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HANDICAPBEVAGELSENS BUD PA AT SKABE MERE LIGHED |
SUNDHED FOR MENNESKER MED HANDICAP OG KRONISK SYG-
DOM.

Maske svigter din hgrelse eller synet. Du er blevet mindre mobil
og har mange smerter. Taleevnen og hukommelsen er svaekket
efter en blodprop. Eller du slds med angst og feler det uoverskue-
ligt at sidde i et venteveerelse.

Flere end 500.000 danskere lever med et starre eller mindre
handicap. Nogle er fedt med det, og andre har fadet det senere i
livet. Det kan veere synligt eller usynligt.

Feelles for alle med et handicap er, at de ogsa er borgere i kon-
takt med det danske sundhedsvasen. De har ogsa brug for at fa
behandling mod kraeft i bugspytkirtlen, fa udleveret deres medi-
cin, blive undersggt for galdesten og blive vaccineret.

Men for mennesker med handicap bliver selve handicappet eller
sygdommen ofte en faktor, der udlgser ringere behandling og
storre barrierer for at fa den rigtige hjeelp i sundhedsvaesenet.
Den ulighed medfgrer en darlige sundhedstilstand hos de
mennesker, vi egentlig skal prave at behandle.

DANSKE HANDICAPORGANISATIONER
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Vi skal ulighed i sundhed til livs

Uanset om handicappet skyldes en kronisk syg-
dom som psoriasis, epilepsi eller muskelsvind,
en lammelse efter en trafikulykke eller ADHD,
kan du opleve ulighed i sundhed. Sundhedsvee-
senet er opbygget af nogle standardkasser, der
langt fra virker lige godt for alle.

Nar mennesker med handicap meder sundheds-
vaesenet, kan uligheden se ud pa mange mader.

Nogle eksempler:

En patient, der ogsa har gigt eller fibromyalgi,
forteeller om smerter hos leegen. Han eller hun
affejes med, at det "bare” er symptomer pa deres
kendte sygdom. Men senere viser det sig, at
smerterne var tegn pa noget helt andet - maske
en alvorlig sygdom.

A

-

o
- B
“Man faler sig til grin. Det er sa kynisk, ndr en
overleege sidder og siger, at jeg bare skal lcere at
styre min ADHD, sa bliver det meget bedre.”

- Charlotte @rnsberg har PTSD, ADHD og bor-
derline. Da hun sggte behandling for smerter

i ryggen, mente leegen, smerterne skyldtes
hendes psykiske sygdomme. En neurolog fandt
den virkelige arsag: dystoni, en sygdom, hvor
musklerne gar i kramper.
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Nar mennesker med autisme eller kognitive
handicap ikke far diagnosticeret eller behandlet
en depression, fordi det blot ses som endnu et
symptom pa deres psykiske handicap.

Vi ser det ogsa, nar mennesker med cerebral
parese alt for sent bliver diagnosticeret med en
kreeftsygdom, fordi de aldrig fik mulighed for at
komme til de anbefalede screeninger for kraeft.
Og ingen var opmaerksomme p43, at sympto-
merne var tegn pa kraeft.

Eller nar laegen ikke har tid til at forklare pa en
god made for en person med en hjerneskade,
hvordan medicinen skal tages. Og nar informa-
tionen bare bliver udleveret pa et stykke papir
med lille skrift eller i et svaert sprog for en med
synshandicap eller ordblindhed.

Uligheden i sundhed er stor. Det er den pa
tveers af landet, hvor dem, der bor langt vaek,
far en anden behandling, end dem der bor
teet pa de starre byer og hospitaler.

Uligheden er stor pa tveers af uddannelse

og indkomst - hvor dem med mindst af beg-
ge dele, sjeeldent har de samme forudsaet-
ninger for et godt helbred og lige behandling.
Men uligheden er ogsa serlig stor pa tveers
af handicap.



Tallene taler for sig selv:

* Mennesker med udviklingshandicap eller
psykisk sygdom der gennemsnitligt 15-20 ar
tidligere end mennesker uden handicap'.

+ 45 procent af kvinder med et udviklings-
handicap og 30 procent af kvinder med et
mobilitetshandicap er aldrig blevet screenet for
brystkreeft. For kvinder uden handicap er tallet
15 procent?.

« 7 ud af 10 personer med handicap siger, at
de selv skal veere medicinske eksperter for at
undga fejlbehandling i sundhedsvaesenet3.

 Teet pa halvdelen (45 procent) af personer
med handicap siger, at nyopstdede symptomer
er blevet tilskrevet en kronisk sygdom, de hav-
de i forvejen, der efterfglgende viste sig ikke at
vaere arsagen3.

* Mennesker med fysiske og psykiske handi-
cap har pa stort set alle parametre en ringere
sundhedstilstand end mennesker uden handi-
cap. De har flere kroniske smerter, de bevaeger
sig mindre, de har oftere sgvnbesvaer og hoved-
pine, lavere selvvurderet helbred og darligere
mentalt helbred*.

« Hvis man ser bredt pa alle typer af psyki-ske
lidelser, har man bade darligere overle-
velseschance og mindre sandsynlighed for at
modtage optimal behandling, hvis man har en
psykisk lidelse - sammenlignet med patienter
med samme somatiske sydom, men uden en
psykisk lidelse>.

Hvis vi skal eendre de tal, er der brug for en raekke
tiltag, for der er flere arsager til den store ulighed.

Der mangler viden hos sundhedspersonalet. Tid
og ressourcer til at give den ekstra tid, der kan
veere brug for. Patienter og sundhedspersoner
farer vild i et kompliceret system, fordi overgange
og samarbejde fungerer darligt, og fordi sund-
hedsvaesenet er indrettet pa systemets praemis-
ser frem for til de mennesker, der bruger det.

Vores sundhedsvaesen skal vaere et sted, hvor
vi bliver mgdt som de mennesker, vi er. Det skal
vaere et sted, hvor alle far det, de har brug for

- selvom de har et handicap. Et handicap eller
en sygdom ber ikke vaere en stopklods for at fa
den rette behandling og dermed mulighed for
at leve et sundt og langt liv som alle andre.

| DH praesenterer vi derfor 30 politiske forslag
til at opna mere lighed i sundhed.

1. Psykiatrifonden "Tal og fakta om psykisk sygdom i
Danmark”, 2021 og SDU "Dgdelighed blandt personer med
udviklingshandicap”, 2022

2. SDU " Brystkreeftscreening blandt kvinder med
funktionsnedsaettelse” 2022

3. DH undersggelse blandt borgere med handicap
om sundhed, 2022,

4. SIF/SDU "Sundhedsprofil for voksne med helbredsrelateret
aktivitetsbegraensning, fysisk funktionsnedsaettelse og psykisk

sygdom"” 2022

5. Undersggelse fra Behandlingsradet, 2023
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STYRK MODET MED
SUNDHEDSVIESENET

Vi ved, at ulighed i sundhed mellem forskelli-
ge grupper i befolkningen gges i mgdet med
sundhedsvaesenet. Dem med flest ressourcer
og mulighederne for at navigere let, nar de
meder laeger, sygeplejersker og behandlere far
bade mere og bedre behandling.

Dem, der er i stand til at modtage information
om medicin, tider og behandling uden at fare
vild i systemet, klarer sig langt bedre og har
st@rre chance for at blive raske.

| sundhedsvaesenet taler man om "sundheds-
kompetencer” - og dem med fa sundhedskom-
petencer far mindre og ringere udbytte af deres
m@de med sundhedsvasenet. Derfor er der
behov for, at vi styrker mgdet med sundheds-
vaesenet for mennesker, som pa grund af deres
synlige eller usynlige handicap har brug for en
seerlig indsats og hjzelp.
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Det geelder bade ved den forste kontakt til
sundhedsvaesenet - hos den alment praktise-
rende laege, som er selve indgangen til at opda-
ge og behandle sygdomme og helbredsproble-
mer. Det handler ogsd om en mere opsggende
indsats i forhold til saerligt sarbare patienter

- og til malgrupper, vi ved sjaeldent opseger
sundhedsvaesenet.



1. Indfer seerlig adgang og mere tid hos
laegen for mennesker med saerlige behov:

Der skal indferes bedre mulighed for, at men-
nesker med handicap, der har et komplekst
sygdomsbillede, far en saerlig adgang og noget
ekstra tid hos deres alment praktiserede laege.
Det kan for eksempel vaere for patienter med
kognitive handicap eller psykiske handicap,

og som samtidig har andre sygdomme, der
har brug for noget ekstra tid og noget teettere
opfelgning.

Det bar veere en faelles vurdering mellem laege
og patient, om det er ngdvendigt. Ordningen
kan indfgres ved, at laegerne far en ekstra
ydelse for nogle udvalgte patienter eller ved
at indfgre en form for taxameterordning, hvor
laegerne far tilfert ekstra midler, hvis de har
mange patienter i malgruppen.

Stjernepatienter

| Grena har en gruppe leeger dannet et
leegefaellesskab, hvor de arbejder med
'stjernepatienter’ - en gruppe af patienter,
som de bevidst bruger mere tid pa end
andre. Her har de indfert en ordning,
hvor patienter med saerlige behov far

en sarlig adgang. Ordningen geelder for
serligt sarbare patienter i klinikken, der
far status af stjernepatienter. Det kan for
eksempel vaere mennesker med psykiske
sygdomme, multisygdom eller komplekse
forlgb og handicap. Stjernepatienter kan
fa hurtigere adgang til tider, fa laegebesog
hjemme og bliver sa vidt muligt set af
samme laege og sygeplejerske hver gang,
og laegen kan for eksempel ga med til
udskrivningssamtaler pa sygehuset.

2. Lettere adgang til laeger, der er specialiseret
i handicap og kroniske sygdomme:

Indfar en ordning, hvor leeger, som har seerlig
viden om eller interesse for en malgruppe med
et saerligt handicap og/eller kronisk sygdom,

far mulighed for at optage flere patienter i den
malgruppe. Det kunne eksempelvis ske gennem
en tilskudsordning, som en raekke "profilleeger”
kunne sgge - og dermed kunne optage flere
patienter fra en bestemt malgruppe. Det vil ska-
be et bedre match mellem lsege og patient og
en stgrre specialisering og viden om en specifik
patientgruppe for den enkelte laege. Det skal
veere frivilligt for bade lzege og patient at indga i
ordningen.

3. Flere skal have adgang til sundhedstjek:

Ordningen med sundhedstjek pa botilbud skal
udbredes til ogsa at omfatte andre borgere
med et behov, som bor i egen bolig. Samtidig
skal sundhedstjek ogsa kunne foretages hos
den praktiserende leege for dem, der har mulig-
hed for det. | stedet for som i dag, hvor sund-
hedstjek skal finde sted pa botilbuddet. For-
malet er at forebygge og behandle somatiske
sygdomme hos mennesker, der pa grund af be-
tydelig nedsat fysisk eller psykisk funktionsev-
ne eller saerlige sociale problemer ikke selv kan
opsege laegen. Ordningen ber ogsa udvides til
at veere et arligt sundhedstjek frem for den nu-
vaerende ordning, hvor det som udgangspunkt
kun er hvert 2. ar. Det er vigtigt at sundhedstjek
gennemfgres ensartet i alle dele af landet og pa
alle botilbud. Det skal ikke alene veere op til den
enkelte lege eller botilbud, om borgeren far
tilbud om sundhedstjek af den rette kvalitet.
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4. Flere med handicap skal deltage i
screeninger og vaccinationsprogrammer:

Vi skal sikre at mennesker med handicap i hgje-
re grad deltager i de anbefalede screenings - og
vaccinationsprogrammer. Det skaber ulighed,
nar mennesker med handicap deltager langt
mindre i screeninger for brystkreeft eller liv-
moderhalskraeft end andre patientgrupper.
Arsagerne til den manglende deltagelse skal un-
dersgges, og der ber indfgres tiltag, der ger, at
flere deltager - herunder en mere opsggende
indsats for at fa alle med.

5. Indfer flere undersagelser af
hejrisiko patienter:

Der bgr indferes en mere malrettet og syste-
matisk indsats for at opdage og forebygge fal-
gesygdomme af andre sygdomme eller kroniske
lidelser, sa vi undgar, at flere som falge af kendt
sygdom far et handicap. Vi ved eksempelvis,

at diabetes gger risikoen for at blive blind, og

at knoglebrud kan veere tegn pa osteoporose
(knogleskerhed). Alligevel er det meget forskel-
ligt, om patienten systematisk bliver undersegt,
og om lidelsen opdages tidligt og dermed bedre
kan behandles. Der skal i hgjere grad ske en
systematisk screening for visse kroniske syg-
domme og kendte fglgesygdomme, end tilfeel-
det er i dag, og det beor i hgjere grad fremga af
de faglige retningslinjer, der findes for en raekke
sygdomme og behandlinger.
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ET TILGNGELIGT
SUNDHEDSV/ESEN FOR
ALLE — DIGITALT,
SPROGLIGT 06 FYSISK

Nar mennesker med handicap skal have samme
adgang til og udbytte af sundhedsydelser som
andre, kraever det, at der reelt er adgang til
oplysninger og behandling. Det handler for
eksempel om digital adgang, der betyder, at alle
kan lzese og forsta de papirer, de far tilsendt
inden en operation - ogsa selv. om man har et
synshandicap eller er ordblind. Det handler om
adgang til oplysninger, nar en laege eller syge-
plejerske fortaeller om resultatet af en undersg-
gelse, men ikke har sikret sig, at patienten med
en kognitiv funktionsnedsaettelse har forstaet,
hvad resultatet betyder. Det handler om, at
man har adgang til en tolk, hvis man har behov
for det og fysisk adgang, hvor man skal kunne
komme ind i undersggelsesrummet, selvom
man sidder i en karestol eller er gangbesveeret.

“Det var i 2009. Jeg skulle screenes for bryst-
kraeft. Men fordi jeg sidder i karestol, blev jeg
ikke undersagt ordentligt. Bagefter skrev klinik-
ken, at hvis jeg ikke fik det bedre, skulle jeg
afbestille alle fremtidige screeninger. Hvad teenker
de pa? Jeg er jo fadt spastisk. | 2020 opdagede
hjemmehjcelpen sa en knude i mit hgjre bryst.
Det var en kreeftknude pa ni centimeter.”

- Lonnie Als, 67 ar har cerebral parese.

Hun fik efterfalgende bortopereret sit bryst.
Eneste arsag: Hendes kgrestol gjorde det
besveaerligt at screene hende.

| en undersoggelse foretaget af DH svarer 35
procent af mennesker med handicap, at de har
haft problemer med at fa udfert forskellige
behandlinger i sundhedsvasenet pa grund af
deres sygdom eller handicap. Problemer med
at deltage skyldes bade manglende adgang
til bygninger og lokaler (31,9%), manglende
adgang til apparatur (35 %). Der er ogsa 20
procent, der svarer, at det skyldes psykiske
udfordringer som for eksempel angst for
behandlingen. Mere end hver tiende naevner
ogsad, at der har vaeret problemer med kom-
munikationen. Derudover medfgrer en gget
digitalisering ogsa, at det for mange kan veere
sveert at fa adgang til relevante informationer
og sundhedsdata. For eksempel beskriver
parerende, at det er blevet langt svaerere at
hjeelpe dem, som har sveert ved det digitale

- for eksempel mennesker med et udviklings-
handicap eller en hjerneskade.
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“Det var i 2009. Jeg skulle screenes for brystkreeft.

Men fordi jeg sidder i karestol, blev jeg ikke undersogt
ordentligt. Bagefter skrev klinikken, at hvis jeg ikke fik
det bedre, skulle jeg afbestille alle fremtidige screeninger.
Hvad taeenker de pa? Jeg er jo fadt spastisk. | 2020
opdagede hjemmehjcelpen sa en knude i mit hajre bryst.
Det var en kreeftknude pa ni centimeter.”

- Lonnie Als, 67 ar har cerebral parese.
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Tabel 1. Andelen af personer med handicap, der har oplevet problemer med at fa
udfert behandlinger i sundhedsvaesenet og arsagen til problemet

50%

38% ——

25% ———
43,6

3% ——

0%

Problemer med
manglende fysisk
adgang til lokaler

Ja. har oplevet
problemer

Problemer med
manglende fysisk adgang
til eller tilpasning
af apparatur

Problemer med
andre ting

Problemer med
kommunikation

Problemer
med psykiske
udfordringer

6. Storre tilpasning i sundhedsvaesnet:

Sundhedsvaesnet bar som udgangspunkt vaere
indrettet, sa indsatser og fysiske rammer er
inkluderende for alle borgere. Hvis det ikke

er muligt at lave tilbuddene fuldt inkluderen-
de, bgr der vaere rimelig individuel tilpasning.
Det betyder, at sundhedsvasnet har pligt til

at forsgge at indrette sundhedstilbud og de
fysiske rammer pa en made, sa en patient med
handicap har mulighed for at benytte det pa
lige vilkar med andre patienter - sa leenge der
er en rimelig balance i effekten ved at fjerne
barriererne og omkostningerne forbundet med
tilpasningen. Det kan eksempelvis veere i til-
feelde, hvor en kgrestolsbruger ikke kan fa en
mammografi foretaget, fordi der ikke er adgang
til lokaler eller udstyr.

Reglen om rimelig individuel tilpasning i sund-
hedsvaesnet bgr gaelde hospitaler, praktise-
rende laeger og andre sundhedstilbud i den
primaere sundhedssektor. Til sammenligning
eksisterer der i Danmark allerede regler om
rimelig individuel tilpasning pa arbejdsmarke-
det, i dagtilbud til barn og i folkeskolen.

7. Behandleren skal have pligt til at anvise et
alternativ, hvis fysisk adgang mangler:

Hvis adgang ikke kan lade sig gore ét sted i
sundhedsvaesenet pa grund af manglende fysisk
tilgeengelighed, skal det vaere behandlerens
pligt at henvise til et andet sted, hvor behand-
lingen kan gennemfgres. For eksempel hvis

en patient gnsker at fa foretaget en screening
for livmoderhalskraeft - og behandlingsstedet
vurderer, at det ikke kan lade sig gere hos dem
- vil det veere deres ansvar at anvise et alterna-
tivt sted. Det skal ikke vaere borgerens ansvar
at finde et sted, som kan foretage en behand-
ling eller en undersggelse under rimelige vilkar.
Ansvaret for at gennemfare en behandling bar
geelde for bade privatpraktiserende behand-
lingssteder, som modtager tilskud som fx tand-
leger og fysioterapeuter. Det skal selvfglgelig
ogsa gaelde i det offentlige.
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8. Mennesker med handicap skal
have adgang til nye bygninger:

Det er helt afggrende, at sundhedsvaesenet er
tilgaengeligt for alle, hvis alle skal kunne fa den
samme behandling og samme udbytte af be-
handlingen. Derfor bar der bygges nyt ud fra
begrebet universelt design, som skaber lighed,
der inkluderer menneskelig mangfoldighed pa
tvaers af funktionsevne og alder, kan og kultur.
Med universelt design gnsker man at undga at
skelne mellem mennesker med handicap og
mennesker uden handicap. Tanken er, at det
er et grundvilkar, at mennesker er forskellige
og ved at tage udgangspunkt i menneskelig
mangfoldighed, kan man udvikle Igsninger, der
tilgodeser mangfoldige behov. Ved nybyggeri
eller starre ombygninger bar der stilles krav i
udbudsmaterialet om, at byggeriet skal efter-
leve principperne om universelt design, og der
ber tilknyttes en tilgeengelighedsradgiver pa
sterre projekter, som kan radgive om univer-
selt design og tilgeengelighed.

9. Kommunikation for og til alle:

Al kommunikation skal veere tilgaengelig for
mennesker med handicap ved at leve op til
retningslinjer og standarder for tilgeengelig-
hed. P4 den made bliver vigtige informationer,
man som patient modtager i sundhedsvaese-
net, tilgeengelige og forstaelige for alle. Hvis
man har nedsat syn, er ordblind eller har en
hjerneskade, stiller det nogle saerlige krav

til skriftstarrelse, lix-tal og brugervenlighed,
hvis alle skal kunne forsta det. Det er ikke kun
patienter med et handicap, der vil have gavn af
tilgaengelig kommunikation - det gaelder ogsa
2ldre mennesker eller mennesker med korte-
re uddannelsesbaggrund.
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10. Gor digitale lesninger frivillige,
fleksible og tilgeengelige:

Det er positivt, at der kommer flere digitale
lasninger i sundhedsvaesenet og forskellige
muligheder, man kan veelge imellem. Video-
konsultationer og apps, hvor man kan fglge sin
behandling, kan veere med til at skabe bedre
forleb for mennesker med handicap og kronisk
sygdom, fordi det giver starre fleksibilitet. Men
det kan ogsa, hvis de ikke er bade frivillige og
tilgaengelige for alle, bidrage til at @ge ulighe-
den i sundhedsveesenet markant. Derfor skal
de digitale lgsninger tilpasses alle - og leve op
til tilgaengelighedskrav. Hvis man bliver tilbudt
en digital lasning som en del af behandlingen,
skal den fungere for den enkelte borger - og
man skal have den rigtige hjaelp og stette til at
kunne bruge lgsningen. Det skal desuden altid
vaere muligt at veelge den digitale Igsning fra
og tilveelge fysisk fremmade.



11. Transport til og fra behandling:

Mennesker med handicap har ofte sveert at
komme til og fra behandling. Det kan vaere
umuligt at benytte offentlig transport, hvis
man har mange smerter eller har sveert ved at
finde rundt. Og det kan veere sveert at skulle
vente mange timer, sammen med andre pa-
tienter, hvis man har det psykisk darligt og
lider af angst. Blandt mennesker med handi-
cap fortaeller mere end hver fjerde, at de har
oplevet at droppe behandling i sundhedsvae-
senet, fordi de ikke kunne komme til og fra
behandlingens®.

Uanset om man skal til behandling pa et syge-
hus, til sin praktiserende laege eller til genop-
treening skal det vaere muligt at komme der-
hen. Derfor er det helt afggrende, at transport
til behandling for patienter, der ikke selv kan
komme til behandling, ses som en integreret
del af behandlingen og som en patientrettig-
hed pa lige fod med den gvrige behandling.
Derfor bar der ske en gennemgribende revi-
sion af befordringsreglerne, sa reglerne bliver
gennemskuelige for brugerne, sa transporten
bliver mulig at anvende, ogsa selv om man har
en funktionsnedsaettelse, og sa det sikres, at
tilbud om transport er ens og velfungerende i
hele landet.

12. Solsikkesnoren ber udbredes til hele
sundhedsvasenet:

Der skal ske en udbredelse af Solskikkesnoren
hos flere privatpraktiserende laeger, speciallze-
ger, tandlaeger, fysioterapeuter og pa hospita-
ler og specialafdelinger sa sundhedspersonalet
alle steder bliver traenet i, hvad Solsikkesnoren
betyder og bliver bedre til at tage de ngdvendige
hensyn til de patienter, som har et usynligt
handicap og brug for ekstra hjzelp, tid og tal-
modighed. Det bar over alt i sundhedsvaesenet
vaere muligt for patienten at se pa fx sundhed.
dk, om en klinik har indfgrt Solsikkesnoren,
sadan at man har mulighed for at veelge de
behandlere til, der har.

“En af mine veninder skulle scannes, og
det var ret alvorligt. Da portoren kaorte
afsted med hende, sa han, at jeg havde
Solsikkesnoren om halsen. Hov! Er der
noget, du har behov for?, spurgte han.
Ja, kan vi scette farten lidt ned, svarede
jeg. Det var stort, for det var jo min
veninde, det handlede om. Folk bliver
mere hensynsfulde, nar de ser, jeg
beerer Solsikkesnoren.”

- Benthe Bertelsen, 54 ar, lider af tarmsygdom-
men colitis-Crohn. Det usynlige handicap ger
hende affgringsinkontinent og udmatter hende.

6. DH undersggelse 2022
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BEDRE SAMMENH/ENG,
RVALITET 06
SPECIALISERING

Nar man har et handicap eller en kronisk sygdom, og der opstar
andre sygdomme, hvor der er behov for behandling, stiller det
store krav til koordination mellem sektorer og behandlere, og
krav til hgj faglighed og specialiseret viden om sygdom og handicap.
Feelles for mennesker med handicap, multisygdom og kroniske
sygdomme er, at deres forlgb ofte er komplekse og kraever stor
tvaerfaglighed, bade inden for sundhedsvaesenet, mellem perso-
nalegrupper og i samspillet med andre sektorer.
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13. Specialsygehuse skal have storre kapacitet:

Specialsygehuse, som drives efter sundhedslovens
§79, skal have den ngdvendige kapacitet, sa der er
adgang til rehabilitering - pa rette specialiserede
niveau og i rette tid for de patienter, som har et
behov. Det er ngdvendigt med en permanent
udvidelse af fritvalgsrammen - som sikrer at der
ikke er usikkerhed om gkonomien, og at kapaci-
teten er tilpasset behovet. Specialsygehusene bar i
hejere grad anvendes pa det specialiserede social-
omrade, sd kommuner bade visiterer borgere med
et behov for tilbuddene pa tvaers af regioner og
landsdele, og at deres viden bringes i spil, sa
kommunerne kan anvende dem som radgivende
funktion i forhold til konkrete malgrupper. Special-
sygehusene omfatter blandt andet sygehuse, der
varetager et tveerfagligt og sammenhaengende
behandlings- og rehabiliteringstilbud til patienter
med kroniske sygdomme for eksempel mennesker
med muskelsvind, epilepsi, sclerose, mennesker
med sveere bevaegelseshandicap, mennesker med
erhvervet hjerneskade og patienter med ryg-, led-
og muskellidelser

14. Indfer en specialeplan pa det
specialiserede socialomrade:

Der er behov for en specialeplanleegning, der
bade fremmer det rette antal tilbud pa det hajt
specialiserede socialomrade, og hvor rammer for
visitation og finansiering indrettes sadan, at den
sundhedsfaglige anbefaling og behandling falges.
Nar man har veeret indlagt med en sveer lidelse -
for eksempel med en erhvervet hjerneskade eller
pa en psykiatrisk afdeling - sa skal den sundheds-
faglige anbefaling til videre behandling felges og
fortsaettes med de rette kompetencer. | nogle
tilfeelde vil der vaere brug for, at en patient bliver
laengere tid i sundhedsvaesenet, hvis der ikke er et
tilbud klar et andet sted med de rette faglige
standarder. Hvis den behandlingsansvarlige laege
pa sygehuset vurderer, at en patient har behov
for en specialiseret indsats, sa skal kommunen
folge anbefalingen. Der bar indferes et "felg eller
forklar princip” i kommunerne, der betyder, at
hvis den sundhedsfaglige anbefaling ikke falges
eller tilsidesaettes, skal der foreligge en skriftlig
begrundelse’.

15. Mere sundhedsfaglig viden pa botilbud:

Tilsyn med botilbud viser mange alvorlige fejl
og mangler i handteringen af de sundhedsfag-
lige opgaver. Det geaelder fx medicinhandtering,
hvor der i 50 procent af tilsynene i 2020/2021
var fejl i den sundhedsfaglige dokumentation
om beboernes ordinerede medicin, og hele 59
procent manglede dokumentation for be-
boernes aktuelle pleje og behandling®. Derfor
bar det peedagogiske personale blandt andet
uddannes bedre i almen sundhedsobservation,
medicinhandtering og sundhedsfaglig doku-
mentation. Det er ngdvendigt, at personale pa
botilbud i hgjere grad er opmaerksomme pa
borgernes sundhedssfaglige problemstillinger
og i hajere grad inddrager relevante sundheds-
personer, fx den kommunale hjemmesygepleje
og praktiserende laeger, i den sundhedsfaglig
pleje og behandling.

7. Se DHs fulde forslag om specialeplanlaegning
pa det specialiserede socialomrade.

8. Styrelsen for Patientsikkerhed, juli 2022:
Sundhedsfagligt tilsyn med bosteder 2020-2021
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STYRREDE
PATIENTRETTIGHEDER
FOR MENNESKER MED
HANDICAP

Der er behov for at styrke de rettigheder, man har som patient,
ogsa hvis man har kroniske eller flere samtidige sygdomme.

Mange mennesker med handicap og kroniske sygdomme faler
selv, de skal veere koordinatorer og eksperter i deres eget for-
lab og sygdom. Seerligt hvis man har mere end én sygdom eller
handicap, bliver det sveert for behandlere, specialer og aktarer
at tage hgjde for de forskellige udfordringer. Mange oplever
ogsa at blive fejlbehandlet eller, at der mangler et fokus pa
deres gvrige symptomer, som maske ikke har noget med deres
handicap at gore.

| disse tilfaelde er der i endnu hgjere grad behov for et blik pa
det hele menneske - og pa samspil mellem sygdomme, behov
og systemer. Systemet er ofte meget fokuseret pa den enkelte
sygdom eller funktionsnedsaettelse. Det er godt, nar speciali-
seringen er hgj - men det fjerner ogsa nogle gange fokus fra
sammenhangen mellem forskellige sygdomme eller medfgrer,
at symptomer pa anden sygdom overses, fordi fokus alene er
pa den kendte sygdom og/eller handicap.

18 30 SKRIDT MOD MERE LIGHED | SUNDHED



16. Arlig helbredssamtale for patienter
med handicap og komplekse forlab:

Mennesker med kronisk sygdom og handi-

cap, som har behov for lgbende behandling

i sundhedsvaesnet pa grund af en langvarig
funktionsnedsaettelse, skal indkaldes til en arlig
helbredssamtale. Her skal der vaere fokus pa3,
om den eksisterende behandling fungerer efter
hensigten og er tilstraekkeligt sammenhaen-
gende. Samtalen kan ogsa handle om mere
generelle livsvilkar og udfordringer. Samtalen
skal som udgangspunkt forega med den prak-
tiserende laege, men kan ogsa foregd mellem
den behandlingsansvarlige speciallaege eller
hos det ambulatorium/center, som patienten er
tilknyttet via en specifik sygdom.

Overblikssamtaler i Albertslund

| Albertslund tilbyder Laegerne
Kanaltorvet patienterne en arlig
overblikssamtale, hvis deres patienter har
to eller flere samtidige sygdomme, som
der skal tages hand om i almen praksis.
Samtalen er med til at skabe et overblik
for bade patient og laege over, hvilke
undersggelser man for eksempel skal
regne med at skulle til i det kommende ar.
Samtalen giver ogsa mulighed for at tale
om trivsel og sundhed generelt og justere
pa behandling og medicin, s det passer
til patientens behov®.

17. Flere med handicap og kroniske
sygdomme bor have en patientansvarlig
sundhedsperson:

Retten til at have en patientansvarlig laege eller
sundhedsperson, skal udbredes, sa flere men-
nesker med handicap og kroniske sygdomme far
tilknyttet en navngiven person eller et fastde-
fineret team af personer, som har det overord-
nede ansvar for patientens behandlingsforlgb.
Samtidig skal den patientansvarlige tovholder pa
sygehuset have en starre rolle

9. Kilde: Politiken og praktiserende laege Janne Unkerskov

med at bygge bro og koordinere med det naere
sundhedsvaesen. Siden 2018 har man som
kreeftpatient haft mulighed for at fa tildelt en
patientansvarlig laege. Samtidig tilbyder regio-
nerne en patientansvarlig lsege ved andre typer
sygdomme, hvis og nar regionerne finder det
relevant for den enkelte patient. | praksis kender
mange patienter ikke til ordningen eller mulighe-
den for at fa en laege tilknyttet. Derfor er der be-
hov for at indfere en mere systematisk indsats,
sa langt flere mennesker far gavn af ordningen.

18. Ret til kvalificeret genoptraening,
vedligeholdelsestraening og rehabilitering:

Genoptraening og vedligeholdelsestraening er
lige s vigtig behandling, som andre sundheds-
behandlinger. For en lang raekke patienter med
kroniske sygdomme og handicap er det den
eneste behandling, der findes for at afhjeel-

pe deres symptomer. Derfor bgr almindelige
patientrettigheder ogsa geelde genoptraening,
vedligeholdelsestraening og rehabilitering, som
ofte er kommunens ansvar. | dag er behandlin-
gen alt for forskellig og tilfeldig. Derfor bgr der
indfgres kvalitetsstandarder og krav til gen-
optraening og vedligeholdelsestraening bade
hvad angar indholdet og kompetenceniveauet
i kommunerne. | nogle tilfaelde vil det vaere
ngdvendigt at flytte ansvaret for og udbuddet
af genoptraening fra den enkelte kommune.

19. Gratis fysioterapi - hele aret:

Der skal indferes en langsigtet lgsning pa ord-
ningen med vederlagsfri fysioterapi, sddan at de
patienter, der er henvist til behandling ogsa far
adgang til behandling - hele aret. Som ordningen
er sat sammen i dag, medfgrer den gkonomiske
ramme, at behandling stoppes eller patienter
bliver sat ned i behandling sidst pa aret. Veder-
lagsfri fysioterapi er behandling pa lige fod med
andre ngdvendige sundhedsbehandlinger - og
patienterne bgr veere underlagt samme rettighe-
der, som modtagere af andre sundhedsydelser.
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20. Adgang til det rigtige hjeelpemiddel:

Der begr ske en modernisering og forenkling af
lovgivningen om hjeelpemidler, sa loven under-
stotter gget faglighed, mindre ventetid og en
smidigere visitation af hjelpemidler. Derfor ber
afgraeningscirkuleret afskaffes, sa det hjzelpe-
middel, man har faet pa sygehuset, kan tages
med videre, nar man bliver udskrevet, s& man
ikke skal starte forfra med at ansgge om et nyt
hjeelpemiddel i kommunen. Der bgr oprettes
hjeelpemiddelcentre, der bevilliger hgjt spe-
cialiserede hjelpemidler til borgerne og sikrer
bade det rette udbud og det rette match af
hjeelpemiddel. Det vil medfere langt mindre bu-
reaukrati for bade borgere samt dem, der skal
bevillige og visitere til hjaelpemidler.

21. Ret til ledsager og stotte ved

behandling og indlaeggelse:

Det skal vaere muligt for mennesker med et
handicap, der ikke kan klare sig selv, at fa den
nedvendige ledsagelse og stotte med til bade
behandlinger og indleeggelser. For eksempel
skal en borger med et udviklingshandicap,

som ikke kan veere indlagt alene - have lov til
at have en ledsager med under indlaeggelse.
Derudover skal BPA-ordningen (Borgerstyret
Personlig Assistance) fglge borgeren under ind-
leggelse. Der skal etableres en klar hjemmel i
loven, som danner grundlag for, at en bevilliget
BPA-hjeelper efter en individuel vurdering kan
folge BPA-borgeren ved indlaeggelse, sa ved-
kommende er ligestillet med andre patienter.
Praksis indebeerer i dag, at kommunerne - med
henvisning til sektoransvarlighedsprincippet
kan afvise, at borgeren kan have sine hjaelpere
med ved indlaeggelser i sygehusvaesenet. Men
hjeelpernes opgaver kan ikke lgses af perso-
nalet i sygehusvaesenet. Det er der hverken
personale eller ressourcer til pa hospitalerne.
En afgerelse om fratagelse af hjeelp under
indleeggelse skal samtidig entydigt omfattes af
varslingsreglerne efter servicelovens 8 3a.
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“Med en ledsager bliver du tryg. Du far
stillet de rigtige spargsmadl til lcegen og
far hjcelp til at huske, hvad der blev sagt.
At have en ledsager er som at have en
servicehund eller som seksadrig

at have mor eller far med. Det er vildt
vigtigt for at forsta din egen situation.”

- Kim Erik Andersen, 61 ar. Hjerneskadet.

22. Indfor ret til tolkning:

Det skal altid veere muligt at give og modta-

ge informationer i sundhedsvasenet, uanset
hvilken form for tolkning man har behov for
pa grund af et handicap. Derfor skal det altid
vaere muligt at fa en tolk, ndr deve, steerkt
herehaemmede eller dgvblinde skal modtage
vigtige informationer i sundhedsvaesenet samt
deltage i behandlinger og undersggelser. |
praksis sker det alt for ofte, at behovet for en
tolk undervurderes af sundhedspersonalet og
derfor afvises. Vigtige beskeder om behand-
ling fra en tolk er lettere at forsta end ord pa
en lap papir eller pa en mobil. Den slags be-
skeder skal heller ikke overleveres af bgrn eller
andre pargrende. Om en tolk er ngdvendig,
ma ikke veere op til den enkelte sundhedsper-
son eller afhaenge af en vurdering fra den ene
gang til den anden.



Kim Erik Andersen, 61 ar. Hjerneskadet.




KONOMI SKAL IKKE
VIERE AFGORENDE FOR
SUNDHEDSTILSTANDEN

Mennesker med handicap og kroniske sygdom-
me har ofte store udgifter til sundhedsydelser
sammenlignet med mennesker uden handicap.
Det geaelder for eksempel hgje udgifter til medi-
cin, psykologhjaelp og fysioterapi, som pa trods
af henvisninger fra leegen fortsat har en hgj
grad af egenbetaling. Det kan ogsa vaere store
udgifter til tandleegebehandling pa grund af
bivirkninger fra medicin eller sygdom. Mulighe-
derne for at fa tilskud til behandling er meget
forskellige indenfor forskellige sektorer. | dag
er systemet ikke indrettet sddan, at dem med
sterst behov ogsa er dem, der far mest hjaelp.
Tveertimod.

Mere end hver tredje person med handicap har
undladt at fa en laegeordineret behandling pa
baggrund af manglende gkonomi ifglge en ny
undersggelse i DH's panel. Naesten hver fjerde
har inden for det sidste ar (2022) stoppet en
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behandling, som de oplevede hjalp mod deres
sygdom, fordi de ikke havde rad til at fortsaette.
Mere end halvdelen af dem, der blev spurgt er
bekymret for, om de i den naermeste fremtid
har rad til sundhedsbehandling eller medicin.

Den aktuelle gkonomiske situation forvaerrer
situationen og medfarer, at seerligt dem med de
laveste indkomster har sveert ved at betale for
deres ngdvendige medicin. En undersggelse fra
Diabetesforeningen i 2022 viser, at 16 % af alle
med diabetes sparer pa medicin, hvoraf flest
har kgbt et andet og billigere diabetespraeparat.
Andre har faet diabetesmedicinen til at straekke
leengere ved at tage faerre enheder eller sprun-
get en dosis over. Det er iseer ledige, fleksjobbere
og fertidspensionister, der har problemer.

Her er det naesten hver tredje, der sparer pa
medicinen'®.

10. Diabetesforeningen "Undersggelse: Inflation og diabetes”,
2022. Undersggelse pa baggrund af 4.594 besvarelser i perioden

oktober til november 2022


https://diabetes.dk/media/zj3exqce/medlemsunders%C3%B8gelse-stigende-inflation-og-diabetes.pdf


Tabel 2. Hvilken behandling mennesker med handicap har afstaet fra at modtage

pa grund af manglende ekonomi

B Mennesker med handicap /leengerevarende sygdom
Hele befolkningen

60%

45%
30%
a7 46
15% 34
8
0%

Fysioterapi

Medicin Psykolog

Fodterapi Andet

Anm.: Kun personer, der har svaret ja til, at de har afstdet fra laegeordineret behandling pa grund af udgifterne
til egenbetaling, har svaret pa dette spgrgsmal. Mennesker med handicap/leengerevarende sygdom og
hele befolkningen bygger pa svar fra hhv. 138 og 168 personer. Hver respondent har kunne valge flere

svarmuligheder.

Kilde: Spgrgeskema udsendt til DH's webpanel samt Analyse Danmarks DK-panel.

23. Laeg loft over al egenbetaling pa
laegeordineret sundhedsbehandling:

Der skal indferes et loft over sundhedsbehand-
ling, som medfgrer, at de patienter som er mest
syge, ikke ogsa skal betale allermest. Loftet skal
inkludere udgifter til legeordineret medicin,
psykolog, fysioterapi, fodterapi samt special- og
omsorgstandpleje, hvor der i dag er en egenbe-
taling. Vi foreslar, at loftet er 3.000 kroner om
aret for voksne og 1.000 kroner for barn.

24. Revider reglerne for tilskud pa
sundhedsomradet:

Tilskudssystemet og reglerne for at fa tilskud

til forskellige sundhedsbehandlinger skal gen-
nemgas og revideres med henblik pa indrette

et tilskudssystem, hvor dem med sterst behov
far mest tilskud. | dag er der et utal af forskellige
regler i regi af forskellige myndigheder for at fa
tilskud til sundhedsbehandlinger som fysioterapi,
tandbehandling, psykolog, fodterapi og medicin.
For den enkelte, men ogsa for legen eller social-
radgiveren, er det saerdeles vanskeligt at gen-
nemskue, hvor stor en del af udgiften, der kan
daekkes af det offentlige, og hvad man selv skal
betale. Det er ofte sddan, at dem med allerstarst
og leengerevarende behov ikke kan fa daekket de
udgifter, de har til psykolog, vedligeholdelses-
traening eller fysioterapi. Det betyder, at mange
helt fraveelger behandling, som ellers kunne gge
deres livskvalitet og sundhedstilstand.
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TETTERE FELLESSHABER
06 MERE BEVAGELSE

En forudseetning for at kunne leve et sundt liv
er, at man har mulighed for at deltage i faelles-
skaber - og seerligt i de feellesskaber, som frem-
mer ens sundhed. Det geelder bade muligheden
for at dyrke motion sammen med andre, og at
man i det hele taget har mulighed for at vaere en
del af sunde feellesskaber, hvor man har nogen
at dele hverdagen med.

For de fleste af os spiller hverdagsbarrierer som
mangel pa tid, lyst og prioriteringen af familie
og arbejde ind p3, at vi ikke bevaeger os mere,
end vi ggr. Men en undersggelse fra Syddansk
Universitet viser, at hos personer med funkti-

Tabel 3: Hvilke barrierer mennesker har oplevet i

forhold til at dyrke motion

38%

onsnedsaettelser ser det anderledes ud. Her
angiver mange deres funktionsnedsaettelse
som en barriere for netop at bevaege sig mere.
Desuden forteeller de, at de er i darlig form, er
skadede, er bekymrede for at blive skadet eller,
at de mangler de ngdvendige faerdigheder eller
det rette udstyr for at kunne deltage.

En undersggelse fra DH blandt mennesker med
handicap viser ogsa at 73 procent oplever barri-
erer i forhold til at dyrke motion.

11. SDU forsning om funktionsnedseettelse

28,5%

19%

9,5%

23,4

0%
Problemer med at deltage i
sport/ motion/ traening pga.

fysisk adgang

Problemer med at deltage i
sport/ motion/ treening pga.
psykiske udfordringer

Problemer med at deltage i Andet
sport/ motion/ treening pga.

skonomiske barrierer

Anm.: Mennesker med handicap/leengerevarende sygdom bygger pa svar fra 278.

Hver respondent har kunne valge flere svarmuligheder.

Kilde: Spgrgeskema udsendt til DH's webpanel samt Analyse Danmarks DK-panel.
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https://www.sdu.dk/da/forskning/danmark_i_bevaegelse/nyheder/funktionsnedsaettelse

25. Okonomisk stotte til fritidsaktiviteter
for mennesker med saerlige behov:

Det er i dag muligt at blive indstillet til et fritids-
pas, hvor kommunen kan vealge at betale en del
af kontingentet til motion og deltagelse i fri-
tidsaktiviteter. Vi foreslar at udvide og udbrede
ordningen, sa flere mennesker med handicap,
iseer hvis der er et fagligt begrundet behov for
at dyrke motion, far betalt deres kontingent til
at deltage i sport. For mange mennesker med
sygdom eller handicap er det ekstra ngdvendigt
at holde kroppen i gang, og der er nogle saerlige
omkostninger forbundet med at dyrke motion,
nar man har et handicap. Enten fordi man har
nogle seerlige behov for en bestemt type moti-
on eller, at der ikke er tilgeengeligt alle steder.

Vi foreslar, at det skal veere lettere at fa betalt
de udgifter, der er forbundet med at ga til den
form for motion, man har behov for og lyst til.

26. Lav en "grej-bank” for hjaelpemidler:

Det skal veere lettere at fa adgang til det hjzelpe-
middel, man skal bruge for at kunne vare aktiv.
For eksempel, at man kan fa den karestol, der
kan klare at kgre i terraen, hvis man gerne vil ud i
naturen eller en protese, som er god nar man lg-
ber, men ikke kan bruges til at ga. Derfor skal der
afsaettes midler til at oprette en "grej-bank”, hvor
mennesker med handicap kan lane og afpreve
forskellige aktivitetshjeelpemidler, sa der kan
findes et, der passer til behovet. Generelt bar
der findes en lgsning, sa man kan opna ekono-
misk stette til at anskaffe de hjselpemidler, der er
ngdvendige for at veere aktiv og dyrke idraet.

27. Og stotten til frivillige feellesskaber:

Statten til frivillige faellesskaber og civilsam-
fundsorganisationer, som inkluderer menne-
sker med handicap skal gges. | dag kan det
veere svaert for mange klubber og frivillige
tilbud at levere de ngdvendige ressourcer til at
inkludere mennesker med seerlige behov i moti-
on og feellesskaber. Derfor skal det i hgjere grad
vaere muligt for foreninger, frivillige og klubber
at fa hjaelp til at gere deres tilbud tilgeengelige
for alle- uanset, om de har et synligt eller usyn-
ligt handicap. Det kan for eksempel vaere via en
ansggningspulje, hvor foreninger kan ansege
om hjeelp til udstyr, eller ekstra ressourcer, som
er ngdvendige for at inkludere flere.

Overblikssamtaler i Albertslund

DBU og Parasport Danmark har igennem
flere ar arbejdet sammen for at hjeelpe
endnu flere mennesker med handicap
ind i fodboldklubberne, fordi alle uanset
forudsaetninger skal have mulighed for
at tage del i idreettens faellesskaber.
Partnerskabet betyder blandt andet, at
klubberne kan fa skonomisk statte til
for eksempel spillertaj, hjaelp til at kleede
traeenerne pa til opgaven samt at finde
og tage godt imod spillere med autisme,
ADHD eller andre handicap.

Kilde: DBU.dk
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28. Opret en pulje til handicap-
organisationernes sundhedsfremmende
indsatser:

Der skal afsaettes penge til en pulje som han-
dicap - og patientorganisationer kan sege til
forebyggende og sundhedsfremmende aktivi-
teter for mennesker med handicap. Det kan for
eksempel veere til aktiviteter, der handler om
rygestop, kostomlaegning eller motion.

29. Hver kommune skal have standarder for
kvaliteten i patientuddannelser og traening:

Der skal stilles krav om, at alle kommuner skal
tilbyde traening og patientuddannelse til men-
nesker med handicap og kroniske sygdomme.
| dag er der meget stor forskel pa, hvad man
kan fa af tilbud fra kommune til kommune,
men det er ngdvendigt ogsa at stille krav til
indholdet i de forebyggende indsatser som
treening, kostomlaegning og tilbud om vaegttab
og rygestop, herunder hvilke patientgrupper,
der skal veere tilbud til.
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30. Vaek med ensomhed:

Forebyggelse, opsporing og afhjzaelpning af en-
somhed bgr teenkes ind i relevant lovgivning og
retningslinjer og aftaler pa sundheds- og pleje-
omradet for regioner og kommuner. Det geelder
for eksempel i sundhedsloven og i sundhedsaf-
talerne mellem kommuner og regioner.
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DH er talergr for handicaporganisationerne og repraesenterer alle typer af handicap
- fra hjerneskade og gigt til udviklingshandicap og sindslidelse.
35 handicaporganisationer med cirka 340.000 medlemmer er tilsluttet DH.
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