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Til Sundheds- og Kirkeministeriet

FAKS' bemeerkninger til udkast til bekendtgerelse om patient- og parerendeudvalg

FAKS, Foreningen af Kroniske Smerteramte og Pargrende, beklager, at dette haringssvar fremsendes
umiddelbart efter haringsfristens udlgb den 24. september 2026. Vi hadber imidlertid, at ministeriet vil have
mulighed for at inddrage vores bemaerkninger i det videre arbejde med bekendtgerelsen. Heringen
vedrgrer Hgring over udkast til bekendtgerelse om patient- og parerendeudvalg (sagsnummer 2025 -
10234), hvor heringsfristen var den 24. september 2026.

FAKS fremgik ikke af den offentliggjorte heringsliste, hvilket farst blev konstateret i forbindelse med vores
gennemgang af materialet.

Da FAKS repraesenterer mennesker med kroniske smerter og deres parerende pa tveers af mange
diagnosegrupper, finder vi det vaesentligt at bidrage med dette tveergdende patientperspektiv.

FAKS repraesenterer mennesker med kroniske smerter og deres parsrende pa tveers af diagnoser. Vores
medlemmer omfatter blandt andet mennesker med neurologiske, reumatologiske, bindeveevsmaessige,
gynaekologiske og andre kroniske sygdomme, hvor smerter er en vaesentlig del af sygdomsbilledet. FAKS
arbejder derfor ud fra et tveergdende perspektiv, hvor funktionsevne, livskvalitet og hverdagsliv ofte er
feelles udfordringer péa tveers af diagnoser.

FAKS tilslutter sig overordnet de bemaerkninger, som bla. Danske Patienter har fremsendt, herunder
gnsket om steerke patient- og pargrendeudvalg med reel indflydelse samt mulighed for at inddrage
relevant patientekspertise i konkrete sager.

Bekymring for repraesentationen af mindre patientgrupper

Vi gnsker seerligt at rette opmaerksomheden mod risikoen for, at mindre patientgrupper og diagnoser ikke
opnar tilstreekkelig repraesentation i de kommende patient- og paregrendeudvalg.

Selvom mange diagnoser hver isaer omfatter relativt fa mennesker, repraesenterer de tilsammen en meget
stor del af den danske patientbefolkning. Disse borgere har ofte omfattende kontakt med
sundhedsvaesenet og besidder veerdifuld erfaringsbaseret viden om behandlingsforlgb, rehabilitering,
koordination og hverdagsmestring.

Risikoen er derfor, at veesentlige patientperspektiver gar tabt, hvis repraesentationen primeert tager
udgangspunkt i de sterste diagnosegrupper.

FAKS finder det derfor afgarende, at etableringen af patient- og paregrendeudvalgene ikke utilsigtet
kommer til at favorisere de starste patientgrupper pa bekostning af mindre diagnoseomréder og
tveergaende patientperspektiver.
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Forslag til praeciseringer
FAKS foreslar, at bekendtgarelsen eller tilhgrende vejledning preeciserer falgende:
1. Mangfoldig repraesentation

Ved udpegning af medlemmer bear der tilstraeebes en bred repraesentation af:
— store og sméa diagnoseomrader
— kroniske og langvarige sygdomsforlab
—  sjeeldne sygdomme
— patienter med komplekse og tvaergaende problemstillinger
— péargrende med erfaring fra leengerevarende sygdomsforlgb

Der bar desuden lsegges vaegt pa repraesentation fra bade starre og mindre patientorganisationer samt
organisationer, der arbejder pa tveers af diagnoser.

2. Mulighed for supplerende inddragelse

Sundhedsradene bar forpligtes til aktivt at kunne inddrage relevante patient- og pargrendeforeninger
uden for de faste udvalg, nar konkrete dagsordener vedrarer seerlige patientgrupper eller diagnoser.

Dette vil sikre adgang til specialiseret patientviden, ogsa nar den pageeldende patientgruppe ikke er
direkte repraesenteret i udvalget.

3. Anerkendelse af tvaergdende patientfaellesskaber

Bekendtgarelsen ber anerkende vaerdien af organisationer, der repreesenterer borgere pa tveers af
diagnoser gennem falles udfordringer sdsom kroniske smerter, funktionstab, treethed eller komplekse
behandlingsforlgb.

Denne type organisationer bidrager med viden om problemstillinger, som gar pa tveers af traditionelle
diagnosegranser og derfor ofte er seerligt relevante i udviklingen af et sammenhaengende
sundhedsvaesen.

Afsluttende bemaerkning

FAKS hilser etableringen af patient- og parerendeudvalg velkommen og anerkender ambitionen om at
styrke patienternes og de pargrendes stemme i sundhedsvaesenet. Skal ambitionen lykkes fuldt ud, er det
efter vores opfattelse afgerende, at ogséd mindre patientgrupper, sjaeldne diagnoser og tveergaende
patientfaellesskaber far en reel mulighed for at bidrage.

Mangfoldighed i repraesentationen vil styrke kvaliteten af udvalgenes arbejde og sikre, at
sundhedsveesenets udvikling bygger pa erfaringer fra hele patientbefolkningen, ikke kun de stgrste
diagnosegrupper.
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