det vanskelig 4 skille mellom landsfunksjon, region-
funksjon og fylkeskommunal funksjon nir det gjelder oppgaver innen spesia-
lisert revmatologisk rehabilitering. Elementene som er listet opp ovenfor er
derfor ikke spesifikke for landsfunksjonsoppgaver og regionoppgaver. For-
skjellene mellom niviene vil i sterre grad ha & gjere med hva slags kategorier
pasienter som tas hind om, bide nér det gjelder diagnose og kompleksitet. P4
senteret med landsfunksjonsoppgaver og regionfunksjon for helseregion 2 i
revmatologisk rehabilitering vil man szrlig behandle pasienter med spesielt
sammensatte og kompliserte inflammatoriske revmatiske sykdommer.

Innholdet i rehabiliteringsarbeidet mé utformes pa basis av et lppende samar-
beid mellom pasientene selv og behandlingsteamet.

En rekke funksjoner vil vare viktige i rehabiliteringsarbeidet (se nedenfor).
Egenmestring vil bli serlig vektlagt ved at man styrker pasientens egne ressur-
ser (kunnskaper, motivasjon, fysisisk funksjon/ferdighet). For dette arbeidet
vil det veere viktig 4 trekke inn medpasienter/frivillige organisasjoner ved &
nyttiggjore seg erfaringer og kunnskaper som pasientene selv sitter inne med.
Personer med kroniske sykdommer er ofte gode lerere, og det er viktig &
samarbeide om opplering.

De viktigste komponentene i et bredt anlagt rehabiliteringsprogram vil kunne
vere:
a) Tverrfaglig kartlegging av rehabiliteringspotensiale og realistisk mélsetting

for oppholdet.



b) Fysioterapi og trening, omfattende bidde bevegelighet, kroppsbevissther,
avspenning, styrke, utholdenhet og kondisjon.

¢) Gruppebehandling i gymnastikksal og i basseng.

d) Ergoterapi med tanke pd leddvern, tilvirkning av ortoser og utpreving og
tilpassing av tekniske hjelpemidler. Trening i dagliglivets aktiviteter.

e) Rid og veiledning for kvinner med inflammatorisk revmatisk sykdom
som gnsker/venter/har barn.

f) Kontakt med ortopediingenier for tilpasning og utpreving av ortopediske
hjelpemidler.

g) Kartlegging av alle viktige sosiale forhold, inklusive trygdeforhold, skole-
gang og arbeidsliv (fagkontakt med sosionom, yrkesveileder, attforings-
konsulent, skolesjefen i Oslo, videregiende skole i nzrmiljoet).

h) “Kontakt med andre fagfolk etter behov, f.eks. omkring ernzringsforhold
og psykologiske problemer.

i) Kontakt med fagfolk med spesiell kompetanse innen tilpassing og bruk
av bil for funksjonshemmede.

j) ~Kontakt med pasienter med spesielle kunnskaper og erfaring innen rev-
matologisk rehabilitering,

k) Tverrfaglig undervisning (revmaskole) om sykdom, behandling, sosial
tilpasning og mestring,

1) Smerteskole/smertebehandling.

m) Undervisning av pirerende.

n) Bibliotek for pasienter/pargrende/ansatte.

o) Barnehage for pasienter med barn og ansatte.

For 4 gi ungdom med inflammatorisk revmatisk sykdom et samlet utdan-
ningstilbud mi senteret utvikle et samarbeid med en videregiende skole i
nermiljeet.

9.4.2 Kompetansesenteroppgaver

Behovet for et nasjonalt rehabiliteringssenter/kompetansesenter som kan fun-
gere som en kunnskapsbase, drivkraft og motor i det nasjonale rehabilite-
ringsarbeidet for revmatikere, er godt dokumentert. Kompetansesenteret skal
bidra til 4 lofte det faglige tilbud pa fylkesnivi til de pasienter som ikke har
behov for revmatologisk rehabilitering pa landsfunksjonsnivi. Det er et doku-
mentert behov for et kompetansesenter som kan vare en nasjonal padriver i
dette arbeidet.

Det er sarlig viktig at kunnskapservervelsen og kompetansebyggingen er rele-
vant for andre sykehus og nivéer i helsesektoren. Derfor m3 ogsd forskning og
utviklingsarbeid vare knyttet til omrider og pasientgrupper som manvil
gjenfinne andre steder i det revmatologiske behandlingsapparat. Milet m&
altsd vare at kunnskapservervelse og kompetansebygging skal ha overferings-
verdi til andre avdelinger og nivier.

Hvilke oppgaver og prosjekter som szrlig peker seg ut som viktige, ma senere

defineres av potensielle mottagere av kompetanse i samarbeid med de som
skal lede senteret og brukerne (pasientene). Potensielle mottagere av kompe-
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tanse/ny kunnskap/dokumentasjon ber ha medinnflytelse p4 innholdet i virk-
somheten.

Eksempler pd mulige prosjekter er beskrevet nedenfor (dette er eksempler pi
kunnskap og erfaring som har vert etterspurt av paSLenter og fagpersoner i
forbindelse med prosjektgruppenes samtaler og meter i dette utredningsarbei-

det):

e Effektdokumentasjon av intervensjoner for 4 bedre fysisk, psykisk og sosial
fungeringsevne.

e Utvikle nye modeller/programmer for tverrfaglig undervisning og mest-
ringsstrategier rettet mot pasienter/parerende, inkludert & trekke pasientene
sterkere inn som aktive deltakere i slike informasjonsopplegg («patient
partner, «likemennsarbeid»).

e Skolering/utdannelse av kontaktsykepleiere og «nurse practitioners».

e Dokumentasjon av tverrfaglig undervisning.

o Utvikling av behandlingsprotokoller/rehabiliteringsmodeller, eventuelt i et
nettverks-samarbeid med andre institusjoner.

¢ Programmer for informasjon til ungdom med revmatisk sykdom.

e Smertebehandling/smertemestring.

I tillegg til kompetansesenteroppgavene vil kompetanseutvikling bli en inte-
grert del av virksomheten ved det nasjonale senter for spesialisert rehabili-
tering pa region- og landsfunksjonsnivd. Rehabiliteringssenteret vil behandle
pasienter med sammensatte problemer som vil kreve spesiell kunnskap og
erfaring. Slik kunnskapsoppbygging vil kunne vare nyttig for andre pasi-
entgrupper, og man vil kunne fi en dynamisk og selvforsterkende faglig vekst
og utvikling mellom kompetansesenteret og rehabiliteringssenteret.

9.4.3 Kompetansespredning, undervisning

Dette vil vaere en felles og viktig oppgave bade knyttet til landsfunksjonen for
revmatologisk rehabilitering og kompetansesenterfunksjonen. Begge funksjo-
ner forutsetter at virksomheten har en ner og kontinuerlig kontakt med sam-
arbeidende avdelinger og fungerer som formidler av kunnskap bade til helse-
personell, til helsefagsstudenter og til pasienter/parerende.

Nedenfor felger en opplisting av mulige mottagere ay informasjon og ulike
metoder for formidling;

a) Undervisning av medisinske studenter i samarbeid med Universitetet i
Oslo.

b) Undervisning av hayskolestudenter av forskjellige kategorier i samarbeid
med Heyskolesenteret i Oslo.

c) Undervisning av spesialistkandidater i revmatologi og fysikalsk medisin.

d) Hospiteringsordninger for fagfolk innen revmaomsorgen og osteoporose-
omsorgen med behov for heyning av sin kompetanse.

e) Ambulerende og stasjonar kursvirksomhet.

f) Konsulentbistand til andre institusjoner etter anmodning.

g) Senter-avis til aktuelle institusjoner.

h) Litteraturbank tilgjengelig for fagfolk i hele landet.



9.5 Navn

9.6 Opp-
summering

i) Nettverksarbeid for 4 koordinere forsknings- og utviklingsarbeid innen
revmatologisk rehabilitering.

Det nye senteret med landsfunksjonsoppgaver i revmatologisk rehabilitering
og kompetansesenterfunksjon ber fi et navn som tydeliggjor at senteret har
nye oppgaver som er forskjellige fra de funksjoner og oppgaver som man har
hatt og har ved Oslo Sanitetsforenings Revmatismesykehus. Navnet ber sig-
nalisere at senteret skal ha en funksjon hvor man ikke bare skal arbeide innad
i sin egen institusjon, men like mye for pasienter og fagmilje pa nasjonal
basis.

Analyser av rehabiliteringsbehovet og det eksisterende rehabiliteringstilbud
har vist at det er et meget begrenset antall pasienter med spesielt kompliserte
og sammensatte inflammatoriske revmatiske sykdommer med behov for reha-
bilitering pd landsfunksjonsnivi. Det er videre avdekket et behov for et kom-
petansesenter med utviklingsoppgaver og undervisningsoppgaver. Pasienter
som trenger spesialisert rehabilitering pd landsfunksjonsnivi vil forst og
fremst vare pasienter med juvenil revmatoid artritt i voksen alder, ungdom
med inflammatorisk revmatisk sykdom og pasienter med serlig kompliserte
tilfeller av revmatoid artritt, psoriasisartritt, Bekhterevs sykdom og systemiske
bmdevevssykdommer, samt pasienter som har gjennomgatt revmaklrurglske
inngrep og har behov for opptrening/spesialisert rehabilitering pi lands-
funksjonsnivi (dvs. pasienter som ikke kan f3 adekvat postoperativ opptre-
ning pi fylkeskommunalt nivd). Senteret vil ogsd ha en spesiell funksjon nir
det gjelder rehabilitering pa regionalt nivi for helseregion 2, serlig rehabili-
tering etter revmakirurgiske inngrep nr rehabilitering/opptrening ikke kan
gis pa adekvat mite pi fylkeskommunalt nivi.

Barn (<16 4r) med inflammatorisk revmatisk sykdom vil fi det nedvendige
tilbud om spesialisert rehabilitering pa barneseksjonen av revmatologisk avde-
ling, Rikshospitalet, forutsatt at denne avdelingen fir en tilstrekkelig dimen-
sjon (minimum 15 senger oremerket for barn).

Kompetansesenteret skal utvikle kunnskap som har overferingsverdi til andre
avdelinger/behandlingsnivier (kommunalt, fylkeskommunalt, regionalt). Det
er behov for et kompetansesenter som kan bidra til 4 lefte det faglige rev-
matologiske rehabiliteringstilbud for de mange’ pasienter som rehabiliteres pd
fylkesniva og som ikke har behov for et sentralisert tilbud p4 landsfunksjons-
nivi.

Det er aktuelt 4 rekruttere alle grupper revmatikere til kompetansebyggende
prosjekter, og rekrutteringen vil vere bestemt av hvilke prosjekter som har
heyest prioritet. Aktuelle prosjekter for kompetansesenteret vil kunne vare 4
dokumentere effekt av intervensjoner for 3 bedre fysisk, psykisk og sosial
fungeringsevne, utvikle nye programmer/modeller for tverrfaglig undervis-
ning, dokumentere effekten av tverrfaglig undervisning, utvikle behandlings-
protokoller/rehabiliteringsmodeller, evt. i et nettverkssamarbeid med andre
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institusjoner, og utvikle programmer for informasjon til ungdom med rev-
matisk sykdom.

Kompetansespredning og undervisning blir viktige oppgaver bide for lands-
funksjonen og kompetansesenterfunksjonen.

Pasienter/brukere mi trekkes inn som aktive samarbeidspartnere i virksomhe-
ten, serlig pa individnivi.

Senteret ber fi et navn som tydeliggjer at dette dreier seg om en ny institu-
sjon med innhold og oppgaver som er forskjellig fra de man har hatt ved
Oslo Sanitetsforenings Revmatismesykehus.



10. Dimensjonering

10.1 Sengetall
lands-
funksjons-
oppgave/
region-
oppgave
helseregion 2

10.2 Sengetall
kompetanse-

oppbygging

De innhentede opplysninger tyder pa at det er behov for relativt f2 senger for
rehabilitering pd landsfunksjonsnivi og regionnivi (helseregion 2). Vi antar at
senteret arlig vil behandle 100-150 av landets 10.000 pasienter med rev-
matoid artritt (leddgikt) med moderate eller betydelige funksjonsproblemer,
og at de evrige vil fi det nedvendige rehabiliteringstilbud ved fylkeskommu-
nale og regionale avdelinger.

I tillegg antas senteret hvert 4r 4 ta imot 20-30 av landets voksne pasienter
med barneleddgikt og 15-20 hardt rammede revmatikere med andre diagno-
ser og med rehabiliteringsbehov pa landsfunksjonsniva. Vi antar dessuten at
25—40 pasienter har behov for 3—4 ukers postoperativ opptrening p3 lands-
funksjonsniv{i etter revmakirurgiske inngrep, og at et tilsvarende antall trenger
opptrening pi regionnivd (helseregion 2). Tilsammen utferes 4rlig 800 rev-
makirurgiske inngrep ved OSR/Rikshospitalet. Virt anslag innebzrer altsi at
5-10% av pasientene som er mnlagt for revmakirurgisk behandling har be-
hov for postoperativ opptrening pi region- eller landsfunksjonsnivi.

Vi har spesielt sett pd behov for senger til ungdom med inflammatorisk rev-
matisk sykdom. Vi har tatt utgangspunkt i at 50 ungdommer mellom 16 og
20 &r hvert dr har behov for et 3—4 ukers rehabiliteringsopphold.

Tilsammen forventes alts3 senteret 4 behandle opptil 235-330 pasienter pr. ir
med en gjennomsnittlig liggetid pa 25 dager, tilsammen 5875-8250 behand-
lingsdegn. Med en gjennomsnittlig beleggsprosent pd 80 gir dette et sengetall
pa 20-28, hvorav 5 senger til ungdom mellom 16 og 20 ir.

Anslagene for behov for senger er gjort pi grunnlag av kjennskap til epide-
miologiske tall for ulike revmatiske sykdommer og synspunkter som er frem-
kommet gjennom prosjektarbeidet. Anslagene er. imidlertid usikre. Ut fra
signalene som er gitt fra samarbeidende sykehus-avdelinger vil behovet for
henvisninger vere mindre enn det som er anfort ovenfor.

Imidlertid m3 ogsd anfores at erfaring har vist at ulike typer mekanismer kan
pavirke behovet og pasientstremmen. En av de sentrale mekanismene vil kun-
ne vere finansieringsordninger og i hvilken grad tilbudet blir bekjentgjort og
populert. Behandlingsreisene til Syden er et eksempel p3-et slikt tilbud hvor
en blanding av pasientenes egne opplevelser av velvaere kombinert med guns-
tig finansiering p3virker ettersporselen etter tilbudet. Et annet viktig trekk vil
vere i hvilken grad senteret fir en bemanning med dyktige fagfolk som gjor
at senteret gir et tilbud som kvalitativt overgdr det tilbudet som gis pd fylkes-
kommunalt og regionalt niva.

For prosjektarbeid antas senteret 4 ha behov for opp til 5 senger for & kunne
motta pasienter til utvalgte prosjekter der det er nedvendig med hospitali-
sering.
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10.3 Samlet
sengetall

10.4 Hybler,
alternative
overnattings-
muligheter
etter sykdom

10.5 Ambulant
behandling/
kompetanse-

bygging

10.6 Barne-
hage

10.7 Personal-
grupper
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Dette betyr at senteret har behov for mellom 25 og 33 senger, hvorav opp til
5 til kompetansesenterfunksjonen og 5 for ungdom. I beregningene av drifts-
kostnader har vi tatt utgangspunkt i minimumstallet pd 25 senger.

Prosjektgruppen mener at dette er det riktigste antallet med utgangspunkr i
de signaler som er gitt fra mulige samarbeidende sykehusavdelinger.

I tillegg til sengene er det behov for tilgang til senger/rom til pasienter og
pirerende som deltar pa kurs/opplegg for bedring av funksjon, smerter og
egen mestring av sykdom.

Vi anslar behovet for overnattinger til kursvirksomhet o.1. (hotellfunksjon) til
ca: 10-15 senger. I dette tallet er inkludert 1-2 hybler integrert i senteret for
ungdom med inflammatorisk revmatisk sykdom som har behov for langtids-
rehabilitering;

I tillegg til sengene ma det settes av areal til polikliniske funksjoner som
imidlertid forventes 4 ha en beskjeden dimensjon. Det vil mest dreie seg om
kartleggingsundersokelser med tanke pd rehabiliteringspotensiale.

Det vil imidlertid vare behov for areal til kompetansesenterfunksjonen som i
stor grad vil foregd poliklinisk og gjennom ambulante behandlingsopplegg.

Det ber settes av eget areal til barnehage, Dette vil vare viktig for 4 bedre
rekrutteringen av personale og samtidig kunne gi et barnehagetilbud til barn
av medre med revmatiske sykdommer som er innlagt for rehabilitering. Bar-
nehagen ber ha plass til ca. 15 barn.

Nedenfor folger en punktvis oppstilling over de personalgrupper som man vil
ha behov for i rehabiliteringssenteret og til kompetansesenterfunksjonen.
Deretter folger en tabellarisk oppstilling over stillingsbehovet, fordelt pa de to
hovedoppgavene. Imidlertid tenker vi oss at personalet skal brukes i begge
funksjoner (overlapping eller rotasjonsordninger).

Revmatologer.

Spesialist i fysikalsk medisin og rehabilitering.

Sykepleiere/hjelpepleiere.

Fysioterapeuter.

Ergoterapeuter.

Sosionomer.

Medisinsk kontorpersonell.

Ortopediingenigrer (eventuelt med tilknytning til Rikshospitalets Senter
for Ortopedi).

Erneringsfysiologer.
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10. Pedagoger.

11. Psykologer.

12. Personer med spesiell kompetanse innen kjereopplering for funksjons-
hemmede.

13.  Yrkesveiledere/attfaringskonsulenter i samarbeid med Arbeidsetaten og
Trygdeetaten.

14. Universitets- og hegskoleansatt personell.

15. Statistiker.

16. Forskningsplanlegger.

17. Ferskolelerer.

Man tenker seg folgende bemanningsplan pi pleiesiden med 25 senger:
Dagtid: 5 sykepleiere, 2 hjelpepleiere

Ettermiddag: 4 sykepleiere, 2 hjelpepleiere

Natt: 2 sykepleiere

Sengeavd/ (Kompetanse-| Tilsammen
poliklinikk |  senter

Lederstillinger avd. overlege

(revmatolog) % %

Spes. revmatologi (overlege) 1% 14

Spes. fys med og rehab (overlege) Y% iz

Utd. stillinger revmatologi (ass.lege)

Ergoterapeut

Fysioterapeut

Sykepleier 2

Hjelpepleier

Sosionom

Psykolog

Universitetsstilling (professor i

revmatologi)

Med. kontorpersonell 2 4
 Forskolelerer

— = O N W
— = O W N
[\®]
N DN \D 00 00 N = O —

W G\ —

¢ Lederfunksjoner (fagsjef/utviklingssjef) er iberegnet 1 stillingsantallet for de
ulike faggrupper (sykepleie, fysioterapi, ergoterapi, psykologi, sosionom,
kontorpersonale).

I tillegg til de spesifiserte stillingsgrupper kommer «innkjep» av konsulenttje-
nester fra annet personell som er viktig i relasjon til rehabiliteringsvirksomhet
(psykiatri, kjoreopplering, produktutvikling av h)elpemldler, pedagogisk
kompetanse, ortopediingenigr, mm) og utvikling innen kompetansesenter-
konseptet (statistiker, forskningsplanlegger mm) — totalt ansléte til 7 drsverk.

I tillegg til dette personell kommer folgende personalgrupper:

Administrasjon: Administrasjonssjef, personell knyttet til personalutvikling,
pkonomi, regnskap, informasjonsteknologi — tilsammen 7 stillinger.
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10.8 Bruker-
kompetanse

10.9 Utforming
av senteret

72

Servicetjenester: Rengjering, drift av hotellsengavdeling, teknisk personell,
kjokken, vaskeri, personalkantine.

Medisinske servicetjenester: Laboratorium, rentgenundersekelser.

Som tidligere nevnt ser vi det som viktig at pasienter/brukere kommer inn
som en viktig ressurs i behandling/rehabilitering av medpasienter. Det vil
vere naturlig at senteret samarbeider med pasientorganisasjone og drar nytte
av ressurspersoner fra disse organisasjonene som har spesiell erfaring nir det
gjelder bedring av egen mestring, smerteproblematikk og pasientundervis-
ning. I tillegg til samarbeid og assistanse pd behandlingsside og individniva
mi ogsi brukerorganisasjonene inn pé systemside/planlegging som en aktiv
og viktig samarbeidspartner for fagpersonellet.

Vi har ikke tate stilling til om ressurspersoner fra pasientorganisasjonene skal
vare lonnet personell, men regner med at det ma avsettes serskilte driftsmid-
ler til innkjep og nyttiggjering av denne type viktige tjenester.

Prosjektgruppen har ikke sett det som noen hovedoppgave & beskrive utfor-
mingen av senteret, men vil pipeke viktigheten av at man i den arkitektonis-
ke planlegging vektlegger utformingen, bide praktisk og estetisk. Senteret skal
behandle og rehabilitere pasienter med langvarig alvorlig kronisk sykdom, og
det er viktig at omgivelsene utformes slik at man oppnir trygghet, velvere og
trivsel. Slike faktorer kan vzre av:stor betydning for behandlingsresultatet.

Vi vil ogsi understreke betydningen av at bassengavdelingen utformes pi en
god mite. Bassengtrening er utvilsomt viktig i rehabiliteringsarbeidet for rev-
matikere, og bassenget ber ha en bide hensiktsmessig og estetisk god utfor-
ming som stimulerer til aktivitet i dette miljeet.



10.10 Areal
im?

10.11 Opp-
summering

Sengeavd | Poliklinikk | Kompetan- | Tilsammen
sesenter

25 senger — 25 rom
220 m? 500 500
Us. rom /sam-
talerom 3 15 m? 45 75 150 270
Beh. rom fysio ergo 100 140 240
Basseng 200 200
Kontorer 3 15 m? 75 75 225 375
Undervisningsrom/
seminar-rom (intern
og ekstern under-
visning/-meter) 100 100
Auditorium
(som ni) 160 160
Hotellfunksjon
10315 m? 150 150
Hybler for ungdom
2325 m? 50 50
Administrativ enhet
10315 m? 150
Fellesarealer 1250

Til sammen vil altsd senteret ha et arealbehov pa ca. 3000-3500 m? hvorav
ca. 1000 til rehabiliteringssenteret med landsfunksjonsoppgaver og 1000 til
kompetansesenterfunksjon, mens det evrige vil vere fellesarealer, administra-
sjon etc.

Det er vanskelig & angi et presist behov for senger til spesialisert rehabilitering
pa landsfunksjonsnivd og regionalt nivd for helseregion 2. Ut fra de innhen-
tede opplysninger fra fagmiljeene er behovet svart lite. Finansieringsord-
ninger vil sannsynligvis i stor grad kunne pévirke etterspersel og bruk. Like
viktig vil det vare at senteret gis muligheter for fagutvikling og forskning og
til 2 utvikle et tilbud pa et kvalitativt hoyere nivd enn det man finner pi fyl-
keshelsetjeneste- og regionnivi og blir etterspurt fra disse nivdene.

Vi har vurdert det samlede behov for senger til mellom 25 og 33 hvorav 5 til
ungdom med inflammatorisk revmatisk sykdom og 5 til kompetansesenter-
funksjon. I tillegg kommer 1-2 hybler til ungdom med revmatiske sykdom-
mer og 10-15 hotellsenger for kursvirksomhet. Var vurdering er basert pé
resultater fra epidemiologiske undersokelser og anslag p3 hvor stor andel av
pasienter med funksjonsproblemer som vil ha behov for rehabiliteringstilbud
pa region - og landsfunksjonsnivi.

Personalet forutsettes 4 arbeide bide ved rehabiliteringsavdelingen og ved
kompetansesenteret. Det er antatt et behov for 4 overordnede leger i rev-

73



74

matologi, 1 assistentlege i revmatologi, 1 spesialist i fysikalsk medisin og reha-
bilitering, 5 ergoterapeuter, 8 fysioterapeuter, 28 sykepleiere, 9 hjelpepleiere,
2 sosionomer, 2 psykologer, 1 professorat og 6 kontormedarbeidere. I tillegg
kommer administrativt personell og personell knyttet til diverse servicetjenes-
ter. 7 Arsverk avsettes til innkjop av serskilt kompetanse (psykiatri, kjore-
opplering, produktutvikling av hjelpemidler, pedagogisk kompetanse, ortope-
diingenier, statistiker, forskningsplanlegger, mm.). Pasientorganisasjoner og
brukerkompetanse skal ogsd trekkes aktivt inn i virksomheten bide pi indi-
vidnivi og nir det gjelder organisering/planlegging.

Arealbehovet vil vere mellom 3000-3500 m?2 Av dette vil ca. 1000 m? veere
til rehabiliteringssenteret med landsfunksjonsoppgaver, ca. 1000 m? til kom-
petansesenterfunksjon og det ovrige fellesarealer samt administrasjon.



11. Samarbeid, faglig og administrativ
forankring

11.1 Generelt

11.2 Sam-
arbeid

11.3 Faglig
forankring

Samarbeid pi tvers av institusjoner, fagomrider og profesjoner er generelt
viktig og spesielt viktig innenfor omréidet spesialisert rehabilitering, hvor
wverrfaglig samarbeid og kompetanse er en forutsetning for 4 lykkes i forhold
til pasienten.

Bide landsfunksjonsoppgaver og kompetansesenteroppgaver innen revmatolo-
gisk rehabilitering forutsetter derfor et nzrt samarbeid med eksisterende mil-
joer i nzromridet, bdde ndr det gjelder klinisk virksomhet, forskning og fa-
gutvikling. Nettverksoppgavene forutsetter ogsi et landsdekkende samarbeid
med andre sykehusavdelinger og relevante institusjoner.

Det planlagte nasjonale rehabiliteringssenteret for revmatikere pd OSR har
etter virt forslag fitt en dimensjon pi 25 senger og 55 stillingshjemler for
helsefaglig arbeid. Dette gjor at man opererer med et lite faglig milje som lett
kan bli sarbart p3 personalsiden. Derfor er det serdeles viktig 4 f3 en sterk
faglig forankring til eksisterende miljoer i neromridet. Storrelsen pi senteret
kan ogsa gjore det aktuelt & vurdere administrativ forankring til eksisterende
institusjoner/sykehus.

Mulige samarbeidspartnere p4 klinisk side i Oslo-omridet er revmatologisk
avdeling, Rikshospitalet, revmatologisk avdeling, Diakonhjemmets sykehus og
revmatologisk avdeling, Martina Hansens Hospital. Dessuten vil det med
hensyn til osteoporose og kirurgi vere viktig med tilknytning til de miljeene i
Oslo som spesielt arbeider pa disse omrédene.

For forskning — og undervisningsoppgaver er det aktuelt med samarbeid med
Hgyskolesenteret og Universitetet i Oslo. Oppgaver knyttet til nettverksutvik-
ling og kompetansespredning forutsetter et landsdekkende nart samarbeid
med andre institusjoner og nivier i helsesektoren.

Det er ogsé viktig at pasientorganisasjonene har innflytelse pd virksomheten
ved senteret, bide innen rehabiliteringsarbeidet og kompetanseoppbyggingen.

De aktuelle sykehusavdelinger i Oslo vil ogsd kunne vare naturlige faglige
forankringspunkter — noe som ikke minst er viktig for & hindre faglig isola-
sjon i det planlagte rehabiliterings- og kompetansesenter. Narheten i den
faglige forankring m3 vurderes pi et senere tidspunkt, men det er helt klart at
for enkelte yrkesgrupper vil det vere viktig med en tett forankring. Det er
mangel pa bl.a. revmatologer. Det vil oppleves attraktivt og sikre rekruttering
av de riktige fagpersonene hvis man kan tilby arbeid innenfor et stort og
variert fagmilje. Dette vil ogsi bidra til & heve den faglige standard og hindre
faglig isolasjon. Derfor ber det kunne legges til rette for et faglig fellesskap
med nerliggende sykehusavdelinger nir det gjelder undervisning og intern
fagutvikling. Man ber ogsd kunne vurdere rotasjonsordninger for de ansatte
spesialister i revmatologi mellom de revmatologiske avdelinger i Oslo-om-
ridet. Flere nylig avsluttede eller pigdende utredninger vil ha konsekvenser
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for organiseringen av helsetjenesten for revmatikere i helseregion 1 og 2, kon-
ferer bl.a. utredning om organisering av fysikalsk medisin og spesialisert reha-
bilitering i Oslo, Stadaas/Dolva-utvalget om samordning av helsetjenester i
Oslo og Akershus og de regionale helseplaner som er under utarbeidelse. De
to ferstnevnte utredninger har anbefalt at et senter for muskel- og skjelettsyk-
dommer utbygges ved Diakonhjemmets sykehus med utgangspunkt i rev-
matologisk avdeling.

Samarbeidet mellom de revmatologiske regionavdelinger ved Rikshospitalet
og Diakonhjemmets sykehus (henholdsvis helseregion 2 og 1) er under stadig
utvikling bide med hensyn til klinisk behandling, forskning og undervisning,
Man vil derfor ut fra den ndvarende situasjon tro at det vil vere viktig med
en faglig forankring til begge institusjoner. Avdelingene kan betraktes som
komplementare med hensyn til spesialkompetanse. OSR/Rikshospitalet har
sin‘dpenbare styrke i kirurgi og barnerevmatologi, Diakonhjemmets revmato-
logiske avdeling nir det gjelder malemetoder og klinisk epidemiologisk forsk-
ning hosvoksne med inflammatorisk revmatisk sykdom.

Ut fra dagens situasjon synes det derfor natutlig at man forseker & uwvikle et
felles revmatologisk fagutviklings- og forskningsmilje for alle sykehusene i
Oslo-omridet, og at senteret for revmatologisk rehabilitering og kompetan-
seoppbygging forankres i forhold til dette.

Ut fra utredningsmandatet skal rehabiliterings- og kompetansesenteret lokali-
seres i OSRs lokaler som vil vare velegnet for driften av et rehabiliterings- og
kompetansesenter. I brevet fra Sosial- og helsedepartementet datert 23.2.96
fremgr imidlertid at man kan tenke seg & vurdere andre lokaler.

Prosjektgruppen forutsetter at rehabiliterings- og kompetansesenteret skal ha
sin egen administrasjon, men vil peke pd muligheter for samarbeid med and-
re avdelinger ndr det gjelder vaktsamarbeid for leger og evt. andre faggrupper.

Huvis det blir aktuelt 4 vurdere andre lokaler, vil vi peke pa at-en direkte til-
knytning til en revmatologisk sykehusavdeling pi regionsykehusniva vil by pa
bide faglige og adminstrative stordriftsfordeler: Man vil ha bedre faglig til-
gjengelighet pi medisinske servicefunksjoner, reduserte kostnader til admini-
strasjon og sannsynligvis lettere for 4 skaffe kvalifisert personell. Hvis det blir
aktuelt med en geografisk og adminstrativ forankring til et eksisterende syke-
husmiljs, ber man vurdere utbyggingsmuligheter ved revmatologisk avdeling,
Rikshospitalet, eller revmatologisk avdeling, Diakonhjemets sykehus, men det
kan ogsi bli aktuelt 3 vurdere mulighetene ved landets avrige regionavde-
linger i revmatologi.

Huvis alternativ lokalisering skal vurderes, ber overveielsene ta utgangspunke i
mulighetene for 4 kunne gjennomfore de oppgavene som er beskrevet i
kapittel 9, og dessuten ta utgangspunkt i lokalenes egnethet, pasientmilje,
rekrutteringsmuligheter for personell og dessuten rekruttering av pasienter til
kompetansesenterfunksjonen.



11.5 Opp-
summering

Dimensjoneringen gjor at senteret lett kan bli sdrbart pd personell- og fagmil-
josiden. For at senteret skal realisere sin funksjon som motor i rehabiliterings-
arbeidet for pasienter med revmatiske sykdommer, m3 det vere nar kontakt
med et bredt fagmiljp omkring det nye senteret. Det gjelder bide sykehus,
universitet og hoyskoler. For legegruppen vil det spesielt vere viktig med en
ner faglig forankring, inkludert at man tenker seg rotasjonsordninger med
narliggende sykehusavdelinger. Det er naturlig at den faglige forankring skjer
innenfor det eksisterende samarbeid mellom regionavdelingene i revmatologi i
Oslo. Hvis andre lokaler enn OSR skal vurderes til rehabiliteringssenteret og
kompetansesenteret, er det forst og fremst aktuelt & vurdere faglig, geografisk
og administrativ tilknytning til en av de revmatologiske regionavdelingene i
Oslo med utgangspunke i at helseregion 1 og 2 sammen vil std for det storste
pasientgrunnlaget bide til rehabiliteringssenter- og kompetansesenterfunksjo-
nen.

Senteret mé ha nzrt samarbeid med brukere/pasientorganisasjoner.
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12. Etablerings- og driftskostnader

12.1 Etable-
ring

12.2 Drifts-
kostnader
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Det ligger ikke under arbeidsgruppens mandat 4 beregne etableringskostna-
den ved et eventuelt nytt senter i lokalene til Oslo Samtetsforenmgs Rev-
mausmcsykehus Arbeidsgruppen har heller ikke gitt inn i problemstillingen
m.h.t. i hvilken forfatning de lokaler som evt. skal benyttes befinner seg 1,
eller hvor stor grad av ombygging/modernisering/vedlikehold som vil vare
nedvendig for & etablere virksomheten som er beskrevet i prosjektet.

. Som nevnt under kapittel 10.9 vil det vazre viktig at senteret inkludert bas-

sengavdelingen utformes slik at man oppndr stor grad av trygghet, velvere og
trivsel under rehabiliterings-oppholdet.

Instrumentering/meblering av lokalene m3 vare gjenstand for en grundig
vurdering etter at eventuelt vedtak om etablering er gjort.

12.2.1 Beregning av totale driftskostnader

Kostnadene ved drift av en selvstendig enhet etablert i lokaler til Oslo Sani-
tetsforenings eiendom i Oslo ma bygges opp etter folgende standardmodell:
1. Lenn

2. Utstyr/vedlikehold

3. Andre driftsutgifter

12.2.2 Loenn

Bemanning av den selvstendige enheten et vurdert til:

Sengeavdeling 52% stillingshjemler (inkl. 4 arsverk eks-
tern kompetanse)

Kompetansesenter 20Y% stillingshjemler (inkl. 3 &rsverk eks-
tern kompetanse)

Administrasjon 7 stillingshjemler

Til administrasjonen vil felgende stillingsbehov vre aktuelt:

Adm.sjef, tilsvarende 1 stillingshjemmel
Regnskap/lenn/personal/innkjep 4 stillingshjemler
Informasjonsteknologi 1 stillingshjemmel
Sekreter 1 stillingshjemmel

De ovrige tjenester som er ngdvendig for driften forutsettes innleid/kjept.

Totale lennskostnader anslés til kr. 28.500.000,-.

12.2.3 Poliklinikk

Poliklinikken antas 4 ha et relativt beskjedent antall konsultasjoner. Vi regner
at totalkostnadene ved poliklinikken vil bli 1,5 millioner og vi regner polikli-
niske inntekter pd 0,5 millioner.



12.2.4 Sykehotellet

Sykehotellet er beregnet & generere en kostnad pi ca. 3 millioner med ut-
gangspunkt i 10-15 senger med 80% utnyttelse, dvs. 300 degn med en be-
regnet degnkostnad pd kr 1000. Inkludert i det samlede belgp pd 3 millioner
ligger ogsd omkostninger knyttet til ungdomshybler.

12.2.5 Barnehagen

Barnehagen vil f3 en kostnad pi ca. 1 million med full kostnadsdekning
(egenbetaling, kommune, stat).

12.2.6 Utstyr/vedlikehold

Det forutsettes at det i forbindelse med en eventuell drift blir leid «rene»
lokaler, og at det blir etablert nedvendig inventar/medisinsk teknisk utstyr
ved oppstart. Enhetens kostnad til nedvendig vedlikehold/utskiftninger blir
en del av det 4rlige budsjett og dette kan settes til kr. 2.750.000,-.

12.2.7 Andre driftsutgifter
Andre driftsutgifter vil omfatte felgende kostnadskategorier:
Kontor/administrasjonsutgifter
Ekstern hjelp
Lokalleie/drift
Medisinske forbruksvarer
Andre forbruksvarer

Diverse driftsutgifter

Kostnad for dette vil bl.a. avhenge av hvotledes en eventuell leie av lokaler
blir beregnet. Videre vil kostnaden vere avhengig av eventuelle leieavtaler
vedrerende rengjering, kjskkentjeneste, kantinetjeneste, vaskeritjeneste etc.

Kostnaden ber ligge innenfor 25-30% av totalbudsjettet og kan anslagsvis
settes til kr. 11.750.000,-, inkludert innleid renhold.

12.2.8 Totalkostnad

Totalkostnaden vil etter det forestiende vare:
Lonn kr. 28.500.000
Utstyr/vedlikehold ke,  2.750.000
Andre driftsutgifter kr. 11.750.000
Totalt kr. 43.000.000

12.2.9 Kostnadsfordeling rehabiliteringssenter/kompetansesenter og
kostnad pr. degn

Prosjektgruppen har ikke funnet det akrtuelt 4 vurdere aktuelle finansierings-
ordninger, men har flere steder i dokumentet papekt at finansieringsordnin-
ger i stor grad vil kunne pavirke pasientstrom og pasientrekruttering.
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Man ma3 anta at kompetansesenterfunksjonen vil ha annen finansiering enn
den finansiering man vil fi for henviste pasienter til rehabiliteringssenterfunk-
sjonen. For & beregne omtrentlige dognkostnader for rehabiliteringssenter-
funksjonen har vi forsekt 4 dele de totale omkostninger p& kompetansesenter-
versus rehabiliteringssenterfunksjonene. Av kapittel 10.7 fremgir at 17% stil-
linger vil vare direkte knyttet til kompetansesenterfunksjonen. Vi antar at
kompetansesenterfunksjonen ogsi vil gjere bruk av 3 av 7 3rsverk knyttet til
innkjept ekstern kompetanse, 30% av utgiftene knyttet til utstyr/vedlikehold
og 20% av de totale driftsutgifter. Ut fra dette kan vi anta at kompetan-
sesenteret vil std for 24 % av de totale driftsomkostninger pi 43 millioner,
dvs. ca. 10 millioner.

Degnkostnadene kan derved beregnes til ca. kr 40004500 for pasienter inn-
lagt for spesialisert rehabilitering pé landsfunksjonsniva.

Med den bemanningen man har lagt opp til og det arealbehov som er frem-
kommet vil de totale driftsomkostninger arlig vare 43 millioner, fordelt pi
lenn 28,5 millioner, utstyr og vedlikehold 2,75 millioner og andre driftsutgif-
ter 11,75 millioner kronet. Omkostningene vil avhenge av lokalleie og even-
tuelle leieavtaler vedrorende rengjering, kjokkentjeneste, kantinetjeneste og
vaskeritjeneste.

Finansieringsordninger vil kunne ha stor innflytelse pd pasientrekruttering og
pasientflyt. Vi antar at kompetansesenterfunksjonen vil ha annen finansiering
enn rehabiliterings-senterfunksjonen og har beregnet at kompetansesenteret

utgjor 24 % av de totale driftsomkostninger pé 43 millioner. Derved kan man

beregne at kostnad pr. behandlingsdegn i rehabiliteringssenteret vil vere ca.
kr. 4000—4500.



STATENS HELSETILSYNS UTREDNINGSSERIE PRIS

1-1994 Neonatal Kiturgi......cocvvimimieiiiecncccccsesecsesee e IK-2445 (30)
2-199%4 Tannhelse og behandlingsbehov hos fengselsinnsatte............ IK-2446 (30)
4-1994 Selvmordsforebyggende arbeid Berumsmodellen ................. IK-2456 (30)
6-1994 Organisering av gastro-enterologisk cancerkirurgi i Norge IK-2463 (45)
7-1994 Plutselig uventet ded hos diabetikere under 40 ir................ IK-2465 (30)
8-1994 Laboratoriemedisin i NOrge.....ccoccveiniericncnenncnnnennes IK-2466 (45)
9-1994 Spesialisthelsetjenester i indremedisin og kirurgi........coeucne. IK-2467 (45)
10-1994 EDS/EU og helsesektoren .........c.cvveveeerreivrereiseneereneerenes 1K-2468 (45)

1-1995 Heydosebehandling med autolog stamcellestotte ved

maligne lidelser.........cc.ccimniiinnc e, IK-2497 (45) -
2-1995 Smébarnsforeldres synspunkter pé helsestasjonen.................. 1K-2488 (45)
3-1995 Folkehelse — et nytt traktatfestet samarbeidsomride i EU.... 1K-2496 (45)
4-1995 Styring av heyspesialiserte funksjoner innen psykisk

helsevern for voksne ......coeeveevieuviiiicrecceee e IK-2506 (45)
5-1995 Organisering av diagnostikk og behandling med radio-

farmaka 1 NOIge .c.cvviieeviiciectr e IK-2510 (30)
6-1995 Prioritering innen hjerteKirurgi .....ccocoeovviicnnieiincsicnnn IK-2511 (45)
1-1996 Spesialisthelsetjenester i indremedisin og kirurgi — Del 2. IK-2519 (45)
2-1996 Prioriteringer innen palliativ kreftbehandling.............c.c.c.... 1K-2541 (45)
3-1996 Spesialisert rehabilitering av pasienter med leddgikt og

beslektede sykdommer........c.oceeviiirniicinnicenccnen 1K-2544 (45)

STATENS HELSETILSYNS VEILEDNINGSSERIE

1-1994 Godkjenning som lege i NOIge ..cccvvereivniicriireice, 1K-2447 (30)
2-1994 Mailemetoder for inneklimaparametere........ccooovvrviiiniecanns 1K-2462 (30)
3-199%4 Kvalitetsutvikling i helsetjenesten

Analyse — Tiltak — Evaluering ..c....ccooovivennnnninineccnne 1K-2464 (60)
1-1995 Sped- og smabarnsern@ring...........i i, IK-2475 (45)
2-1995 Behandling av saker om tillatelse til bruk av avlgpsslam ...... 1K-2481 (30)
3-1995 Gruppearbeid — metoder og muligheter...c...c.c.cccvvveinnnnnnen. IK-2484 (30)
4-1995 Inneklima — en veileder for kommunehelsetjenesten............ 1K-2489 (45)
5-1995 Veileder i svangerskapsomsorg for kommunehelsetjenesten..  1K-2492 (45)
6-1995 Norsk vassforsyning, fylkesleganes tilsyn med kommunane .  1K-2477 (30)
7-1995 Vondt i ryggen? Hva er det? Hva gjor vi2i....coooeiiieiinninnnn IK-2508 (60)
8-1995 Retningslinjer for hindtering av cytostatika utenfor sykehus  IK-2520 (30)
1-1996 Retningslinjer for GMP i blodbanker.........ccocovnieiniienennnnis 1K-2527 (30)
2-1996 Taushetspliktens betydning for samarbeidet mellom

medisinsk nedmeldetjeneste og andre nedetater.................. IK-2531 (45)
3-1996 Forebygging av blodsmitte i helsevesenet.........ooevieiiiiiinninn, 1K-2533
4-1996 Rehabilitering av slagrammede..........c.ocvivnrnincrinnniiiiiil IK-2542 (45)

STATENS HELSETILSYNS SKRIFTSERIE

2-1994 Helsefremmende tiltak i kommunene .....ccococvuverivvvenvvenennns IK-2471 (45)
1-1995 Sykepleietjenester i kommunene ...........cociviieininiininnne, IK-2498 (45)
2-1995 Den fylkeskommunale habiliteringstjenesten —

3 ar etter HVPU-reformen....covecieiieeieenceesiesnnesenseenenenenne IK-2502 (45)
3-1995 Stotte til egen mestring — En veileder om organisering

av sosial stette i lokalsamfunnet, basert pa erfaringer

fra samarbeidsprosjektet Sorg og Omsorg ......ccovvviveerinenenes IK-2507 (30)
4-1995 Handlingsplan mot selvmord 1994-1998..........ccccouererininnes IK-2514 (30)
1-1996 Bzrumsmodellen 1984—1994..........cccooveeveeieerecr e IK-2524 (30)

2-1996 The National Plan for Suicide Prevention 1994-1998......... IK-2539 (30)





