Sadan skal sundhedsvasenet indrettes

15 forslag fra patienter
og parerende

Danske
Patienter



Strukturelle @&ndringer, der kan maerkes af
patienter og parerende

Hvert &r er rigtig mange danskere i kontakt med sundhedsvaesenet, og en stor del — isaer
dem med kroniske sygdomme — har forlab, der gér pd tveers af organisatoriske enheder
og sektorer. De fleste oplever heldigvis et sundhedsveesen med hgj faglig kvalitet, men
lytter man til patienternes og deres pdrerendes oplevelser, stdr det desvaerre ogsd klart,
at alt ikke er, som det bar veere.

Alt for mange oplever fragmenterede forlgb, hvor der ikke er sammenhaeng mellem
indsatser pd tveers af sektorer. Iseer i det neere sundhedsvaesen er kvaliteten meget
svingende, og det er et stigende problem set i lyset af de stadig kortere indleseggelser pd&
hospitaler og egede muligheder for hjemmebehandling, som @ger kravet til
sammenhang og kommunal stgtte under behandling.

Patienter oplever i stigende omfang alvorlige kvalitetsbrist gennem deres forlgb, og de
oplever, at patientrettighederne ikke bliver overholdt. Som det er lige nu, kan man ikke
forvente let og lige adgang med kort ventetid til udrednings-, behandlings- og plejetilbud,
som ellers er grundlaeggende principper i Sundhedsloven.

Det er konsekvenserne af, at vi har et sundhedsvassen, som ikke har gennemgdet den
nadvendige transformation, der ger det i stand til at hdndtere de komplekse behov,
mange patienter har i dag. Der er brug for grundleeggende strukturelle seendringer, som
skal fglge tre principper: Faelles organisering pa tvaers af sundhedsvaesenets akterer,
individuelt tilpassede forleb og et entydigt ansvar for forleb.

Derfor har Danske Patienter store forventninger til Sundhedsstrukturkommissionen, som
er i fuld gang med at tegne de langsigtede linjer for den fremtidige organisering af
sundhedsveaesenet. Sigtelinjerne i kommissoriet er gode og relevante. For patienter og
pdrerende er det seerligt vigtigt, at der er fokus pd sammenhasng og samarbejde,
ensartet hgj kvalitet og nedbringelse af social og geografisk ulighed.

Tre principper for sundhedsvaesenets fremtidige strukturer
Faelles organisering Individuel tilrettelaeggelse

pa tvaers af af alle patientforleb
sundhedsvasenets aktarer

Entydigt ansvar for ethvert patientforieb




Mennesker med kronisk sygdom er ikke ens

Danske Patienter repraesenterer mennesker, der er bergrt af kronisk eller langvarig
sygdom pad tveers af sygdomsomrdder. Det er ikke nogen homogen gruppe, men daekker
over en bred pallette af forskellige sygdomsgrupper. For blot at neevne nogle eksempler
kan der b&de veere tale om progredierende sygdomme, psykiske sygdomme,
livsstilssygdomme, livstruende sygdomme, sjeeldne sygdomme, smertesygdomme og
multisygdom.

Foruden bredden i sygdomme har patienter ogsd forskellige personlige presferencer og
ressourcer — og patientforlab kan starte mange forskellige steder i sundhedsvaesenet.

Det er nedvendigt at have blik for denne bredde, ndr Sundhedsstrukturkommissionen
skal tegne linjerne for den fremtidige indretning af sundhedsvaesenet, hvis man for alvor
vil skabe forbedringer for de mennesker, som har brug for sundhedsvaesenet.
Indretningen skal sikre sammenhasngende forlgb af hgj kvalitet for alle — uanset hvem de
er.

Strukturer skal forstas bredt

| debatten om de fremtidige strukturer i sundhedsvaesenet har der veeret meget fokus pd
at flytte ansvar og opgaver andre steder hen i sundhedsvaesenet. Det har for eksempel
handlet om, hvorvidt Danmark skal have fem, tre eller nul regioner. P& nogle omrdder kan
det bestemt veere nedvendigt at flytte ansvar og opgaver fra én akter til en anden, for
eksempel ved at flytte ansvaret for det samlede sundhedsvaesens digitale infrastruktur
eller den overordnede faglige prioritering op pd nationalt niveau.

Men flytning af ansvar og opgaver er i sig selv ikke nok til at lzse alle sundhedsveesenets
aktuelle udfordringer eller indfri de store ambitioner, som sigtelinjerne for
Sundhedsstrukturkommissionens arbejde leegger op til. Det er ogsd nadvendigt at se pd,
hvordan man far bundet patientforlab sammen og fremmet et mere entydigt ansvar for
patienters forlab — for en eendret opgavefordeling vil blot skabe nye
snitfladeproblematikker og siloer.

Det betyder ogsd, at det er nadvendigt at se sundhedsvaesenet som en del af et starre
velfeerdssystem, som mange patienter er i beraring med. Mange kommer i klemme, nér
de bdde har brug for social- og sundhedsfaglige indsatser. Det kan for eksempel veere, at
man - foruden et forlgb i sundhedsveesenet — ogsd har brug for indsatser fra forskellige
forvaltningsomrdder i kommmunerne sGsom socialforvaltning, skoleforvaltning og
jobcentre. Derfor er det afgerende, at strukturer for sundhedsveesenet bygger bro til
omrdder uden for Sundhedsloven for at skabe sammenheaeng til det levede liv.

"Men handler alt s& ikke om struktur?”, vil nogen mdaske sparge. Svaret er, at rigtig meget
ger. Og derfor har Danske Patienter meget store forventninger og forhdbninger til
kommissionens arbejde, for der er for alvor potentiale til at skabe grundleeggende
forbedringer, der kommer patienter, pdrarende og sundhedsveaessenet til gavn.



Som talergr for patient- og pdrerendeforeningerne vil vi gerne give vores besyv med til
kommissionens arbejde. P4 baggrund af patienternes og de pdrgrendes @nsker til, hvad
sundhedsvaesenet skal kunne, har vi en raekke konkrete forslag til strukturelle sendringer,
som vi hdber, Sundhedsstrukturkommissionen vil lytte til og inddrage i deres arbejde.

Forslagene er skrevet med udgangspunkt i det organisatoriske landskab, der er pd
sundhedsomrd&det i dag. Vi har sdledes ikke forholdt os til, hvilke centrale akterer, der
skal veere en del af fremtidens sundhedsvaesen. For eksempel omfatter flere af vores
forslag egede forpligtelser for regionerne til forskellige opgaver. Hvis det organisatoriske
landskab kommer til at se anderledes ud pd& baggrund af kommissionens arbejde, mener
vi naturligvis, at eventuelle nye organisatoriske enheder, som skal erstatte de
eksisterende, skal forpligtes pd samme vis.

Det, der er centralt for patienterne og de pdresrende, er at de strukturelle seendringer gor
en positiv, meerkbar forskel. Vi opfordrer Sundhedsstrukturkommissionen til at have
fokus pd lzsninger, som sikrer:

e Etsundhedsvaesen, hvor alle patientforlgb er individuelt tilpassede ud fra den
enkeltes behov og preeferencer

o Etsundhedsveaesen, der haenger sammen

e FEtsundhedsveesen med haj kvalitet i ydelser og forlab for alle sygdomsgrupper

e FEtsundhedsveesen med bedre adgang til behandlings- og forebyggelsestilbud

e Etsundhedsveesen, der kan holde i mange &r i fremtiden



15 forslag til strukturelle
a&ndringer i sundhedsvasenet

INDIVIDUELLE PATIENTFORLOB TILPASSET DEN ENKELTES
BEHOV OG PRZAFERENCER

Sundhedsloven skal aendres, sd patienters ret til inddragelse i
valg af behandling og tilrettelseggelse af forlgb indgar. 2

Indikatorer i kvalitetsprogrammerne, sendrede

organiseringsformer og kompetenceudvikling skal skabe

rammerne for, at omsorg bliver et centralt element i alle 3
patientkontakter.

Sundhedsvaesenets strukturer skal understotte systematisk

udvikling og implementering af flere tilbud pa relevante

sygdomsomrdder, der ger det muligt for patienter at varetage

dele af deres behandling selv — hvis de kan og vil. 5

ET SAMMENH/ZANGENDE SUNDHEDSV A£SEN

Ansvaret for den digitale infrastruktur skal veere nationalt
forankret, sd data altid er tilgaengelige for relevante akterer i
sundhedsvaesenet og patienter. 9

Der skal etableres rammer for organisering med feelles ledelse og
feelles finansiering, som kan minimere kassetsenkning mellem
sundhedsveesenets akterer. 10

o

Patientforlgb skal organiseres, s& der er mulighed for, at én
person har ansvaret for at hjeelpe patienten med at navigere
mellem indsatser og sektorer. 12



H@J KVALITET | YDELSER OG FORL@B FOR

ALLE SYGDOMSGRUPPER

Der skal indferes forpligtelser for hospitaler, kommuner og
praksissektoren til at tilvejebringe og anvende data til
kvalitetsudvikling af tveersektorielle forlgb. 15

Der skal stilles starre krav til interkommunalt samarbejde,
som ger kommunerne bedre i stand til at udbyde feelles
tilbud af hgj faglig kvalitet. 16

O Der skal indferes en social variabel i kvalitetsarbejdet, og data
om social ulighed i sundhed skal afrapporteres som led i det
nationale kvalitetsprogram. 17

BEDRE ADGANG TIL BEHANDLINGS- OG FOREBYGGELSESTILBUD

Der skal etableres en national monitorering af kapaciteten pd alle
relevante specialer og fagomrdder, som skal sikre optimal
kapacitetsudnyttelse og gere det muligt at reagere pd lokale
kapacitetsudfordringer i tide. 20

Regionerne skal i hgjere grad forpligtes til at sikre, at almen praksis
bliver en integreret del af det samlede sundhedsveesen med optimal
kapacitet og kvalitet. 21

Kommuner skal via bindende nationale kvalitetsstandarder

forpligtes til — i et teet samarbejde med hospitaler og almen

praksis — at sikre adgang til tiloud om patientrettet forebyggelse

som en fast og integreret del af patienters forlgb. 23



ET SUNDHEDSV ZASEN, DER KAN HOLDE

| MANGE AR | FREMTIDEN

Den overordnede prioritering i sundhedsvaesenet skal ske nationalt,
sd man tager udgangspunkt i samlede patientforlgb og har fokus p&
dynamiske sundhedseffekter.

Der skal sikres bedre rammer for
civilsamfundsorganisationernes arbejde, s de kan skabe
merveaerdi til gavn for patienter og pdrerende.

Pdrerende skal have en lovforankret ret til stette og
inddragelse.
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INDIVIDUELLE PATIENTFORLQB
TILPASSET DEN ENKELTES BEHOV OG
PRZAFERENCER

Det bar veere et grundleeggende princip, at al behandling, der sker i
sundhedsvaesenet, tager udgangspunkt i den enkelte patients
behov og presferencer. Det er ikke alene et stort @nske fra
patienterne og de pdregrende — der findes ogsd dokumentation for,
at det kan sikre bedre kvalitet og mindske overbehandling.

| drevis har der fra politisk hold veeret store ambitioner for at sikre,
at patienten skal veere i centrum. Men det er langt fra altid tilfeeldet
i dag, for flere af de eksisterende strukturer spsender ben for, at
sundhedsprofessionelle i praksis kan arbejde patientcentreret.

Derfor er det nedvendigt med lzsninger, der sikrer, at
sundhedsvaesenet kan levere individuelt tilpassede forlab og
ydelser, som tager udgangspunkt i den enkeltes behov og ensker.

FORSLAG 1.
Sundhedsloven skal eendres, s& patienters ret til inddragelse i valg
af behandling og tilretteleeggelse af forlgb indgdr.

FORSLAG 2.

Indikatorer i kvalitetsprogrammerne, sendrede organiseringsformer
og kompetenceudvikling skal skabe rammerne for, at omsorg bliver
et centralt element i alle patientkontakter.

FORSLAG 3.

Sundhedsveesenets strukturer skal understette systematisk
udvikling og implementering af flere tiloud pé relevante
sygdomsomrdder, der ger det muligt for patienter at varetage dele
af deres behandling selv — hvis de kan og vil.



FORSLAG1.

Sundhedsloven skal zendres, s& patienters ret til inddragelse i
valg af behandling og tilrettelseggelse af forleb indgar.

Patienter besidder en unik viden om deres liv med sygdom og har p& den
baggrund forskellige behov og @nsker til deres forlgb i sundhedsvaesenet. N&r
sundhedspersonalet inddrager patientens perspektiv i tilretteleeggelsen af
forlabet og beslutninger om behandling, er der bedre grundlag for at kunne
tilpasse behandlingen og forlgbet til den enkelte. P& trods af den viden, er
inddragelse endnu ikke en systematisk del af sundhedsfaglig praksis.

Det er i dag godt dokumenteret, at der en lang reekke gevinster at hente ved
systematisk inddragelse af patienter. Det @ger patienters tilfredshed med
behandlingen og viden om deres sygdom og styrker dermed grundlaget for at
kunne tage aktiv del i behandlingen (1) (2). | tilleeg kan det veere med til at
forebygge anvendelsen af tvang i psykiatrien, ndr behandlingen tager
udgangspunkt i den enkeltes behov og @nsker.

Systematisk anvendelse af metoden

feelles beslutningstagning, hvor patienten ‘ ‘

og den sundhedsprofessionelle gennem . )
dialog finder frem til den rette behandling, Vi onsker at blive
kan veere med til at reducere inddraget i
overbehandling, som kan skade patienter .

og belaste sundhedsveaesenet. bes/utn/nger om

vores eget forlob
Det gor sig for eksempel geeldende blandt

mennesker, som er dgende, hvor vi ved, at

mere end en tredjedel af patienterne

udseettes for nyttelas behandling, der ofte er bivirkningspraeget (3). Og ndr
man anvender feelles beslutningstagning i valget mellem operation eller
treening for patienter med slidgigt i kneeet, har det vist sig, at sterstedelen
(knap 70 procent) veelger at udskyde operation (4).

Nd&r patienter inddrages systematisk, kan det desuden mindske uligheden i
sundhed. For eksempel har interventioner med feelles beslutningstagning vist
sig at mindske ulighed i viden, usikkerhed og behandlingspraeferencer, hvilket
indikerer, at inddragelse lgfter udsatte grupper relativt mere end de mere
ressourcestaerke (5).

Danske Patienter foreslar, at Sundhedsloven opdateres, s& den afspejler en
nutidig forstdelse af veerdien i aktiv inddragelse af patienter i valg af



behandling og tilretteleeggelse af forlgb, og ikke alene afspejler forpligtigelse til
det informerede samtykke.

Man kan med fordel lade sig inspirere af Norge, hvor patienter gennem en
Adrraekke har haft en lovfeestet ret til inddragelse (6). Lovgivning kan ikke gare
det alene. Men lovgivning er en effektiv struktur til at skabe det nadvendige
ledelsesmeessige fokus, som kan skubbe pd en kulturforandring, hvor
brugerinddragelse bliver en mere systematisk del af den sundhedsfaglige
kerneopgave i det samlede sundhedsvaesen. Det er et eksempel pd, hvordan
princippet om individuel tilrettelaeggelse af alle patientforlgb kan falges.

Det kan ogsd gere brugerinddragelse til genstand for systematisk
kompetenceudvikling, bdde pd de sundhedsfaglige grunduddannelser og pd
videreuddannelsesniveau. Endelig kan lovgivning veere lgftestang for bedre
rammer for at kunne udbyde fleksible tilbud, som ger det muligt at
individualisere forlab.

Hvis det skal veere muligt at arbejde med individuel inddragelse i praksis,
kreever det nemlig, at retningslinjer og standarder understatter mulighederne
for at kunne tilpasse patientforlgb til det, den enkelte har brug for.

FORSLAG 2.

Indikatorer i kvalitetsprogrammerne, 2endrede
organiseringsformer og kompetenceudyvikling skal skabe
rammerne for, at omsorg bliver et centralt elementi alle
patientkontakter.

Omsorg er et grundleeggende behov for patienter i deres magde med
sundhedsvaesenet og rummer et stort potentiale til at skabe bedre behandling
(7). Det, at blive madt med omsorg af personalet, er noget af det vigtigste, der
treeder frem, ndr patienter skal pege pd, hvad der er kvalitet for dem (8).
Omsorg opstdr i relationer og handler pd flere m&der om at se det hele
menneske, forstd vedkommendes behov og handle pd det.

En empatisk relation mellem patient og sundhedsprofessionel er afgerende for,
at omsorg kan finde sted. At patienten har tillid og deler sin viden, er
nedvendigt for, at den sundhedsprofessionelle kan forstd og behandle det hele
menneske (7).

Mange dars fokus pd omkostningseffektivitet i sundhedsvaesenet har medvirket
til, at omsorgen i madet mellem patient og behandler har trange kér i dag (9).

| dag er der ingen nationale mdalinger af kvalitet, hvor patienterne sparges ind
til, om de oplever, at sundhedspersonalet seetter sig ind i deres livssituation,
eller om de oplever at blive set og madt som et helt menneske (8).



Bd&de patienter og sundhedspersonalet eftersparger mere omsorg, og det
kalder pd strukturelle eendringer, som muligger de gode og trygge relationer,
hvori omsorgen kan udfolde sig.

Der er mange dokumenterede gevinster at hente ved at indrette
sundhedsvaesenet pd en mdade, der tilgodeser udfoldelse af omsorg.
Undersggelser peger pd, at empati hos sundhedsprofessionelle potentielt kan
give hgjere patienttilfredshed, bedre patientsikkerhed, @get livskvalitet og
lavere dadelighed (10).

Et godt og tillidsfuldt leege-patient forhold,
hvor patienten faler sig madt og ‘ ‘

respekteret, har vist sig at mindske ulighed i Vi onsker at blive
sundhed ved at muliggere fastholdelse af

patienter uden uddannelse i forebyggende madt med omsorg
helbredstjek (11) (12). af persona/et

Blandt hjemlgse har man set signifikant

feerre genbesgg i akutmodtagelsen, nar

patienterne far behandling af en leege, som er treenet i compassion, end ndr de
far standardbehandling (13).

| empatiske behandler-patient-relationer er forekomsten af klagesager lavere
(14) - og ndr patienter oplever, at deres behandler har en hgj grad af empati, er
der en signifikant lavere risiko for, at de oplever og indrapporterer fejl (15).

Danske Patienter foreslar, at man i den fremtidige indretning af
sundhedsvaessenet har fokus pd at sikre strukturer, der ger, at omsorg bliver
centralt i alle patientkontakter. Det kan ske pé flere forskellige niveauer:

e Indikatorer i kvalitetsprogrammerne kan fremme styring efter omsorg.
Indikatorer, hvor man mdaler pd patienters oplevelse af omsorg, kan
skabe motivation for det nadvendige ledelsesmeessige fokus, der skal til,
for at omsorg bliver en prioriteret del af sundhedsveesenets kerneydelse
— og at der skabes tid og rum til at kunne yde omsorg.

e Organiseringsformer, der tillader gode relationer at udvikle sig, kan
skabe rum for omsorg. Det handler blandt andet om, at der skal veere
bedre muligheder for at organisere forlgb, s& man i hajere grad mader
den samme person. Det kan for eksempel ske via tiltag som en
patientansvarlig leege, tveerfaglige koordinationsteams eller
forlgbskoordinator for dem, der har et seerligt behov.

e Relationelle kompetencer kan statte personalet i at veere neerveerende i
en god relation. Det at opleve omsorg handler ikke kun om, hvad



personalet gar, men snarere om en folelse, den sundhedsprofessionelle
veekker i patienten med sin veeren (7). Treening af compassion kan
styrke netop den kompetence og forebygge udtraetning af
sundhedsprofessionelle, hvilket potentielt kan bidrage til at lzse
arbejdskraftudfordringen i sundhedsveaessenet.

FORSLAG 3.

Sundhedsvasenets strukturer skal understotte systematisk
udvikling og implementering af flere tilbud pa relevante
sygdomsomrader, der gor det muligt for patienter at
varetage dele af deres behandling selv - hvis de kan og vil.

Mange patienter gnsker at tage mere del i deres egen behandling, sd de i
hajere grad kan have en hverdag, som ikke er indrettet efter deres kontakter
med sundhedsvaesenet. Det kan for eksempel veere, at man i stedet for
rutinekontroller kun meader op, n&dr man har et behov, at man selv kan st& for
dele af behandlingen derhjemme, og at man kan vaere i kontakt med
sundhedsvaesenet, uden man behgver made op et bestemt sted.

Det er dog langt fra alle patienter, som fdr tilouddet om at varetage dele af
deres behandling pd egen hdnd, og det gdr ud over den enkelte patient. En
undersggelse fra Danske Patienter viser, at det teerer pd trivslen, nGr man skal
bruge tid pd transport til og fra konsultationer, ndr man skal bruge meget tid
pd at vente, og ndr man bliver mindet om, at man er syg.

Det geelder ikke mindst for mennesker med

multisygdom, som er saerligt hardt ramt p& ‘ ‘

disse og flere parametre (16). Det skaber

desud t digt treek pé . .
estgen et Unedigt tresk pd Vi onsker flere tilbud,

sundhedsvaesenets ressourcer. Ressourcer,

der kunne have vaeret brugt pd at gere en hvor vi selv kan

ekstra indsats for dem, som reelt har et :
: varetage behandlin
behov. Det er ikke alle patienter, der ansker 9 9

eller er i stand til at indgd i forlgb med og kontakt til

hjemmebehandling og egenmonitorering, og sundhedsvaesenet —
det er vigtigt at understrege, at patienter

aldrig ma blive presset til det. hvis vi kan og vil

Men differentierer man behandlingen ved at

vurdere den enkelte patients behov og

tilpasse behandlingen derefter, er potentialerne ved at give de patienter, der
kan og vil, mulighed for at varetage dele af deres behandling selv, store. For

eksempel har man set, hvordan patienter med nyresygdom, der har valgt at



modtage hjemmedialyse gennem feelles beslutningstagning, i hajere grad
bliver involveret i egen behandling og tager bedre hdnd om eget helbred (17).

Blandt patienter med akut leukeemi og lymfekraeft ger muligheden for
hjemmekemo patienterne i stand til at have en s& normal hverdag som muligt,
selvom de modtager hgjintensiv kemobehandling — og samtidig treekker det
mindre pd sundhedsvaesenets ressourcer end en traditionel indleeggelse (18).

P& Aarhus Universitetshospital anvender man det digitale spargeskema
AmbuFlex pd tveers af sygdomsomrdder. Her vurderer patienterne deres egen
tilstand, og det har vist sig at give patienterne sterre indsigt i deres sygdom og
mere fleksibilitet i deres liv, fordi de skal til feerre kontroller pd hospitalet (19).

Endelig findes der veerktajer, der kan hjselpe patienter med at forberede sig pd&
mader med sundhedsvaesenet hjemmefra. Et eksempel er Den Digitale
Forlgbsguide i Region Midtjylland, hvor patienter kan f& viden om besag pd
hospitalet, se og gense information og forberede sig til konsultation, operation
eller opfelgning, for eksempel via videoer (20). En evaluering fra Aarhus
Universitetshospital har vist, at forlgbsguiden opleves som brugervenlig, og at
patienterne bliver mere oplyste, faler sig trygge og har nemmere ved at tage
det medansvar for deres forlab, som de gnsker (21).

Danske Patienter foreslar, at sundhedsveesenet bliver forpligtet til at arbejde
systematisk med at udvikle og implementere flere tilbud pd relevante
sygdomsomrdder, som ger det muligt for patienter at varetage dele af deres
behandling selv — hvis de kan og vil. Desuden skal sundhedsvaesenets akterer i
hajere grad forpligtes til at investere i teknologi, som understatter
hjemmebehandling og egenmonitorering.

Arbejdet med at udpege relevante omrdder skal systematiseres i et
samarbejde mellem regioner, kommuner, patientforeninger og
leegevidenskabelige selskaber. Her skal man fortlabende pege pd relevante
omrdder, igangsaeette forseg og sikre effektiv vidensdeling, s& erfaringer og
viden spredes hurtigt, og gode lgsninger bliver implementeret.

Det er en vigtig forudsaestning, at arbejdet foregdr i et samarbejde mellem
sundhedsvaesenets aktarer, sd patienter f.eks. ikke risikerer at modtage
hjemmebehandling uden at f& den ngdvendige statte fra primaersektoren. En
anden forudsaetning er, at man sikrer bedre vidensdeling mellem regioner og
kommuner, sd ikke-sundhedsfagligt uddannet personale pd eksempelvis
botilbud har adgang til sundhedsfaglig rddgivning via hospitalerne.

| patienters made med sundhedsvaesenet er det vigtigt, at vurderingen af,
hvem der skal tildeles indsatser som hjemmebehandling, altid sker ud fra en
individuel vurdering. Patienter skal sdledes altid inddrages i valget af



behandling og tilretteleeggelse af forlgbet med anvendelse af faelles
beslutningstagning, s& det sikres, at behandlingen bliver tilpasset patientens
behov og snsker, og s& det kun er de patienter, der reelt ensker at varetage
dele af behandlingen selv, som kommer til det. Samtidig friger det ressourcer
til de patienter, som har brug for en mere kontinuerlig kontakt til
sundhedsveaesenet.



ET SAMMENH/ZANGENDE
SUNDHEDSV £SEN

Et andet grundprincip for sundhedsveesenets indretning bar
veere, at det heenger sammen. Men spgrger man patienterne, har
vi et sundhedsveesen, der er sveert at overskue og finde vej i.
Patienterne oplever, at de og deres pdrgrende har ansvaret for at
sikre, at opfelgning sker pd det rette tidspunkt, at informationer
tilgdr de rette personer, og at de kommer til hos relevante
fagpersoner tidsnok (8). Neesten halvdelen af dem, der har veeret i
tveergdende forlgb i sundhedsvaesenet, har oplevet mangel pd
koordination eller sammenhaeng (22).

Det viser med al tydelighed, at sundhedsvaesenet er opdelt i siloer.
Konsekvensen er, at patienter, der gennemgdr sygdomsforlgb,
falder mellem to eller flere stole, at der begds flere fejl, og at der
mangler sammenheaeng til det levede liv. Den manglende
sammenhaeng teerer pd patienternes trivsel og @ger ulighed i
sundhed, fordi kun de mest ressourcesteerke patienter magter at
holde overblikket over deres eget behandlingsforlgb. Det kan
ogsd medfare behandling, der kunne have veeret undgdet, fordi
man ikke formar at forebygge tilstrackkeligt i det neere
sundhedsvaesen.

Det kalder pd strukturelle lasninger, som sikrer mere og bedre
sammenhaeng i forlab.

FORSLAG 4.

Ansvaret for den digitale infrastruktur skal veere nationalt
forankret, s data altid er tilgeengelige for relevante akterer i
sundhedsveaesenet og patienter.

FORSLAG 5.

Der skal etableres rammer for organisering med feelles ledelse og
feelles finansiering, som kan minimere kasseteenkning mellem
sundhedsvaesenets aktarer.

FORSLAG 6.

Patientforlgb skal organiseres, s der er mulighed for, at én
person har ansvaret for at hjselpe patienten med at navigere
mellem indsatser og sektorer.



Ansvaret for den digitale infrastruktur skal vaere nationalt
forankret, s@ data altid er tilgaengelige for relevante akterer i
sundhedsvasenet og patienter.

Patienter har generelt hgj tillid til sundhedsvaesenet, og de fleste vil gerne dele
data om deres helbred og behandling med personalet for at sikre, at
personalet har adgang til den rigtige information om sygdomsforlgbet og de
bedste forudsaetninger for at kunne behandle. Patienterne gnsker ogsd at
have en brugervenlig adgang til deres egne data, sd de kan falge med i deres
sygdom og forlgb, og s& deres pdrarende kan statte dem pd bedst mulig vis.

Noget af det, der teerer allermest pd trivslen i et liv med sygdom, er at st& med
ansvaret for at skulle viderebringe informationer til de rette fagpersoner i ens
forlab (16). Det @ger ogsd risikoen for fejl, nar fagpersoner mangler vigtige
informationer om patienten. Og det gar det svaert for patienter og pdrarende
at tage del i behandlingen.

Derfor er det et problem, at der stadig er

mange data, der ikke bliver delt i

sundhedsvaesenet i dag. Det afspejler en ‘ ‘

silostruktur, hvor det samlede overblik over

data i et patientforlgb hverken er Vi @nsker,

tilgeengeligt for personalet eller for

oatienten selv. at data skal veere
tilgeengelige i vores

Kun fire ud of ti af danskerne er enige i, at fOI’/@b, n&r der er brug

almen praksis og kommunerne som regel

udveksler den nedvendige information om for det

patienten. N&r det kommer til deling af

informationer mellem almen praksis og

sygehusene i forbindelse med indleeggelse

eller udskrivning, er seks ud af ti enige (22).

De udfordringer, det skaber, viser sig blandt andet, nédr almen praksis ikke
deler deres journalnotater med sundhedsvaesenets gvrige akterer og med
patienten selv. Det kan for eksempel skabe problemer, hvis en patient skal
opstartes pd ny medicin, som tidligere er afpravet, fordi sygehuslaeger ikke kan
se seponeringsdrsagen: Den registreres nemlig ofte i journalen hos den
praktiserende leege. Udover at kunne medfere fejilmedicinering, er det blot et af
mange eksempler pd, hvordan manglende datadeling kan have en social
slagside.



Det er nemlig langt fra alle patienter, der har ressourcerne til at kunne
viderebringe informationer om, hvilken medicin de tidligere har afprevet, og
hvorfor de stoppede (23). Et andet eksempel er de udfordringer, det skaber, nér
man ikke deler PRO-data pd tveers af sektorer. Kommuner, hospitaler og
praksissektoren har hver sine systemer til at indsamle PRO-data, s& hvis en
patient har leveret PRO-data i forbindelse med et forlab i kommunens
rehabilitering, s& bliver data ikke systematisk delt med det system, der
anvendes pd hospitalsafdelingen, hvor man er tilknyttet.

Det betyder i praksis, at PRO-data ikke bliver brugt i samlede patientforlab,
men kun der hvor de er indsamlet. Patienter kan blive udsat for at udfylde
mange forskellige skemaer og i sidste ende st&d med ansvaret for at skulle
viderebringe oplysningerne.

Danske Patienter foreslar, at ansvaret for den digitale infrastruktur i hgjere
grad laftes nationalt. Beslutninger om, hvad de forskellige dele af
sundhedsvaesenet skal dele af data med hinanden og med patienterne, skal
veere nationalt forankret.

Kravene skal geelde hele sundhedsveesenet, sd der b&de stilles krav til
regionernes, kommunernes, almen praksis’, praktiserende specialleegers og
privathospitalers systemer. Herunder skal det sikres, at de data, der stilles krav
om, b&de kan deles mellem sektorer, mellem organisationer i samme sektor og
mellem organisationer og patienten selv.

Der skal etableres rammer for organisering med faelles
ledelse og felles finansiering, som kan minimere
kassetaenkning mellem sundhedsvaesenets akterer.

Meget af den mangel pd sammenhaeng, patienter oplever i sundhedsveesenet,
skyldes sundhedsveesenets tendens til kasseteenkning, hvor gkonomi bliver
styrende frem for den enkeltes behov.

| dag arbejder regioner og kommmuner inden for hver deres skonomiske ramme,
hvor man har en tendens til at fokusere isoleret pd, hvad der kan betale sig for
det enkelte hospital eller den enkelte kommune. Det medvirker til, at
tilretteleeggelsen af behandling pd tveers af sektorer ofte ikke tager hajde for,
hvad der vil veere bedst for den enkeltes forlab, ligesom det medfarer darlig
koordination pd tveers af sundhedsvaesenet. Det medvirker ogsa til, at
forebyggelsesindsatser ikke bliver prioriteret hajt nok i det nsere
sundhedsvaesen. Samlet set gdr det ud over patienterne, som kan opleve over-,
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under- eller fejlbehandling, @get ventetid eller have sveert ved at f& de
hjeelpemidler, de har brug for.

For eksempel er det problematisk, ndr kommunerne oplever, at hjertepatienter
risikerer, at skonomiske incitamenter bestemmer, hvorvidt de fér et hgjt
specialiseret regionalt

rehabiliteringsforlgb eller et mindre

specialiseret forlab i kommunen, fordi ‘ ‘
hospitalerne henviser de “tunge og sveere”
patienter til kommunen og behandler de Vi onsker et

nemme” pd hospitalet (24). sundhedsvassen uden
P& hjeelpemiddelomradet kan det, p& kassetaenkning
grund af det todelte bevillingsansvar hos
henholdsvis region og kommune, veere
vanskeligt for diabetespatienter at f& bevilliget glukosemdaleapparater (25)
(26). Og ndr samarbejdet mellem plejecentre og praktiserende leeger — for
eksempel aftaler om kontrol og behandling af beboeres kroniske sygdomme
eller opdatering af medicinlister — ikke fungerer godt nok, risikerer borgerne at
blive indlagt unedvendigt (27).

Danske Patienter foreslar, at der skal etableres rammer for organisering med
feelles ledelse og feelles finansiering. Et af formdlene er at skabe skonomiske
incitamenter, der fremmer sammenhasngende patientforlgb og bedre
forebyggelse. Til en start skal der afsaettes midler til forseg med feelles ledelse
og feelles finansiering af opgaver og forlab, hvor erfaringer indsamles i en
dansk kontekst. Det kan bdde veere p&d omrader, hvor man har feelles patienter
og feelles opgaver, og sundhedsklyngesamarbejder vil veere en oplagt ramme.

Som en del af forsggene skal de nuveerende lovgivningsmaessige barrierer for
at etablere en samlet, feelles lasning med feelles skonomi ophasves (28). En del
af puljen kan gives til regionerne og kommunerne som samlet akter, eller det
kan ske som del af den gkonomiske ramme ved sterre nationale initiativer.
Midlerne skal b&de deekke evaluering, udbredelse og overgang til drift.

Forsegene skal vise, om faelles finansiering med tilhgrende feelles ledelse og
feelles planleegning kan minimere den kassetaenkning, som i dag er en generel
barriere for sammenhaengende patientforlgb og medferer unedig brug af
ressourcer i sundhedsvaesenet. Forslaget er et eksempel pd, hvordan man kan
folge princippet om at skabe et mere entydigt ansvar for patienters forlgb
frem for i dag, hvor forskellige myndigheder har ansvaret for forskellige
opgaver.
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Patientforleb skal organiseres, sa der er mulighed for, at én
person har ansvaret for at hjelpe patienten med at navigere
mellem indsatser og sektorer.

Det, at nogen i sundhedsvaesenet har styr pd ens forlagb, er et af de behov, der
treeder tydeligst frem, ndr patienter skal seette ord pd, hvad der er kvalitet for
dem (8). Alligevel oplever hver fjerde patient i somatikken slet ikke eller kun i
nogen grad, at en bestemt laege tager et overordnet ansvar for deres samlede
forlab (29).

Blandt patienter med inflammatoriske gigtsygdomme oplever neesten
halvdelen, at de selv baerer ansvaret for deres udrednings- og/eller
behandlingsforlab — og blandt patienter med rygsygdomme er det seks ud af ti
(30).

Det er kreevende og utrygt for bade patienter og pdrerende, ndr de skal pdtage
sig opgaven med at have overblik over, sikre fremdrift og kontrollere, om alt
gdr som det skal i sygdomsforlgbet (8). Den udfordring i kontakten med
sundhedsvaesenet, som flest patienter med en langvarig sygdom oplever som
noget, der pdvirker deres trivsel negativt, er, at de feler sig nedsagede til at
sikre, at viden om dem selv og forlgbet tilgdr de rette fagpersoner (16).

Koordinationsopgaven og den belastning, den medferer, gdr szerligt ud over
patienter med komplekse forlgb, som er lange og ofte gdr p& tveers af sektorer
— ikke mindst patienter med multisygdom —, og patienter som ikke har
pdrerende til at statte dem.

For nylig har vi set endnu et eksempel pd, at ansvaret for sammenhaeng falder
over pd den enkelte, fordi systemet ikke tager hdnd om borgerne. | en ny
beretning fra Rigsrevisionen om borgerforlgb fra psykiatrien til sociale botilbud
retter Statsrevisorerne en skarp kritik mod Social-, Bolig- og £ldreministeriet,
regionerne og kommunerne, fordi aktererne ikke sikrer en koordineret
udskrivelse af borgerne, selvom de er forpligtet til det ifalge lovgivningen (31).

En patientansvarlig laege eller en forlabskoordinator er eksempler pd tiltag,
som kan hjeelpe med at koordinere patientens forlgb. Flere undersagelser viser,
at patienter, som har en patientansvarlig leege, oplever, at ordningen ger en
positiv forskel i deres forlab ved at skabe mere tryghed, tillid og bedre
kommunikation (32) (33) (34). Patienterne oplever ogsd, at det giver dem en ro
og sikkerhed, ndr de ikke selv skal sikre opfalgning og koordinere i et
komplekst system.
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Dog er ordningen endnu ikke fuldt implementeret (35), og vi ved, at 28 procent
af de planlagt indlagte patienter i somatikken og 38 procent af de ambulante
(voksne) patienter i psykiatrien kun i nogen grad, i ringe grad eller slet ikke
oplever, at en bestemt leege tager overordnet ansvar for deres samlede forlagb
(36) (37).

Der er ogsd positive erfaringer med forlgbskoordination til udsatte borgere i
Danmark, blandt andet fra navigatorprojekterne, hvor frivillige navigatorer
stetter udsatte borgere i kontakten med sundhedsvaesenet. P& tveers af
projekterne har borgere oplevet en positiv udvikling i deres
handlekompetencer, generelle trivsel og
sundhedstilstand, ligesom de har oplevet, at
navigatorerne var med til at stotte den enkelte i ‘ ‘
at tage hdnd om egen sundhed (38). .

Vi ensker, at nogen
Et andet eksempel er projektet ‘'Sammen om min har styr pé vores
vej’, hvor en forlgbspartner til udsatte borgere i
Lolland Falster og Guldborgsund kommuner var forleb
med til at forbedre deltagernes sundhedstilstand
og trivsel. Den patientoplevede kvalitet blev
markant forbedret, og bdde deltagere og samarbejdsakterer oplevede en
forbedret koordination og sammenhaeng pd tveers (39).

Danske Patienter foreslar, at forlgb i sundhedsvaesenet skal organiseres p& en
mdde, s& der er mulighed for, at en navngiven person har
koordinationsansvaret. Det kraever en omstilling af den mdde, forlab er
organiseret pd i dag, hvor de enkelte sektorer, organisationer og specialer har
ansvaret for forskellige dele af behandlingen, men hvor ingen har det
overordnede koordinationsansvar.

Den navngivne koordinator skal veere tovholder for patienten gennem hele
forlgbet og skal derfor have en organisatorisk tilknytning, der tillader dem at
skabe sammenhaeng pd tvaers af specialer og sektorer. Implementering af
ordningen med den patientansvarlige leege ber fortsat veere en prioritet for
sundhedsvaesenet for at sikre et fagligt koordineret og sammenhaengende
behandlingsforlgb.

Behovet for en tovholder skal vurderes tveerfagligt og individuelt, i samarbejde
med patienten og de pdrarende. Det er ikke ngdvendigvis alle patienter, der
har behov for, at en navngiven person har ansvar for deres forlgb. For nogle
patienter — og inden for omrdder, hvor det fagligt giver mening — vil det veere
tilstreekkeligt med forlabsplaner, der b&de indeholder faglige retningslinjer og
tidsplaner for udredning og behandling. Derfor er det helt centralt at inddrage
patienten og de pdrerende i valg om tilretteleeggelse af forlgbet.
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HQJ KVALITET | YDELSER OG FORL@2B
FOR ALLE SYGDOMSGRUPPER

N&r man bliver syg eller lever et liv med sygdom, er det af
afgerende betydning, at man mader hgj kvalitet i de ydelser,
sundhedsvaesenet tilbyder — og i ens samlede forlab. Der er et
stort fokus pd kvalitetsudvikling og kvalitetsmaling i
sundhedsvaesenet, men desveerre er der alt for store forskelle p&
kvaliteten pd tveers af landet og pd tveers af sociale skel. Og de
nationale mal, man anvender for at vurdere sundhedsvaesenets
kvalitet, afspejler ikke fuldt ud, hvad der er vigtigt for patienter
(8).

Derfor er det nadvendigt at sikre strukturer, som kan skabe
hajere og mere ensartet kvalitet og mindske ulighed i sundhed —
bdde geografisk og socialt.

FORSLAG 7.

Der skal indferes forpligtelser for hospitaler, kommuner og
praksissektoren til at tilvejebringe og anvende data til
kvalitetsudvikling af tveersektorielle forlgb.

FORSLAG 8.

Der skal stilles starre krav til interkommmunalt samarbejde, som
gor kommunerne bedre i stand til at udbyde feelles tilbud af hgj
faglig kvalitet.

FORSLAG 9.

Der skal indferes en social variabel i kvalitetsarbejdet, og data
om social ulighed i sundhed skal afrapporteres som led i det
nationale kvalitetsprogram.



FORSLAG 7.

Der skal indferes forpligtelser for hospitaler, kommuner og
praksissektoren til at tilvejebringe og anvende data til
kvalitetsudvikling af tveersektorielle forleb.

Et stigende antal patienter, som lever med en kronisk eller langvarig sygdom,
har forlab, der gdr pd tveers af sektorer. Men til trods for det findes der ikke
sammenhaengende kvalitetsmdlinger, som afspejler patienternes oplevelse af
kvalitet i deres samlede forlgb (8). | dag mdler vi primeert kvaliteten af hver
enkelt akters indsats og ikke pd patientens samlede udbytte af for eksempel.
en operation og den efterfalgende rehabiliterende indsats.

Det skal ses i lyset af, at der ikke findes et faelles kvalitetssystem, hvor arbejdet
med kvalitetsudvikling koordineres nationalt — og at kvalitetsudviklingen
foregdr pd meget forskellig vis pd hospitaler, i kommmuner og i praksissektoren.
| de eksisterende nationale malinger af patientoplevet kvalitet indgdr
patienterne kun i begreenset omfang og pd meget forskellig vis i de enkelte
sektorer (8). Det er problematisk, for patienterne har en anden viden, der kan
bidrage med nye vinkler og perspektiver, som er vigtige at inddrage i
kvalitetsarbejdet.

Omfanget af datadeling og datakvaliteten er meget svingende i de forskellige
sektorer, og seerligt i kommuner og almen praksis er der i dag udfordringer
med at anvende data til kvalitetsudvikling — blandt andet fordi der mangler
data. Desuden mangler der kompetencer til at omseette data til
kvalitetsforbedringer. Alt i alt giver det et ringe grundlag for kvalitetsudvikling
pd tveers af sektorer, som kan understatte sammenhaeng og ensartet hgj
kvalitet i patientforlgb.

Danske Patienter foreslar, at der indferes forpligtelser for hospitaler,
kommuner og praksissektoren til at tilvejebringe og anvende data til
kvalitetsudvikling af tveersektorielle forlab.

En sddan forpligtelse med tilharende ‘ ‘
understeattelse vil veere fornuftig at udvikle og . .
etablere i regi af sundhedsklyngerne og i Vi ensker fokus pa
samklang med Det Nationale Kvalitetsprogram. kvalitet i hele vores

Formadlet er at sikre en sammenheaengende
kvalitetsudvikling, der i hgjere grad tager afsest i
samlede patientforlgb frem for i den del af
forlgbet, som foregdr i én sektor eller
organisation, og som i hgjere grad mdlretter sig veerdier som livskvalitet. Det er
et eksempel pd, hvordan man kan falge princippet om feelles organisering pd

forleb
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tveers af sundhedsveaesenets aktarer. Desuden skal patienterne i hgjere grad
inddrages i kvalitetsudviklingen af sundhedsvaesenet. Arbejdet skal omfatte et
teettere samarbejde mellem — og feelles udvikling af — de
kvalitetsorganisationer, der allerede er i dag, sd de fortlabende kan
tilvejebringe og anvende relevante data til feelles kvalitetsudvikling af
tveersektorielle forlgb og mere effektiv vidensdeling.

Det geelder for eksempel Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram
(RKKP), den Landsdaekkende Undersagelse af Patientoplevelser (LUP) og andre
malinger af patientoplevet kvalitet, Kvalitet i Kommunerne (KIK), Kvalitet i
Almen Praksis (KiAP) og Kvalitetsudvikling i Specialleegepraksis (eKVIS).

FORSLAG 8.

Der skal stilles storre krav til interkommunalt samarbejde,
som gor kommunerne bedre i stand til at udbyde felles tilbud
af hej faglig kvalitet.

Mange mennesker, der lever med en kronisk eller langvarig sygdom, har brug
for indsatser i den kommunale del af sundhedsveaesenet. Det kan for eksempel
vaere genoptraening efter operation eller recovery-orienteret rehabilitering
efter indleeggelse i psykiatrien. Der er som bekendt 98 kommuner, som alle er
organiseret pd forskellige m&der, og som ikke har de samme ressourcer. Det
afspejler sig ogsd i de sundhedstilbud, kormmunerne udbyder, hvor der kan
veere meget stor forskel pd, hvilke tilbud, der er adgang til i hver kommune, og
hvor hgj kvalitet der er i indsatserne.

Sdledes bliver ens postnummer afgerende for,
hvilken kvalitet man mader, n&dr man har brug ‘ ‘
for ydelser i det kommunale sundhedsvaesen -

og bor man i en lille kommune, er det slet ikke Vi onsker mere /Ige
sikkert, at der er et tiloud. Det betyder, at seerligt

patienter, der tilhgrer mindre patientgrupper, adgang til

kan opleve, at der ikke er et relevant tilbud i kommunale

cleres bopselskommune. sundhedstilbud af hgj
Nogle steder i landet har man allerede kvalitet

erfaringer med interkommunale samarbejder,

blandt andet om diagnosespecifik

kreeftrehabilitering og p& hjerneskadeomrddet.

Et eksempel er projektet 'Vi samler krasfterne’, hvor en reekke kommuner
samarbejder om at tilbyde kreeftramte borgere rehabiliteringstilbud pd tveers
af kommunegreenser.
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De tveerkommunale tilbud har vist sig virkningsfulde pd& flere mader.
Tilbuddene ger det muligt for seerligt de borgere, der har et tydeligt
diagnosespecifikt behov og har mulighed for at transportere sig pd tveers af
kommuner, at deltage i et diagnosespecifikt tilbud af hgj kvalitet. Der er
udviklet en raekke feelleskommunale faglige standarder for
kreeftrehabiliteringen, og de opleves som noget, der sikrer ensartethed og
kvalitet i kreeftrehabiliteringstilbud.

Desuden skaber samarbejdet et rum for videns- og erfaringsdeling p& tveers af
kommuner og sektorer, hvilket opleves som noget, der understatter de
sundhedsprofessionelle i at levere hgj kvalitet i kreeftrehabiliteringen (40).

Danske Patienter foreslar, at der skal skabes rammer, som sikrer, at
kommuner i hgjere grad gdr sammen i interkommunale samarbejder og deles
om kompetencer for at udbyde evidensbaserede sundhedstilbud. Det skal
medyvirke til at skabe bedre adgang til relevante sundhedstilbud om for
eksempel patientrettet forebyggelse, genoptraening eller rehabilitering af haj
faglig kvalitet, uanset hvor i landet, man bor. Interkommunale samarbejder vil
desuden bidrage til at fremme en mere effektiv udnyttelse af de knappe
ressourcer og kompetencer i det neere sundhedsvaesen og styrke
forebyggelsesindsatsen. Sundhedsklyngerne er en oplagt ramme om
interkommunale samarbejder, men det kraever, at arbejdet i klyngerne bliver
mere forpligtende end i dag.

FORSLAG 9.

Der skal indferes en social variabel i kvalitetsarbejdet, og
data om social ulighed i sundhed skal afrapporteres som led i
det nationale kvalitetsprogram.

Sundhedsloven bygger pd et princip om let og lige adgang til
sundhedsvassenet, men det princip er langt fra altid opfyldt i praksis. Der
findes masser af dokumentation for, at sociale og skonomiske faktorer — som
for eksempel uddannelsesbaggrund, indkomst og civilstatus — har betydning
for patienters adgang til og udbytte af behandling i det danske
sundhedsvaesen.

Til trods for intentioner om at mindske ulighed og viden om, at den er der,
mangler der tidstro og lgbende data, som kan gere, at man lokalt far aje pd
forskelsbehandling og kan seette mdlrettet ind over for ulighedsskabende
praksis. Det geelder ogsd strukturelle bias, hvor nogle sygdomsgrupper bliver
stigmatiseret, hvilket blandt andet ses blandt patienter med psykisk sygdom
og kroniske smerter.
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Vi ved, at mennesker med en psykisk sygdom gennemsnitligt der 15-20 ar fer
restbefolkningen, og at meget af overdedeligheden skyldes fysiske sygdomme,
som patienterne ikke far tilstreekkelig behandling for (41). Nye tal viser, at
socialt udsatte mennesker i gennemsnit der 17 &r tidligere end resten af
befolkningen, og at de har et markant hgjere forbrug af de fleste dele af
sundhedsveesenet (42).

Det er en ulighed, som bliver reproduceret i ‘ ‘
patienters made med sundhedsveesenet. | 2019
dokumenterede Rigsrevisionen for eksempel, at Vi znsker, at der

patienter, der bor alene, har kort uddannelse og
lav indkomst, bliver behandlet darligere p& skabes bedre
hospitalerne end patienter med flere ressourcer grund/og for at

— selvom de fejler det samme (43). handle ,OGO social

Forskning peger pd, at socialt udsatte u//ghed i sundhed
mennesker ofte bruger sundhedsveaesenet mere,

men at merforbruget ikke er ensbetydende med,

at de far afhjulpet deres behov. Tveertimod tyder det pd, at sundhedsvaesenet

er organiseret pd en made, som ikke tager h&dnd om de behov, man har, nar

man lever et liv i udsathed og med stor sygelighed. Merforbruget er altsd

snarere et udtryk for fragmenterede og komplicerede forlgb, end for at
mennesker far den rette hjselp (42).

Danske Patienter foreslar, at regeringen sammen med Danske Regioner og KL
indferer en social variabel i det rutinemaessige kvalitetsarbejde, og at data om
ulighed lzbende afrapporteres som led i det nationale kvalitetsprogram.

Hvis sundhedsveesenet skal kunne saette ind over for social ulighed i sundhed,
kraever det nemlig en langt mere systematisk tilgang til indsamling af viden om
uligheden, hvor udviklingen labende mdles og monitoreres. Ved systematisk at
koble data om socioskonomiske forhold til @vrige kvalitetsindikatorer far bade
klinikere og beslutningstagere et Izbende indblik i, hvem der har adgang til
ydelser, hvem der far udbytte af ydelser, og hvordan udviklingen ser ud lokalt
og nationalt — herunder strukturel bias, hvor nogle sygdomsgrupper
stigmatiseres. Desuden kan den labende mdling og monitorering af ulighed
anvendes til at vurdere behovene for differentieret behandling.

Det skaber transparens og grundlag for udvikling af sundhedssystemet.
Foruden den labende monitorering er det vigtigt, at data om social ulighed i
sundhed afrapporteres pd aggregeret niveau som led i det nationale
kvalitetsprogram, s& der bliver sat fokus p& omrddet og skabes incitament til
forbedring af indsatser.
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BEDRE ADGANG TIL BEHANDLINGS- OG
FOREBYGGELSESTILBUD

Rettidig adgang til relevante tilbud i sundhedsveesenet har
betydning for, hvor godt et patientforlgb lykkes. Er der ikke
adgang til udredning, behandling, forebyggelse, rehabilitering og
recoveryindsatser hurtigt nok, kan det betyde, at sygdom ikke
opdages i tide, eller at patienter ikke far de nadvendige
redskaber til at kunne komme sig, og til at de kan leere at mestre
et liv med hgj livskvalitet.

Mange patienter oplever udfordringer med tilgeengelighed og
kvalitet i sundhedsydelser, fordi kapaciteten i sundhedsvaesenet
er udfordret pd tveers af bdde hospitaler, kommmuner og i almen
praksis. Ventelisterne til udredning og behandling p& hospitalerne
er lange pad flere omrdder, antallet af praktiserende leeger er pd
retur, og i kommunerne er der stor mangel pa tilbud om
patientrettet forebyggelse. Alt sammen noget, der gér ud over
den enkelte patient, og som presser det samlede sundhedsveaesen.

Derfor er det helt nedvendigt at finde lgsninger, som kan sikre
patienter let og lige adgang til behandlings- og
forebyggelsestilbud, b&dde nu og i fremtiden.

FORSLAG 10.

Der skal etableres en national monitorering af kapaciteten pd alle
relevante specialer og fagomrdder, som skal sikre optimal
kapacitetsudnyttelse og gere det muligt at reagere pd lokale
kapacitetsudfordringer i tide.

FORSLAG 1.

Regionerne skal i hajere grad forpligtes til at sikre, at almen
praksis bliver en integreret del af det samlede sundhedsvaesen
med optimal kapacitet og kvalitet.

FORSLAG 12.
Kommuner skal via bindende nationale kvalitetsstandarder
forpligtes til — i et teet samarbejde med hospitaler og almen

praksis — at sikre adgang til tilbud om patientrettet forebyggelse
som en fast og integreret del af patienters forlgb.



Der skal etableres en national monitorering af kapaciteten
pa alle relevante specialer og fagomrader, som skal sikre
optimal kapacitetsudnyttelse og gere det muligt at reagere
pad lokale kapacitetsudfordringer i tide.

Vi erien tid, hvor ventelisterne til behandling p& offentlige hospitaler er hgje
som aldrig fer. Efterdenningerne af covid-19 er ikke til at tage fejl af, og der er
massive udfordringer med adgang til behandling, blandt andet fordi der
mangler personale. Det gar, at mennesker venter i mdneds- eller drevis pd en
hofteoperation med smerter og nedsat livskvalitet til falge' (44) (45).

Det ger, at barn og unge med symptomer pd psykisk sygdom, som bliver
henvist til berne- og ungdomspsykiatrien, mé& vente flere méneder, for de
overhovedet kan blive udredt og dermed f& hjeelp? (46). Og det gar nu ogsd, at
mennesker med kraeft ikke f&r behandling, fer det er for sent (47). Der er et
akut behov for at komme ventelisterne til livs, og det kraever et nationalt
overblik over kapaciteten i det samlede sygehusveesen, som ger det muligt at
saette ind over for lokale

kapacitetsudfordringer pd de offentlige

hospitaler. ‘ ‘

Kapacitetsovervdgning kan ikke lgse de Vi @nsker, at
aktuelle udfordringer med manglende hos,oita/ernes
kapacitet, men det kan vaere en vej til at .

sikre effektiv ressourceudnyttelse. ka/oaC/tet Udnyttes
Derudover er monitorering vigtig for bedst mu/igt

befolkningens tillid til sundhedsveaesenet.

| de seneste &r har vi set sager, hvor mennesker har fdet amputeret deres ben,
fordi sundhedsveaesenet ikke har tiloudt dem karkirurgisk behandling i tide, og
hvor mennesker med tarmkreeft ikke er blevet behandlet i tide og ovenikabet
er blevet fejlinformeret om deres rettigheder. Sager som disse er meget
ulykkelige — og de kan potentielt skabe mistillid til systemet.

Danske Patienter foreslar, at der iveerkseettes en national monitorering af
kapaciteten pd alle relevante specialer i det samlede sygehusvaesen, som skal
skabe grundlag for, at man kan reagere pd lokale kapacitetsudfordringer i

T Aktuelt (26. juni 2023) er de forventede ventetider til at blive undersegt ifm. en henvisning til kunstig hofteoperation stort
set i hele landet mere end en md&ned. Flere steder kan patienterne forvente at skulle vente mere end et halvt &r p&
udredning — og et enkelt sted op til 60 uger. Samme menster ger sig geeldende ift. behandling: Her er de forventede
ventetider p& en operation helt op til 82 uger, efter man er blevet udredt (44).

2| fgrste kvartal 2023 var den gennemsnitlige udredningstid i berne- og ungdomspsykiatrien pd landsplan 77 dage. | en
enkelt region var den p& 172 dage. | 43 % af alle forlebene pd landsplan kunne udredningsretten p& 30 dage ikke overholdes
pga. manglende kapacitet (46).
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tide. Regeringen har med den nye sundhedspakke lagt op til, at der skal
nedsasttes en tveerregional specialenhed med fokus pd hajtspecialiserede
funktioner til behandling af livstruende sygdomme.

Enheden skal monitorere kapacitetsudfordringer, herunder ventetider, og
understgtte en optimal kapacitetsudnyttelse, blandt andet via aftaler mellem
sygehuse i Danmark og udlandet (48). Denne lasning ber udbredes til hele
sygehusvaesenet, s& man nationalt monitorerer kapaciteten pd alle relevante
specialer og derved kan reagere pd& eventuelle kapacitetsudfordringer i tide.

Det er mdske forskellige l@sninger, der skal i spil fra afdeling til afdeling og fra
speciale til speciale, men farste skridt for at kunne reagere pd lokale
kapacitetsudfordringer er at have et samlet overblik over udviklingen.

Regionerne skal i hejere grad forpligtes til at sikre, at almen
praksis bliver en integreret del af det samlede
sundhedsvasen med optimal kapacitet og kvalitet.

For mange patienter og pdrerende er almen praksis en negleaktar gennem et
sygdomsforlab, b&de fordi det oftest er der, sygdom opdages, og mange far
behandling. Men der mangler kapacitet i almen praksis, bdde praktiserende
leeger og andre faggrupper — og iseer uden for de starre byer og i socialt
belastede omrdder.

Problemerne vil kun blive starre i

fremtiden, hvor flere og flere opgaver ‘ ‘
med en hajere grad af kompleksitet skal
lzses i primaersektoren. Det kalder pd Vi onsker bedre

politisk handling og nyteenkning, som .
kan sikre, at almen praksis har adgang tl/ a/men
tilstreekkelig kapacitet og kompetencer, praksis

og at de udvikler sig i takt med

patienters og pdrerendes behov og

onsker.

| 2022 havde to ud af tre almen praksis lukket for tilgang af nye patienter — en
tendens, der har vaeret stigende de seneste &r. Der er sdgar nogle kommuner,
hvor ingen klinikker har dbent for tilgang (49). Det er en keempe udfordring,
som truer adgangen til almen praksis, seerligt i geografisk tyndtbefolkede
omrdder og i socialt belastede omrdder. En problematisk tendens set i lyset af,
at almen praksis har en central funktion for b&de patienter og for det samlede
sundhedsvaesen.
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Der er mange af de praktiserende leeger, som naermer sig pensionsalderen, og
sparger man de yngre laeger peger en undersggelse pd, at dreammen ikke
nadvendigvis er at eje deres egen praksis. Fire ud af ti yngre almenmedicinere
har umiddelbart ikke noget klart enske om at eje deres egen praksis, men kan
til gengeeld se sig selv arbejde i en regionsklinik. Og naesten halvdelen har
interesse i en kombinationsstilling i bdde primaer- og sekundaersektoren (50).
For patienter og pdrarende er leegens organisatoriske tilhgrsforhold ikke af
afgerende betydning. Der er andre ting, som er langt vigtigere.

En sporgeskemaundersagelse viser for eksempel, at de fleste borgere ansker
at komme til den samme leege hver gang, men at flertallet hellere vil have en
hurtig tid hos leegen, hvis de skal vaelge mellem de to. Blandt mennesker med
langvarig sygdom er der et starre behov for at se den samme leege hver gang,
men cirka hver fjerde kan ikke f& det gnske opfyldt.

Der er desuden et udbredt @anske om at kunne komme til lsegen med flere
problemstillinger, men en stor andel oplever, at det ikke er en mulighed (51). Det
tydeligger, at der er behov for en strukturel udvikling, sd almen praksis i hajere
grad kan ima@dekomme patienters behov for kontinuitet og fleksibilitet.

Danske Patienter foreslar, at regionerne far en gget forpligtigelse til at fremme
udvikling i organisering af almen praksis, som kan sikre, at almen praksis bliver
en integreret del af det samlede sundhedsvaesen med optimal kapacitet og
kvalitet. Flere yngre leeger er allerede i gang med at etablere forskellige former
for organisering, for eksempel med mulighed for feellesskalb med andre leeger,
forskning, undervisning eller tilknytning til en hospitalsafdeling.

Og det, at man for nylig har gjort regionsklinikkerne permanente, er et vigtigt
skridt i den rigtige retning. Nu er opgaven at fortsastte den positive udvikling
ved at flytte udvikling af almen praksis ud af overenskomstrummet og ind i
fora ledet af regionerne i en teet dialog med blandt andre kommuner,
fagpersoner, brugere og personer med ekspertise inden for
organisationsudvikling.

Fokus skal veere pd Izsninger, hvor man bdde styrker kapaciteten og i hajere
grad sikrer, at almen praksis bliver en integreret del af det samlede
sundhedsvaesen. Herunder skal der ogsd ses pd strukturer, der sikrer en mere
lige geografisk fordeling af leeger, ligesom der skal vaere fokus pd at sikre
sterre tilgeengelighed og fleksibilitet i almen praksis, for eksempel via bedre
digitale tilbud sdsom videokonsultationer, for dem der kan og vil.
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Kommuner skal via bindende nationale kvalitetsstandarder
forpligtes til - i et taet samarbejde med hospitaler og almen
praksis — at sikre adgang til tilbud om patientrettet
forebyggelse som en fast og integreret del af patienters
forlob.

Patientrettet forebyggelse er et vigtigt element i patientforlab, som kan gaere
mennesker i stand til at leve et bedre liv med sygdom. Det handler om at
forebygge forveerring og falgevirkninger af sygdom, og det handler om at leere
at mestre sygdommen og symptomer i hverdagen. Patientrettet forebyggelse
adresserer sdledes b&de de fysiske og psykosociale aspekter af at leve med en
sygdom eller have veeret igennem et sygdomsforlgb. Det er vigtigt for
patienter, men i hgj grad ogsd for de pdrerende. Alligevel sker det i alt for ringe
grad i dag.

Ogsd ndr det kommer til patientrettet

forebyggelse, er der stor geografisk ulighed.

Kvaliteten er meget svingende, og det er

langt fra alle steder i landet, patienter kan ‘ ‘
vide sig sikre pd at made tilbud, der er

evidensbaserede, ensartede og

lettilgeengelige. Alt for mange patienter dejer Vi onsker bedre
med helbredsmeessige konsekvenser af, at vi hjae/p til ot leve et
ikke forebygger forveerring af sygdom i tide — .

eller folger op pd behandlingsindsatser og QOdt liv med Sygdom

hjeelper dem med at mestre livet med
sygdom. For eksempel er det kun hver fjerde
patient med type 2-diabetes, der har fdet et
eller flere forebyggende tilbud af deres
kommune inden for de sidste fem ar (52).

Blandt patienter med kneeartrose er det kun én ud af tre af de patienter, som
bliver henvist til operation p& hospitalet, som har konsulteret en fysioterapeut
pd grund af knaeartrosen i dret op til henvisningen (53). Og patienter med
psykisk sygdom kan ikke vide sig sikre p& at blive madt af en recovery-
orienteret rehabiliterende tilgang i de kommunale indsatser, fordi det har vist
sig vanskeligt for kommuner at sikre en systematisk forankring af tilgangen
helt ude i praksis (54).

En helt central udfordring er, at det er op til hver enkelt kommune at udvikle og

lafte indsatsen, og at der ikke er et tvaersektorielt samarbejde, som sikrer, at
den patientrettede forebyggelse er en integreret del af et patientforlab med
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behandling og en rehabiliterende indsats, herunder en recovery-orienteret
tilgang overfor mennesker med psykiske lidelser. En anden udfordring er, at
der mangler data, s& man kan udvikle kvaliteten af omr&det og holde gje med,
i hvilket omfang patientrettet forebyggelse foregar.

Sundhedsvaesenet misser et keempe potentiale ved ikke at prioritere den
patientrettede forebyggelse langt hgjere. Patientrettet forebyggelse har effekt
pd bdde livskvaliteten, ndr man lever med kronisk sygdom, og pd udviklingen
af felgesygdomme (55) (56).

Forskning har desuden vist, at en recovery-orienteret tilgang til rehabilitering
blandt mennesker med psykisk sygdom, hvor borgerens hdb, gnsker og
dremme for sit liv er udgangspunktet for indsatsen, har stor betydning for
borgerens mulighed for at komme sig (57). Et sterre fokus pd patientrettet
forebyggelse vil derfor kunne lette presset pd sundhedsveaesenet.

Danske Patienter foreslar, at den patientrettede forebyggelse, herunder en
recoveryorienteret tilgang til mennesker med psykiske lidelser, bliver en
integreret og forpligtende del af patientforlgb. Langt flere patienter skal have
tilbud om patientrettet forebyggelse, og der skal sikres ensartet og haj kvalitet
i tilbuddene. Det kreever, at tilbud om patientrettet forebyggelse skal vaere
defineret af nationale bindende kvalitetsstandarder, at langt flere skal
henvises til eksisterende tilbud, og at der skal udvikles flere tilbud, s& alle
patienter, der har behovet, har adgang til et relevant tiloud om patientrettet
forebyggelse.

Det geelder ikke mindst tilbud, der mdlretter sig sammenhaengen mellem
sygdom og mental trivsel. Der skal veere bedre adgang til tiloud om
psykosocial statte, ogsd under lange udredningsforlgb, hvor ventetiden kan
have store konsekvenser for patienter. Tilbud om patientrettet forebyggelse
skal ikke alene adressere det at leve med en sygdom, men skal ogsd omfatte
livet efter sygdom. Endelig er der brug for tilbud, som kan ima@dekomme
sygdomsspecifikke behov.

For at det skal kunne lade sig gere, er der brug for, at kommunerne lafter tiloud
om patientrettet forebyggelse og recoveryorienteret rehabilitering i et teet
samarbejde med almen praksis og hospitaler. Det indebaerer, at almen praksis
og hospitaler skal have adgang til et godt overblik over de kommunale tilbud.
Og sd kreever det, at sundheds- og socialomrddet samteenkes i langt hajere
grad end i dag.

Desuden skal der ske en systematisk monitorering af omrddet, som skal veere
en del af sundhedsklyngernes faste opgave. Monitoreringen skal bruges til
kvalitetsudvikling af tilbud om patientrettet forebyggelse og opfalgning pd den
enkelte patients forlab.
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ET SUNDHEDSV ZASEN, DER KAN HOLDE
| MANGE AR | FREMTIDEN

Sundhedsveaesenet er under et massivt pres. Den demografiske
udvikling ger, at der bliver flere og flere mennesker, som lever
leengere liv med sygdom. Samtidig er der en udtalt grad af
personalemangel i det offentlige sundhedsveesen — og der er ikke
udsigt til, at vi i fremtiden far det tilstraekkelige personale.

Desuden ser vi en @get segning til det private sundhedsvaesen,
som truer den offentlige kapacitet — en udvikling, der ikke vil blive
bremset af, at man slaekker p& behandlingsgarantien. Tveertimod
er der fare for, at det vil medfare ulighed og endnu mere ventetid i
sundhedsvaesenet, hvis det betyder, at et stigende antal af de
cirka 2,7 millioner danskere med en sundhedsforsikring vil gere
brug af private tilbud via deres forsikring.

Det er en alvorlig situation, og det er helt afgerende, at man
teenker beeredygtighed ind i sundhedsveaesenets strukturer, sd det
ikke kollapser.

Derfor er det nadvendigt at seette andre Izsninger i spil, som kan
sikre en beeredygtig udvikling af sundhedsveesenet. Her er det
afgerende, at man har blik for de l@zsninger, som pd én og samme
tid skaber kvalitet for patienter og letter presset p&
sundhedsveaesenet.

FORSLAG 13.

Den overordnede prioritering i sundhedsvaesenet skal ske
nationalt, s& man tager udgangspunkt i samlede patientforlab og
har fokus pd dynamiske sundhedseffekter.

FORSLAG 14.

Der skal sikres bedre rammer for civilsamfundsorganisationernes
arbejde, s& de kan skabe merveerdi til gavn for patienter og
pdrarende.

FORSLAG 15.
Pdrarende skal have en lovforankret ret til statte og inddragelse.



FORSLAG 13.

Den overordnede prioritering i sundhedsvasenet skal ske
nationalt, sG man tager udgangspunkt i samlede
patientforleb og har fokus pa dynamiske sundhedseffekter.

Sundhedsveesenet er presset som aldrig fer, og der er ingen, der kan veere
uenige i, at prioritering er nedvendigt. Men der er behov for at teenke
prioritering som andet end at spare virksomme indsatser vaek — der er behov
for at saette fokus pd den faglige prioritering, der letter presset pd
sundhedsvaessenet, uden der er patienter, som bliver darligere stillet. Og sd er
der behov for, at prioritering tager afsaet i et helhedsorienteret blik pd tveers af
sektorer, hvor investeringer i sundhedsveaesenet ikke kun ses som en udgift,
men som noget der kan skabe gevinst.

Beslutninger om den overordnede prioritering i sundhedsveesenet er i dag
placeret i flere forskellige fora. For eksempel findes der b&dde Medicinrddet og
Behandlingsrddet, som er etableret i regi af regionerne. Men det er en
udfordring, at man i den faglige prioritering ikke har tilstraekkeligt blik for
samlede patientforlgb. Nar et preeparat bliver afvist i Medicinrddet, fordi det er
for dyrt, er vurderingen primeert baseret pd, hvad det koster for regionerne.

Medicinen ses ferst og fremmest som en udgift

og ikke en investering, som kan frigere

ressourcer til behandling i et bredere ‘ ‘
samfundsgkonomisk perspektiv, og man

risikerer at p&fere kommunerne opgaver, som . .. .

de ikke er rustet til at lzse. Der findes ogsd Vi ensker /or/or/ter/ng,

eksempler pd, at det at vaelge den billigste der giver mening
medicin samlet set kan belaste

sundhedsvaesenet mere, hvis medicinen
kreever, at man meder op pd en afdeling for at
f& den.

Det har man for eksempel set i forhold til

behandling af gjensygdommen vad AMD, hvor Medicinrddet har vurderet tre
leegemidler som ligestillede hvad angdr klinisk effekt og risikoprofil — men til
gengaeld er der markante forskelle i kapacitetsbelastning og de gener, der
medferer for patienter, fordi nogle leegemidler kreever flere gjeninjektioner p&
sygehuset end andre (58). Det kan betyde, at man lokalt veelger det billigste
leegemiddel, selvom det kraever flest behandlinger og kontroller.

| sundhedsveaesenet investeres der ogsd for lidt i teknologi, fordi en investering
primaert ses som en udgift for den sektor, som har investeret i teknologien,
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mens de dynamiske effekter og den langsigtede besparelse ikke medregnes,
fordi den tilfalder en anden sektor. Et eksempel er sensorbaserede
glukosemdlere, hvor Behandlingsrddet har vist en besparelse pd lang sigt, men
hvor kommuner og regioner stadig er tilbageholdende med at bevillige
udstyret.

Eksemplerne illustrerer, hvordan man i prioriteringsarbejdet i dag ikke tager
hajde for de gevinster og udgifter, der kan veere for andre dele af
sundhedsvaesenet og for samfundet, n&r man treeffer beslutninger. Man
overser de dynamiske effekter af indsatser, hvor noget, der er en udgift ét sted,
samtidig kan vaere en investering, der for eksempel kan gare mennesker med
sygdom i stand til at fastholde tilknytningen til arbejdsmarkedet — og i gode liv.

Samtidig ved vi, at op mod 20 procent af de procedurer og behandlinger,
sundhedsvaesenet udferer i dag, er overfladige eller direkte skadelige (59). Det
viser sig for eksempel, n&r mennesker med kronisk sygdom gar til unedvendige
kontroller, n&r patienter oplever at f& taget blodprever flere gange end
nedvendigt, og n&r mennesker i den terminale fase af et sygdomsforlab
udseettes for overbehandling, fordi deres behov og @nsker til den sidste del af
livet ikke bliver afdaekket.

Retter man fokus mod den form for prioritering, vil det ikke alene lette presset
pd& sundhedsvaesenet — det vil ogsd komme patienterne til gavn. Men det er et
potentiale, der langt fra bliver udnyttet godt nok i dag.

Danske Patienter foreslar, at den faglige prioritering flyttes op p& nationalt
niveau, s& den bliver sektoruafhaengig. De eksisterende institutioner, der giver
sundhedsveesenet retningslinjer for valg af behandling, skal samles i ét organ,
sd de faglige miljger og ekspertisen inden for forskellige fagomrdder er samlet
og skal tage udgangspunkt i samlede patientforlgb.

Et starre fokus pd dynamiske sundhedseffekter kan veere med til at
understette udviklingen. Fokus skal veere p& den faglige prioritering, som bd&de
kommer patienter til gavn og letter presset p& sundhedsvaesenet. Det er den
dobbelte kvalitet, der skal i spil, hvis prioritering skal give mening for alle
parter. Herunder skal flere nationale tveersektorielle og tveerfaglige kliniske
retningslinjer veere med til at understatte prioritering og bidrage til mere
ensartede og evidensbaserede indsatser pd tvaers af landet.

Veaelg Klogt-organisationen er et vigtigt bidrag til den samlede faglige
prioritering, som skal fremmmes. Her samarbejder patienter og
sundhedsprofessionelle — uafheengigt af sektorinteresser — om at udpege
omrdder i sundhedsvaesenet, hvor der bliver udfert ungdvendige
undersagelser, behandlinger eller procedurer, som ikke gavner patienter, og
som i veerste fald kan gere mere skade end gavn.
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FORSLAG 14.

Der skal sikres bedre rammer for
civilsamfundsorganisationernes arbejde, sa de kan skabe
merveerdi til gavn for patienter og parerende.

N&r de overordnede linjer for sundhedsveesenets struktur skal tegnes, kommer
man ikke uden om den rolle, civilsamfundsorganisationerne spiller i dag.
Civilsamfundet, herunder patient- og pdregrendeforeninger, udferer mange
vigtige opgaver, som fungerer som en statte for sundhedsvaesenet.

De tilbyder for eksempel indsatser, som bidrager til bedre livskvalitet gennem
feellesskaber, rddgivning og stette til patienter og pdrerende — bade fer, under
og efter et sygdomsforlgb — og brobygning med viden til myndigheder, ligesom
de udpeger og understatter brugerrepraesentanter, s de kan indgd i udvikling
af sundhedsveessenet pd mange niveauer — lige fra
patientinddragelsesudvalgene til Medicinrddet og en raekke klageinstanser.

Men desvaerre er rammerne for samarbejde mellem sundhedsveesenet og
civilsamfundet ikke gode nok i dag, blandt andet fordi de skonomiske
rammevilkar for civilsamfundsorganisationerne er trange.
Sundhedsmyndighederne misser et keempe potentiale, ndr de ikke i hajere
grad satser pd at skabe synergier med civilsamfundsorganisationerne.
Civilsamfundsorganisationerne, for eksempel patient- og
pdrarendeforeningerne, besidder en stor viden om patienter og pdrarende.

Det blev tydeligt under

coronapandemien, hvor civilsamfundet

laftede en keempe opgave med at ‘ ‘
radgive og stette patienter og .
odrarende p& en mads, der Vi onsker, at sundhedsvaesenet
kommunikerer malrettet til deres behov, samarbejder med

deth den tvivl t .. . )
09 et T tiden Tiv? spare civilsamfundsorganisationer
sundhedsvaesenet ressourcer.

Civilsamfundsorganisationerne

bidrager med veerdifulde tiloud, som sundhedsveesenet ikke nadvendigvis kan.
Et eksempel er parkinsonboksning, hvor Parkinsonforeningen i samarbejde
med Danmarks Bokse-Union tilbyder boksehold, som er mdlrettet de
symptomer, mennesker med parkinson har. Sigtet med treeningen i
bokseklubberne er — foruden at opnd fysisk gavnlige effekter — at tilbyde et
socialt feellesskab i fritidslivet for mennesker med parkinson (60).
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Et andet eksempel er Foreningen Spiseforstyrrelser og Selvskades tilbud om
behandling af mild til moderat grad af tvangsoverspisning (BED). En
evaluering af tilbuddet har blandt andet vist, at flere af deltagerne tidligere
har segt hjeelp i sundhedsvaesenet, men at mange af dem oplevede at blive
medt med manglende forstdelse og serigsitet. Efter at have deltaget i
behandlingstilbuddet levede ni ud af ti af deltagerne ikke leengere op til BED-
diagnosekriterierne (61).

Danske Patienter foreslar, at der skal skabes bedre rammer for
civilsamfundsorganisationernes arbejde. Det er helt oplagt at teenke
civilsamfundsorganisationerne, herunder patient- og pdregrendeforeningerne,
ind, ndr strukturen for sundhedsvaesenet skal genteenkes.

Der skal laves en strategi for et steerkt og systematisk samarbejde mellem
civilsamfundsorganisationerne og sundhedsveaesenet, sé civilsamfundet
fremadrettet taenkes systematisk ind som en naturlig samarbejdspartner for
sundhedsvaesenet. Sidelebende med det skal der sikres en stabil
grundfinansiering af civilsamfundsorganisationerne, sd de er i stand til at
indgd i langsigtede samarbejder.

Her er det vigtigt at anse civilsamfundsorganisationerne som et supplement til
sundhedsvaesenet. Patient- og pdragrendeforeningerne og de mange dygtige
frivillige skal ikke kompensere for, at sundhedsvaesenet er presset og ikke har
ressourcer til at lafte en reckke opgaver — men til gengeeld skal der stilles
skarpt pd den merveerdi, de kan bidrage med som samarbejdspartnere.

FORSLAG 15.
Parerende skal have en lovforankret ret til stotte og
inddragelse.

Nd&r et menneske bliver ramt af sygdom, rammer det i mange tilfeelde en hel
familie. For mange patienter fungerer de pdrerende som en central stotte, og
de pdrarende bliver i stigende grad inddraget i opgaver i sundhedsveesenet.
Men det er ikke uden omkostninger at veere pdrarende til en neertstdende, der
er syg. Livet som pdrgrende kan have konsekvenser for bdde helbred,
uddannelse, arbejdsliv og den daglige trivsel. Derfor er det afgerende, at man
sikrer bedre vilkar for de pdrerende af bdde psykisk, social og fysisk karakter.

En lang reekke undersagelser pd tveers af sygdomsomrdéder peger pd, at de
pdrerende er under pres. For eksempel oplever syv ud af ti pdrarende til
personer med demens, at pdrarenderollen gdr ud over deres eget helbred (62).
Hver anden pdrgrende til personer med epilepsi har haft langvarig stress (63).
Hver tredje pdrarende til personer med hjertesygdom har veeret psykisk eller
fysisk belastede (64). Og mere end otte ud af ti pdrerende til personer med
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psykisk sygdom mangler hjeelp til, hvordan de kan h&ndtere deres egen
situation (65).

En undersggelse viser, at 22 procent af befolkningen i den erhvervsaktive alder
er pdrerende, og ud af dem bruger 35 procent feriedage pd& pdrarendeopgaver,
mens én ud af ti har set sig nedsaget til at melde sig syge p& grund af
pdrarendeopgaver. Hver fjerde har sveert ved at fokusere pd& deres
arbejdsopgaver, mens omtrent hver sjette er i risiko for at forlade
arbejdsmarkedet som felge af deres pdrarendeforpligtelser (66).

De pdrarende er ikke alene en afgerende

stette for patienterne, men ogsd for ‘ ‘
sundhedsvaesenet. Undersggelser peger
pd, at potlen‘.cforlzb b|IV?I’ bedre, og at der Vi QI‘)S/(GI’, at
sker feerre fejl, ndr man involverer de

pdrerende (67). Hvis ikke der var sundhedsvaesenet

pdrerende til at stette patienter i at klare samarbejder med oS,
en hverdag med sygdom og gennemfare

et behandlingsforlab, ville der vaere langt der er pdr@rende - 0g

flere opgaver til sundhedspersonalet pd passer ,OCOI oS
hospitalet og i kommmunerne.

Alligevel feler mange pdrarende sig

overladt til sig selv. Pargrende vil som

udgangspunkt gerne inddrages i deres neertstdendes forlab, men mange
oplever, at de bliver inddraget for meget, for lidt eller i de forkerte opgaver. For
eksempel oplever to ud af tre pdrarende til patienter i psykiatrien ikke, at deres
erfaringer og viden om den syge eftersparges eller bruges af personalet (65).

Danske Patienter foreslar, at pdrerendes ret til stotte og inddragelse skrives
ind i Sundhedsloven, s pdrerende sikres bedre vilkdr. Lovgivningen skal sikre,
at steotte og inddragelse tager udgangspunkt i de pdrerendes behov og ensker,
sd det sker pd de pdrerendes egne praemisser.

Der kan med fordel tages udgangspunkt i Sundhedsstyrelsens anbefalinger
om statte og inddragelse af pdrgrende, som blandt andet omfatter
systematisk identificering af pdrerende, afdaekning af de pdrarendes behov og
individuelt tilpassede tilbud til pdrerende (68).

Desuden kan man lade sig inspirere af Norge, hvor man i mange ar haft
lovforankrede krav til statte og inddragelse af pdrerende (69). Selvom
lovgivning ikke kan gere det alene, s& kan det understette et systematisk
ledelsesfokus, s potentialet i at sikre pdrerende bedre vilkdr pd sigt kan
indfris. Sidelgbende skal der ske systematisk indsamling af viden om
pdrarendes vilkdr og relevante stotteindsatser.
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