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Skriv pargrendes ret til statte og vejledning ind i lovgivningen pa
sundhedsomradet.

[ takt med at flere kroniske og multisyge patienter leegger stgrre pres pa sundheds-
vaesenets ressourcer, far de pargrende mere ansvar. Pargrende spiller allerede i dag
en central rolle i at pleje og statte patienter, og forventningerne til de pargrendes rolle
vokser bade i kompleksitet og omfang. Vi kan forvente, at dette accelererer, i takt
med at flere opgaver flytter ind i ind i hjemmet hos de pargrende. For tarmpatienter
geelder det feks. tarmskylninger og skift af stomiposer, hvis patienten ikke leengere
selv magter at udfgre opgaven, og sundhedsveesenet ikke har ressourcer til det.

Rollen som pargrende til en kronisk patient er hard. Den straekker sig ofte over
mange ar og kan udggre en voldsom fysisk og psykisk belastning. De pargrende kan
opleve stress, angst og depression som fglge af den konstante bekymring og ansva-
ret for deres keere. Dertil kommer en rollekonflikt, nar man bade er zegtefeelle og
sygepasser. En analyse fra Pargrende i Danmark viser, at 58 % af pargrende mener,
deres psykiske helbred pavirkes negativt.** En anden undersggelse finder, at 14 % af
pargrende overvejer helt at forlade arbejdsmarkedet pga. deres pargrendeforpligtel-
ser.® Det er ikke overraskende for os med kendskab til kroniske tarmsygdomme, der
ogsd kan veere komplekse, og hvor patienterne ovenikgbet kan have flere diagno-
ser. Pargrende skal navigere i denne kompleksitet og hjeelpe med koordineringen af
forskellige behandlinger og specialister. Det kraever omfattende forstaelse af sygdom-
mens karakter og behandlingsmuligheder.

Det er vigtigt at forstd og anerkende den afggrende rolle, som pargrende i hgjere og
hgjere grad spiller i sundhedssystemet. Pargrende bgr have adgang til stgtte, radgiv-
ning og treening, der kan hjeelpe dem med at handtere deres ansvar og beskytte deres
egen trivsel. Pargrende har behov for stgtte og adgang til information og uddannelse
om sygdom og behandling. Derfor mener vi, at pargrendes ret til stotte og vejledning
skal skrives ind i lovgivningen pa sundhedsomradet. Selve opgaven bgr ikke paleeg-
ges de i forvejen pressede hospitalsafdelinger, men kan varetages i et samarbejde
mellem det offentlige, civilsamfundet og patientforeninger.
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TEMA 3

Mindre tabu —
mere viden

Det kan fgles meget ensomt at blive diagnosticeret med en tarmsygdom, fordi sygdom-
men er usynlig og kan veere sveer at tale om. Man kan ikke se pa en tarmsyg, at han
eller hun lever med et handicap, og derfor mgdes tarmsyge ofte med uvidenhed, tabu-
isering og stigmatisering i uddannelsessystemet eller pa arbejdet. Det kan veere utroligt
frustrerende og ligefrem nedveerdigende 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.® For mange gor det sig geeldende, at de har et usynligt han-
dicap, og en del af disse lider af IBD, GSD og/eller IBS. Heldigvis har der veeret en stor
udvikling indenfor biologisk medicin til IBD-patienter, der bade har resulteret i bedre
livskvalitet, funktionsevne og fzerre operationer. Vi haber den udvikling ogsa ferer til
bedre behandlingsmuligheder, nar det geelder fglgesygdomme.

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.*

Trods nye diagnosekriterier for IBS er der stadig leeger udenfor det gastroenterologi-
ske speciale, der anskuer IBS som en udelukkelsesdiagnose. Realiteten er, at I1BS ikke
kun er en udelukkelsesdiagnose. Der er positive symptomkriterier, patienter skal
opfylde for at fa diagnosen (jf. Rom IV kriterierne).®” Mange patienter oplever lange
udredningsforlgb, og alt for mange oplever, at IBS bliver benyttet som en skralde-
spandsdiagnose, man kan give, hvis man som laege ikke ved, hvad man skal stille op
med patienten.

Nogle IBS-patienter har alvorlige gener og symptomer, og i de alvorligste tilfeelde kan
IBS veere invaliderende. Vi kender reelt hverken antallet eller sveerhedsgraden 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),’® men det reelle tal er ukendt.

At blive diagnosticeret med IBS medfarer ofte livslang sygdom og kan ligefrem
medfgre markant ringere funktionsevne og dermed veere en funktionel lidelse. Nogle
IBS-patienter har overlap med symptomer fra flere forskellige organsystemer i en
grad, sa funktionsevne og livskvalitet er pavirket. Der forskes fortsat i at forsta ar-
sager bag symptomerne. Man mener, at det er en forstyrrelse i den sakaldte 'brain-gut
axis’” Det vil sige et forstyrret samspil mellem centralnervesystemet, nervesystemet
itarmen og det lokale miljg 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 pavirker funktionsevnen anbefa-
les psykologisk behandling.*” Dette er en behandling, der generelt ikke er tilgeengelig
for IBS-patienter. Ganske fa bliver henvist til specialiseret, tveerfaglig udredning og
behandling i klinikker for funktionel lidelse, og ventelisterne er ofte alt for lange. Den
tveerfaglige tilgang bar i hgjere grad integreres og udvikles pa mave-tarm-afdeling-
erne, sa den anbefalede behandling bliver tilgeengelig for patienterne, og de far de
bedste forudseetninger for at kunne fastholde tilknytning til arbejdsmarkedet.

Udbred konceptet fra 'forstoppelsesskoler’ for at give bgrn og
unge magten over egen sundhed - og lad voksne patienter drage
nytte af samme viden.

En gang hver anden maned arrangerer Hvidovre Hospital 'forstoppelsesskole’. Her
inviteres bgrn i alderen 2-11 ar og deres foreeldre til at besgge sygehuset og leere om
maven, affgring og forstoppelse.“® Forstoppelsesskolen dbnede for fgrste gang i 2018,
og siden da har bade Viborg og Holbaek sygehus taget initiativet til sig. Ikke alene
synes bgrn og foreeldre, at det er sjovt, det giver ogsa god mening for sundhedsveese-
net.*' 1 ud af 5 bgrn lider nemlig af forstoppelse, og Regionshospital Viborg alene tilsa
1.500 bgrn og unge med forstoppelse i 2019.42

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

For at give bgrn og unge den bedste stgtte og viden om eget helbred anbefaler vi,

at man kortleegger og systematiserer sundhedsoplysning malrettet barn og unge (og
deres foreeldre) med inspiration fra forstoppelsesskolerne. Pa baggrund af erfaringer-
ne fra Hvidovre, Viborg og Holbaek bgr man kortleegge relevante sundhedsomrader
og udbrede konceptet ved at oprette sundhedsskoler. Sundhedsskolerne underviser
og oplyser bgrn og unge om udvalgte sygdomsomrader, hvor der er et forebyggelses-
potentiale. Det vil badde gavne borgerne, der far indsigt og magt over egen sundhed,
og de afdelinger, der kan afveerge indleeggelser og alvorlig sygdom. Der kan ogsa
etableres lignende tilbud til voksne med tarmsygdomme, f.eks. i de kommunale sund-
hedscentre.

Tarmsygdomme skal anerkendes som en vaesentlig sygdomsbyrde
i Danmark og indga som malepunkt i Den Nationale
Sundhedsprofil.

Hvert fjerde ar gennemfgres en undersggelse af danskernes sundhedstilstand -

Den Nationale Sundhedsprofil. Sundhedsprofilen kortleegger danskernes fysiske og
psykiske sundhed, vaner og sygdomsbillede. Sundhedsprofilen bruges i hgj grad som
baggrund for politikudvikling og vejleder politiske beslutninger om forebyggelse og
indretning af sundhedsveesenet.*® I kortleegningen er der indikatorer pa 19 specifik-
ke kroniske sygdomme og helbredsproblemer.“* Selvom forekomsten (incidensen) af
tarmsygdomme i Danmark er ca. 15 %,* er det ikke en af de 19 nationale indikatorer.
Til sammenligning er fglgende indikatorer inkluderet: Blodprop i hjertet (incidens: 1,3
%), gra steer (incidens 5,1 %) og knogleskgrhed (incidens: 4,5 %).4
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Det tegner et skaevt billede af danskernes sundhed, at sa udbredte og til tider invali-
derende sygdomme - under feellesbegrebet tarmsygdom - ikke er en del af Sundheds-
profilen. Seerligt i lyset af at mange sundhedspolitiske beslutninger er bygget pa dette
fundament af viden. Vi mener derfor, at kroniske tarmsygdomme bgr indga som
indikatorer i Den Nationale Sundhedsprofil.

Kortlzeg fordelingen af offentlige forskningsmidler pa
sundhedsomradet, og malret i hgjere grad midlerne efter
sygdomsbyrde.

Danmark er et af de lande, hvor der gennemfgres mest sundhedsforskning. Senest
blev der gremeerket 790 mio. kr. til sundhedsforskning i 2024.%” Der er stor forskel
pa, hvor meget viden vi har om de forskellige sundhedsomrader. Danske Regioner
har papeget, at der ikke findes en egentlig kortleegning af sundhedsforskningen i
Danmark, men det kan udledes, at forskningen centrerer sig om fa sygdomsomrader,
hvor de stgrste er diabetes, brystkreeft og graviditetsrelaterede sygdomme.*® Private
forskningsmidler kan dedikeres, som donoren finder relevant, men offentlige forsk-
ningsmidler bgr malrettes derhen, hvor danskerne far mest veerdi for dem. Pa linje
med Danske Regioner mener vi derfor, at der skal sikres et bedre overblik over bade
nuveerende sundhedsforskning i Danmark og de vaesentlige sygdomsomrader, hvor
der i dag savnes forskning.

Vi anbefaler en kortleegning af, hvordan offentlige midler til sundhedsforskning
fordeles, og en gget malretning af midler pa baggrund af sygdomsbyrden i Danmark.
Saledes bar offentlige forskningsmidler malrettes sygdomsomrader med stegrst udbre-
delse, varighed, alvorlighed og gkonomiske konsekvenser.

Colitis-Crohn Foreningen

PATIENTFORENINGEN FOR TARMSYGE

N del ar et
storre Tallesskab

CCF er talergr for den lille million danskere, der keemper med
tarmsygdomme. Vores dedikation til at tale sagen for personer
med IBD, GSD og IBS gar forud for alt andet. Vi er ogsa en del
af et stgrre feellesskab via vores medlemskab af bdde Danske
Patienter og Danske Handicaporganisationer.

Vi stgtter helhjertet op om begge organisationers politiske arbejde
og forslag til forbedringer p4 sundhedsomradet, som du kan
leese mere om ved at scanne QR-koderne her.

Danske Patienters
forslag Handicaporganisationers
forslag
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Kildehenvisninger
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https://www.sundhed.rm.dk/sundhedstilbud/nyhedsbrev-din-guide-til-sundhed/sadan-holder-du-dine-tarme-sunde/irrita-
bel-tarm-er-en-folkelidelse

https://journals.lww.com/ajg/abstract/2023/03000/has_the_incidence_of_inflammatory_bowel_disease.30.aspx
Beregning baseret pa 52.000 personer i 2017 med 2% arlig vaekst i patientantal

https://bpno.dk/artikler/ny-behandling-af-galdesyrediarre/
https://echo.tv2.dk/samfund/2023-03-29-hver-sjette-dansker-lider-af-tarmproblem-men-flere-foeler-sig-overset-hos-laegen
https://videncenterfordiabetes.dk/viden-om-diabetes/generelt-om-diabetes/diabetes-i-tal
https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/36125076/

https://levmedibd.dk/ibd-og-foelgesygdomme/ #:~:text=Nar%20du%20har%201BD%2C%20har,har%20mere%20end%20én%20diag-
nose

https://journals.lww.com/ajg/abstract/2023/03000/has_the_incidence_of_inflammatory_bowel_disease.30.aspx

https://www.hospitalsenhedmidt.dk/patientvejledninger/diagnostisk-center/irritabel-tyktarm-ibs-information-om-diagnose-og-be-
handling/

https://www.sst.dk/-/media/Udgivelser/2023/Sygdomsbyrden-2023/Sygdomme-Sygdomsbyrden-2023.ashx

https://www.sundhed.rm.dk/sundhedstilbud/nyhedsbrev-din-guide-til-sundhed/sadan-holder-du-dine-tarme-sunde/irrita-
bel-tarm-er-en-folkelidelse

https://ugeskriftet.dk/videnskab/galdesyrediarre
https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/36125076/

https://portal findresearcher.sdu.dk/da/publications/irritable-bowel-symptoms-use-of-healthcare-costs-sickness-and-dis?utm_
source=email

https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/31076743/

https://portal.findresearcher.sdu.dk/da/publications/irritable-bowel-symptoms-use-of-healthcare-costs-sickness-and-dis?utm_
source=email

https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/31076743/

https://www.sundhed.dk/sundhedsfaglig/information-til-praksis/hovedstaden/almen-praksis/patientforloeb/forloebsbeskrivels-
er-icpc/d-fordoejelsesorganer/kronisk-diarre/

https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/16771949/
https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/23604131/

https://udsatte.dk/files/media/document/Socialt%20udsattes%20m%C3%B8de%20med%20sundhedsv%C3%A6snet_SIF%20for%20
R%C3%A5det%20for%20Socialt%20Udsatte.pdf

https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/23604131/ og https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/16771949/

https://impact.economist.com/perspectives/sites/default/files/ei_ibd__-_addressing_the_hidden_disease_with_innovative_mdt_
and_patient_care_.pdf

https://www.rkkp.dk/siteassets/de-kliniske-kvalitetsdatabaser/databaser/danibd/evidensrapport_danibd _juni2022.pdf

https://sundhedspolitisktidsskrift.dk/nyheder/6676-inflammatoriske-tarmsygdomme-er-pa-fremmarch-i-danmark-saer-
ligt-blandt-born-og-unge.html

https://ugeskriftet.dk/debat/patienter-med-funktionelle-lidelser-har-brug-behandling

https://www.auh.dk/afdelinger/nationalt-center-for-autoimmune-sygdomme/om-autoimmune-sygdomme/generelt-om-autoim-
mune-sygdomme/

Endelig rapport for pilotprojektet med Nationalt Center for Autoimmune Sygdomme (NCAS) ved Aarhus Universitetshospital (AUH), 2023
https://sundhedspolitisktidsskrift.dk/nyheder/3463-tendens-i-tiden-giver-hoj-risiko-for-farlig-b12-vitaminmangel.html
https://legacy.mm.dk/misc/sammenhaeng_sundhedsvaesenet_Jan2019.pdf
https://legacy.mm.dk/misc/sammenhaeng_sundhedsvaesenet_Jan2019.pdf
https://danskepatienter.dk/files/media/document/Unders%C3%B8gelse _T%C3%A6ttere%20pa%CC%B8A%20trivsel.pdf
https://laegemiddelstyrelsen.dk/da/tilskud/beregn-dit-tilskud/tilskudsgraenser/
https://paaroer.dk/wp-content/uploads/2023/10/Survey-om-aflastning-2019-Intern-rapport-02-04-2019.pdf
https://publikationer.kmd.dk/Analyser/kmd-analyse-paaroerende-paa-arbejdsmarkedet/?page=4

https://www.folkeskolen.dk/specialpaedagogik-uddannelsesvejledning-ungdomsuddannelser/fire-ud-af-ti-unge-uden-job-og-ud-
dannelse-har-et-handicap/4667221

https://theromefoundation.org/rome-iv/rome-iv-criteria/
https://echo.tv2.dk/samfund/2023-03-29-hver-sjette-dansker-lider-af-tarmproblem-men-flere-foeler-sig-overset-hos-laegen

https://www.folkeskolen.dk/specialpaedagogik-uddannelsesvejledning-ungdomsuddannelser/fire-ud-af-ti-unge-uden-job-og-ud-
dannelse-har-et-handicap/4667221

https://www.hvidovrehospital.dk/presse-og-nyt/pressemeddelelser-og-nyheder/nyheder-fra-hvidovre-hospital/Sider/Forstop-
pelse-Naar-barnets-mave-driller.aspx

https://www.holbaeksygehus.dk/afdelinger/boerne-og-ungeafdelingen/undersoegelse-og-behandling/mave-og-tarmsygdomme
https://www.hospitalsenhedmidt.dk/presse-og-nyheder/nyheder/2022/forstoppelsesskole-afmystificerer-forstoppelse/
https://www.sst.dk/da/udgivelser/2022/danskernes-sundhed
https://www.sst.dk/-/media/Udgivelser/2022/Sundhedsprofil/Sundhedsprofilen.ashx
https://www.sundhed.dk/borger/patienthaandbogen/mave-og-tarm/sygdomme/tyktarm/colon-irritabile/
https://www.sst.dk/-/media/Udgivelser/2022/Sundhedsprofil/Sundhedsprofilen.ashx

https://www.lif.dk/saadan-fordeler-forskningsreserven-sig/?utm_campaign=brief%20-%20seneste%20nyt%20fra%20leegemiddelin-
dustriforeningen&utm_content=sadan%20fordeler%20forskningsreserven%20sig&utm_medium=email&utm_source=newsletter

https://www.regioner.dk/services/nyheder/2023/februar/nyt-udspil-flere-danskere-skal-have-glaede-af-sundhedsforskning/
https://dsgh.dk/wp-content/uploads/2022/06/1BS.pdf







