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Horingssvar vedr. udkast til forslag til lov om a&ndring af regionsloven
og forskellige andre love (Ny regional forvalthningsmodel med
sundhedsrad, afskaffelse af kontaktudvalg, sundhedsklynger,
sundhedssamarbejdsudvalg, sundhedsaftaler i deres nuvaerende
form, praksisplaner, kommunal medfinansiering pa sundhedsomradet
og naerhedsfinansiering samt konsekvensandringer i flere love som
folge af sammenlagningen af Region Hovedstaden og Region
Sjeelland m.v.)

Danske Patienter takker for muligheden for at afgive haringssvar til det
fremsendte udkast til forslag til lov om en ny regional forvaltningsmodel
m.v.

Lovforslaget er en del af den fgrste lovpakke til udmantning af
sundhedsreformsaftalen fra november 2024, og forslaget fastsaetter de
permanente styrelsesretlige regler for den nye forvaltningsmodel med fire
regioner, sundhedsrad m.v.

Danske Patienter har kommentarer til de dele af lovforslaget, der vedrgrer
sundhedsradene og inddragelse af patienter og pargrende i den ny
forvaltningsmodel.

Sundhedsrad

Med forslaget etableres 17 sundhedsrad, bestadende af regionale og
kommunale folkevalgte repraesentanter, som far til ansvar at varetage den
umiddelbare forvaltning af regionens opgaver pa sundheds- og
socialomradet inden for et geografisk afgraenset omrade.

Danske Patienter mener, at sundhedsradene sammen med den vedtagne
flytning af en reekke kommunale opgaver til regionalt regi har potentiale til
at skabe bedre kvalitet og mere sammenhaeng i patienternes forlgb i
sundhedsvaesenet. | denne sammenhaeng er det afgerende, at der —
foruden et teet samarbejde og god dialog mellem kommuner, regioner og
andre involverede parter — er et klart myndighedsansvar for opgaverne pa
sundhedsomradet. Det star klart, at de kompenserende tiltag, som gennem
arene er indfert for at sikre et tveersektorielt samarbejde, ikke har veeret
tilstraekkelige. Det fremgéar ogsa af lovforslaget om ordninger som bl.a.
kommunal medfinansiering og neerhedsfinansiering.

Sammensaetningen af sundhedsradene

Derfor bakker Danske Patienter op om, at der med lovforslaget fastsaettes
en rekke initiativer, som sikrer et entydigt regionalt ansvar i
sundhedsradenes opgavevaretagelse. For det fgrste etableres
sundhedsradene som et stdende udvalg under regionsradene. For det
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Danske Patienter er paraply for patient- og parerendeforeninger i Danmark. Danske Patienter har 27 medlemsforeninger, der repraesenterer 108
patientforeninger og 900.000 medlemmer: Alzheimerforeningen, Amputationsforeningen, Astma-Allergi Danmark, Bedre Psykiatri, Colitis-Crohn
Foreningen, Depressionsforeningen, Diabetesforeningen, Epilepsiforeningen, Fibromyalgi- & Smerteforeningen, Foreningen Spiseforstyrrelser og
Selvskade, Gigtforeningen, Hjernesagen, Hjerneskadeforeningen, Hjerteforeningen, Kraeftens Bekeempelse, Lungeforeningen, Muskelsvindfonden,

Nyreforeningen, Osteoporoseforeningen, Parkinsonforeningen, Patientforeningen Fertilitet og Tab, PolioForeningen, Scleroseforeningen, SIND, Sjaeldne

Diagnoser, UlykkesPatientForeningen og Jjenforeningen.
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andet forudseettes det, at antallet af regionale repraesentanter i et
sundhedsrad fastseettes pa baggrund af antallet af kommunale
repreesentanter i sundhedsradet, saledes at de regionale medlemmer altid
vil have flertal. For det tredje fastsaettes det, at selvom de kommunale
medlemmer har stemmeret, taleret og initiativret i sundhedsradene, har de Side 2/6
ikke standsningsret i forhold til sundhedsradets beslutninger. Det er alene
sundhedsradets formand eller mindst en tredjedel af sundhedsradets
regionale medlemmer, der kan anvende standsningsretten i forhold til
sager i sundhedsradet. Dette er i gvrigt en fravigelse fra den normale
praksis i regionale udvalg, hvor det enkelte udvalgsmedlem har ret til at
standse udvalgets beslutning og indbringe sagen til afgarelse for
regionsradet. Danske Patienter finder, at der med denne seerregel for
sundhedsradene er fundet en balance, hvor man pa samme tid anerkender
regionernes myndighedsansvar og kommunernes ligeveerdige deltagelse i
sundhedsradene.

Vi er desuden positive over, at der med lovforslaget tages hgjde for
potentielle dobbeltmandater i sundhedsradene. Det foreslas saledes, at en
borgmester, et magistratsmedlem eller en udvalgsformand i en kommune,
som samtidig er regionsradsmedlem, ikke kan vaere formand for et
sundhedsrad. Pa samme made kan et kommunalt medlem af et
sundhedsrad, som ogsa er medlem af regionsradet, ikke samtidig vaelges
som regionalt medlem af samme sundhedsrad. Det understatter fernaevnte
entydige myndighedsansvar, at der ikke kan drages tvivl om
sundhedsradsmedlemmernes tilhgrsforhold.

Sundhedsradenes ansvar

Sundhedsradene etableres som stdende udvalg med det
forvaltningsmaessige ansvar af de af regionens opgaver pa sundheds- og
socialomradet, som hgrer under sundhedsradets geografisk afgraensede
omrade.

Det fremgar af lovforslagets bemaerkninger (pkt. 3.1.9.3.1
Myndighedsomréade), at sundhedsradene i enhver henseende vil vaere
undergivet regionsradets beslutninger, og at sundhedsradene ikke vil vaere
tillagt selvstaendig beslutningskompetence. Det er derimod regionsradet,
der har det endelige ansvar for beslutninger, der traeffes i sundhedsradene.

Det fremgar endvidere, at regionsradet ikke vil kunne reducere
sundhedsradenes kompetence i en sadan grad, at det vil udvande
sundhedsradenes umiddelbare forvaltningsansvar.

Det fremstar pa denne baggrund uklart, hvad sundhedsradenes mandat til
at iveerksaette lokale initiativer er, og sundhedsradenes rolle kan leeses som
indskreenket, sammenlignet med intentionerne i den politiske aftale. Der
bgr saledes veere en mere fyldestggrende og eksemplificerende forklaring
af ansvarsdeling mellem hhv. sundhedsrad, forretningsudvalg og
regionsrad, sa der er en entydig forstaelse af arbejdet, nar det saettes i

gang.

Kommunale medlemmers rolle i sundhedsradene

Det er uklart hvilken rolle, kommunale medlemmer af sundhedsrad har. Pa
den ene side beskrives, at de kommunale medlemmer repraesenterer
kommunalbestyrelsen i de kommuner, der henhgrer under sundhedsradet.
Pa den anden side star der fx ogsa, at: "Et kommunalt medlem ikke [er]
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undergivet kommunalbestyrelsens beslutninger ved udgvelsen af sit hverv i
sundhedsradet”.

Eftersom sundhedsradene (i modsaetning til sundhedssamarbejdsudvalg

og sundhedskoordinationsudvalg) far et reelt driftsansvar og Side 3/6
implementeringsansvar, er det demokratisk problematisk, hvis ikke de

kommunale medlemmer af sundhedsradene skal repraesentere den enkelte

kommune i sin helhed og veere loyal over for beslutninger truffet af et flertal

af de folkevalgte i den pagaeldende kommune.

Inddragelse af patienter og parerende i den ny forvaltningsmodel

Med lovforslaget nedseettes et patient- og pargrendeudvalg i hver region,
som regionsradet "systematisk inddrager i deres draftelser i forbindelse
med starre, planlasegningsmaessige beslutninger. Patient- og
péargrendeudvalgene skal ogsa inddrages i forbindelse med
sundhedsradenes droftelser af neersundhedsplaner” (s. 314).

Nar Sundhedsloven kraever, at brugerne er inddraget i beslutninger i
sundhedsveaesenet, sender det et klart og kraftigt signal:
Sundhedsvaesenets udvikling skal ikke kun tage hensyn til
sundhedsprofessionelle, gkonomi og ressourcer, men ogsa de mennesker,
der har brug for sundhedsydelser. Det er en anerkendelse af, at brugerne
besidder vaerdifuld viden — en viden, der adskiller sig fra den, som
politikere, hospitalsledere og sundhedspersonale har.

Derfor ser Danske Patienter positivt pa, at der med det fremlagte forslag er
lagt op til at viderefare et lovforankret forum for inddragelse af patienter og
pargrende. Vi undrer os dog over det lave ambitionsniveau, der er lagt for
dagen — szerligt nar man laeser den anerkendelse af brugerperspektivets
betydning for udvikling af sundhedsvaesenet, som fremgar af lovforslagets
side 314.

Vi frygter, at der med de mange kan-bestemmelser bliver skabt rum for
etablering af forskellig inddragelsespraksis lokalt, hvilket vil give meget
forskellige forudsaetninger for, at brugernes viden og erfaringer kan fa reel
betydning for udvikling af sundhedsveesenet.

Derudover mener vi, at sprogbrugen omkring samarbejdet med
repraesentanter for brugere af sundhedsvaesenet er utidssvarende og
utilstreekkeligt i forhold til at opna de ambitioner, der fremgar af
lovforslagets bemaerkninger.

Endelig har vi en raekke kommentarer, som kan indga i ministeriets
forberedende arbejde med den bekendtgerelse om de naermere regler for
patient- og pargrendeudvalgene, som skal udstedes pa et senere
tidspunkt.

Klare rammer for inddragelse i relation til sundhedsradene

Danske Patienter har tidligere — sammen med ZAldre Sagen, Danske
Handicaporganisationer og Danske /ldrerad — opfordret til, at der til hvert
sundhedsrad udpeges et brugerrad, som kan sikre, at sundhedsradenes
arbejde med at udvikle et neert, sammenhaengende og tilstedevaerende
sundhedsvaesen tager afsaet i patienter og paragrendes viden og erfaringer.
Sundhedsradene bliver sundhedsvaesenets motor, og hvis
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brugerperspektivet skal indga i udviklingen af sundhedsvaesenet, skal
patienter og pargrende vaere repraesenteret hér.

Det fremgar af lovforslaget, at sundhedsradene lokalt og efter behov kan
inddrage patient- og pargrendeudvalgene i draftelser af yderligere planer Side 4/6
og indsatser, og sundhedsradene kan lokalt nedszette et patient- og
pargrendeudvalg og/eller arbejdsgrupper. Det er saledes ikke udelukket, at
der lokalt nedsaettes brugerrad, som kan stette sundhedsradet i at udvikle
et neert sundhedsveaesen, der opfylder brugernes behov. Men det er langt
fra givet, at det vil blive tilfeeldet i alle 17 sundhedsrad. Under alle
omsteendigheder laegger kan-formuleringen op til, at der i praksis vil blive
administreret meget forskelligt pa tveers af regioner og sundhedsrad. Det vil
erfaringsmaessigt give brugerne meget forskellige forudsaetninger for at
komme til orde, og det vil betyde, at de forskellige geografiske dele af
landet far forskellig forudsaetning for at udvikle sig i trit med brugernes
behov og gnsker.

Derudover er der med det nuvaerende lovforslag lagt op til, at patient- og
pargrendeudvalgene primeaert skal aktiveres i forbindelse med de starre
beslutninger, herunder bl.a. naersundhedsplanen. Her skal patient- og
pargrendeperspektivet selvfglgelig ogsa gere sig geeldende, men planerne
vil formentlig veere pa et sa overordnet niveau, at det vil vaere sveert for
brugerrepreesentanterne at gare deres viden og erfaringer geeldende.
Deres viden vil i langt hgjere grad veere relevant at fa ind Igbende som et
spejl pa de konkrete initiativer, man star over for at skulle rulle ud lokalt.

Derfor vil vi endnu engang opfordre til, at der i lovteksten etableres en mere
klar forpligtelse til inddragelse af patient- og pargrendeperspektivet i
relation til de 17 sundhedsrad. Det kan veere i form af et mindre,
fasttilknyttet brugerrad, som bestar af repraesentanter fra det regionale
patient- og pargrendeudvalg.

Vi ved af erfaring, bl.a. fra patientinddragelsesudvalgene og inddragelse i
sundhedsklyngerne, at det er ngdvendigt at etablere en struktur, der
fremmer en tidlig, vedvarende og ligeveerdig dialog mellem sundhedsradets
medlemmer og brugerne, hvis der skal traeffes beslutninger, som reelt
afspejler brugerperspektivet. Vi foreslar derfor bl.a. mulighed for foretraede,
lebende dialog mellem sundhedsradets formand og brugerradet og arlige
dialogmgder mellem sundhedsradet og brugerradet. Danske Patienter har
imidlertid forstaelse for, at det ikke er hensigtsmaessigt at formulere en
lovtekst, som ikke giver rum for lokal tilpasning og en vis grad af
metodefrihed. Den konkrete tilretteleeggelse af inddragelsesstrukturen kan
derfor med fordel aftales mellem brugerorganisationerne og Danske
Regioner pa vegne af regionerne.

Hgring, inddragelse eller dialog

Teksten vedrgrende brugerperspektivet har rykket sig: Hvor det i den
politiske aftale om sundhedsreformen fremgar, at patient- og
pargrendeudvalgene skal hares, laegges der med nuvaerende lovforslag op
til, at patient- og paregrendeudvalgene skal inddrages i draftelser. Det er et
skridt i den rigtige retning, men der er stadig udfordringer.

Ordet inddragelse kan have mange forskellige konnotationer. Betyder det
hgring af et naesten faerdigt dokument? Betyder det afholdelse af mgder,
hvor man kan sige sin mening, men hvor ingen tager referat? Eller betyder
det en velovervejet og faciliteret proces, hvor man fra start gar sig
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overvejelser om, hvordan og hvornar i forlgbet det giver mening at fa input

fra patienter og pargrende? Fra brugerorganisationernes side er der ingen

tvivl om, at en god, inddragende proces ligner det sidste eksempel.

Erfaringerne viser dog, at det sjaeldent er det, der er tilfaeldet, nar brugere

af sundhedsvaesenet inviteres til inddragelse. Det skyldes sjaeldent darlige Side 5/6
intentioner, men i langt hgjere grad manglende viden om, hvordan

potentialet i samarbejdet med brugerrepraesentanterne forlgses bedst

muligt.

Som lovteksten er formuleret nu, ser vi en overvejende sandsynlighed for,
at patient- og pargrendeudvalgene inddrages pa arlig basis i form af en
hgring af en overordnet plan. Det er hverken gavnligt for brugerne, for
politikerne eller for sundhedsvaesenets udvikling.

Derfor vil vi opfordre til, at lovgrundlaget i langt hgjere grad afspejler en
teet, ligeveerdig og lgbende dialog mellem repraesentanter for
brugerperspektivet, regionsrad og i saerdeleshed sundhedsrad. Det vil
afspejle en mere tidssvarende tilgang til samarbejdet med repraesentanter
for brugerperspektivet og kan evt. fastsaettes i den kommende
bekendtggrelse, som fastsaetter de neermere regler om patient- og
pargrendeudvalgene.

Vi gor opmaerksom pa, at der i de almindelige bemaerkninger (s. 170) star,
at sundhedsradet skal hgre det regionale patient- og parerendeudvalg eller
lokale patient- og pargrendeorganisationer i forbindelse med bl.a.
neersundhedsplanen. Dette er i uoverensstemmelse med formuleringerne
pa s. 314. Det kan veere nyttigt at inddrage lokale patient- og
pargrendeforeninger i udviklingsarbejdet, for eksempel hvis der skal
udarbejdes planer med et mere konkret eller diagnosespecifikt sigte, men
det ber ikke ske pa bekostning af det repraesentativt sammensatte patient-
og pargrendeudvalg eller brugerrad. | gvrigt fremgar her den meget
passive formulering haring. Danske Patienter anbefaler, at seetningen pa s.
170 aendres, sa det i stedet fremgar, at patient- og pargrendeudvalget og
evt. lokale patient- og parerendeorganisationer skal inddrages i
drgftelserne om bl.a. neersundhedsplanen.

Sammensaetningen af patient- og pargrendeudvalgene

Det fremgar af lovforslaget, at patient- og pargrendeudvalget skal besta af
repreesentanter fra patient- og pargrendeorganisationer. Det forudsaettes,
at patient- og pargrendeudvalget kommer til at besta af personer, der
repraesenterer patienter med bade somatiske og psykiske lidelser.

Danske Patienter bakker op om, at udvalgene nedsaettes pa den
foreslaede made. Det bgr ogsa fremga, at bade patienter og paragrende
skal veere repraesenteret, ligesom det ogsa ber fremga, at
eeldreperspektivet skal vaere repreesenteret.

Starrelsen pa udvalgene fremgar ikke i lovforslaget, men vil blive fastsat
ved bekendtggrelse pa et senere tidspunkt. Danske Patienter anbefaler, at
patient- og pargrendeudvalgene far en stgrrelse som tillader, at
sundhedsradene kan treekke pa deres kompetence. Hvis det skal vaere
muligt for patient- og pargrendeudvalgene at forholde sig til
nzersundhedsplaner for regionens sundhedsrad, at stille sig til radighed for
drgftelser lokalt og evt. indga i et lokalt brugerrad koblet op pa et
sundhedsrad, sa kraever det, at der er flere medlemmer i udvalget, end vi
kender det fra patientinddragelsesudvalgene i dag.



Vi anbefaler endvidere, at patient- og parerendeudvalgenes stgrrelse
varieres forholdsmaessigt til regionens stgrrelse og antallet af sundhedsrad
i den pagaeldende region.

Diseter, erstatning for tabt arbejdsfortjeneste og udgiftsgodtgarelse

Det fremgar af lovforslaget, at regionsradet kan beslutte at yde dizeter,
erstatning for dokumenteret tabt arbejdsfortjeneste og udgiftsgodtggrelse til
medlemmerne af patient- og pargrendeudvalgene. Dette er ogséa en
mulighed i dag, og sa vidt vi ved, er der ingen regioner, der har truffet
beslutning herom.

Posten som brugerrepraesentant er meningsfuld, men den er ogsa
udfordrende, tidskraevende og til tider svaer at fa til at haange sammen med
et hverdagsliv, hvor bade familie, arbejde og eventuel sygdom skal passes.
Derfor skal det vigtigt at overveje, hvordan rammerne om det at veere
brugerrepreesentant bedst kan understgtte rekruttering fra en bredere
malgruppe, end vi ser i dag.

Sammensaetningen af patient- og pargrendeudvalgene bgr afspejle
diversiteten af de mennesker, der er i kontakt med sundhedsveaesenet. Det
indebaerer ogsd mennesker i den erhvervsaktive alder. Hvis det skal lykkes
at rekruttere fra denne gruppe, er det en forudseetning, at mgder laegges
uden for normal arbejdstid, eller at regionsradet er forpligtet til at give
erstatning for tabt arbejdsfortjeneste. Vi anbefaler derfor, at dette ggres til
en skal-bestemmelse.

Med venlig hilsen

Morten Freil
Direktar
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