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Scleroseforeningens bemaerkninger og forslag til
Sundhedsstrukturkommissionen overvejelser om fremtidens sundhedsvaesen

Kaere medlemmer af Sundhedsstrukturkommissionen

Scleroseforeningen er glad for at fa muligheden for at bibringe kommissionen viden om en
raekke centrale problemstillinger, som foreningens 56.000 medlemmer og stgtter oplever som
hindringer for et velfungerende sundhedsvaesen, og komme med en reekke forslag til, hvilke
barrierer kommissionen bgr adressere i sine overvejelser om tilretteleeggelsen af fremtidens
sundhedsvaesen.

Resume

Multipel sklerose (MS), i daglig tale sclerose, er en autoimmun, fremadskridende og - endnu -
uhelbredelig sygdom, der over tid medferer en reekke fysiske og kognitive
funktionsnedseettelser.

Godt 19.000 danskere lider af sygdommen, mens mere end 100.000 danskere samlet er bergrt
som patient eller pargrende.

Danmark har en af verdens hgjeste forekomster af MS, der typisk rammer i alderen 25-45 ar,
og 2 ud af 3, der diagnosticeres med sclerose, er kvinder. Ca. halvdelen af de danske
sclerosepatienter er i dag i sygdomsmodificerende medicinsk behandling. For patienter med
sdkaldt progressiv sclerose er der i dag kun meget begraensede medicinske
behandlingsmuligheder.

En reekke omrade er helt centrale for at forbedre sclerosepatienters sygdomsforlgb. Her skal det
understreges, at forbedringer indenfor disse omrader ogsa vil have positiv indvirkning pa en
lang reekke andre patientgrupper sasom Parkinsons, muskelsvind mv., hvorfor der er tydelige
sammenfald mellem forbedringer i et fremtidigt sundhedsveesen, der styrker behandlingen af
savel sclerose som andre fremadskridende og invaliderende sygdomme.
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o Rehabilitering:

Rehabilitering er helt afggrende for sclerosepatienter og besleegtede patientgrupper og bor
prioriteres pa lige fod med medicinsk behandling. Sundhedsvaesenet bgr fokusere mere pa
rehabilitering, fordi det for mange er eneste behandlingstilbud, ligesom der for samfundet
er en langsigtet pkonomisk gevinst ved at udskyde og forhindre forveerring af sygdom.

e Klinisk og medicinsk behandling:

Der er behov for at fastholde sygdomsspecifik klinisk og medicinsk specialviden pa de
neurologiske afdelinger, og der er behov for at understotte disse for blandt andet at sikre
udnyttelse til forbedret medicinsk behandling og en understottelse af forskningsmiljger.
Der er behov for at sikre, at patienter med progredierende neurologiske sygdomme bevarer
en kontakt til de neurologiske afdelinger med henblik pa at sikre optimal
symptombehandling, der ikke kan varetages af praktiserende laeger.

e Manglende sammenheeng for multisyge:

Mange sclerosepatienter lider af flere kroniske sygdomme ud over sclerose.
Sundhedsvaesenets manglende sammenhang gor behandlingsforlpbene vanskelige og
medforer ulighed i sundhedsindsats- og behandlingstilbud.

e Adgang og ret til hjeelpemidler:

Det er en udfordring, at kropsbdrne hjelpemidler ikke altid er tilgeengelige for patienterne
efter hospitalsbehandling. Bevilling af hjelpemidler bgr ske pa hospitaler, hvor
specialisterne er, og ikke i de kommunale enheder. Dette for at modvirke ulighed i sundhed
fra en kommunegranse til en anden og for at sikre, at patienter far mest muligt gavn af de
nodvendige hjelpemidler, der kan reducere konsekvenser af funktionsnedsaettelse.

o Civilsamfundets rolle i fremtidens sundhedsvaesen:

Patientforeninger spiller allerede en vigtig rolle i sundhedsveesenet og lofter veesentlige
opgaver i forhold til patient- og pargrendest¢tte, radgivning og informationstilgengelighed
og adgangen til at deltage i samfundet pa lige vilkar. Hvis det engagement skal gges og
styrkes, skal der med mere ansvar fplge tilsvarende forbedrede rammevilkar, sa
civilsamfundet ikke de facto bliver inddraget som en sparegvelse, men som et supplement
til offentlige sundheds- og socialindsatser.

o Stotte til familier og parerende:

Familier med sclerose og andre alvorlige sygdomme har brug for stotte. Sundhedsvaesenet
ber inddrage og stotte pargrende mere systematisk end det er tilfeeldet i dag, herunder ber
det sikres, at pargrende far krav pa lovmassige rettigheder, som tilfaldet bl.a. er i Norge og
Sverige.
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Indledning

Sclerose er en kronisk progressiv, neurologisk sygdom, og er den mest udbredte neurologiske
lidelse blandt unge voksne. Sclerose viser sig ved en raekke forskellige symptomer, fx
foleforstyrrelser, spasmer, smerter, muskelsvaghed, vanskeligheder ved koordination og
balance, fatigue (udpraeget treethed), synsproblemer, tale- og synkebesveer, bleere- mave- og
tarmproblemer samt kognitive udfordringer, fx hukommelsesbesveer. I sveere tilfeelde kan MS
skabe sa fatale hjerneskader, at det skaber personlighedsforandringer og fx pavirker evnen til at
fole empati og spejle folelser.

Godt 19.000 danskere har diagnosen sclerose, og mere end 100.000 danskere har sclerose teet
inde pa livet, som patient eller pargrende.

Sclerose rammer relativt tidligt i livet, i alderen 20-45 ar; dvs. pa et tidspunkt, hvor de fleste
enten skal eller er etableret pa arbejdsmarkedet og i familielivet. 2 ud af 3 danske
sclerosepatienter er kvinder, og kgnsforskellen i diagnosehyppighed er stigende.

Den medicinske behandling af sclerose er blevet betydeligt bedre i lpbet af de senere ar, og
selvom sygdommen endnu ikke kan kureres, kan den medicinske behandling forsinke
sygdomsudviklingen for mange patienter. Ikke alle former for sclerose kan dog behandles
medicinsk, og i dag er kun godt halvdelen af danske sclerosepatienter i sygdomsmodificerende
behandling. Det er derfor afggrende at adressere de specifikke udfordringer, sclerosepatienter
og pargrende star overfor, uanset hvor i et scleroseforlgb de befinder sig.

1. Rehabilitering

Danmark har i dag verdens 4. hgjeste forekomst af den uhelbredelige og for mange
invaliderende sygdom. Og en fordobling i antallet af danskere med sclerose pa godt 20 dr,
hvoraf kun halvdelen er i medicinsk behandling, understreger behovet for at prioritere
rehabilitering som en essentiel del af behandlingsplanen.

Rehabilitering er den eneste sygdomsbehandling for ca. 9.000 patienter, ligesom den er
afgerende for bevarelse af funktionsevner for hele patientpopulationen. Sarligt patienter med
progressiv sclerose, hvor de medicinske behandlingsmuligheder er begraensede, er
rehabilitering helt afggrende for et meningsfuldt liv med bedst mulig aktivitet, deltagelse i
samfundslivet pa lige vilkar, mestring og livskvalitet.

Rehabilitering er derfor vigtigere end nogensinde for og ber prioriteres som en sidestillet
behandling til medicinsk behandling.
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Sundhedsvaesenet har i mange ar haft fokus pa det akutte omrade og pa at blive bedre til hurtig
diagnosticering og igangseettelse af behandling. Det er Scleroseforeningens opfattelse, at
sundhedsvaesenet i de kommende dr ber gge sit fokus pa styrkelse af patienter ved
rehabilitering.

Det er her udredningsredskaberne, tveerfagligheden og kompetencerne er, nar akutte fglger
efter sygdom, udviklingen af kroniske mén, fysiske, kognitive, emotionelle og sociale
udfordringer og fplgesygdomme skal behandles. Samtidigt inddrager den rigtige
rehabiliteringsindsats ikke bare patienten men ogsd dennes relationer, der samlet set er
afggrende, ikke mindst for patienter med fremadskridende og uhelbredelige sygdomme.

Men virkeligheden er, at alt for mange danske sclerosepatienter far alt for ringe rehabilitering i
dag. Nogle far et rehabiliteringstilbud pa et for lavt kompetenceniveau, hvor effekten udebliver,
andre far forringet deres rehabiliteringsmuligheder ved at matte vente alt for leenge pa det rette
tilbud.

Umiddelbart er det sveaert at forstd. For nar patienten opndr hgjere livskvalitet og
selvsteendighed, sa opnar sundhedsveesenet reducerede udgifter samlet set.

Vi ved, at udgifterne til sclerosepatienter stiger maerkbart i takt med, hvor fremadskreden
sygdommen er, og at det ikke alene ud fra et patientperspektiv, men ogsa ud fra et
samfundspkonomisk perspektiv er afggrende at give rettidig behandling for at fastholde
patientens tilknytning til arbejdsmarkedet og gore det muligt at bibeholde evnen til at klare
hverdagen i eget hjem med familien.

Forskningsmaessigt opereres der med termen ”Time matters”. Det geelder for alle neurologiske
lidelser, at rettidig behandling er afggrende for at genvinde tabt funktion og undga varige mén.
Med sclerose, der er en fremadskridende neurologisk sygdom, ved vi, at funktionstab ogsa kan
forebygges gennem rehabilitering, og at forudseetningerne for det er seerligt gode, hvis vi
seetter ind med rehabilitering som en del af behandlingsplanen fra dag 1.

Tiden er kommet til, at man fra centralt hold far gjort op med synet pa rehabilitering som
noget, der er "nice to have” og ikke “need to have”. Rehabilitering er fuldsteendigt afggrende
for patienter med fremadskridende og kroniske sygdomme, der lever med

sygdomsbetingede funktionsnedsaettelser, psykisk belastning og familiaere udfordringer, som vi
ved, at vi med den rette behandling kan hjalpe med at bevare et selvstaendigt liv.

I sundhedsvasenet har vi i mange ar haft fokus pa forebyggelse af livsstilssygdomme. Det skal
vi fortseette med, men vi skal have blik for, at forebyggelse ogsa er forebyggelse af
sygdomsforveerring, og her er rehabilitering afggrende.
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Den hgjt specialiserede rehabilitering pa eksempelvis Sclerosehospitalerne er ikke "nice to
have”. Den er helt afggrende for de mange komplekse rehabiliteringsopgaver, hvor der er brug
for hejeste fagkompetence inden for alle faggrupper samt udrednings- og behandlingsudstyr,
som kan imgdekomme det specialiserede behov og udvikle fremtidssikret, patientstyret
rehabilitering via teknologiske virkemidler.

Hogjt specialiseret viden om rehabilitering er helt afggrende for at drive den forskning,
udvikling, vidensdeling og uddannelse, som skal til for at lpfte kompetenceniveauet og
kvaliteten inden for den samlede rehabilitering, videnformidling til og opkvalificering af den
kommunale rehabiliteringsindsats, der skal medvirke til, at patienter kan leve et liv, der er
mindst muligt pavirket af en fremadskridende uhelbredelig sygdom, og dermed traekker mindre
pa de begraensede ressourcer i den kommunale social - og sundhedssektor, sikrer leengst mulig
tilknytning til arbejdsmarkedet og bedst mulige vilkar for at kunne leve et fuldt og helt liv.

Men til trods for en voldsom stigning i antallet af sclerosepatienter, er driftsbevillingerne til
landets to sclerosehospitaler, der varetager den specialiserede rehabilitering af
sclerosepatienter, i mange ar ikke fulgt med. Dette har man s¢gt at kompensere for med
midlertidige merbevillinger igennem snart 10 ar, der udlgber i 2026.

Det siger sig selv, at midlertidige bevillinger gor langsigtet planleegning og udvikling umulig,
og den usikre finansiering er en hindring for mere langsigtet samarbejde med kommunale og
regionale samarbejdspartnere, der kan styrke rehabiliteringsindsatsen. Uanset hvordan
sundhedsvaesnets overordnede struktur kommer til at se ud, er det helt afggrende, at de
specialkompetencer, der findes hos Sclerosehospitalerne, styrkes, sd alle kan modtage den rette
behandling, uanset hvor i landet de bor. Det mad aldrig blive kommunegraensen eller nummeret
pa sundhedsklyngen, der bliver afggerende for, hvilken type af behandling du modtager, nar du
rammes af sa alvorlig en sygdom som sclerose.

Vi anbefaler derfor:

e Rehabilitering er fuldstendigt afgerende for, at patienter med fremadskridende og uhelbredelige
sygdomme kan klare sig leengst muligt i familielivet, pd arbejdsmarkedet og i hverdagen. Derfor
skal fremtidens sundhedsvcesen prioritere rehabilitering, og der skal gores op med midlertidige
driftsbevillinger.

2. Klinisk og medicinsk behandling

Der har i visse sammenhange varet rejst spgrgsmalet, om man organisatorisk skulle etablere
neurologiske ambulatorier med bredere neurologiske specialer fremfor ambulatorier med
specialiseret MS neurologisk klinisk speciale. I den forbindelse skal Scleroseforeningen advare
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mod, at en sadan organisering udmentes, idet klinisk, sclerosespecifik neurologisk specialviden
er afggrende for den mest effektive medicinske behandling af patienter med MS.

Med al sandsynlighed vil den medicinske sclerosebehandling i de kommende ar fordre hgj
klinisk og medicinsk specialviden, og derfor vil behandlingen af sclerosepatienter i Danmark i
de kommende ar stille store krav til den viden, der kan oparbejdes pa de etablerede MS-
klinikker, der er etablerede som selvstaendige enheder pa landets neurologiske afdelinger.
Scleroseforeningen vil derfor advare mod risikoen for en svaekkelse af den sclerosespecifikke
neurologiske specialviden.

Kun ca. halvdelen af danske sclerosepatienter er i sygdomsmodificerende behandling, hvilket
for flertallets vedkommende skyldes, at der endnu ikke findes effektiv medicinsk behandling til
patienter med progressiv MS.

En nylig undersogelses gennemfert blandt sclerosepatienter viser, at 45% af patienter med
progressiv MS har kontakt med scleroseklinikken mindre end en gang om aret eller slet ikke.
Ca. 30% af de patienter med progressiv MS oplever et behov for en hyppigere kontakt, da det er
oplevelsen, at de praktiserende laeger ikke har den forngdne viden om mulighederne for
medicinsk symptombehandling af bl.a. smerter og spasmer samt mulighederne for afhjelpning
af fplgesymptomer med hjelpemidler og rehabilitering. Behandlingen af fplgesymptomer er
afgerende for at kunne mestre en progredierende sygdom og for at kunne klare sig leengst
muligt i hverdagslivet.

Det foreslds derfor, at patienter med neurologiske sygdomme bevarer en tilknytning til de
neurologiske afdelinger pa en sadan made, at disse ikke afsluttes, men har muligheden for at
kunne fa en konsultation med en neurolog eller specialuddannet MS-sygeplejerske, uden at
dette fordrer en ny henvisning fra den praktiserende leege. Samtidig, eller som alternativ hertil,
foreslds det, at muligheden for en ambulant, behovsspecifik tilknytning til Sclerosehospitalerne
i Ry og Haslev overvejes som en mulighed.

Vi anbefaler derfor:

e Der er behov for at fastholde sygdomsspecifik klinisk, medicinsk specialviden pd de neurologiske
afdelinger, og der er behov for at understotte disse for blandt andet at sikre udnyttelse til
forbedret medicinsk behandling og en understgttelse af forskningsmiljoer.

e Derer behov for at sikre, at patienter med progredierende neurologiske sygdomme bevarer en
kontakt til de neurologiske afdelinger med henblik pd at sikre optimal symptombehandling, der
ikke kan varetages af praktiserende leger.
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3. Manglende sammenhang rammer multisyge hardt

3 ud af 4 danskere med multipel sclerose (MS) har mindst en kronisk sygdom ud over MS, og
over halvdelen lever med to eller flere kroniske sygdomme udover MS. Samme sygdomsbillede
ses for mange andre patientgrupper i kategorien alvorlig sygdom.

MS er en kompleks neurologisk sygdom, som i sig selv kan kraeve behandling inden for flere
forskellige specialer. Samtidig er sygdommen for hovedparten af MS-patienter forbundet med
symptomer som fatigue og kognitiv svaekkelse. Det kan gore det saerligt vanskeligt at skulle
navigere i et sundhedsvaesen, hvor der er manglende sammenhang og koordination mellem
specialer og sektorer, og hvor patienten ma tage koordinatoropgaven pa sig eller veere afhengig
af hjeelp fra sine naermeste til det.

Nar der samtidig er andre sygdomme til stede, bliver mgdet med sundhedsvaesenet en stor
belastning for mange MS-patienter. Det viser en underspgelse foretaget af Scleroseforeningen i
samarbejde med Videnscenter for Multisygdom og Kronisk Sygdom, Region Sjeelland (maj
2023).

Serligt sarbare er to undergrupper af MS-patienter: Zldre MS-patienter med en samlet stor
sygdomsbyrde og yngre MS-patienter med samtidige mentale lidelser. Oplevelsen af
manglende overblik over ens samlede helbredssituation er udbredt blandt multisyge MS-
patienter, og knap halvdelen af disse patienter savner, at nogen i sundhedsveesenet har dette
overblik.

Patienterne oplever i vidt omfang, at de selv er ngdt til at vaere tovholdere i deres
behandlingsforlgb, og 6 ud af 10 erklaerer sig enige eller meget enige i, at det er et fuldtidsjob at
have flere sygdomme samtidig. Beskrivelser af at fole sig som ”kastebold”, der ”bliver sendt
rundt” mellem afdelinger gar igen.

Knap hver 3. patient er afheengig af hjelp fra andre til at handtere behandlingen af sine
sygdomme. De hardest ramte grupper er mest afhengige af hjelp, har svaerest ved at
kommunikere med sundhedspersonalet og lavest tillid til, at deres sygdomme bliver behandlet
korrekt.

MS er den sygdom, der pavirker flest multisyge MS-patienter mest: 6 ud af 10 multisyge MS-
patienter oplever, at MS er den sygdom, der har pavirket dem mest fysisk inden for de seneste
6 maneder. Der er vasentlige symptomoverlap mellem MS og andre sygdomme, og disse er
forbundet med risiko for overset sygdom, sen diagnosticering, fejldiagnosticering og
fejlbehandling og i veerste fald tidlig ded.

For at sikre, at den enkelte patient far den bedste samlede behandling, er der brug for entydigt
ansvar for den enkelte patient fra udredning til behandling og rehabilitering. Det er afggrende,
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at patienten er i centrum for den samlede indsats og ikke ender i rodede og usammenhangende
forlgb, fordi patientansvaret er utydeligt.

Vi anbefaler derfor:
e Der er behov for strukturelle og organisatoriske eendringer, der styrker sundhedsprofessionelles
samarbejde og forpligter til koordination af patientforlgb med tydelig ansvarshaver.

e Der er behov for et styrket fokus pd patienters oplevelse af sammenheng i deres forlpb.
e Der er behov for identifikation af og stotte til sdrbare patienter.
e Der er behov for forebyggelse af udvikling af multisygdom.

4. Adgang til rette og ngdvendige kropsbarne hjelpemidler efter
hospitalsbehandling

Det er en vedvarende og gennemgaende problemstilling for sclerosepatienter og beslaegtede
patientgrupper, at kropsbarne hjalpemidler (fx katetre, dropfodsskinner og ke¢restole mv.),
som er afprevet og anbefalet under indlaeggelse pa hospital, ikke gores tilgeengelige for
patienten i hjemkommunen.

Ca. 2/3 af alle med MS far eksempelvis blereforstyrrelser og problemer med at lade vandet.
Mange far brug for at leere at tomme blaren selv ved hjalp af et kateter. Om der er indikation
for brug af kateter, beror pa en specialistvurdering, ligesom afprgvning af katetre med henblik
pa at finde bedst egnede og opleering i brug af kateter sker i specialiseret regi.

Som et konkret eksempel kan neevnes Annette, der har haft sclerose i 16 ar og blev
kateterbruger allerede 4 ar efter diagnosen. Annette har betalt en hej pris i form af gentagende
indlaeggelseskraevende bleerebetendelser og udvikling af resistens over for alle
penicillinformer, efter at kommunen ved en sparerunde og et leverandgrskifte for 5 ar siden
fratog hende de katetre, hun tidligere havde faet bevilget pd anbefaling fra en af landets
scleroseklinikker.

De nye katetre er kun halvt sa lange, som dem, Annette er vant til at bruge, og er sveerere at
bruge, fordi de ikke er af blpdt og bejeligt materiale som de gamle. Resultatet er, at Annette
ikke kan temme blzeren helt med de nye, korte katetre. Dette afviser kommunen: ”Der kommer
jo urin ud!”, ligesom kommunen slar de gentagende urinvejsinfektioner hen med, at det ma
skyldes ddrlig hygiejne. Annette gar fra brug af kateter 4-5 gange i dognet til 16 gange i degnet.
Efter et ar henvises hun af sin neurolog til Sclerosehospitalet i Haslev med baggrund i sine
bleereforstyrrelser og gentagende urinvejsinfektioner.

”Det er sveert for mig som patient eller borger at svare pd, hvordan det preecist skal strikkes sammen. Jeg
ved bare, at det ikke fungerer, og jeg undrer mig over den ”dobbeltvisitation”, jeg oplever, ndr jeg kan
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blive udskrevet fra et specialiseret sclerosehospital efter en leengere indleggelse og med en besked om,
hvilke precise hjeelpemidler jeg har brug for, for derefter at fd at vide af en kommunalt ansat (som jeg
antager ikke er specialist i min sygdom), at jeg ikke har brug for det, som det specialiserede hospital har
afprovet og fundet frem til, at jeg har brug for,” lyder Annettes erfaringer og oprab.

Derfor er det Scleroseforeningens klare anbefaling, at bevilling af kropsbarne hjelpemidler,
som fx kateter, sker i hospitalsregi — der hvor specialet er, og der hvor afprgvning i forvejen
sker.

Forslaget vil frigore kommunerne fra omfattende ressourceforbrug forbundet med at insistere
pa genafprevning af diverse andre hjelpemidler end det anspgte med baggrund i kommunens
indkebsaftaler; uagtet at der allerede er foretaget en afprevning i hospitalsregi og foreligger en
specialistvurdering af, hvilket specifikt hjaelpemiddel der er behov for.

Derudover vil anbefalingen pge patientsikkerheden ved at undga skader forbundet med
uhensigtsmeaessig afprevning af mindre egnede hjalpemidler og/eller bevilling af mindre egnet
frem for bedst egnet hjelpemiddel.

Endelig vil anbefalingen mindske uligheden i sundhed, der folger af, at patienten i dag selv skal
spge kommunen om bevilling af hjelpemiddel og selv skal keempe for at fa bevilget rette
hjeelpemiddel eller for at beholde rette hjeelpemiddel, nar kommunen skifter leverander og vil
gennemfgre nye afprgvninger med henblik pa skift af flest mulige patienter til hjelpemidler fra
den nye leverander.

Vi anbefaler derfor:

e Bevilling af kropsbdrne hjelpemidler, som fx kateter, skal som udgangspunkt foretages i
hospitalsregi — der hvor specialet er, og der hvor afprgvning i forvejen sker. Og det skal veere
specialisternes anbefalinger som falges fremfor evt. kommunale eller sektorielle indkgbsaftaler.

5. Civilsamfundets rolle i fremtidens sundhedsvaesen

Civilsamfundet har allerede en vigtig funktion i vores sundhedsvaesen. Patientforeninger som
Scleroseforeningen og andre ikke-statslige organisationer bidrager allerede aktivt til at
forbedre samarbejdet mellem sundhedssektoren, patienter og pargrende. Den radgivning, vi
giver patienter og pargrende, aflaster allerede markant det offentlige sundhedsvaesen, ligesom
vi spiller en afggrende rolle i tidligt at identificere processer og strukturer, der fra et
patientperspektiv er uhensigtsmaessige.

Vi gger gerne vores bidrag, fx ved at skabe endnu staerkere platforme for erfaringsudvekslinger
og radgivning, der styrker patienter og pargrendes evne til aktivt at tage del i deres eget
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behandlingsforlgb og dermed ogsa giver en bedre forudsatning for at handtere deres sygdom.
Men vi er ogsd opmaerksom pa, at vores og andres involvering ikke ender med at blive en skjult
sparegvelse, hvor ansvaret skubbes over pa frivillige indsatser.

Skal civilsamfundet effektivt bidrage yderligere til sundhedsvaesenet, er det derfor helt
afgerende at anerkende behovet for tilstraeekkelige ressourcer og understgttende rammevilkar.
Der bor kort sagt folge midler med ansvar og involvering, da en effektiv patientinddragelse og
styrkelse af civilsamfundet kraever pkonomisk stette og vilkar, der styrker civilsamfundets
vigtige indsats.

Hvis kommissionen veelger at anbefale, at civilsamfundet skal spille en stgrre rolle i fremtidens
sundhedsvaesen, skal der ogsa samtidig gives bud pd, hvordan den involvering understottes
finansielt med langsigtede bevillinger samt forudsigelige og understgttende rammevilkar, som
modsvar til den forventede indsat og involvering, for dermed at sikre en baeredygtighed i de
civilsamfundsinitiativer, der skal hjeelpe og aflaste sundhedsvaesnet.

Vi anbefaler derfor:

o Effektiv patientinddragelse og styrkelse af civilsamfundet i sundhedsvesenet kreever
understpttende rammevilkdr og tilstreekkelige pkonomiske ressourcer og langsigtede bevillinger.
Involvering af civilsamfundet md ikke blive en skjult sparegvelse.

6. Stotte til familier med sclerose og andre alvorlige sygdomme

Sclerose kan have alvorlige psykiske-, helbredsmeessige- og sociopkonomiske konsekvenser for
hele familien. P4 nuvaerende tidspunkt lever ca. 10.000 danske bgrn og unge i familier, hvor en
foreelder har sclerose. For alle alvorlige sygdomme som sclerose, muskelsvind mv. er det
samlede antal bgrn og unge i familier med alvorlig sygdom ca. 90.000. Og der er naturligt
mange overlappende problemstillinger og deraf ogsd lgsningsmuligheder.

Storst er konsekvenserne for familier med en eneforsgrger, lav indkomst eller begreenset social
stotte.

Vi ved, at born og unge af forzeldre med sclerose har en hgjere forekomst af angst, stress og
depression samt en stgrre bekymringsbyrde sammenlignet med born af raske forzeldre.

Desuden har disse born og unge flere fplelsesmaessige- og adfeerdsmaessige problemer, hgjere
niveauer af familiekonflikter samt manglende fplelse af samhgrighed i familien. Bgrn og unge
oplever at have en storre ansvarsbyrde i hjemmet, og undersggelser viser af born og unge, der
har en forzelder med MS, generelt har en lavere livskvalitet og deltager i faerre sociale
aktiviteter end baggrundsbefolkningen. Undersggelser viser, at de foler sig isoleret fra venner
og foler sig overladt til sig selv uden nogen form for stette af fx foreeldre, sundhedspersonale
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eller laerere.

Partnere til personer med sclerose er ligeledes i gget risiko for mistrivsel, og mange parforhold
udfordres af sygdommen og dens potentielle konsekvenser. Uforudsigeligheden af symptomer,
potentiel progression af handicap og bekymringer om fremtiden kan fgre til hoje niveauer af
stress, angst og depression blandt partnere til personer med sclerose sammenlignet med den
generelle befolkning.

Undersogelser peger ogsa pa, at sygdommen kan pavirke rolle- og ansvarsfordelingen i
parforholdet, og partnere rapporterer ofte en forpligtelse til at koordinere laege- og
behandlingsaftaler, medicinindtag og andre potentielle omsorgsopgaver. Sclerose kan medfere
fysiske og kognitive funktionsnedseettelser, som yderligere kan pavirke intimiteten i
parforholdet. Huslige pligter, familizere aktiviteter og gpkonomisk forsgrgelse overlades ofte i
hej grad til den raske partner, hvilket kan skabe en stor byrde for partneren.

Multipel sclerose medfgrer store gkonomiske konsekvenser for familier pga. tidlig
tilbagetreekning fra arbejdsmarkedet og dermed reduktion i indkomst, hvilket kan begraense
familiernes muligheder for deltagelse i fritidsaktiviteter, fejring af begivenheder, rejser,
boligforhold mv.

Andelen af mennesker med sclerose i beskeftigelse falder i takt med ar efter diagnosen, og
andelen i ordineer beskaeftigelse er vaesentlig mindre end den generelle befolkning, mens
andelen pa sygedagpenge er storre. Seerligt er andelen af mennesker i fleksjob og pa
fortidspension mange gange stgrre. En undersogelse viser, at 13,6 procent af mennesker med et
stabilt MS-sygdomsforlgb kommer pa fortidspension inden for ti ar (fra de er startet i
sygdomsmodificerende behandling). For mennesker med et ustabilt sygdomsforlgb er det 22,6
procent.

Den eksisterende viden handler om konsekvenserne af at vaere barn af en foreelder med MS eller
partner. Der mangler imidlertid opmeerksomhed, kompetencer og metoder til inddragelse af og
stotte til pargrende i mgdet med sundhedsvaesnet.

Det er Scleroseforeningens opfattelse, at der er meget fa initiativer i sundhedsveesenet, som
adresserer behovet for stotte til familier med MS og andre alvorlige sygdomme - og dermed
fremmer et sa normalt, uafhangigt og selvsteendigt familieliv som muligt. Af samme arsag
stotter Scleroseforeningen fuldt op om det dbne brev som Danske Patienter pa vegne af
Scleroseforeningen og 25 andre patientforeninger sendte til landets sundheds-, social- &
®ldreordfgrere 22. januar 2024.



SCLE
ROSE

FORENINGEN

Vi anbefaler derfor:

e Der er behov for mere inddragelse af born som pdrgrende i mgdet med sundhedsvesenet.

e Der er behov for lovgivning, som forpligter kommuner og regioner til systematisk at opspore
bgrn, som er pdrgrende, samt at henvise born, som har behov for yderligere stotte og hjcelp.

o Der er behov for at udvikle og systematisk tilbyde stotte med en familiecentreret tilgang til
familier med MS og anden alvorlig, uhelbredelig og fremadskridende sygdom.

e Der er behov for viden og kompetencer blandt sundhedsprofessionelle ift. at inddrage pdrorendes
viden, perspektiver og behov.

Scleroseforeningen haber, at Sundhedsstrukturkommissionen vil medtage foreningens forslag
og bemarkninger i kommissionens videre arbejde, og Scleroseforeningen star naturligvis til
radighed, safremt der matte veere spgrgsmal eller behov for yderligere.

Med venlig hilsen
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