Vi taler din sag

27. januar 2021 afholder @jenforeningen en synskonference pa Christians-
borg. Her gnsker vi at skabe politisk fokus pa gjenomradet og skabe de
aendringer, der skal sikre, at ingen danskere skal miste synet, mens de

venter pa diagnose og behandling. | efteraret startede vi dialogen med
Borgens sundhedspolitikere.

AF Marijke Vittrup, YNET er uden sammen-
direkter i @jenforeningen ligning den sans, som
danskerne mest frygter
at miste. Egentlig ikke
sa underligt, for den har
storst betydning for vores
evne til at leve et normalt,
aktivt liv. Spgrger man dem, der selv er ramt,
oplever de, der naesten er blinde, deres
synsnedseettelse lige s invaliderende, som
andre patienter oplever hiv, krzeft eller hjer-
tesygdom. Alligevel har pjenomradet veeret
naesten usynligt i det politiske landskab.

@jenforeningen har tidligere pavist,
hvordan antallet af gjenpatienter sti-
ger og stiger, samtidig med at antal-
let af praktiserende gjenlseger star
stille, og pjenafdelingernes budget-
ter rammes af nedskaeringer. Det
er en giftig cocktail, hvor patienter
kommer i klemme og risikerer at
miste synet, fordi de ikke kommer
til hurtigt nok. Dette selvom gjen-
faget er et af de specialer, der har
udviklet sig mest og leveret 'mest
mulig sundhed for pengene’. Den
teknologiske udvikling har gjort det
muligt at behandle langt flere pa-
tienter hurtigere og mere effektivt end
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sygdommen, kan den nu - hvis vi saetter hurtigt
ind — behandles effektivt, nar vi sprgjter medicin
direkte ind i gjet. Behandlingen gives nu ogsa til
flere udbredte gjensygdomme. Feelles for pa-
tienterne er, at de starter pa kroniske behand-
lingsforlgb. Nar der kommer flere nye patienter
til, end der afsluttes, vokser antallet af patienter
som en rullende snebold. Kapaciteten falger ikke
laengere med behovet. Og hvis ikke det skal ga ud
over danskernes syn, kraever det politisk hand-
ling, der sikrer, at hele gjenomradet evalueres, og
der tilfgres nye ressourcer.

Kraever synshandlingsplan

For at skabe det forngdne fokus og ikke mindst
handling fra politikernes side afholder @jenfor-
eningen en synskonference pa Christiansborg
27. januar 2021. Malet er at fa en synshand-
lingsplan, der garanterer passende pakkefor-
lob til gjenpatienter med symptomer pa en
aggressiv gjensygdom, ligesom vi kender det
fra kreeftomradet. Vi vil gerne sikre, at ingen
fremover skal miste synet, mens de venter pa
at blive udredt og komme i behandling.

Som optakt har vi i efteraret haft mader
med toneangivende sundhedspolitikere pa Bor-
gen, hvor vi har ridset to afggrende problemstil-
linger op:

Nuvaerende rettigheder beskytter
ikke gjenpatienter

De danske patientrettigheder er generelle ret-
tigheder. De geelder, uanset hvilken sygdom du
bliver ramt af. Og de bygger pa en opdeling af
sygdomme i to behandlingskategorier: akut og
elektiv. En akut sygdom er opstaet pludseligt,
og hvis den er tilstraekkelig alvorlig, kommer
du til med det samme. Alle andre behandlin-
ger sker elektivt — hvilket vil sige planlagt. Men
denne opdeling tager ikke hgjde for de mange
pjensygdomme som for eksempel vad AMD, der
er 'subakutte’. Det er sygdomme, der ikke skal
behandles inden for timer — men heller ikke kan
vente i otte uger. Ved subakutte gjensygdomme
er tid er en afggrende faktor for behandlings-
resultatet. Hvis behandlingen skal vaere rigtig
effektiv, skal den gives inden for dage eller
uger — regnet fra det tidspunkt, hvor de fgrste

Ingen skal miste synet,
mens de venter

Hvidbog e

| januar 2021 lance-
rer @jenforeningen
hvidbogen 'Ingen skal
miste synet, mens de
venter'. Her preesen-
ter vi fire tiltag, der skal lgfte gjenomradet.
Blandt andet opfordrer vi sundhedspolitikere til
at lave en synshandlingsplan med klare pakke-
forlgb, sa ingen danskere skal risikere synstab,
mens de venter pa diagnose og behandling.

symptomer viser sig. Det tillader de nuveerende
patientrettigheder ikke. Derfor ser vi patienter
med eksempelvis vad AMD, der ma vente op til
flere maneder pa at blive udredt og komme i be-
handling, selvom sygdommen kraever behandling
inden for to uger.

Rettigheder ophgrer efter forste
behandling — behov for pakkeforlgb

En anden mangel ved de nuvaerende patient-
rettigheder er — set fra gjenpatientens side — at
alle rettigheder ophgrer, nar du har faet din
fgrste behandling. Selvom du - for at bevare dit
syn — skal have opfalgende behandlinger i faste
og relativt korte intervaller (fire til otte uger), er
der ingen rettigheder, der giver dig krav pa dem.
Selvom der er tale om synsreddende behand-
ling, optraeder det i sygehusregi som en 'kon-
trol’. Nar systemet er presset, bliver kontroller
udskudt til fordel for overholdelse af patient-
rettighederne. Dermed kommer danskere med
kroniske gjensygdomme og behov for synred-
dende behandling bagerst i kgen til laegen, hvor
de stadig risikerer at miste synet. Der er behov
for, at vi betragter 'kontrollerne’ som en del af
faste behandlingsforlgb, der inden for andre
laegespecialer ogsa kaldes for pakkeforlab.

Det er @jenforeningens klare mal at sikre
bedre patientrettigheder til danske gjenpatien-
ter, sd ingen mister synet, mens de venter pa
diagnose og behandling. Synet er vores vig-
tigste sans, og det skal politikerne ogsa tage
ansvar for.
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