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Vedrgrende kvalitetsforbedringer i det
danske behandlings- og behandlersystem

Mit navn er Christian Jaspers og jeg er stifter og idemand bag sundhedssitet
www.sharemycure.com hvor brugere hjeelper hinanden med at finde den bedste medicin og
behandling. P4 sitet kan man ogsa bedgmme sin behandler pa en lang reekke parametre,
saledes at sitet fungerer som en slags TripAdvisor eller Trustpilot for behandlere. Hvad
fordelene og potentialet er, skal jeg straks komme tilbage til.

Min egen historie er at jeg i midten af 1990’erne blev mere og mere syg og fik en slags
forlgber til kreeft, som kaldes prae-cancergse polypper i naese-, bi- og pandehule. Jeg blev
opereret et utal af gange, fik steerkt binyrebarkhormon og blev af laegerne pa Rigshospitalet
klassificeret som Danmarkshistoriens veerste tilfaelde af naesepolypper. De mente, det var et
spgrgsmal om tid, far det udviklede sig til kreeft.

Samtidig fortalte laegerne mig, at der ikke var nogen egentlig helbredelse mod sygdommen.
Jeg brugte nu de efterfglgende ti ar samt mange hundrede tusinde kroner af egen lomme pa
at valfarte til alverdens mere eller mindre alternative behandlere i sdvel Danmark som
udlandet.

Til sidst fandt jeg et alternativt middel, som har gjort mig helt rask og i dag er jeg medicinfri og
helbredt.

Det slog mig dog, at vi er ret darlige til at opsamle og dele viden om savel behandlingsformer
som behandlere. Det seneste ars polemik omkring farlige psykiatere, mangelfuld
indrapportering af bivirkninger samt et overbelastet sygehusvaesen, hvor fejl opstar neermest
dagligt har understreget behovet for at "teenke ud af boksen” og prgve noget nyt.


http://www.sharemycure.com/

Lasningen fandt jeg pa, da min egen sygdom kulminerede: der skal skabes en online portal,
aben og gratis for alle, hvor man systematisk via en database nemt og paedagogisk kan
opsamle og dele viden om enhver behandlingsform og alle landets behandlere. Navnet pa
ideen blev ShareMyCure — altsa del din helbredelse.

Projektet har jeg brugt nogle ar pa at udvikle og s@seette og det fungerer i dag efter hensigten
pa www.sharemycure.com

Jeg synes imidlertid det er synd, at det fulde potentiale i projektet ikke realiseres fordi dette
helt klart ville kunne Igse en stor del af de kvalitetsmaessige udfordringer, der er i
sundhedssystemet.

Jeg har forsggt at fa diverse offentlige og halvoffentlige aktarer i spil, men fx har
Sundhedsstyrelsen, der jo skal overvage landets behandlere, ikke haft mulighed for at mgdes
pga. travihed, skant ShareMyCure jo netop kan hjselpe dem med et "early warning” system sa
vi undgar flere Mejlhede-sager.

Rigshospitalets ledelse har vaeret positive overfor brugerindrapporterede bivirkninger pa
ShareMyCure, men fgler sig last fast i det nuveerende set-up, skant de medgiver at det ikke
er godt nok.

Pa Pharmakon, der forsker i medicinering har man veeret begejstret for at engagere brugerne
som pa ShareMyCure, fordi det bl.a. er dokumenteret, at det kan gge compliance, dvs. fa
patienterne til i hgjere grad at falge den medicinering, som lsegen har foreskrevet. @get
compliance er lig med feerre indlaeggelser og komplikationer og kan spare samfundet for rigtig
mange penge hvert ar.

Desveerre fgler heller ikke Apotekerne, at de skal drive brugerdrevet sundhedsrapportering
som ShareMyCure.

Nar jeg nu henvender mig til Sundhedsudvalget er det fordi jeg med ShareMyCure star med
en lgsning pa en lang reekke af de udfordringer, der findes i vores sundhedssystem. Og fordi
jeg selv pa egen krop har fglt, hvordan det er at veere en desperat "uhelbredelig” patient
overladt til sig selv.

Jeg har formaet at udvikle og finansiere systemet i eget regi og fa nogle fa tusinde brugere
med om bord. Men jeg er ikke lykkedes med at treenge igennem og skabe alliancer med de
centrale aktgrer og beslutningstagere rundt omkring i landet. Det har jeg brug for hjeelp til. Og
maske kan Sundhedsudvalget hjeelpe med at abne et par dgre og skubbe pa her og der, sa
jeg i det mindste kan fa et mgde i stand med fx Sundhedsstyrelsen?


http://www.sharemycure.com/

Jeg foler i hvert fald, at der skal lidt politisk stgtte til at skubbe et vigtigt projekt som
ShareMyCure over i naeste fase. Og fordelene er jo helt evidente:

|.  Etanvendeligt early warning system pa darlige behandlere, hvor myndighederne
meget tidligere vil kunne gribe ind
Il.  Et brugerdrevet register pa oplevede virkninger og bivirkninger (ikke bare baseret pa
unge forsaggspersoner, men pa virkelige mennesker, der maske tager flere slags
medicin)
Ill.  En bruger-til-bruger platform, hvor man engagerer patienter (ogsa kronikere) og ager
compliance med store besparelser til fglge

Min vision er at ingen patient skal fgle sig overladt til sig selv og at vores system til hver en tid
er organiseret og optimeret til at hjeelpe patienterne bedst muligt.

Jeg stiller gerne op med yderligere information og en evt. demonstration af ShareMyCure.
Lad mig hgre fra jer.

Bedste hilsner

Christian Jaspers



