Kronik til Politiken:

Medicinske patienter har og-
sa brug for rettigheder

Medicinske patienter med kompli-
cerede sygdomsforlgb nyder
langtfra de samme rettigheder
som deres medpatienter - det skal
der laves om pd, nu!

Af Lars Engberg, formand for paraplyorganisati-
onen Danske Patienter, der repraesenterer 70
patientforeninger med tilsammen 800.000 med-
lemmer.

De medicinske patienter er genstand for mere
politisk retorik og gode intentioner end reelle
tiltag, som kan forbedre deres forhold.

Gennem de sidste ar har flere og flere patienter
faet eksplicitte rettigheder med det udvidede
frie valg, pakke forlgb m.v. Det er positivt og
godt - men de medicinske patienter er blevet
klemt i udviklingen.

Hvilken gavn har medicinske patienter af vente-
tidsgarantier, nar 80 % indlaegges akut? Og hvil-
ken gavn har medicinske patienter af retten til

at sgge behandling pa et privathospital, nar det
offentlige ikke kan tilbyde behandling inden for
en maned, hvis der ikke er privathospitaler, som
tilbyder behandlinger for medicinske patienter

og patienter med komplicerede sygdomsforlgb.

Nar sundhedsvaesenet presses til det yderste,
bliver de patientgrupper, der har en eksplicit ret
og krav pa behandling og effektive forlgb, prio-
riteret pa bekostning af de patientgrupper, som
har mere diffuse behandlingsbehov, og derfor
reelt ikke er omfattet af rettighederne. Ret-
tigheder skal geelde for alle - ogsa de medicin-
ske patienter! Det medicinske omrade skal prio-

riteres og lpftes markant. Alt andet er uvaerdigt
for vores samfund!

Sundhedsvaesenet er gennem de seneste ar
udviklet gennem gget specialisering. Vi er ble-
vet rigtig gode til at behandle afgraensede diag-
noser pa hgjt specialiseret niveau. Men syg-
domsudviklingen er gaet en anden vej. Der er et
stigende antal mennesker med flere kroniske
lidelser, der har behov for tvaergaende indsatser
- bade pa tveers af specialer og pa tvaers af insti-
tutioner og sektorer. Sidelgbende er patientrol-
len &ndret. Patienter vil ikke vaere passivt sen-
geliggende og vente p3, at leegen kommer og
fortzeller, hvad der skal ske - patienter vil i dag
veere aktive parter i deres behandling. Sund-
hedsvaesenet er ikke fulgt med sygdomsudvik-
lingen. Den manglende kvalitet i behandling af
den medicinske patient er et symptom pa dette
krydspres.

Dokumentationen for den manglende kvalitet
pa de medicinske afdelinger er massiv. Hver
fierde aeldre medicinsk patient er utryg efter
uskrivelse, og patienterne ligger pa hospitals-
gange pa grund af for hgje belaegningsprocen-
ter. Opggrelser fra Dansk Sygepleje Rad viser
eksempelvis, at den gennemsnitlige belaeg-
ningsprocent var 105 % i januar 2009. Mange
indlaeggelser afspejler manglende behandlings-
og omsorgstilbud i primaersektoren. 80 % af
medicinske patienter indlaegges akut, ud af dis-
se udskrives over halvdelen indenfor fgrste
dggn. Eksperter og Indenrigs- og Sundhedsmini-
steriet er enige om, at mange af disse indlaeg-
gelser kan forebygges, bl.a. ved at vagtleeger og
egen leege far andre muligheder for at undersg-
ge og behandle, og at pleje- og rehabiliterings-
tilbud udbygges i kommunerne.

Jeg vil i det felgende pege nogle centrale fokus-
omrader, som skal styrkes, hvis de medicinske
patienter fremover skal sikres gode vilkar. Det
drejer sig om bedre sammenhaeng, hgj faglig



kvalitet i de enkelte tilbud, gget inddragelse af
patienters viden, dokumentation af kvaliteten i
de samlede patientforlgb samt kapacitet og
ressourcer. Det er hovedngglerne til de dgre, vi
skal abne for at Igfte kvaliteten.

For det fgrste skal der skabes sammenhaeng.
Lovgivningen, sundhedsvaesenets organisering
og kultur mangler fokus pa individet, helheden
og sammenhaengen. Vi skal ggre op med sy-
stemtankegangen, hvor alt for mange gode
intentioner om at skabe sammenhang — for det
skorter ikke pa dem i retorikken — drukner i, at
hver institution og sektor er optaget af egen
faglighed og ansvarsomrade. Medicinske pati-
enter har ofte behov for tilbud pa tveers af spe-
cialer og sektorer. Det dur derfor ikke, at hver
aktgr sa at sige efterlader patienten ved udgan-
gen af deres enhed og ved indgangen til den
naeste akters tilbud. Og jeg bebrejder ikke den
enkelte kommune eller sygehusafdeling, men
derimod de samlede styringsrationaler i sund-
hedsvaesenet, som understgtter, at systemerne
lukker sig om sig selv. Det har konsekvenser for
kvaliteten og sikkerheden.

Det er dokumenteret, at risikoen for fejl gges
hver gang ansvaret for patienten skifter haen-
der. Der opstar misforstaelser og tab af infor-
mation. Det skaber en fragmenteret oplevelse
for patienter og palaegger patienten ansvaret
for at skabe den ngdvendige sammenhang -
ofte pa tvaers af flere afdelinger, kommunen og
den praktiserende lzege. De fleste patienter vil
gerne inddrages og tage ansvar, men det er ikke
det samme som at skulle veere tovholder gen-
nem hele sit eget forlgb.

Mange zldre medicinske patienter har forlgb,
som starter i primaersektoren, gar over et syge-
hus, for sa at komme tilbage til eget hjem med
behov for kommunale ydelser. Det kraever en
seerlig indsats, som tager afsaet i bade behov for

behandling af flere diagnoser og ydelser pa
tveers af sektorer.

Sammenhang i patientforlgb skabes ikke med
den nuveaerende kontaktpersonordning, som er
regeringens svar pa koordinationsproblemerne.
Ordningen er derimod et godt eksempel pa en
systemlgsning. Den indebaerer, at hver syge-
husafdeling skal tildele en kontaktperson til
patienten. Jeg kender personligt en patient,
som har fem kontaktpersoner pa forskellige
sygehuse og afdelinger, og ingen har overblik
over hans samlede forlgb pa tvaers af forskellige
afdelinger, sygehuse og sektorer. Det skaber
ikke meget sammenhang for ham — og hans
tilfaelde er desvaerre langt fra enestaende.

For en stor del af de sldre medicinske patienter
er det ikke tilstraekkeligt at fa den rigtige medi-
cin eller operation. De har behov for opfglgende
sammenhangende rehabiliteringsindsatser
malrettet psykosociale eller fysiske faktorer, der
varierer afhaengigt af sygdom og livssituation. |
dag far mange patienter ikke tiloud om rehabili-
tering, eller ogsa far de kun tilbudt enkelte dele
af det bedst mulige rehabiliteringsforlgb.

Rehabiliteringsforpligtelsen befinder sig i en
grazone mellem regioner og kommuner og mel-
lem de sundhedsmaessige og sociale indsatser.
Hvilke tilbud patienterne far afhaenger af, hvor
de bor, og hvilket hospital de har vaeret indlagt
pa, men ogsa i hgj grad af patientens eller de
pargrendes egne ressourcer og evner til at stille
krav og formulere sig. Kommunerne har overta-
get en raekke sundhedsopgaver — blandt andet
rehabilitering — men desvaerre er det ikke i lov-
givningen praecist defineret, hvad opgaven in-
debarer. Rehabiliteringen er i dag spredt over
flere love — sundhedsloven, serviceloven og
socialloven — og der mangler i den grad overblik
og sammenhang.

Der skal tages ansvar for patientens samlede
helbredssituation. Ansvaret for de medicinske



patienter skal placeres organisatorisk mellem
region og kommune, og det bgr have konse-
kvenser, hvis ansvaret ikke lgftes.

Det andet fokusomrade, jeg vil fremhaeve, er
faglig kvalitet. Der skal sikres den hgjeste fagli-
ge kvalitet i de konkrete tilbud - bade pa syge-
hus og i primarsektoren. Jeg er enigi den ud-
vikling, som sker i gjeblikket, hvor den speciali-
serede behandling samles pa feerre og stgrre
sygehusafdelinger, da det skaber gode forud-
seetninger for en hgj faglig kvalitet. Men den
ggede specialisering pa sygehusene er ogsa
problematisk, nar patienter kommer ind med
diffuse eller komplekse sygdomsbilleder, og ikke
"hgrer hjemme” under et enkelt speciale. De
risikerer, at ingen fgler ansvar for deres situati-
on, da det ikke kan afgraenses til et enkelt kom-
petenceomrade. Det gger risikoen for en darli-
gere og fragmenteret behandling, hvor patien-
terne sendes fra det ene speciale til det andet
og kun far Igst dele af deres helbredsmaessige
problemer.

| dag oplever mange urimeligt lange udred-
ningsforlgb, fordi de ikke mgdes af den rigtige
specialist med det samme, og fordi der kan vee-
re lange ventetider pa prgvesvar mv.. Det kan
have store helbredsmaessige, menneskelige,
sociale og i veerste fald fatale konsekvenser for
patienterne. Det gaelder bade for patienter, der
indlaegges akut pa sygehuset, og patienter, som
venter uger, maneder og ar pa at blive udredt
ambulant.

Det tredje forhold jeg vil fremhaeve er behovet
for inddragelse af patienternes viden og res-
sourcer, da det er helt afggrende for at skabe
sammenhangende indsats af hgj kvalitet.
Sundhedsvasenet har i hgj grad en kultur, der
alene er bygget op om fagpersoner og admini-
stratorer som videnskilder. Og dette til trods
for, at der er solid dokumentation for, at patien-
ter har en anderledes viden, som kan bidrage til

bade gget behandlingskvalitet og stgrre til-
fredshed blandt personale og patienter. Patien-
ter har veerdifuld viden om deres behandlings-
forlgb, sygdomsforlgb, livssituation, gnsker og
behov, mens de sundhedsprofessionelle har
viden om behandlingsmetoder og sygdom. Vi-
densfelter, der gerne skulle mgdes ligeveerdigt —
for at sikre det optimale behandlingsresultat.
Der er naturligvis patienter, som ikke magter at
tage aktivt del i behandlingen — enten generelt
eller i perioder, hvor de er szerligt svaekkede pa
grund af sygdommen — men de fleste patienter
gnsker faktisk at vaere aktive og inddraget i be-
slutninger om deres behandlingsforlgb.

Undersggelser af svage aldre patienter viser, at
manglende inddragelse af patientens viden og
forstaelse kan vaere den direkte arsag til, at
patientens problemer ikke Igses. | dag inddrages
patientens viden ikke systematisk, udover plig-
ten til det informerede samtykke. Fx er patien-
tens viden sjeldent dokumenteret i journalen,
og megen viden om patienten gar derfor tabt,
hver gang ”patienten skifter haender”.

Den seneste landsdaekkende undersggelse af
patientoplevelser fra 2009, som gennemfgres af
regionerne og Indenrigs- og Sundhedsministeri-
et, viste, at to ud af tre patienter pa medicinske
afdelinger ikke modtog skriftlig information, og
hver fierde patient oplevede, at de var for lidt
inddraget i beslutninger om plejen og behand-
lingen. En lang raekke beslutninger tages i dag
reelt, uden patienten er til stede.

Det er min oplevelse, at laeger og sygeplejer-
sker generelt ggr en stor indsats og gerne vil
inddrage patienterne. Men der er behov for
udvidelse af pligten til inddragelse, sa ledelser-
ne opbygger strukturer og procedurer for sy-
stematisk inddragelse, som bade kan sikre, at
relevant viden fra patienten bliver en systema-
tisk del af beslutningsgrundlag for et patientfor-
Ipb, og at der sikres et tilstraekkeligt grundlag



for, at patienten kan handle aktivt i forhold til
behandling og handtering af sygdom.

Det fjerde jeg vil fremhaeve er behovet for do-
kumentation af kvalitet og styring efter kvali-
tetsdata. Det skal belgnnes at arbejde patient-
centreret med udgangspunkt i patientens sam-
lede forlgb. Der skal kobles incitamenter pa
kvalitetsdata, sa det har konsekvenser, hvis
sundhedsvaesenet leverer — eller ikke leverer -
en tilstraekkelig god kvalitet. Hgj kvalitet omfat-
ter bade hgj faglig, organisatorisk og patientop-
levet kvalitet.

Medicinske patienter skal sikres rettigheder i
form af ret til hurtig udredning, behandling og
rehabilitering af hgjeste kvalitet gennem for-
pligtigende kvalitetsstandarder, som afspejler
kvaliteten af samlede forlgb - ikke fragmentere-
de indsatser. Kvalitetsstandarderne skal doku-
menteres bade pa de medicinske afdelinger, i
kommunerne og i praksissektoren.

Mal og incitamenter, der belgnner sammen-
haengende indsatser pa tvaers af sygehusafde-
linger, kommune og praktiserende laege, vil
sikre, at vi kan beveege sundhedsvasenet vaek
fra den herskende drifts- og systemkultur - til
en kultur, der fremmer samordning og helhed.
Det kan eksempelvis vaere gkonomiske incita-
menter, hvor det belgnnes at sikre gode pati-
entforlgb, men det kan ogsa veere i form af krav
om offentligggrelse af kvalitetsdata - og pa bag-
grund heraf offentligggrelse af faelles hand-
lingsplaner - hvor aktgrerne feelles forpligter sig
til initiativer, der skal sikre, at man lever op til
fastsatte kvalitetsstandarder. Sundhedsstyrel-
sen har en stor opgave med at beskrive, hvilke
parametre der skal males pa.

Endelig kommer vi ikke uden om at tale res-
sourcer. Pa dbent samrad i Folketingets Sund-
hedsudvalg den 19. maj 2010 understregede
Indenrigs- og Sundhedsminister Bertel Haarder,
at det medicinske omrade er tilfgrt ressourcer i

de senere ar. Ministeren har ret i, at der er til-
fgrt ressourcer, men dette skal ses i sammen-
haeng med det stigende pres pa de medicinske
afdelinger, som vi har oplevet i de senere ar, og
som ikke vil blive mindre i fremtiden. | dag lever
1,7 mio. danskere med en eller flere kroniske
sygdomme, og tallet er stigende. De har hoved-
sagligt kontakt til sundhedsvaesenet i kommu-
nerne og hos praktiserende laeger. Men en del
af disse indlaegges ogsa pa de medicinske afde-
linger, nar der sker en forvaerring af deres syg-
dom. Kort sagt - der er kommet flere medicin-
ske patienter gennem de seneste ar - og der vil
komme endnu flere i fremtiden.

Samtidig med det stigende pres pa grund af
demografien, er der ogsa en klar udvikling, som
gar i retning af, at patienterne er mere pleje-
kraevende, har mere komplekse problemstillin-
ger og er indlagt i kortere tid. Medicinske pati-
enter er langtfra en ensartet gruppe. Gruppen
rummer mennesker med meget forskellige pro-
blemstillinger og behov. Men det drejer sig of-
test om aldre mennesker, der lider af komplek-
se sygdomme og har behov for bade sociale- og
sundheds-ydelser. Medicinske patienter mgdes
af en presset personalegruppe, der er praeget af
stor personaleudskiftning, relativt mange nyud-
dannede og ubesatte stillinger. Der er ofte
overbelaegning, sa patienterne ma ligge pa gan-
gene, pa overfyldte stuer eller flyttes til helt
andre afdelinger uden medicinske kompeten-
cer. Der er pavist ssmmenhang mellem overbe-
laegning, utilsigtede haendelser og dgdelighed.
Urolige omgivelser skaber darlige muligheder
for hensigtsmaessig varetagelse af patientens
behov i form af tryghed, kommunikation, om-
sorg, pleje m.m..

Sagen er, at de tilfgrte midler ikke er fulgt med
udviklingen i behovet - og det har forringet vil-
karene for de medicinske patienter.



Regeringen har sammen med Dansk Folkeparti
aftalt, at der skal udarbejdes en handlingsplan
for det medicinske omrade. | Dagens Medicin
den 12. maj 2010 udtaler Indenrigs- og
Sundhedsminister Bertel Haarder, at han haber,
»at den nye handlingsplan kan vaere med til at
sikre patienterne mere sammenhangende for-
Igb og mere ensartede behandlingstilbud — uan-
set om det er hos den praktiserede laege, pa
sygehuset eller i kommunale tilbud og uanset.
hvor i landet de bor«.

Det er positive ord fra ministeren, og det er
bestemt en plan, som jeg og patientforeninger-
ne agter at bidrage konstruktivt til.

Gode intentioner er ikke laengere nok, der ma
handling til, sa medicinske patienter og kronisk
syge med komplicerede behandlingsforlgb far
en anstaendig behandling i sundhedsvaesenet.



