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Hgringssvar vedr. Sundhedsstrukturkommissionens afrapportering

Alzheimerforeningen takker for muligheden for at afgive hgringssvar vedr. Sundhedsstrukturkommissionens
afrapportering. Afrapporteringen er meget grundig, gennemarbejdet og ikke mindst fyldestggrende. Vores
hgringssvar vil fokusere pa udvalgte elementer af afrapporteringen, som i seerlig grad har betydning for
malgruppen af patienter med en demenssygdom og deres pargrende.

Udfordringer og forudsaetninger

| Alzheimerforeningen er vi enige i kommissionens vurdering af de vaesentligste tendenser og udfordringer
for sundhedsveaesenet. Ikke mindst er vi optagede af, at de tre primaere udfordringer, kommissionen
adresserer: usammenhangende patientforlgb, ubalancen mellem det primzere og det sekundaere
sundhedsvaesen samt geografisk og social ulighed i sundhed, skal handteres og minimeres i en kommende
reform af sundhedsvaesenet. Patienter med en demenssygdom og deres pargrende er i saerlig grad udsatte
for disse udfordringer, bl.a. fordi de — alene i kraft af sygdommens natur — har sveert ved at navigere i et
sundhedsvaesen med forskellige aktgrer, logikker og incitamenter. Fordi de ofte har andre somatiske
sygdomme og har brug for hgj grad af tvaerfaglighed. Og fordi den primare behandling foregar i
kommunerne uden bindende kvalitetsmal eller kliniske standarder med massiv ulighed til fglge. | vores
optik kan patienter med demens og deres pargrende fungere som en lakmusprgve pa hvorvidt en
kommende sundhedsstruktur reelt formar at skabe et sammenhangende og baeredygtigt sundhedsvaesen.

Tvaergdende anbefalinger er vigtige men kan ikke sta alene

Kommissionens 6 tvaergdende anbefalinger er bestemt forudseaetninger for udviklingen af et mere
sammenhangende sundhedsvasen, og vi bakker op om alle 6 og opfordrer til, at de implementeres uanset
den fremtidige organiseringsform.

Det undrer os dog, at forebyggelse og sundhedsfremme ikke har faet sin egen tvaergaende anbefaling, meni
stedet har en meget nedtonet rolle i kommissionens anbefalinger. Man far som laeser indtrykket af, at
kommissionen antager, at hvis blot de organisatoriske og gkonomiske incitamenter tilvejebringes, sa vil
sundhedsvaesenet automatisk indfri potentialerne ved gget forebyggelse.

Danmark halter faktuelt bagefter de andre nordiske lande, nar det kommer til levetid, og social ulighed i
sundhed er markant i Danmark. Der er tilmed et potentiale for at forebygge nogle af de store
folkesygdomme langt bedre. Fx er 1/3 af de risikofaktorer, der anslas at resultere i demenssygdomme,
potentielt pdvirkeligel, det gaelder fx fysisk aktivitet, isolation, hgre- og synstab samt rygning. Hvis
sundhedsvaesenet skal veere baeredygtigt og udnytte sine ressourcer bedst muligt samt bidrage til at skabe
sammenhangende forlgb med patienten i centrum, sa er vi ngdt til i langt hgjere grad at fokusere malrettet
og systematisk pa forebyggelse og sundhedsfremme. @konomiske incitamenter og kaedeansvar er bestemt

" https://www.thelancet.com/commissions/dementia-prevention-intervention-care



#"™\ bedre liv
c‘l med demens

alzheimerforeningen

én forudsaetning herfor, men det kan ikke sta alene. Der ma andre strukturelle greb til, som understgtter
den langsigtede, primaere forebyggelse som fx at teenke forebyggelse og sundhedsfremme meget bredere
end det traditionelle sundhedsvaesen a la den folkesundhedslov, som 71 organisationer stgtter op om?2. Vi
opfordrer derfor beslutningstagere til at fokusere pa dette element.

Pdrgrende

Pargrende lgfter i dag en keempe opgave i sundhedsvaesenet, ikke mindst nar det kommer til pargrende til
mennesker med demens, der star for meget pleje og koordinering, fordi de ma kompensere for deres naeres
kognitive funktionstab.

Vi haefter os ved, at pargrende herunder deres roller og rettigheder ikke naevnes i kommissionen — vi
opfordrer til, at man politisk haever ambitionerne vedrgrende pargrende og sikrer dem bedre rettigheder, fx
gennem nationale standarder for aflastning og aflgsning og en professionel pligt til at inddrage pargrende i
samarbejdet omkring kognitivt svaekkede patienter.

Almen praksis

Vi bakker op om kommissionens anbefalinger til udvikling af almen praksis. For mennesker med demens,
som for andre patientgrupper med kroniske sygdomme, er den praktiserende leege en fuldstaendig
afggrende kapacitet i sygdomsforigbet. Desvaerre ser vi i dag, at kvaliteten og tilgeengeligheden er utrolig
svingende. Det er afggrende at udbygge kapaciteten og sikre en hgj, ensartet kvalitet. Herunder ogsa gget
tilgeengelighed for kommunale aktgrer til dialog og sparring med patientens praktiserende lzege.

Vi forventer, at gget tvaerfaglighed i almenmedicinske tilbud vil bidrage til at Igfte kvaliteten. | den
forbindelse vil vi fremhaeve, at der findes kompetencer i det naere sundhedsvaesen, der i dag Igftes i
kommunerne, til fx at arbejde med sundhedsfremme, demens og personcentreret omsorg, som bgr spredes
til almenmedicinske tilbud og det gvrige sundhedsvaesen, saledes at patienter fx med kognitive udfordringer
mgdes med personcentreret omsorg ogsa i almen praksis. En styrkelse af kvaliteten og tvaerfagligheden i
almen praksis vil ogsa muligggre at gentaenke udredningsforlgb for demens, hvor der i dag er store
kapacitetsudfordringer fx ved at nyeste metoder anvendes systematisk i almen praksis.

Digitalisering

Vi ser et stort potentiale i en gget og bedre koordineret digitalisering af sundhedsvaesenet. Det geelder bade
i relation til journalisering og vidensdeling og i relation til konkrete indsatser, som kan muligggre mere
hjemmebehandling eller muligggre sparring mellem fagpersoner. Ogsa for mennesker med kognitiv
sveekkelse vil det ofte vaere relevant og meningsfuldt at anvende digitale indsatser. Det er dog — naturligvis —
fuldstaendig afggrende, at det foregar pa en made, hvor alle Igftes — ogsa de der ikke formar at indga i
digitale I@sninger. En samlet digitaliseringsstrategi skal derfor bygge pa en dialog med den enkelte patient
og om muligt dennes pargrende om hans eller hendes kompetencer og praeferencer ift. behandling.

National sundhedsplan

En national sundhedsplan er i vores optik en ngdvendig og afggrende forudsaetning for at lykkes med at
skabe et bedre sundhedsvaesen. | dag mangler det naere sundhedsvaesen prioritering, kompetencer og
retning og organiseringen er ikke tilpasset en virkelighed, hvor flere og flere opgaver lgses uden for

2 https://danskepatienter.dk/politik-presse/nyheder/ny-folkesundhedslov-skal-skabe-bedre-sundhed-for-alle
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sygehusene. Det er vigtigt, at en national sundhedsplan ogsa adresserer hjernesygdomme, fx en national
hjerneplan, der udmgnter WHO’s handlingsplan fra 20223,

Vi bakker ubetinget op om at udarbejde nationale kvalitetsstandarder for det naere sundhedsvasen. P3
demensomradet er der en raekke psykosociale indsatser, som har dokumenteret effekt pa symptomer og
sygdomsforlgb, men disse indsatser leveres i dag under serviceloven, fordi de er ikke-farmakologiske, og det
betyder, at der er en enorm geografisk variation i tilbuddene. Det skal undgas gennem indfgrelse af
nationale kvalitetsstandarder. Det er dog helt afggrende, at disse bliver tydelige, ambitigse og reelt
forpligtende. De to kvalitetsstandarder, der er revideret/udarbejdet af sundhedsstyrelsen pa opdrag fra
sundhedsaftalen 2022, er uambitigse og uforpligtende og har derfor desvaerre ikke den forngdne effekt i
forhold til at mindske geografisk ulighed og sikre borgerne lige rettigheder til relevant behandling. Det er
ogsa vigtigt, at kvalitetsstandarderne tager afsaet i patientens forlgb og ikke i den aktuelle organisering, som
det fx er tilfeeldet med kvalitetsstandarderne for patientrettet forebyggelse, som fokuserer ensidigt pa
kommunernes forpligtelser og ikke pa gvrige aktgrers.

Med andre ord skal man som patient have tilbudt den relevante behandling af en hgj kvalitet, uanset
hvilken kommune man bor i.

Opgavesamling skal skabe sammenhangende forlgb

Kommissionen har haft fokus pa at vurdere, hvorvidt og i hvilken grad det vil vaere hensigtsmaessigt at samle
opgaver, der i dag varetages af forskellige aktgrer pa sundhedsomradet. Vi er enige med kommissionen i, at
en samling af opgaver vil give reel mulighed for at skabe sammenhaeng i forlgb og anvende ressourcerne
mest hensigtsmaessigt.

Vi ser, at den store opgavesamling, som beskrevet af kommissionen, har klart det stgrste potentiale. Ved at
samle alle relevante indsatser under én myndighed vil man kunne etablere kaadeansvar, skabe sammenhang
og sikre, at gkonomiske incitamenter eller mangel pa samme ikke spander ben for den rette behandling. Vi
mener, at praktisk hjeelp og madservice skal vaere en integreret del af indsatsen, derfor bgr disse opgaver
felge med i en opgavesamling.

Vi vil i den sammenhaeng pa det kraftigste frarade en mellemstor opgavesamling, hvor stgrstedelen af den
kommunale sundhedsopgave udskilles til en anden aktgr, men hvor kommunerne beholder ansvaret for
plejehjem. Beboere pa plejehjem er steerkt sveekkede og syge og udggr en af de mest komplekse
patientgrupper i landet. Ca. 75 % af dem har en demenssygdom (i rapporten anfgres at det er ca. 40 %, men
dette tal deekker kun over de, der har en formel diagnose og rummer ikke de mange, der har
demenssymptomer, men som af forskellige arsager ikke udredes). | takt med en aldrende befolkning,
forventer vi, at andelen af mennesker med demens pa plejehjem vil vokse yderligere (med mindre
plejeboligkapaciteten gges markant). Hvis plejehjem udskilles fra resten af det nzere sundhedsvaesen, vil det
betyde en udvanding af de sundhedsfaglige kompetencer pa plejehjem, hvor vi allerede i dag ser store
mangler, og det vil yderligere @gge risikoen for, at patienter tabes i overgangene. Allerede i dag ser vi en
markant hgjere frekvens af genindlaeggelser for mennesker med demens, og den frekvens ma forventes at
stige yderligere med en mellemstor opgavesamling.

| forhold til den skitserede lille opgavesamling er det sveert at se det som andet end en lille justering af
status quo som blot vil skabe nye snitfladeproblematikker. Vi tror derfor ikke pa, at en lille opgavesamling vil

3 https://www.who.int/publications/i/item/9789240031029
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have potentialet til at indfri malene for en sundhedsstrukturreform, der skal sikre sammenhang, hgj
faglighed og lighed.

Organisering af fremtidens sundhedsvaesen

| Alzheimerforeningen er vi optagede af, at en reform skal gge sammenhangen, hvoraf fglger opfordringen
til at samle det eksisterende aeldre- og sundhedsomrade under én faelles myndighed. Vi er mindre optagede
af, hvem den myndighed bliver, og derved hvilken af de foresldede modeller, der implementeres. Det
afggrende er, at der er bindende, nationale kvalitetsstandarder og prioriteringer, gerne i form af
"pakkeforlgb’, som vi har set det pa kraeftomradet for flere af de store sygdomsgrupper herunder
demenssygdomme.

Forlgbskoordination

Overgange mellem sektorer er en stor udfordring for sammenhangende patientforlgb. Vi ser dog ogsa
talrige eksempler p3, at borgere tabes inden for eksisterende organisatoriske strukturer, fx mellem
hospitalsafdelinger eller mellem traeningsindsats, sygepleje, hjemmepleje eller plejehjem i kommunalt regi.
For vores malgruppe handler det ofte om, at der ikke er demenskompetencer til stede pa sygehuset, at der
ikke sikres en tilstraekkelig vidensdeling for en patientgruppe, som ikke selv kan videregive informationer,
eller at somatiske symptomer ikke afdeekkes og behandles, fordi demenssymptomerne skygger for
somatiske symptomer, som det ogsa g@r sig geeldende i psykiatrien og pa nogle handicapomrader.
Sammenhang og kvalitet i forlgb er derfor ikke gjort med kaedeansvar, der ma ogsa sikres en tydeligere
koordination af forlgb for de svageste patientgrupper. Vi foreslar, at dette ansvar defineres tydeligt som en
del af det naere sundhedsvaesen uanset fremadrettet ny organiseringsform.

Organiseringsmodellerne fra et demensperspektiv

Vi har i det fglgende kommentarer til hver af de foreslaede organiseringsmodeller ud fra de udfordringer i
den nuvaerende organisering, som rammer vores specifikke malgruppe, fx:

* Demenssygdom er den stgrste arsag til tabt sundhed for alle danskere over 80 ar.*
* Patienter med demenssygdom far oftere ringere behandling for de gvrige sygdomme, de ogsa lider
af:

o Risikoen for at dg af en infektion efter hospitalsindlaeggelse er dobbelt sa hgj for mennesker
med demens sammenlignet med patienter uden demenssygdom?.

o Halvdelen (45%) af alle demenspatienter far problematisk medicin (sakaldt “rgd-listet”), der
generelt bgr undgas til seldre, mens det “kun” er 29,7% af zldre patienter uden
demenssygdom®.

o Brug af antipsykotika til mennesker med demens forgger dgdeligheden inden for et halvt ar
med 35 procent. Alligevel er forbruget naesten 10 gange hgjere blandt personer med
demens sammenlignet med forbruget hos personer uden demens.

o Hjemmeboende med demens er oftere udsat for fejlmedicinering og polyfarmaci end
personer uden demenssygdom

o Der er 2% gang sa mange forebyggelige indlaeggelser fra plejehjem_sammenlignet med
alderssvarende patienter, der ikke bor pa plejehjem’.

4 WHO: Top 10 causes of DALY in Denmark for both sexes aged 80 to 84 years and 85 years and above (2019)
5 Nationalt Videnscenter for Demens 2022

8 Alzheimer Association, facts and figures

7 Sundhedsdatastyrelsen 2020
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* Tre ud af fire pargrende oplyser, at rollen som pargrende til en demenspatient har pavirket deres
helbred negativt®.

* Flere end halvdelen af alle pargrende oplyser, at de har problemer med sgvn, og naesten en
tredjedel navner angst eller depression®.

* Hver tiende pargrende til en demenspatient oplyser, at de pga. funktionen som pargrende er gaet
tidligere pa pension, efterlgn eller pa anden made er holdt op med at arbejde®.

*  Fortsat ventetider pa udredning pa mere end 70 uger og kun cirka 60 procent far en specifik
demensdiagnose®®.

* Hver tredje familie bergrt af demens er ikke kontaktet af kommunen efter demensdiagnosen blev
stillet.

* Fire ud af ti pargrende og demenspatienter kender ikke til en eneste kommunal pargrende- eller
stgttegruppe for demenspatienter, aegtefaeller, voksne bgrn eller mindrearige bgrn.

* Hver anden pargrende og hver femte demenspatient far slet ingen relevante demenstilbud eller kun
tilbud i lav/meget lav grad®2.

Model 1 — Regionalt enhedssundhedsvaesen med 8-10 sundheds- og omsorgsregioner

| forhold til at indfri ovenstaende er det umiddelbart model 1 af de skitserede modeller, der har det stgrste
potentiale, idet modellen skaber forudsaetninger for kaeedeansvar og én myndighedsfunktion for det
samlede sundheds- og seldreomrade. Det vil kunne betyde langt smidigere overgange fra henvisning til
udredning, tidlig st@tte, behandling og palliativ pleje. Det vil forventeligt bade gge kvaliteten og lette den
store byrde, pargrende til mennesker med demens udszettes for som de facto koordinatorer for forlgb pa
tveers af sektorer.

Modellen vil ligeledes forbedre mulighederne for at lade kompetencer bevaege sig pa tveers og vil gge
incitamenter til at prioritere en tidlig indsats og sammenhaeng i forlgb, som er en stor udfordring for
mennesker med demens.

| kraft af kommunernes varierende stgrrelse og befolkningstaethed er der i dag meget stor variation i de
demenstilbud, den enkelte kommune har. Vi har set sporadiske eksempler pa tvaerkommunale samarbejder,
som bidrager til at gge volumen, kompetencer og kvalitet, men det er meget tilfeeldigt og ganske ofte
afhaengig af puljefinansiering. Model 1 vil derfor skabe bedre forudsaetninger for, at den udgvende
myndighed har tilstraekkelig borgervolumen, kapacitet og kompetence til at Igfte sundhedsomradet for alle
patientgrupper. Det gelder fx yngre mennesker med demens i let grad, der har brug for patientrettet
forebyggelse og psykosociale indsatser malrettet deres livssituation, hvilket er sveert at honorere i de mindre
kommuner, fordi der er ca. 3000 mennesker under 65 med en demensdiagnose® i hele landet. Vi ved ogsa,
at en tidlig indsats — i seerdeleshed ogsa for denne malgruppe — er afggrende for sygdommens progression.

Samtidig er det afggrende at fastsla, at en omstilling til og styrkelse af det naere sundhedsvaesen ikke er gjort
med en strukturaendring, og vi anerkender bekymringen for en gget centralisering. Det vil derfor vaere
vigtigt ved model 1 at sikre, at sundheds- og velfaerdstilbud reelt er naere, og at patientrettigheder
overholdes, samt at der er fokus pa ventelisteproblematikker.

8 Alzheimerforeningen 2018

® Alzheimerforeningen, Scleroseforeningen, Parkinsonforeningen 2023
0 Alzheimerforeningen, Scleroseforeningen, Parkinsonforeningen 2023
" Venteinfo.dk 2024, Nationalt Videnscenter for Demens, 2022

2 Alzheimerforeningen 2020

3 https://videnscenterfordemens.dk/da/yngre-med-demens
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Model 2 Statsligt enhedssundhedsvaesen med 8-10 administrative enheder

Vi anerkender de fordele, der ved model 2 vil vaere ift. at kunne sikre ensartet kvalitet og standarder pa
tveers af landet med henblik pa at reducere den geografiske og sociale ulighed markant. Samtidig er vi
bekymrede for implementeringen af ét statsligt sundhedsvaesen uden lokalt demokratisk ophaeng, og vi kan
ikke se denne model fungere i praksis med de styringsmaessige udfordringer, den vil medfgre.

Model 3 — Sundhedsregioner

Denne model er i praksis en opretholdelse af status quo med fa mindre justeringer. Vi er bekymrede for, at
et valg af denne model vil medfgre, at det store arbejde i forbindelse med sundhedsstrukturkommissionen
og den massive politiske bevagenhed vil ende ud med ikke at ggre den tilstraekkelige forskel for
sundhedsvaesenet.

F@rst og fremmest giver modellen ikke mulighed for at etablere det keedeansvar, som i vores optik er
afggrende for at hgjne kvaliteten. Det har vaeret forsggt inden for den eksisterende model at skabe
incitamentsstukturer og samarbejdsmodeller, der skulle skabe gode forudsatninger, fx den kommunale
medfinansiering og samarbejdsudvalg/klynger, men historikken viser tydeligt, at dette ikke er tilstraekkeligt
til at bryde med siloerne i sektorer. Vi har derfor ikke tiltro til, at de justeringer, kommissionen peger pa vil
veere tilstreekkelige til at indfri de mal, der er sat.

Derudover er vi bekymrede for, at en fortsaettelse af den eksisterende organisering vil medfgre, at patienter,
der har brug for behandling i det naere sundhedsvaesen fortsat vil vaere underlagt det kommunale selvstyre
og den enkelte kommunes prioriteringer, kompetenceniveau samt gkonomiske forudsaetninger. For gruppen
af mennesker med demens, hvis primeaere behandling varetages af kommuner, vil det vaere en katastrofe.
Hvis man vaelger at fastholde model 3, er det saledes fuldstaendig imperativt, at de nationale kvalitetsmal og
-standarder bliver bindende og forpligtende, og at der etableres en konsensus pa tvaers om, at det
kommunale selvstyre ikke kan raekke ind over sundhedsomradet, hvor patienter og pargrende har ret til
samme behandling uagtet bopzel. | den sammenhang er det vigtigt at forsta, at psykosociale indsatser med
dokumenteret virkning er at betragte som behandling og skal tilbydes systematisk over hele landet.

De finansieringsmodeller, der skitseres i kommissionen i forbindelse med denne model, virker umiddelbart
meget bureaukratisk tunge, og vi vil gerne understrege behovet for, at de kommunale ressourcer anvendes
pa kernevelfzerd og ikke pa administration af puljer mv.

| fald der er politisk opbakning til model 3, kan vi se et stort potentiale i at udvikle de eksisterende
sundhedsklyngers mandat og forpligtelser, sdledes at der fx er en reel felles finansiering af indsatser
forankret i klyngerne og en forpligtelse til at etablere tvaerkommunale/klyngebaserede samarbejder for
visse patientgrupper.

Zldre og sundhed hanger ulgseligt sammen

Som rigtig mange andre aktgrer pa aldre- og sundhedsomradet har papeget gennem processen med at
udarbejde en aldrereform, mener ogsa vi, at der er behov for se sundheds- og aldreomradet som ét
samlet omrade. Derfor er det afggrende for en sundhedsreforms succes, at den taenkes teet sammen med
den nye ldrereform og dermed zeldrelov. Et greb til dette er som minimum at stille krav om integration af
den kommunale sygepleje og @vrige ydelser efter sundhedsloven i helhedsplejen.

| Alzheimerforeningen img@deser vi et politisk udspil og aftale med spaending og ogsa en vis utalmodighed,
og vi haber, at der er politisk mod til at treeffe de ngdvendige beslutninger, der skal sikre, at vi kan fa et
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sundhedsvaesen af hgjeste kvalitet, der indrettes efter de helbredsmaessige udfordringer, som danskerne ser
ind i, og som drager omsorg for de svageste i samfundet.

Med venlig hilsen

Birgitte Vglund Mette Raun Fjordside
Formand Direktgr
Alzheimerforeningen Alzheimerforeningen



