










Anbefaling #9
Skriv pårørendes ret til støtte og vejledning ind i lovgivningen på 
sundhedsområdet. 
I takt med at flere kroniske og multisyge patienter lægger større pres på sundheds-
væsenets ressourcer, får de pårørende mere ansvar. Pårørende spiller allerede i dag 
en central rolle i at pleje og støtte patienter, og forventningerne til de pårørendes rolle 
vokser både i kompleksitet og omfang. Vi kan forvente, at dette accelererer, i takt 
med at flere opgaver flytter ind i ind i hjemmet hos de pårørende. For tarmpatienter 
gælder det f.eks. tarmskylninger og skift af stomiposer, hvis patienten ikke længere 
selv magter at udføre opgaven, og sundhedsvæsenet ikke har ressourcer til det. 

Rollen som pårørende til en kronisk patient er hård. Den strækker sig ofte over 
mange år og kan udgøre en voldsom fysisk og psykisk belastning. De pårørende kan 
opleve stress, angst og depression som følge af den konstante bekymring og ansva-
ret for deres kære. Dertil kommer en rollekonflikt, når man både er ægtefælle og 
sygepasser. En analyse fra Pårørende i Danmark viser, at 58 % af pårørende mener, 
deres psykiske helbred påvirkes negativt.34 En anden undersøgelse finder, at 14 % af 
pårørende overvejer helt at forlade arbejdsmarkedet pga. deres pårørendeforpligtel-
ser.35 Det er ikke overraskende for os med kendskab til kroniske tarmsygdomme, der 
også kan være komplekse, og hvor patienterne ovenikøbet kan have flere diagno-
ser. Pårørende skal navigere i denne kompleksitet og hjælpe med koordineringen af 
forskellige behandlinger og specialister. Det kræver omfattende forståelse af sygdom-
mens karakter og behandlingsmuligheder.

Det er vigtigt at forstå og anerkende den afgørende rolle, som pårørende i højere og 
højere grad spiller i sundhedssystemet. Pårørende bør have adgang til støtte, rådgiv-
ning og træning, der kan hjælpe dem med at håndtere deres ansvar og beskytte deres 
egen trivsel. Pårørende har behov for støtte og adgang til information og uddannelse 
om sygdom og behandling. Derfor mener vi, at pårørendes ret til støtte og vejledning 
skal skrives ind i lovgivningen på sundhedsområdet. Selve opgaven bør ikke pålæg-
ges de i forvejen pressede hospitalsafdelinger, men kan varetages i et samarbejde 
mellem det offentlige, civilsamfundet og patientforeninger. 
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Det kan føles meget ensomt at blive diagnosticeret med en tarmsygdom, fordi sygdom-
men er usynlig og kan være svær at tale om. Man kan ikke se på en tarmsyg, at han 
eller hun lever med et handicap, og derfor mødes tarmsyge ofte med uvidenhed, tabu-
isering og stigmatisering i uddannelsessystemet eller på arbejdet. Det kan være utroligt 
frustrerende og ligefrem nedværdigende ikke at blive anerkendt i sin sygdom. Det 
estimeres, at ud af de ca. 45.000 unge, der hverken er i arbejde eller under uddannelse, 
lider 40 % af et handicap.36 For mange gør det sig gældende, at de har et usynligt han-
dicap, og en del af disse lider af IBD, GSD og/eller IBS. Heldigvis har der været en stor 
udvikling indenfor biologisk medicin til IBD-patienter, der både har resulteret i bedre 
livskvalitet, funktionsevne og færre operationer. Vi håber den udvikling også fører til 
bedre behandlingsmuligheder, når det gælder følgesygdomme.

Ca. 40 % af de 45.000 unge mellem 15 og 24, der 
hverken er under uddannelse eller i arbejde, lider af et 
handicap – hovedparten af disse er usynlige lidelser.39

Trods nye diagnosekriterier for IBS er der stadig læger udenfor det gastroenterologi-
ske speciale, der anskuer IBS som en udelukkelsesdiagnose. Realiteten er, at IBS ikke 
kun er en udelukkelsesdiagnose. Der er positive symptomkriterier, patienter skal 
opfylde for at få diagnosen (jf. Rom IV kriterierne).37 Mange patienter oplever lange 
udredningsforløb, og alt for mange oplever, at IBS bliver benyttet som en skralde-
spandsdiagnose, man kan give, hvis man som læge ikke ved, hvad man skal stille op 
med patienten.

Nogle IBS-patienter har alvorlige gener og symptomer, og i de alvorligste tilfælde kan 
IBS være invaliderende. Vi kender reelt hverken antallet eller sværhedsgraden af IBS 
i Danmark. Et estimat er, at op til 800.000 danskere lever med IBS. 

Man estimerer, at omkring 800.000 danskere lever med 
irritabel tyktarm (IBS),38 men det reelle tal er ukendt.

At blive diagnosticeret med IBS medfører ofte livslang sygdom og kan ligefrem 
medføre markant ringere funktionsevne og dermed være en funktionel lidelse. Nogle 
IBS-patienter har overlap med symptomer fra flere forskellige organsystemer i en 
grad, så funktionsevne og livskvalitet er påvirket. Der forskes fortsat i at forstå år-
sager bag symptomerne. Man mener, at det er en forstyrrelse i den såkaldte ’brain-gut 
axis’. Det vil sige et forstyrret samspil mellem centralnervesystemet, nervesystemet 
i tarmen og det lokale miljø i tarmen, tarmfloraen og immunsystemet. Medicinsk er 
det fortsat kun muligt at symptombehandle IBS, dog oplever mange ikke effekt af be-

handlingerne. For de patienter, hvor symptomerne påvirker funktionsevnen anbefa-
les psykologisk behandling.49 Dette er en behandling, der generelt ikke er tilgængelig 
for IBS-patienter. Ganske få bliver henvist til specialiseret, tværfaglig udredning og 
behandling i klinikker for funktionel lidelse, og ventelisterne er ofte alt for lange. Den 
tværfaglige tilgang bør i højere grad integreres og udvikles på mave-tarm-afdeling
erne, så den anbefalede behandling bliver tilgængelig for patienterne, og de får de 
bedste forudsætninger for at kunne fastholde tilknytning til arbejdsmarkedet.

Anbefaling #10
Udbred konceptet fra ’forstoppelsesskoler’ for at give børn og 
unge magten over egen sundhed – og lad voksne patienter drage 
nytte af samme viden.  
En gang hver anden måned arrangerer Hvidovre Hospital ’forstoppelsesskole’. Her 
inviteres børn i alderen 2-11 år og deres forældre til at besøge sygehuset og lære om 
maven, afføring og forstoppelse.40 Forstoppelsesskolen åbnede for første gang i 2018, 
og siden da har både Viborg og Holbæk sygehus taget initiativet til sig. Ikke alene 
synes børn og forældre, at det er sjovt, det giver også god mening for sundhedsvæse-
net.41 1 ud af 5 børn lider nemlig af forstoppelse, og Regionshospital Viborg alene tilså 
1.500 børn og unge med forstoppelse i 2019.42

For langt de fleste af disse børn er der ikke noget alvorligt til grund for deres symp-
tomer, og Hvidovre Hospital oplever et forebyggelsespotentiale, da der er færre 
hospitalsbesøg og dermed mere tid til de børn, der rent faktisk er syge.

For at give børn og unge den bedste støtte og viden om eget helbred anbefaler vi, 
at man kortlægger og systematiserer sundhedsoplysning målrettet børn og unge (og 
deres forældre) med inspiration fra forstoppelsesskolerne. På baggrund af erfaringer-
ne fra Hvidovre, Viborg og Holbæk bør man kortlægge relevante sundhedsområder 
og udbrede konceptet ved at oprette sundhedsskoler. Sundhedsskolerne underviser 
og oplyser børn og unge om udvalgte sygdomsområder, hvor der er et forebyggelses-
potentiale. Det vil både gavne borgerne, der får indsigt og magt over egen sundhed, 
og de afdelinger, der kan afværge indlæggelser og alvorlig sygdom. Der kan også 
etableres lignende tilbud til voksne med tarmsygdomme, f.eks. i de kommunale sund-
hedscentre.

Anbefaling #11 
Tarmsygdomme skal anerkendes som en væsentlig sygdomsbyrde 
i Danmark og indgå som målepunkt i Den Nationale 
Sundhedsprofil.
Hvert fjerde år gennemføres en undersøgelse af danskernes sundhedstilstand – 
Den Nationale Sundhedsprofil. Sundhedsprofilen kortlægger danskernes fysiske og 
psykiske sundhed, vaner og sygdomsbillede. Sundhedsprofilen bruges i høj grad som 
baggrund for politikudvikling og vejleder politiske beslutninger om forebyggelse og 
indretning af sundhedsvæsenet.43 I kortlægningen er der indikatorer på 19 specifik-
ke kroniske sygdomme og helbredsproblemer.44 Selvom forekomsten (incidensen) af 
tarmsygdomme i Danmark er ca. 15 %,45 er det ikke en af de 19 nationale indikatorer. 
Til sammenligning er følgende indikatorer inkluderet: Blodprop i hjertet (incidens: 1,3 
%), grå stær (incidens 5,1 %) og knogleskørhed (incidens: 4,5 %).46 
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Det tegner et skævt billede af danskernes sundhed, at så udbredte og til tider invali-
derende sygdomme – under fællesbegrebet tarmsygdom – ikke er en del af Sundheds-
profilen. Særligt i lyset af at mange sundhedspolitiske beslutninger er bygget på dette 
fundament af viden. Vi mener derfor, at kroniske tarmsygdomme bør indgå som 
indikatorer i Den Nationale Sundhedsprofil.

Anbefaling #12
Kortlæg fordelingen af offentlige forskningsmidler på 
sundhedsområdet, og målret i højere grad midlerne efter 
sygdomsbyrde.  
Danmark er et af de lande, hvor der gennemføres mest sundhedsforskning. Senest 
blev der øremærket 790 mio. kr. til sundhedsforskning i 2024.47 Der er stor forskel 
på, hvor meget viden vi har om de forskellige sundhedsområder. Danske Regioner 
har påpeget, at der ikke findes en egentlig kortlægning af sundhedsforskningen i 
Danmark, men det kan udledes, at forskningen centrerer sig om få sygdomsområder, 
hvor de største er diabetes, brystkræft og graviditetsrelaterede sygdomme.48 Private 
forskningsmidler kan dedikeres, som donoren finder relevant, men offentlige forsk-
ningsmidler bør målrettes derhen, hvor danskerne får mest værdi for dem. På linje 
med Danske Regioner mener vi derfor, at der skal sikres et bedre overblik over både 
nuværende sundhedsforskning i Danmark og de væsentlige sygdomsområder, hvor 
der i dag savnes forskning. 

Vi anbefaler en kortlægning af, hvordan offentlige midler til sundhedsforskning 
fordeles, og en øget målretning af midler på baggrund af sygdomsbyrden i Danmark. 
Således bør offentlige forskningsmidler målrettes sygdomsområder med størst udbre-
delse, varighed, alvorlighed og økonomiske konsekvenser.

En del af et 
større fællesskab 

CCF er talerør for den lille million danskere, der kæmper med 
tarmsygdomme. Vores dedikation til at tale sagen for personer 
med IBD, GSD og IBS går forud for alt andet. Vi er også en del 
af et større fællesskab via vores medlemskab af både Danske 

Patienter og Danske Handicaporganisationer.  
 

Vi støtter helhjertet op om begge organisationers politiske arbejde 
og forslag til forbedringer på sundhedsområdet, som du kan  

læse mere om ved at scanne QR-koderne her. 

Danske Patienters  
forslag

Danske  
Handicaporganisationers 

forslag

Colitis-Crohn Foreningen
PATIENTFORENINGEN FOR TARMSYGE
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Denne publikation er skrevet af Colitis-Crohn Foreningen - patientforeningen for tarmsyge i samarbejde med en række 
eksperter fra det gastroenterologiske område (se side 3.) Advice A/S har koordineret og faciliteret samarbejdet, som er 

støttet økonomisk af Abbvie A/S, Coloplast Danmark A/S, Eli Lilly A/S og Janssen-Cilag A/S. Virksomhederne har ikke haft 
redaktionel indfl ydelse. Nærmere oplysninger om virksomhedssamarbejder er beskrevet på ccf.dk.


