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Keere indenrigs- og sundhedsminister Sophie Lghde

Scleroseforeningen vil gerne pa vegne af de mere end 100.000 danskere, der har sclerose helt
inde pa livet som patient eller pargrende, takke for muligheden for at kunne fremkomme med
bemeerkninger til Sundhedsstrukturkommissionens anbefalinger.

Indledningsuvis vil Scleroseforeningen komplimentere kommissionens arbejde og forlgbet forbundet
hermed. Kommissionen har pa fineste vis inddraget patienter og paragrende i arbejdet.

Fra Scleroseforeningens side skal vi indledningsvis understrege, at vi er enige i de grundlseggende
udfordringer, som Sundhedsstrukturkommissionens anbefalinger sgger at lgse. Udfordringer som
eksempelvis fragmentering i sundhedsvaesenet, manglende sammenhaeng i patientforlgb,
uklarhed i ansvarsforhold og behovet for styrket faglighed er blot nogle af de eksempler, der
abenlyst kalder pa handling.

Sundhedsstrukturkommissionens arbejde har tydeligt beskrevet behovet for strukturelle reformer,
der kan sikre bedre koordination og sammenhaeng i sundhedsvaesenet, hvilket er essentielt for
patienter med komplekse, fremadskridende og uhelbredelige sygdomme sasom sclerose.

Scleroseforeningen statter derfor i seerlig grad op om kommissionens anbefalingerne om at sikre
en stgrre opgavesamling. Vi mener, at dette vil vaere af helt afggrende betydning og en
forudseetning for at sikre sammenhaeng og ensartet kvalitet i det samlede sundhedsveesen, der i
dag er preeget af mange forskellige aktgrer og deraf falgende betydelige overgangsproblematikker
og forskellighed i de sundhedsfaglige tilbud og behandlinger. Scleroseforeningen opfordrer derfor
regeringen og Folketingets partier til at samle ansvaret for drift og udvikling af et samlet
sundhedsveesen.

Det er Scleroseforeningens klare vurdering at anbefale, at man implementerer kommissionens
foresldede model 1, idet det er vores opfattelse, at model 1 er den af de foreslaede modeller, der
bedst kan sikre en sammenhaengende, ensartet, faglig baeredygtighed og struktur. Samtidig finder
foreningen det overordentligt vigtigt, at sundhedsvaesenet fortsat er demokratisk funderet.
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Det er set fra Scleroseforeningens side helt afggrende, at signalerne fra regeringen i forbindelse
med nedseettelsen af Sundhedsstrukturkommissionen, hvor det blev understreget, at der var vilje
og mod til at tage de ngdvendige beslutninger og gennemfare grundleeggende strukturelle
forandringer af vores faelles sundhedsvaesen, nu fglges helt til dars.

Vi er fuldt ud bevidste om, at implementeringen af ngdvendige reformer og strukturaendringer ikke
vil ske hurtigt eller nemt. Det er en proces, der vil tage ar, og i den tid vil vi fra Scleroseforeningen
bidrage aktivt til at sikre opbakning til ambitigse og ngdvendige beslutninger, der treeffes her i
2024. For vi anerkender, at det kreever tid at gennemfare sa omfattende aendringer, men det er en
afggrende investering i fremtiden, som vil bzere frugt pa sigt.

Scleroseforeningen er ogsa fuldt bevidst om og indstillet pa, at de store udfordringer, som vores
feelles sundhedsvaesen star overfor i de kommende ar, er s omfattende, at det vil kreeve alle
involverede parters aktive medvirken, og at ogsa civilsamfundet skal bidrage hertil.

Vi har allerede i vores hgringssvar af 30. januar 2024, som forberedelse til kommissionens
arbejde, udtrykt og formidlet en reekke sclerosespecifikke udfordringer og behov i
sundhedsveesenet. Vi vil derfor i dette hgringssvar fremhaeve en raekke vigtige pointer fra
kommissionens anbefalinger, som vi mener er centrale i den videre proces, og som bgr indga som
beerende elementer i en fremtidig struktur. Derudover peger vi pa specifikke omrader, der med
fordel bar teenkes ind strukturelt, som en del af en fremtidig reform, og som
Sundhedsstrukturkommissionens anbefalinger ikke umiddelbart giver entydige svar pa, herunder
eksempelvis pargrendes rolle og forebyggelse som tvaergdende indsats.

Scleroseforeningen star naturligvis til radighed for eventuelle spargsmal, eller behov for
uddybning.

Med venlig hilsen

___/-,\ --'I".-{'f-“':-"?' i 'r:{_.-"f_pt___.\_
Klaus Ham

Adm. direktar
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Scleroseforeningens bemaerkninger til
Sundhedsstrukturkommissionens beslutningsgrundlag for et mere lige,
sammenhangende og baeredygtigt sundhedsvaesen

Ny sundhedsstruktur fungerer bedst med ansvarsmaessig
opgavesamling

Scleroseforeningen stgtter entydigt kommissionens tydelige anbefalingen (illustreret pa side 318,
figur 14.6) om at skabe en mere sammenhasngende sundhedsstruktur ved at samle opgaverne i et
antal sundheds- og omsorgsregioner, der har ensartede krav til kvalitet, faglighed og
tilgaengelighed. Dette vil sikre mere sammenhaengende patientforlgb og forbedre
sektorovergangene, hvilket er helt essentielt for mennesker med kroniske sygdomme som
eksempelvis sclerose. Ansvarsmaessig opgavesamling vil efter vores klare overbevisning bidrage
til bedre koordinering, rammestyring og ensartet kvalitet i sundhedsydelserne.

Figur 14.6

Stor opgavesamling: Zldre- og traeningsomradet, sygepleje og patientrettet forebyggelse
samles med sygehus- og praksissektor
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@dget keedeansvar er essentielt

Kaedeansvar, hvor gkonomien fglger patienten, er en ngglekomponent for at sikre, at midlerne
anvendes effektivt og malrettet. Dette skal, som kommissionen ogsa anbefaler, teenkes ind i en
fremtidig struktur, sa vi ikke ser situationer, hvor den rigtige behandling, det rigtige hjeelpemiddel
eller den rigtige rehabilitering tilsideseettes, fordi det behandlingsmaessige og gkonomiske ansvar
skifter haender undervejs i patientforlgbet.

Folkevalgte repraesentanter sikrer legitimitet

Vi bakker entydigt op om kommissionens anbefalinger om direkte folkevalgte repraesentanter i nye
strukturelle enheder. Dette sikrer folkelig forankring pa et omrade, der er sa vaesentligt for os alle.
Demokratisk kontrol og legitimitet i beslutningsprocesserne er afggrende for at sikre lige
behandling i et feelles sundhedsvaesen.

Styrket faglig beeredygtighed

Det er afggrende at sikre faglig baeredygtighed i alle led i de nye strukturer. Anbefalingerne fra
kommissionen inkluderer behovet for en styrkelse af det faglige niveau gennem bedre uddannelse
og kompetenceudvikling. Dette ma og skal sikres uanset valg af model.

Forebyggelse bar veere tveergdende element i fremtidens

sundhedsvaesen

Kommissionens anbefalinger laegger veegt pa forebyggelse som en central del af
sundhedsvaesenet. Det er vi fuldsteendig enige i. Vi vil endda ga sa langt som at anbefale, at
forebyggelse bgr tilfgjes som et syvende tveergaende element i fremtidens sundhedsvaesen pa
linjen med de i rapporten gvrige seks anbefalinger.

Det er afggrende og ekstremt vigtigt, at nye strukturer tydeligger, at det kan betale sig at investere
i forebyggelse. Og at forebyggelse ikke forhindres, fordi der ikke er sammenhang mellem der,
hvor forebyggelsen finder sted, og der, hvor den sundhedsmeessige og ressourcemaessige gevinst
hentes. | den forbindelse skal det bemaerkes, at i forhold til en progredierende og uhelbredelig
sygdom som sclerose er forebyggelse af forveerring af funktionsnedseettelse ved eksempelvis
specialiseret rehabilitering af helt afggrende betydning, og for ca. halvdelen af de 20.000 danske
patienter med sclerose er det den eneste tilgaengelige behandling, idet der til disse endnu ikke
findes sygdomsmodificerende medicinsk behandling.

Forebyggelse handler ikke blot om forhindring eller reducering af sygdommes opstden men i hgj
grad ogsa om forebyggelse af forvaerring i sygdomsforlab.
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Hjeelpemidler baseret pa specialistviden

| fremtidens sundhedsstruktur er det afggrende, at valg af hjeelpemidler altid baseres pa
specialiseret viden. Patienter med behov for hjeelpemidler skal have adgang til den nyeste
teknologi og de mest effektive Igsninger, som kun kan sikres gennem ekspertvurderinger, der ikke
eendres i mgdet med et naert sundhedsveaesen, som ikke har den forngdne faglige ekspertise.

Ifalge Sundhedsstyrelsens egne tal har 10-20% af danskerne pa et tidspunkt i deres liv brug for et
hjeelpemiddel, hvorfor den faktiske livskvalitet for op mod en million danskere er afhaengig af dette.
Ved at sikre at det er specialister, der har afggrende betydning for valget af hjeelpemidler, kan det
sikres, at patienterne modtager den bedst mulige stgtte og behandling, tilpasset deres specifikke
behov.

@get fokus pa komorbiditet

En central del af fremtidens sundhedsstruktur er handteringen af komorbiditet. Det er essentielt, at
nye strukturer understgtter, at der kan tilbydes sammenhaengende og koordineret behandling med
det mal at forbedre patienternes livskvalitet og reducere komplikationer. Fokus pa komorbiditet
kraever teet samarbejde mellem forskellige sundhedsprofessionelle og én samlet
behandlingsansvarlig, der har overblik over hele patientens sygdomsbillede og behandlingsforlgb.
At lgse udfordringer med komorbiditet er desuden teet forbundet med behovet for opgavesamling
og keedeansvar.

Specialisering ma ikke tilsideseettes pa bekostning af naerhed

Det naere ma ikke sta i vejen for den bedst mulige behandling. Det er derfor essentielt, at
ambitioner om mere naerhed ikke sker pa bekostning af styrkelse af de specialiserede omrader,
hvilket vi er seerligt glade for, at kommissionen ogsa understreger. En reform af sundhedsvaesenet
bar derfor have fokus pa, at strukturerne gar det muligt at bibeholde eller i bedste fald styrke de
specialiserede tilbud for derved at sikre, at patienter altid har adgang til den bedst mulige og
ensartede specialiserede behandling, uanset hvor i landet de befinder sig. Det ma aldrig blive en
kommunegraense, der er afgarende for, om du som patient far den rette behandling eller ej.

Fjern ikke ansvaret for det specialiserede socialomrade fra regionerne
Et af de veesentlige punkter, hvor vi ikke deler Sundhedsstrukturkommissionens anbefalinger, er
tanken om at fierne det specialiserede socialomrade fra regionerne. Det er vores klare og tydelige
opfattelse, at dette vil veere rigtig skidt for tusindvis af borgere med seerlige behov og
funktionsnedseettelser, der netop har behov for endnu teettere og bedre tveersektorielt samarbejde
mellem social- og sundhedsomradet. At placere dette ansvar individuelt i 98 kommuner vil skabe
gget ulighed og store geografiske forskelle i kvaliteten af behandlingen og i sidste ende koste
samfundet dyrt. Erfaringerne fra kommunalreformen fra 2007 er entydigt den, at hgj faglighed
fordrer kritisk opgavemasse for at kunne udvikle specialiseret viden og sikre ensartede
specialiserede socialindsatser.
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Pargrendes rettigheder bar sikres

Pargrende spiller allerede i dag en meget afggrende rolle i sundhedsvaesenet, men betydningen
heraf fylder overraskende lidt i Sundhedsstrukturkommissionens rapport til trods for, at disse har
en afggrende rolle, da de som oftest er de farste, der bade statter, hjeelper og koordinerer
kontakten til sundhedsveesenet for deres neere familiemedlemmer. Derfor er det ogsa helt
afggrende, at fremtidens sundhedsveesen strukturelt skaber de bedst mulige forudsaetninger for at
veere pargrende samt sikrer pargrende bedre rettigheder, herunder lovfeestet ret til statte og
inddragelse. Netop i forhold til de pargrende har ogsa civilsamfundet en veesentlig og veerdifuld
rolle at spille, der dog kun kan lgses med de rigtige rammer og strukturer og ikke mindst
inddragelse.

8 79-hospitaler sikrer lighed i behandling

Kommissionen naevner ikke specifikt de foreningsdrevne ikke-kommercielle, landsdaekkende
specialsygehuse efter Sundhedslovens § 79, stk. 2. Specialhospitalerne, heriblandt landets to
sclerosehospitaler, udfgrer hgjt sygdoms-specialiseret udredning, rehabilitering og behandling, og
det er afggrende for patienterne inden for de aktuelle specialer omfattet af Sundhedslovens § 79,
at hospitalerne er velfungerende og opererer inden for beeredygtige rammer. | et lille land som
Danmark sikrer de landsdaekkende specialhospitaler, at alle patienter uanset geografi, har adgang
til eksempelvis den specialiserede neurorehabilitering, som for sclerosepatienter er helt afggrende
for at kunne leve med alvorlig fremadskridende og uhelbredelig sygdom.

Ensartede maleparametre med fokus pa borgerne

Vi mener, at det er vigtigt, at der i en ny struktur skabes ensartede maleparametre for de aktarer,
der har det gkonomiske og udfarende ansvar, herunder maling af borgernes oplevelser af
eksempelvis sammenhaenge i behandlingsforlgb og indblik i mal for egen behandling. Dette vil
sikre gennemsigtighed og mulighed for kontinuerlig forbedring af sundhedsveaesenets ydelser ud fra
faelles malbilleder.

Patientforeninger som aktiv medspiller

Scleroseforeningen ser os selv og landets gvrige patientforeninger som en aktiv medspiller i
opkvalificeringen af kompetencer og viden, ogsa i det nzere sundhedsveesen. Vi star klar og kan
tilbyde steerke kompetencer inden for rehabilitering, patient- og pargrendestgtte, radgivning m.v.

Vores og andre patientforeningers erfaringer og ekspertise bgr som naevnt indteenkes i det
fremtidige sundhedsvaesen som en ressource, der kan bidrage til at sikre hgj kvalitet i
behandlingen og gget faglighed og patientstatte, uanset hvilken sygdom et menneske rammes af.

Det er dog centralt, at dette kreever forudsigelige og klare rammer og ressourcer, da hverken vi
eller andre patientforeninger kan lgfte en stgrre opgave uden en gkonomi, der matcher opgavens
omfang.



