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P4 DSI's konference den 24. november i Landstingssalen diskuterede man fremtidens bru-
gerinddragelse 1 relation til sundhedssektoren. Der var en tydelig interesse for at udbygge
den hidtidige inddragelse af relevante interesseorganisationer i planlegningen af sundheds-
sektoren. Derfor lovede DSI at udarbejde et konkret forslag til, hvordan en sadan bruger-
inddragelse kan sikres i forbindelse med den aktuelle reform af strukturen.

Vedlagt fremsendes DSI's forslag, som vi meget gerne modtager kommentarer til, og som
vi forventer vil indga som en del af DSI's heringssvar vedr. de udsendte lovforslag i anled-
ning af strukturreformen.

Evt. kommentarer bedes fremsendt til Thorkild Olesen, tho@handicap.dk.

formand

DSl's medlemsorganisationer: DAMP-foreningen, Danmarks Blederforening, Danmarks Psoriasis Forening, Dansk Blindesamfund, Danske Dovblindes Fallesrepraesentation, Dansk
Epilepsiforening, Danske Fibromyalgi-Forening, Dansk Handicap Forbund, Dansk Landsf. for Laryngectomerede (Strubelese), Dansk Parkinsonforening, Danske Daves Landsforbund,
Diabetesforeningen, DSI-Ungdom, Foreningen for Stammere i DK, Gigtforeningen, Hjernesagen, Hjerneskadeforeningen, Landsf. Autisme, Landsf. LEV, Landsf. for Bedre Horelse,
Landsforeningen Sind, Landsforeningen til Bekempelse af Cystisk Fibrose, Lungeforeningen Boserup Minde, Muskelsvindionden, Nyreforeningen, Ordblinde/Dysleksiforeningen 1
Danmark, Osteoporoseforeningen, PTU - Landsforeningen af Polio-, Trafik- og Ulykkesskadede, Scleroseforeningen, Spastikerforeningen, og Stomiforeningen Copa.
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Brugerindflydelse i sundhedssektoren

For DSI vil det vere vigtigt og rigtigt, at brugerinddragelsen pa alle niveauer opprioriteres
vesentligt 1 den kommende struktur- og opgave®ndring. Der er ingen tvivl om, at handi-
caporganisationerne og andre har veerdifuld viden, som kan og skal bruges i den fremtidige
udvikling af vores samfund. DSI finder det derfor ogsa vigtigt, at brugerinddragelse omta-
les 1 formalsparagraffen i den sundhedslov, der skal udmente struktur- og opgavereformen,
samt at brugerinddragelsen konkret formaliseres i resten af sundhedsloven, jf. nedenfor.

Den nuvarende opgavefordeling mellem stat, amter og kommuner lader fortrinsvis
spergsmal om sundhedssektoren vere en del af statens og amternes opgaveportefalje. Poli-
tisk-gkonomiske prioriteringer foregar séledes i folketing og amtsrad, mens kommunernes
inddragelse er mere sporadisk. Det samme kan man sige om brugerinddragelsen, der oftest
ikke, og i hvert fald ikke pa det generelle og overordnede niveau, levner formaliseret mu-
lighed for inddragelse i prioriteringsdiskussionerne, hverken pé stats- eller amtsplan.

Den kommende struktur- og opgavezndring vil bl.a. medfere:

- at kommunerne far en mere aktiv rolle i1 sundhedssektoren, hovedsageligt i forhold
til forebyggelse, genoptrening og medfinansiering af det regionale sundhedsvasen,

- at det regionale niveau skal prioritere politisk og ekonomisk inden for rammer, der
er afstukket af staten,

- at staten overtager hovedparten af den ekonomiske finansiering samt planlegning
og styring af sundhedssektoren, bide regionalt og kommunalt.

Den kommunale sundhedssektor

I den kommende struktur vil der vaere lovfzstede handicaprdd i kommunerne. DSI finder
det naturligt, at disse handicaprad drefter emner inden for sundhedsomradet, herunder na-
turligvis de enkelte kommuners indsats vedr. genoptraning,.

Den regionale sundhedssektor

Den regionale sundhedssektor skal fremover primart/udelukkende foretage prioriteringer
af sundhedsindsatsen inden for givne skonomiske rammer. Denne opgave skal varetages af
de kommende regionsrad, der bliver folkevalgte organer.
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Netop det forhold, at regionsrddene skal foretage prioriteringer inden for givne rammer gor
efter DSI’s opfattelse en formaliseret brugerinddragelse pa regional plan uhyre vigtigt.
Mennesker med handicap kan meget let komme i klemme 1 prioriteringer, hvor man inden
for de givne rammer skal vaelge mellem sygehusnedleggelser og specialiseret behandling
af mennesker med handicap. Denne “klemme” kan forebygges, hvis handicaporganisatio-
nerne fir mulighed for at "komme af med” de opsamlede sundhedserfaringer fra personer
med handicap.

DSI finder derfor, at der i hver region ma nedsattes lovfestede sundhedsbrugerrad, der har
heringsret og indstillingsret i forhold til alle initiativer pd det regionale sundhedsomréade,
som regionsradene skal beslutte om. Sundhedsbrugerridene skal sammenszttes paritetisk
med lige mange reprasentanter for brugerne og for regionsridet. Reprasentanterne for re-
gionsradet skal bade vare politikere med sede 1 radet samt embedsmand, der arbejder med
det regionale sundhedsomréde, og skal stattes med relevant sekretariatsbistand.

De lands- og landsdelsdekkende sygehuse eller afdelinger pa sygehuse er drevet af regio-
nerne, men har opgaver med mere specialiserede sygdoms- og behandlingsforhold rettet
mod meget bestemte patientgrupper 1 form af indleggelser og/eller speciallegefunktioner.
DSI finder, at disse skal omfattes af en lovfastet mulighed for brugerinddragelse i form af
f.eks. s@rlige sygehus- eller afdelingsbrugerrdd, hvor de pagaeldende patientforeninger og
sygehus/afdelingsledelsen er reprasenteret. Disse s®rlige sygehus/afdelings-brugerrad skal
kunne drofte alle emner af interesse for patienter og pérerende pad de pagzldende sygehuse
eller afdelinger, og skal stettes med relevant sekretariatsbistand.

DSI finder endelig, at der altid ber involveres representanter for relevante patientorganisa-
tioner, nar sygehuse eller afdelinger pa sygehuse etablerer uformelle samarbejdsorganer
mellem patienter og sygehuse/afdelinger. Et eksempel péa et sadant allerede eksisterende
samarbejdsorgan er de brugerrdd pé diabetesomradet, der findes i de 15 amtskommuner, og
som ogsa findes pa enkelte sygehusafdelinger.

Den statslige sundhedssektor

Den eggede statslige inddragelse 1 finansiering og styring af sundhedssektoren betyder efter
DSI’s opfattelse, at der mé ske en lovfastet og formaliseret inddragelse af brugerne med
serlige interesser. Det er vigtigt, at brugeme bade har indflydelse pa den sundhedspolitik,
som regering og centraladministration forer, og at brugerne har indflydelse pé placering og
brugen af de helt sma lands- og landsdelsspecialer, samt at brugerne har indflydelse pa spe-
ciallegeomrédet.

DSI finder, at denne indflydelse ma ske gennem etablering af et lovfastet centralt
sundhedsrad. Sundhedsradet skal sammenszttes paritetisk af reprasentanter for brugerne
og af representanter for de styrelser i sundhedsministeriet, som har opgaver af interesse for
handicapomradet. Sundhedsradet skal have herings- og indstillingsret i forhold til alle initi-
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ativer pa sundhedsomrédet, der bergrer mennesker med handicap, og radet skal endvidere
folge med 1 de regionale og kommunale tilbud pa sundhedsomrédet.

DSI finder, at det vil vere naturligt at placere sundhedsradet med administrativ tilknytning
til sundhedsstyrelsen, der har en overordnet rolle inden for det danske sundhedssystem.
Sundhedsradet skal politisk referere til sundhedsministeren, til hvem der hvert ar skal udar-
bejdes en rapport, der endvidere skal forelegges folketingets sundhedsudvalg. Det vil nok
vare naturligt at placere sekretariatet i Sundhedsstyrelsen.

Det skal bemarkes, at der indenfor andre sektorer er tradition for at etablere formelle orga-
ner til opsamling af relevante interesseorganisationers radgivning, det galder f.eks. Grund-
skoleradet og Beskftigelsesradet i hhv. Undervisningsministeriets og Beskaftigelsesmini-
steriets regi.

Det er DSI’s opfattelse, at man med disse foranstaltninger kan rette op pa den aktuelle
manglende brugerinddragelse. En ny struktur- og opgavefordeling krever en ny struktur for
brugerinddragelse, det har man set pa andre omrader, og det ber man ogsé indse pa sund-
hedsomradet.

Det er DSI's vurdering, at reprasentanter til ovenna®vnte rad skal findes via udpegning i de
organisationer, som repraesenteres, da det vil give den bedste sikring af en bred og faglig
interessevaretagelse.

DSI stér til radighed med yderligere bidrag til udformningen af den fremtidige brugerind-
dragelse p& sundhedsomridet. Emnet er af storste vigtighed for os, hvilket konferencen 1
folketinget den 24. november 2004 forhabentlig har vist.




