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Til medlemmerne af Sundhedsstrukturkommissionen

Gigtforeningen er glade for, at et mere sammenhangende sundhedsvaesen for patienterne fremgar som en
af de vigtigste sigtelinjer for den nye Sundhedsstrukturkommissions arbejde.

Det er efter vores opfattelse ogsa helt ngdvendigt. Manglende sammenhang mellem sektorer og specialer
er et problem, der fylder meget i de henvendelser, vi far i vores rddgivning. Ligesom vores interne og
eksterne malinger peger p3, at gigtpatienter oplever manglende sammenhang i deres udredning og
behandling som et af de stgrste problemer.

Og netop gigtpatienter, som taeller 700.000 danskere, kan have saerlig brug for sammenhaeng pa tveers af
sundhedsvaesenet. Fordi 7 ud af 10 med gigt ogsa har en anden kronisk sygdom. Fordi smerter, der ofte
felger med gigt, pavirker mange psykisk og socialt. Og fordi gigtpatienter kan have op til 25 forskellige
aktgrer vedr. deres gigtsygdom fra reumatologen til rygkirurgen, fra fysioterapeuten til fodterapeuten og
kiropraktoren til kommunens genoptraning.

Den manglende sammenhaeng for patienterne er ogsa bekraeftet i VIVE-rapporten fra marts 2023
”Udredning og behandling af gigt”, der har til formal at identificere sa mmenhangsudfordringer ud fra en
litteraturgennemgang, spgrgeskema blandt 638 gigtpatienter samt interviewundersggelser med patienter
og fagpersoner. Vi vedlaegger VIVE-rapporten, fordi den ud over problemet ogsa peger pa afprgvede
Igsninger, der kan bidrage til mere sammenhangende patientforlgb.

Gigtforeningen har med afszet i VIVE-rapporten og vores egne erfaringer fremhavet fem patientnaere
Ilgsninger nedenfor, der kan bidrage med mere sammenhang for blandt andet gigtpatienter og andre med
kronisk sygdom. Et af forslagene er en helhedssamtale. Formalet med samtalen er at se det hele menneske
og binde forlgb pa tveers af sundhedsvaesenet bedre sammen. Vi har indsamlet 32.965 underskrifter fra
borgere, der gnsker samtalen indfgrt som en rettighed. Underskrifterne er overrakt til sundhedsminister
Sophie Lghde den 27. juni, der har kvitteret positivt med henvisning til kommissionens aktuelle arbejde.

Vores bekymring er dog, at patienten bliver skubbet ud i periferien, hvis kommissionen alene fokuserer pa
strukturer med opmaerksomheden rettet pa organisering af regioner og almen praksis.

Patienten ma tilbage i centrum, og strukturer bygges op omkring patienten. Derfor er vores bidrag til
kommissionen ogsa forslag, der tager udgangspunkt i patienten. Med rettigheder og kvalitetsmalinger
blandt patienterne kan der skabes bedre sammenhang. Maske vil en forebyggende helhedssamtale til
kronikere beslagleegge ressourcer nu. Men alternativt skal der beslaglaegges endnu flere ressourcer til
sygdomsbekampelse senere. Ligesom vi uden sammenhaeng og overblik hele tiden halser bagefter, og alt
for ofte ender med brandslukning.
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Gigtforeningen har ogsa et stort gnske om et Igft af det naere sundhedsvaesen, hvor der er langt stgrre
fokus pa forebyggelse. Traening og patientuddannelse bgr eksempelvis veere et tilbud til gigtpatienter i alle
kommuner inden en operation pa sygehuset. Det vil bade vaere til gavn for borgere, samfund og
sundhedsvaesen. Vi vil derfor ogsa sende vores szerskilte forslag til et Igft af det naere sundhedsvaesen til
kommissionen efter sommerferien.
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Gigtforeningens fem forslag der skal sikre patienterne bedre sammenhaeng, nar
udredning og behandling gar pa tvaers af specialer og sektorer i sundhedsvaesenet

En arlig helhedssamtale til kroniske patienter hos egen laeege

Formalet med en helhedssamtale, der bgr vaere en rettighed for patienter med sveer kronisk sygdom, er at
se det hele menneske og den samlede livssituation. lkke kun en enkelt diagnose. Samtalen hos egen lege
skal derfor tage udgangspunkt i, hvad der er vigtigt for patienten. Og sa skal samtalen skabe sammenhang
og overblik for den enkelte patient og laegen. Forlgb pa kryds og tvaers i sundhedsvaesenet skal bindes
sammen. Samtalen skal derfor ogsa fglges op med en plan for det videre forlgb. Det kan eksempelvis vaere
en plan for medicinering, behandling og forebyggelsestiltag.

Henvisning: VIVE (2023): Udredning og behandling af gigt (side 115) og https://helhed.qgigtforeningen.dk/

Rundbordssamtale pa sygehus skal se patientens samlede sygdomsbillede og koordinere forlgb

Patienter, der har sygehustilknytning og behandling hos flere specialister, skal ikke vaere budbringer mellem
afdelinger og behandlere. | stedet bgr det vaere specialisterne, der samles om patienten. Fra start bgr der
derfor skabes en faelles malseetning mellem de fagpersoner, som er en del af patientens forlgb, med
udgangspunkt i patientens behov og gnsker. En faelles samtale mellem behandlere, hvor patienten ogsa
inddrages, vil skabe langt bedre mulighed for helhedsorienteret og tvaersektoriel samarbejde, som det
eksempelvis sker pa Nationalt Center for Autoimmune Sygdomme (NCAS) pa AUH.

En rundbordssamtale (fysisk eller digital) kan bade vaere relevant for patienter med inflammatorisk gigt,
der eksempelvis gar til bade gigtlaege, hudlaege og nyrelaege pa sygehuset. Og det kan veere relevant for
rygpatienter, der er i kontakt med et rygcenter, en kommunal sagsbehandler, fysioterapeut og
praktiserende lzege.

Henvisning: VIVE (2023): Udredning og behandling af gigt (side 110).
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Nationale kvalitetsmalinger hos patienterne om sammenhang i deres forlgh
Sygehuse, almen praksis og kommuner har hver deres maling pa patientoplevet kvalitet. Men ingen maler
kvaliteten pa tveers af sektorer. Hvordan er sektorovergangene og sammenhangen pa tveers for patienten?

Et af de otte nationale mal for sundhedsvasenet er dog sammenhangende patientforlgb - ogsa pa tvaers af
sundhedsvaesenet. Men indikatorerne for malet om bedre sammenhang i patientforlgbet opggr
eksempelvis genindlaeggelser for akutte patienter og ventetider for genoptraning. Disse indikatorer
indfanger kun en lille grad af de dimensioner af kvalitet i et sammenhangende forlgb, som patienterne
efterspgrger, nar behandlingen gar pa tveers af sektorer. Hvis man vil styre efter bedre sammenhangende
patientforlgb, ma man derfor ogsa male efter, hvordan patienterne oplever kvaliteten af sammenhangen i
deres forlgb.

Henvisning: https://danskepatienter.dk/sites/danskepatienter.dk/files/media/document/Danske%20Patienter Rapport Website.pdf (side 46).

Patientansvarlig lege til alle kroniske patienter tilknyttet sygehusene

Alle med kronisk sygdom, der er tilknyttet sygehuset, skal have ret til en patientansvarlig laege eller
sundhedsperson. Det kraever, at ordningen bliver udbredt i endnu hgjere grad, end den er i dag. Og sa bgr
ordningen ogsa udbygges, sa den patientansvarlige sundhedsperson ogsa har ansvar for kommunikation og
vidensdeling med det naere sundhedsvaesen.

Henvisning: https://sum.dk/Media/637888973082282053/Aftale%20-
%20Et%20sammenh%C3%A6ngende, %20n%C3%A6rt%200g%20st%C3%A6rkt%20sundhedsv%C3%A6sen.pdf (side 6).

Patienterne skal have adgang til og mulighed for at dele deres sundhedsdata

Som patient skal du kunne forvente, at den sundhedsperson, du sidder overfor, har de ngdvendige
helbredsoplysninger til at kunne hjaelpe dig optimalt. Du skal ikke selv veere budbringer med
journaludskrifter under armen og hele tiden starte forfra pa din sygdomshistorie, nar du mgder en ny laege.
Det kraever, at der opbygges den ngdvendige IT-infrastruktur, sa patienter nemt kan tilga og acceptere
deling af deres sundhedsdata med behandlere pa tvaers af specialer og sektorer. Patienters sundhedsdata
er deres egne, og det skal derfor veere op til patienten selv, hvem de gnsker at dele dem med.

Henvisning: https://danskepatienter.dk/politik-presse/politiske-holdninger/patienters-sundhedsdata
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