Brobygning mellem civilsamfundet og sundhedsvasenet

- Hvordan kan samarbejdet mellem sundhedsvaesenet og civilsamfundet for-
bedres til gavn for borgere med kroniske sygdomme i sarbare positioner?

Tema

Borgere med kroniske sygdomme i sarbare positioner! har som gruppe en kortere middelleve-
tid end resten af befolkningen. De har flere fysiske og psykiske lidelser og der oftere af syg-
domme og tilstande, som kunne veere forebygget eller behandlet? Derudover er deres sund-
heds- og sygelighedstilstand ikke forbedret vaesentligt de seneste 15 &r sammenlignet med
baggrundsbefolkningen?.

Arsagerne hertil er mangeartede og komplekse. En vigtig faktor er de udfordringer, som bor-
gerne oplever i deres hverdag og i madet med sundhedsvaesenet i forbindelse med deres kro-
niske sygdom. Det gaelder bade i forhold til deres kontakt med den praktiserende laege, kom-
munale sundhedstilbud og hospitalet, hvor de oplever, at der ikke altid er tid, ressourcer eller
evne til at imedekomme dem som hele mennesker med behov, der raekker ud over behand-
lingssituationen®. Mange har desuden svaert ved at navigere i sundhedsvaesenets mange insti-
tutioner, og de har vanskeligt ved at forstd og handle pd baggrund af de mange komplekse in-
formationer, de modtager. Endvidere bor de oftere alene og har enten et svagt eller mang-
lende netveerk, de kan traekke pa. De eftersparger i mindre grad sundhedsvaesenets ydelser,
fastholdes sjeeldnere i eksisterende offentlige tilbud, og ops@ger oftere laege og kontrolinstan-
ser for sent.

Eksperter forudsiger, at det agede pres pad sundhedsvaesenet i dag vil lede til, at flere kronisk
syge patienter i srbare positioner ikke vil modtage den ne@dvendige hjeelp, de har brug for. Der
er derfor behov for nytaenkende politiske tiltag, partnerskaber og strukturelle indsatser.

Civilsamfundet kan vaere en central medspiller, ndr det kommer til at tage hand om de udfor-
dringer, borgere i sarbare positioner med kroniske sygdomme star over for. Det er ikke en ny
tanke. | Danmark har civilsamfundet i mange ar understettet borgere i sarbare positioner, som
ikke altid opsager eller fastholdes af det offentlige system. Civilsamfundsorganisationer og fri-
villige bidrager med vigtig praktisk stette og omsorg, viden og radgivning, aktive faellesskaber,
undervisning og integration samt fungerer som synlige talspersoner for de grupper, der har
sveert ved at komme til orde. Kendetegnende for indsatserne er, at de har potentialet til at

'Der findes ikke en alment accepteret definition pa sarbarhed eller klar afgraensning af, hvem eller hvor mange borgere i sarbare
positioner, der lever med en eller flere kroniske sygdomme. | dette opleeg forstas sarbarhed bredt, som kendetegnet ved den en-
keltes nedsatte evne til at mestre hverdagen sammenlignet med den generelle befolkning. Seerligt i de sveere situationer sygdom
ferer med sig. Srbarhed behgver ikke vaere permanent og borgere kan beveege sig ind og ud af sarbare positioner. Nogle af de
faktorer, som har betydning for sarbarhed, er uddannelsesleengde, indkomst, beskeaeftigelsesforhold, boligforhold og etnicitet.

2 VIVE (2022). Vidensafdeaskning. Sundhedsindsatser pa det sociale omrade.

5 Ahlmark, N, Sgrensen, |, Davidsen, M., & Ekholm, O. (2017). SUSY UDSAT 2017: Sundhedsprofil for socialt udsatte i Danmark og ud-
viklingen siden 2007. Kgbenhavn: Statens Institut for Folkesundhed.

4 Sundhedsstyrelsen (2022). Social ulighed i mgdet med sundhedsveesenet. En systematisk litteraturgennemgang.
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veere fleksible og uformelle. Samtidig straeber de efter at tage udgangspunkt i sdrbare borge-
res levede erfaringer. Civilsamfundet indeholder derfor et betydeligt og innovativt potentiale,
der kan bidrage med hjaelp og stette til at lase de udfordringer, borgere med kroniske syg-
domme i sdrbare positioner star over for. Det gaelder blandt andet i m@det med sundhedsvee-
senets institutioner, hvor mange ofte star uden stotte og netvaerk. Men ogsa i hverdagen, hvor
de blandt andet mangler sundhedsfremmende faellesskaber.

Dette oplaeg giver en raeekke anbefalinger til, hvordan et styrket samarbejde mellem sundheds-
vaesen og civilsamfund kan stette borgere med kroniske sygdomme i sdrbare positioner. Det
identificerer desuden de sterste barrierer, der begraenser samarbejdet. Oplaegget fokuserer pa
indsatser til allerede sygdomsramte borgere i sarbare positioner og ser sdledes ikke pa civil-
samfundets rolle i forebyggelse af sygdom. Forebyggelse er afgerende, og der eksisterer i dag
en raekke vigtige civilsamfundsindsatser, som motiverer, skaber faellesskaber og bidrager til
mere sundhed. Der er dog mindre viden om hvilke lgsninger, der skal til for at hjaelpe sarbare
borgere, der allerede er ramt af kroniske sygdomme.

Hvad er civilsamfundet?
Civilsamfundet kan siges at vaere den sfeere af samfundet, hvor borgere med fzaelles interesser sam-

les om en faelles sag. Begrebet civilsamfund daekker naermere bestemt over de frivillige og professi-
onelle indsatser, faellesskaber, organisationer og sociale bevasgelser, der ligger uden for staten og
markedet'. Oplaeggets anbefalinger fokuserer kun pa den organiserede del af civilsamfundet, der
omfatter patientforeninger, andre frivillige foreninger og selvejende institutioner, som pa den ene
eller anden made tilbyder sundhedsfremmende aktiviteter.

Hvad er sundhedsvaesenet?
Sundhedsvasenet defineres i dette anbefalingsoplaeg som regioner, kommuner og andre institutio-

ner, der producerer sundhedsydelser. Dette gaelder blandt andet sygehuse, sundhedscentre, privat-
praktiserende leeger og private virksomheder, der behandler borgere efter henvisning. Sundheds-
ydelser skal her forstas i bred forstand som bade diagnosticering, behandling, pleje, genoptraening og
sundhedsfremme samt uddannelse, forskning og udvikling.

Barrierer

Der eksisterer i dag en raekke strukturelle og kulturelle barrierer, der star i vejen for, at civilsam-
fundets potentiale i at understette borgere med kroniske sygdomme i sdrbare positioner ud-
nyttes til fulde. De inkluderer:

Manglende forstaelse mellem sundhedsvassen og civilsamfund. Mange civilsamfundsakterer
mangler indsigt i sundhedsvaesenets praamisser og logikker. Samtidig mangler ledere og an-

satte i sundhedsvaesenet kendskab til og forstdelse for, hvordan civilsamfundets frivillige og
feellesskaber i hajere grad kan supplere og samtaenkes med deres indsats. De har brug for et
bedre indblik i og forstaelse for de kompetencer og erfaringer, som civilsamfundets frivillige
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besidder. Sundhedsprofessionelle udtrykker desuden en bekymring for, at frivillige ikke har til-
straekkelig sundhedsfaglighed og en bekymring for, at de overtager dele af de professionelles
job. Flere civilsamfundsakterer har i forlaengelse heraf en oplevelse af, at nogle sundhedspro-
fessionelle ikke anerkender den veerdi og erfaringsbaserede faglighed, de kan bidrage med.
Samtidig er der pa tveers af civilsamfundsorganisationer et behov for en bedre forstaelse af,
hvordan deres tilbud kan anvendes yderligere i samarbejdet med sundhedsvassenet.

For lidt samarbejde og vidensdeling mellem civilsamfundsorganisationer. Civilsamfundsorgani-
sationer har ofte fokus pa egen medlemskreds og formal (fx en specifik patientgruppe). Her-
udover mangler de mindre organisationer kapacitet til at finde faelles fodslag i vidensdeling og
patientrettede initiativer. Den manglende organisering pa tveers af civilsamfundsakterer kan
vanskeliggere samarbejdet med det formelle sundhedsvassen, som kan have sveert ved at
handtere samarbejde med de mange forskellige typer af civilsamfundsorganisationer pa sund-
hedsomradet.

Begraensede indsatser og for fa frivillige haender. Der er i dag en raekke civilsamfundsakterer,
som tilbyder aktiviteter pa sundhedsomradet. Men selvom der er flere gode eksempler, er civil-
samfundets potentiale ikke udnyttet fuldt ud. Den samlede andel af befolkningen, der udferte
frivilligt arbejde i 2020, var 36%, men kun 3% var frivillige pd sundhedsomradet®, hvoraf de fle-
ste er frivillige i forebyggende indsatser. Mange civilsamfundsorganisationer oplever, at de har
sveert ved at rekruttere frivillige til bAde at understette og udvikle indsatser pa omradet. En af
hovedarsagerne hertil er, at der pd nuvaerende tidspunkt er relativt lidt samarbejde mellem de
fa lokale frivillige foreninger, der arbejder med sundhed og forebyggelse for borgere med kro-
nisk sygdom i sarbare positioner. Endvidere kan det skyldes en opfattelse af, at det kun er pati-
ent- og parerendeforeninger, som skal beskaeftige sig med sundhedsomradet.

Eksempel: Lungekor

Lungeforeningen tilbyder mennesker med KOL og andre lungesygdomme muligheden for at deltage
i et lungekor pa tveers af Danmark. Lungekor er drevet af frivillige, hvor borgere kan traene deres lun-
gekapacitet og vejrtraekning via sang samtidig med, at de indgar i et faellesskab med andre borgere
med lungesygdomme. Forskning har for nylig vist, at sang og deltagelse i kor forbedrer sympto-
merne pd KOL og hgjner livsglaaden for KOL-patienter. Lungekorene er organiseret i samarbejde
med flere af landets sygehuse.

Laes mere om Lungekoret her.

Uhensigtsmaessige gskonomiske rammer. Kortsigtede og projektspecifikke bevillinger haemmer
civilsamfundets muligheder for at igangsaette og udbygge langsigtede indsatser, der kan un-
derstatte borgere med kroniske sygdomme i sarbare positioner. Yderligere oplever flere civil-
samfundsorganisationer, at de nuvarende finansieringsmodeller skaber skonomisk usikkerhed.

SVIVE (2021). Frivillighedsundersggelsen 2020. Det Nationale Forsknings- og Analysecenter for Velfeerd
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En usikkerhed som er aktualiseret gennem nedlaggelse af satspuljemidlerne. Hgje krav til ad-
ministration, evaluering og effektmaling af indsatser opleves ydermere ofte som ressource-
kraevende og ungdvendige - seerligt af de mindre civilsamfundsakterer.

Anbefalinger til en national strategi for et staerkere samarbejde mellem ci-
vilsamfund og sundhedsvassen

| lyset af de udfordringer som borgere med kronisk sygdom i sdrbare positioner star over for,
anbefaler arbejdsgruppen, at der udvikles en national strategi for et staerkere samarbejde mel-
lem civilsamfund og sundhedsvaesen. Der er behov for at sikre bedre og mere langsigtede ram-
mer, hvis civilsamfundets potentiale skal bringes mere i spil for malgruppen og herigennem
nedbringe den sociale ulighed i sundhed.

Det anbefales, at et inspirationsoplaeg til en national strategi udarbejdes af relevante civilsam-
fundsakterer. Ved at lade inspirationsoplaagget udspringe af et tvaergdende partnerskab, kan
civilsamfundet saette dagsordenen, finde faelles fodfaeste og tage aktiv stilling til, hvordan livs-
kvalitet og sundhed for malgruppen kan understottes bedre. Med afsaet i inspirationsoplaegget
anbefales det, at regeringen nedsaetter en kommission, som skal udarbejde en national strategi
og dertilherende handleplan. En national strategi skal vaere med til at:

Igangseette en national samtale om praamisserne for et gget samarbejde mellem civilsamfund
og sundhedsvassen. Der er brug for en samtale og diskussion om, hvilken rolle civilsamfundet

kan spille i at understatte flere sdrbare borgere under og efter sygdom. Samtalen skal belyse,
hvilke praemisser et @get samarbejde skal bygges pa. Samtidig skal den vise vejen til, hvordan
foreningslivets potentiale og saerlige veerdi ikke udvandes eller svaekkes i et staerkere samar-

bejde med sundhedsvaesenet, men ima@dekommes og far lov til at operere pa egne vilkar.

Understatte ambition og nytaenkning. Strategien skal forholde sig til, hvordan vores forstaelse
af sundhed og sundhedsvassenet kan gentaenkes og udvides. Den skal sikre, at flere akterer
kan handle pa sundhedsomradet pa nye og innovative mader til gavn for borgere i sarbare po-
sitioner.

Eksempel: Navigatorprogram

Kraeftens Bekaempelse har indfert en model, hvor frivillige yder en indsats som navigatorer, der hjzel-
per socialt sarbare. Tilbbuddet er malrettet borgere, som har sveaert ved at handtere kreeftforlgbet pa
egen hand og er tilrettelagt i samarbejde med forskellige afdelinger for kraeftbehandling pa landets
hospitaler. Det kan eksempelvis vaere, hvis man ikke har paregrende, som kan hjaelpe og derfor star
meget alene eller hvis man har sveert ved at overskue de mange aftaler, undersggelser og behandlin-
ger i sit forlab.

Leaes mere om Navigatorprogrammet her.
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Sikre flere frivillige pa sundhedsomradet. Der er behov for at styrke rammerne for den frivillige
indsats, s& den bedst muligt kan bidrage til at skabe et mere inkluderende sundhedsvaessen.
Mulighederne for og lysten til at vaere frivillig haenger sammen med de rammer, samfundet stil-
ler til radighed for civilsamfundet samt de opgaver, som den professionelle del af sundhedsvae-
senet tillader, at de frivillige far. Strategien skal derfor ogsa afdaekke arsagerne til, at der er re-
lativt feerre frivillige pd sundhedsomrddet og herudfra anvise hvilke indsatser, der kan under-
stotte en staerkere rekruttering og fastholdelse af frivillige.

Det anbefales yderligere, at strategien behandler felgende emner:

Potentialer og begraensninger. Strategien skal definere og drafte, hvor i sundhedsvaesenet fri-
villighed og andre civilsamfundsaktiviteter vaerdifuldt kan understatte borgere i sarbare positi-
oner. Den skal fremlaegge forslag til indsatser, som civilsamfundet kan handtere i samarbejde
med sundhedsvaesenet med respekt for parternes forskellighed. Denne opgave skal ske i et
samarbejde mellem sundhedsfagligt personale og civilsamfundsakterer.

Nye partnerskaber og samarbejdsstrukturer. Den nationale strategi skal udarbejde modeller og
principper for, hvordan civilsamfundet og sundhedsvaesenet pa bade nationalt, regionalt og
lokalt niveau (kommuner og praktiserende leeger) kan indgd i taettere og mere strategiske
partnerskaber. Strategien bear seerligt fokusere pa, hvordan udfordringer forbundet med mang-
lende samarbejde mellem relativt fa lokale foreninger kan ime@degds gennem opbyggelsen af
nye strukturer og fora, som kan styrke det lokale civilsamfund pa sundhedsomradet. Et strate-
gisk fokus pa lokale samarbejder er centralt for at tage hensyn til de specifikke behov, der gar
sig geeldende i bestemte dele af Danmark. En sddan indsats vil ligeledes kunne understatte en
starre rekruttering af frivillige. Strategien ber undersege, om lokale samarbejder, kan etableres
ved hjeelp af kommunalt ansatte brobyggere og i regi af de fremtidige sundhedsklynger.

Eksempel: Omsorgscenter Pitstop

Pitstop er et omsorgscenter for syge hjemlgse og funktionelt hjemlase i Aarhus Kommune. Pitstop
tilbyder 14 dages gratis ophold, hvor borgerne kan restituere i trygge og rolige omgivelser efter ind-
laeggelse eller sygdom. Pitstop er et samarbejde mellem Arhus Kommune og Rede Kors. Pitstop har
otte hjemlige eneveerelser, og under opholdet far borgene mulighed for at fa sygeplejefaglig assi-
stance, omsorg og stette fra sygeplejersker, en socialrddgiver og frivillige fra Rade Kors.

Laes mere om omsorgscenter Pitstop her.

Civilsamfundets organisering. Den nationale strategi skal udvikle faelles retningslinjer for, hvor-
dan vidensdeling og samarbejde pa tvaers af civilsamfundsorganisationer kan styrkes. Ret-
ningslinjerne skal vise, hvordan der kan udvikles staerkere tvaergdende indsatser, som fremmer
feellesskaber, frivilligdrevet statte samt politisk repraesentation for borgere med kroniske syg-
domme i sdrbare positioner.

@konomi. Der er behov for, at en national strategi forholder sig til civilsamfundets gkonomiske
rammer, og hvordan en effektiv finansieringsmodel skal se ud. Finansieringsmodellen skal sikre
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baeredygtig udvikling og drift af de nuvaerende og fremtidige civilsamfunds indsatser, som un-
derstatter borgere i sdrbare positioner.

Eksempel: Hospitalsvenner

/Zldre Sagen har i flere ar stottet borgere, der mangler stotte og hjeelp til at tage til leegen eller pa
sygehuset ved at tilbyde 'hospitalsvenner’ i samarbejde med kommuner og hospitaler. En hospi-
talsven er en frivillig, ulennet person, der kan yde omsorg og statte for borgere for, under og efter
en indleeggelse eller i forbindelse med udskrivning. De frivillige har gennemgaet £ldre Sagens kursus
for bisiddere og social-humanitaere aftaler, der blandt andet indebaerer tavshedspligt.

Laes mere om hospitalsvenner her.

Uddannelse. Strategien ber inkludere overvejelser om uddannelse og opkvalificering. Den skal
forholde sig til, hvordan der kan udformes og implementeres uddannelsestilbud til ledere, sund-
hedsprofessionelle og andre ansatte i sundhedsvassenet, der kan opkvalificere deres kompe-
tencer og kendskab til samarbejder med civilsamfundet.

Metodeudvikling. Strategien skal indeholde forslag til, hvordan nye metoder og redskaber, der
forstaerker samarbejdet mellem civilsamfundsorganisationer og sundhedsvaesenet, kan udvik-
les. Redskaberne skal vaere med til at understatte forstdelse, brobygning og handling pa tveers.
Det kan eksempelvis vaere udvikling af forskellige modeller for workshops, hvor akterer fra ci-
vilsamfundet og sundhedsvassenet kan opbygge samarbejdsrelationer og feelles indsatser.

Viden. Der er behov for mere forskning i og flere undersagelser af, hvordan civilsamfundet kan
bidrage til at understatte borgere med kroniske sygdomme i sdrbare positioner, samt hvilken
effekt civilsamfundets indsatser har for bade patienter og sundhedsvassenet. Den nationale
strategi skal undersage, hvordan forskning og udvikling pa omradet kan udbredes og anvendes
i praksis, herunder hvordan erfaringer fra eksisterende indsatser kan skaleres og omsaettes til
nye tilbud.

Medlemmer af arbejdsgruppen®

e Annette Wandel, vicedirektar, Danske patienter

e Bjarne Ibsen, professor, Center for forskning i Idraet, Sundhed og Civilsamfund, Syddansk
Universitet

Heidi Smollerup Rasmussen, Chefkonsulent, Kreeftens Bekaempelse (tovholder)

Jens Sune Jakobsen, National konsulent - Aktive Voksne og Sunde Seniorer, DGI

Julie Nielsen, projektkonsulent, Kraeeftens Bekaempelse (tovholder)

Lise Lind, sektionsleder, Dansk Ra@de Kors

Maruska la Cour Mosegaard, frivilligchef, Kraeftens Bekaempelse

5Medlemmer af arbejdsgruppen er kommet med faglige inputs til dette anbefalingsopleeg og anbefalinger er et produkt af ar-
bejdsgruppens draftelser.
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