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Colitis-Crohn Foreningen – patientforeningen for tarmsyge
CCF har et landssekretariat, en hovedbestyrelse og lokalafdelinger over hele landet. Foreningen arbejder 

for oplysning, forskning og bedre vilkår for personer, der lider af Crohn's sygdom, colitis ulcerosa, 
mikroskopisk kolit, galdesyrediarre, irritabel tyktarm og andre tarmsygdomme. Vi tilbyder bl.a. vores 

medlemmer socialrådgivning, patientrådgivning og kurser i at mestre situationen som et menneske 
med en tarmsygdom. I 2017 var ca. 52.000 danskere ramt af inflammatoriske tarmsygdomme, og fordi 
det stiger med ca. 2% om året, er tallet ca. 58.000 i 2023. Det er en af de højeste forekomster i verden2. 

Sammen med irritabel tyktarm og galdesyrediarre har op imod 1.000.000 danskere sygdomme i tarmene.

58.0002

danskere lever med Inflammatorisk tarmsygdom (IBD)
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danskere lever med galdesyrediarré (GSD)

7-800.0004 
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TEMA 1  
Hurtigere diagnose og tidlig, optimal behandling
#1  Anerkend i højere grad kroniske patienter som eksperter i egen sygdom, og 

øg inddragelsen af patienter og patientforeninger i f eks  oplysningsindsatser, 
der kan reducere behovet for lægekontakt 

#2  Accelerér udnyttelsen af teknologi, der flytter monitorering og behandling  
ud fra hospitalet og tættere på alle patienter, der er i stand til at påtage sig 
ansvaret selv 

#3  Lær af de gode erfaringer med Nationalt Center for Autoimmune 
Sygdomme ved at gøre ordningen permanent, etablere tilsvarende tilbud i 
Østdanmark og arbejde systematisk med denne type pilotprojekter 

#4  Udbred viden og klare henvisningskriterier for funktionelle lidelser, og 
reducér de meget lange ventelister til klinikker for funktionelle lidelser 

TEMA 2  
Bedre sammenhæng i sundhedsvæsenet
#5  Etablér en landsdækkende digital infrastruktur for sundhedsvæsenet på 

tværs af sektorer, og indfør et stamkort for kroniske patienter 

#6  Indfør et fleksibelt system, der gør det let og praktisk for egen læge at forny 
recepter på uproblematiske produkter udskrevet af speciallæger og sygehus 

#7  Gør op med social ulighed i adgang til medicin ved at indføre en ny kategori 
af tilskud, som tager højde for patientens økonomiske vilkår 

#8  Udbred brugen af kvalitetssikringssystemer for sundhedstilbud 

#9  Skriv pårørendes ret til støtte og vejledning ind i lovgivningen på  
sundhedsområdet 

TEMA 3  
Mindre tabu – mere viden
#10  Udbred konceptet fra ’forstoppelsesskoler’ for at give børn og unge magten 

over egen sundhed – og lad voksne patienter drage nytte af samme viden   

#11  Tarmsygdomme skal anerkendes som en væsentlig sygdomsbyrde i 
Danmark og indgå som målepunkt i Den Nationale Sundhedsprofil.

#12  Kortlæg fordelingen af offentlige forskningsmidler på sundhedsområdet, og 
målret i højere grad midlerne efter sygdomsbyrde  
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FORORD

Tarmsygdomme 
er den oversete 
folkesygdom
At blive diagnosticeret med en tarmsygdom kan virke som en lettelse for mange  Det 
er resultatet af et langt og kompliceret forløb, der kan tage flere år, før man kommer 
til den rette specialist  År der går med undersøgelser hos egen læge, henvisninger 
til specialklinikker, afvisning af henvisninger, sygehusbesøg, indlæggelser, tvetydige 
svar, transporttid, bekymringer, udmattelse og opgivenhed – og ikke mindst smerter 

De fleste af Colitis-Crohn Foreningens medlemmer er selv patienter, der sammen 
med deres pårørende har oplevet både sygdom og sundhedsvæsen på egen krop  Vi 
har ved selvsyn oplevet, hvor fantastisk vores sundhedsvæsen kan være, når det er 
bedst  Men vi har også oplevet, hvordan vi i dag langt fra altid er gode nok til at tage 
hånd om mennesker med kompliceret tarmsygdom eller kroniske tarmproblemer 

Tarmpatienter med IBD oplever stadig alt for ofte at blive mødt af læger, der ikke er 
opmærksomme på sammenhæng mellem IBD og følgesygdommene såsom betændel-
se i ledhæftelserne, udpræget træthed (fatigue) og tandproblemer  Dertil kommer ud-
fordringer med, at IBD-patienter også kan rammes af andre autoimmune sygdomme. 

IBS-patienter oplever, at det ikke er alle læger, der kender til symptomer og behand-
lingsmuligheder  

GSD-patienter oplever at vente flere år på at blive udredt, hvis de overhovedet bliver 
tilbudt den relevante undersøgelse  

Mange tarmpatienter hører til gruppen af multisyge, der har brug for at være i kontakt 
med forskellige specialister på tværs af sektorer, og de lider under et opdelt sundheds-
væsen, som ikke altid formår at gribe patienter med komplicerede, tværfaglige forløb 

Vi tror på, at det kan gøres bedre for den gruppe på op imod 1 000 000 danskere, der 
lever med den oversete folkesygdom – tarmsygdom  Der er brug for mere viden om 
IBD, IBS og GSD i hele landet, både hos borgere og sundhedspersoner  Alle danskere 
skal have lige mulighed for at få den hjælp, de behøver, uanset deres omstændigheder 
og geografi. Heldigvis findes der mange gode behandlingsmuligheder for mennesker 
med kronisk sygdom, herunder tarmsygdom. Hvis vi fastholder og videreudvikler 
det, der fungerer, og vi samtidig formår at samarbejde om aftabuisering samt bedre 
diagnosticering og behandling af tarmsygdom, er vi sikre på, at potentialet for at spare 
både menneskelige og økonomiske ressourcer er til stede  

Det er tid til forandring. Her er vores 12 veje til at forbedre livet for mennesker med 
tarmsygdom og andre kronisk syge  

Jakob Hansen, Landsformand 
Benthe Bertelsen, Næstformand
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"Vil du bytte mine  
tarme for en pose slik?"

MADS, 12 ÅR
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"Husk de  
små succes’er"

VERA, 46 ÅR
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INDLEDNING

Op mod 1.000.000 
danskere lider af 
tarmsygdomme
Flere og flere danskere har ondt i tarmene – og det rammer som oftest allerede som 
barn eller ung – potentielt med livslange konsekvenser  De primære tarmsygdomme 
er Crohn's sygdom, colitis ulcerosa, mikroskopisk kolit, galdesyrediarre (GSD) og irrita-
bel tyktarm (IBS)  

Crohn’s, colitis ulcerosa og mikroskopisk kolit er kroniske, autoimmune, inflammatori-
ske tarmsygdomme (IBD)  Mennesker med én autoimmun sygdom, rammes ofte også 
af andre autoimmune sygdomme, f eks  gigt og psoriasis7. Derudover er IBD-patienter 
ofte ramt af diverse følgesygdomme, der reducerer deres fysiske funktionsevne  
Forekomsten af IBD i Danmark er fordoblet på kun 20 år. Nye undersøgelser tyder 
dog på, at kurven er ved at flade lidt ud.8

IBS og GSD er ikke inflammatoriske tarmsygdomme, men IBS kan i yderste konse-
kvens resultere i diagnosen funktionel lidelse  Det vil sige, at personen har vedvaren-
de symptomer, som ikke kan henvises til en specifik sygdom. Disse symptomer kan 
gå fra at være lette gener til at være stærkt hæmmende for en persons liv9 

Selvom hundredtusindvis af danskere lider af tarmsygdomme, fylder denne kronisk 
syge patientgruppe meget lidt i samtalen om, hvordan vi forbereder sundhedsvæ-
senet bedst muligt til at rumme den støt stigende belastning fra flere ældre, kronisk, 
multisyge patienter med komplicerede sygdomsforløb  

For danskere med IBD, IBS og/eller GSD skyldes det nok desværre, at tarmsygdomme 
stadig ikke anerkendes for, hvad de er – en folkesygdom  I Sundhedsstyrelsens seneste 
rapport ”Sygdomsbyrden i Danmark” fra 2022 listes 15 sygdomme, som siges ”at have 
væsentlig betydning for sundhedstilstanden” i Danmark, når man ser på faktorer som 
incidens, dødelighed, indlæggelser, kontakt til sundhedsvæsenet, sygefravær, førtids-
pension, produktionstab og økonomiske konsekvenser 10 Tarmsygdomme nævnes ikke 
til trods for, at op mod 1 000 000 danskere lever med en tarmsygdom 11 Det er måske 
et udtryk for, hvor lidt tarmsygdomme og deres følgesygdomme fylder i sundhedsvæ-
senets bevidsthed  Opspores og behandles denne patientgruppe ikke rettidigt, risikerer 
det at skubbe yderligere til et sundhedsvæsen, der allerede er under pres 

Der er ca. 58.000 danskere med IBD. Til sammenligning 
er der ca. 32.000 med type 1-diabetes.5 
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100-120.000 danskere døjer med galdesyrediarré.  
Op mod 5% af henvendelser i almen praksis omhandler 

kronisk diarré og kun 25% med diarrésymptomer 
opsøger læge.12

Fællesnævneren for tarmsygdommene er, at symptomerne kan være diffuse, og at 
sygdommene derfor kan være svære og tidskrævende at udrede  Typisk er sympto-
mer hos IBD-patienterne tilbagevendende og vedblivende tarmsmerter, ubehag, diar-
ré (med eller uden blod), kvalme, opkastninger, manglende appetit, vægttab, træthed 
mm. IBS-patienter er typisk ramt af diarre eller forstoppelse, ophobet luft i tarmene 
og mavesmerter, og har kun sjældent blod i afføringen. Hos både IBD- og IBS-patien-
ter kan symptomer komme og gå, variere i styrke og gå fra at være forbipasserende 
til at være invaliderende  

Danmark er blandt landene med den højeste forekomst af IBD og IBS  Ud over de 
58.000 danskere, der er diagnosticeret med IBD, kommer sandsynligvis et skyggetal, 
da nogen tøver med at opsøge lægen pga  stigmatisering af tarmlidelser 13 

IBS koster Danmark ca. 4 mia. kr. om året.14  

Det manglende fokus på denne sygdomsbyrde, i kombination med den generelt 
voksende kronikerbelastning, truer med at skubbe til et i forvejen skrøbeligt sund-
hedsvæsen. IBD-patienter med fremskreden sygdom er både stærkt behandlings- og 
plejekrævende og i nogle tilfælde afføringsinkontinente. Nogle IBS-patienter kræver 
daglig skylning for at kunne tømme tarmen, hvilket er både tidskrævende og og 
belastende, og hos IBD-patienter, der har fået stomi, skal der skiftes pose flere gange 
dagligt  Det kræver et stort behov for støtte fra pårørende eller plejepersonale, når 
patienten på et tidspunkt får brug for hjemmepleje eller en plejehjemsplads  

Forekomsten taget i betragtning står vi overfor en stor udfordring, som vores sam-
fund skal forberede sig på at løfte  Den samfundsøkonomiske byrde er i forvejen stor  
Både pga  omkostninger til behandling, og fordi tarmsygdom medfører sygedage, ind-
læggelser, fravær fra arbejdsmarked/uddannelse, fleksjob og førtidspension. Danske 
studier viser, at en patient med Crohn’s i gennemsnit koster samfundet ca  83 000 kr  
om året mere end den generelle befolkning. For colitis ulcerosa er det tilsvarende tal 
ca  73 000 kr 15 og for IBS ca. 5.000 kr.16 I alt beløber det sig til ca  8 mia  kr  om året 
for disse patientgrupper  Der er ofte tale om personer i den arbejdsdygtige alder, og 
derfor er det ikke kun udgifterne, der er bekymrende, men også den tabte arbejdsev-
ne i en tid, hvor Danmark mangler arbejdskraft.  Hvis vi sammen allerede nu vælger 
at løfte og fremtidssikre tarmsygeområdet i Danmark, afbøder vi store konsekvenser 
– ikke blot for tarmsyge og deres pårørende, men også for samfundet og økonomien 

Ca. 10% af konsultationer hos en praktiserende læge 
skyldes gastroenterologiske symptomer.18

I følgende politikkatalog præsenterer vi derfor 12 anbefalinger indenfor tre temaer:

TEMA 01 Hurtigere diagnose og tidlig, korrekt behandling
TEMA 02 Bedre sammenhæng i sundhedsvæsenet
TEMA 03 Mere viden – mindre tabu
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IBD-patienter koster Danmark i alt ca.  
4 mia. kr. om året, hvoraf omkring 1,9 mia. kr. 

skyldes sygedage, øget niveau af sociale ydelser 
og tabte skatteindtægter.17
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"Min sygdom er  
ikke mig – jeg er mig selv!"

LOUISE, 25 ÅR
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Forsinket diagnose er til gene for alle patienter og deres pårørende, men for tarmpa-
tienter er det et af de væsentligste problemer  Afhængigt af sygdommen tager det i 
gennemsnit 3-8 måneder at få stillet sin IBD-diagnose.19, 20 Pga  skam og stigmatisering 
kan patienter dog ofte gå i lang tid med deres sygdom, før de henvender sig, og udred-
ningen begynder  Ligesom med andre komplekse sygdomme kræver det vedholden-
hed og overskud hos patienterne at navigere i sundhedsvæsenet, når et udrednings-
forløb trækker i langdrag 21 Nogle patienter magter ikke at overskue den proces, og 
derfor er der også en social slagside ved udredning af tarmsygdomme 

For Crohn’s patienter tager det i gennemsnit 6-8 
måneder at få stillet en diagnose og for colitis ulcerosa 

3-4 måneder.22

Forsinket diagnose af IBD-sygdom fører til unødig sygdomsprogression, flere alvorlige 
komplikationer, fordobling af patientens risiko for at skulle igennem en operation, og 
på sigt kan en ubehandlet tarmsygdom sågar føre til kræft 23 Jo tidligere vi opsporer 
sygdommen, jo flere penge er der også at spare, fordi patienterne får bedre chancer 
for at bevare deres tilknytning til arbejdsmarked og uddannelse  

De seneste 20 år er der heldigvis sket meget indenfor behandling af IBD. Særligt 
biologiske lægemidler har vist sig at have positiv effekt for mange patienter  Omkring 
en tredjedel af patienterne opnår langvarig effekt, og nogle opnår sågar heling af 
slimhinder og endoskopisk bedring af sygdommen  Biologiske lægemidler kan målret-
tes sygdomsceller og har ofte færre bivirkninger end mere traditionelle, syntetiske 
lægemidler. De virker ved specifikt at hæmme signalstoffer, der indgår i de inflamma-
toriske vævsreaktioner 24

Fra 1995 til 2016 er forekomsten af Crohn’s sygdom 
næsten tredoblet i Danmark, og forekomsten af colitis 

ulcerosa er steget ca. 33 %.25

TEMA 1

Hurtigere diagnose 
og tidlig, optimal 
behandling
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CCF peger på flere årsager til forsinket  
diagnose af IBS og GSD:
Manglende opmærksomhed fra patienten.
Patienter søger ikke lægehjælp pga. tabu.
Manglende lægeligt kendskab til symptomer.
Uspecifikke symptomer.
Flaskehalse i adgang til speciallæger

Anbefaling #1 
Anerkend i højere grad kroniske patienter som eksperter i egen 
sygdom, og øg inddragelsen af patienter og patientforeninger 
i f.eks. oplysningsindsatser, der kan reducere behovet for 
lægekontakt.
Manglende viden og opmærksomhed blandt læger gør, at patienter desværre op-
lever, at de ikke altid bliver mødt med en passende forståelse for deres symptomer 
og tilstrækkeligt fagligt kendskab til deres lidelse  Det er også udbredt, at man skal 
igennem de samme spørgsmål og undersøgelser, når man rykker fra en afdeling til 
en anden, fra primær til sekundærsektoren eller fra offentligt til privathospital  Men 
de kroniske patienter har ofte levet med deres sygdom i årevis og må betragtes som 
velinformerede, når det kommer til egne symptomer, diagnoser og behov  Derfor bør 
man i højere grad anse patienter og patientforeninger som eksperter, der kan tage et 
medansvar for at lære mennesker at leve med deres sygdom 

Vi anbefaler derfor, at patienten i højere grad tages med på råd, når det kommer til 
egen sygdom og behandling, og at patientforeninger inddrages aktivt i oplysningsind-
satser  Udbredelse af f eks  online patientskoler i samarbejde med patientforeninger 
kan understøtte sundhedsvæsenet og reducere behovet for lægekontakter for de 
ressourcestærke patienter, der selv vurderer, at deres behov bliver mødt gennem en 
online patientskole  

Anbefaling #2 
Accelerér udnyttelsen af teknologi, der flytter monitorering og 
behandling ud fra hospitalet og tættere på alle patienter, der er i 
stand til at påtage sig ansvaret selv.
Over 100.000 danskere er i behandling for mangel på B12-vitamin, herunder mange 
tarmpatienter. En del af dem har behov for at modtage B12 via injektion.29 Injektio-
nen gives i dag ofte hos lægen, f eks  hver anden måned, og det fører til tusindvis af 
kontakter med sundhedsvæsenet. B12-injektion skal gives i musklen, ikke i fedtvæ-
vet, som kendt fra insulinpenne. Kan der findes en sikker, teknisk løsning på dette, så 
patienter kan give sig selv B12 og andre indsprøjtninger, er der et væsentligt bespa-
relsespotentiale i at flytte opgaven fra læge- og sygehuse til hjemmet. 

Ligeledes er der monitoreringspotentiale i at dele hjemmefotograferede afføringsprø-
ver digitalt med sygehuset eller lægen i tilfælde, hvor visuel identifikation af sygdom-
stegn er gavnligt. I det hele taget kan mange konsultationer flyttes til digitale platfor-
me, hvilket reducerer patientens behov for fri/sygedage. 
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Vi formoder, at en systematisk gennemgang og innovationsproces vil kunne pege på 
andre områder, hvor patienter med de nødvendige forudsætninger selv kan stå for 
test og behandling, der i dag skal udføres af uddannet sundhedspersonale  Vi anbefa-
ler derfor, at man fra myndighedernes side tilskynder og understøtter denne udvik-
ling så godt som muligt ved f eks  at styrke incitamenterne til denne type patientkon-
takt i de gældende afregningsmodeller med primærsektoren 

Anbefaling #3 
Lær af Nationalt Center for Autoimmune Sygdomme ved at gøre 
ordningen permanent, etablere tilsvarende tilbud i Østdanmark 
og arbejde systematisk med denne type pilotprojekter.
Ca. 400.000 danskere har en kronisk autoimmun sygdom,27 og 58.000 af dem har 
IBD. Har man fået én autoimmun sygdom, som f.eks. IBD, er der risiko for også at 
udvikle andre autoimmune sygdomme, f eks  gigt og psoriasis  Det kan medføre store 
udfordringer for både patienten og sundhedssystemet, fordi man kastes rundt mellem 
specialister med forskellige faglige udgangspunkter, og de taler ikke altid sammen  
I 2019 blev Nationalt Center for Autoimmune Sygdomme (NCAS) etableret som et 
pilotprojekt med base på Aarhus Universitetshospital 

Udover gastroenterologer, dermatologer og reumatologer har NCAS bl a  tilknyttet 
diætister, psykologer, sygeplejersker og socialfaglig rådgivning, så man kan behandle 
patienterne tværfagligt  Samtidig udvikles nye principper og standarder for behand-
lingen af patienter med komplekse, kroniske, autoimmune sygdomsforløb samt infor-
mationsmateriale om patienternes udfordringer og måder at håndtere dem på  NCAS 
har været en succes, og det fremhæves, at patienterne oplever forbedret livskvalitet, 
behandlingsskift igangsættes hurtigere, og flere patienter kan fastholdes i arbejde.28 
På trods af de positive resultater lever centeret stadig på lånt tid, og den nuværende, 
svingende og reducerede bevilling udløber i 2027. 

NCAS lider muligvis under en kendt udfordring i sundhedsvæsenet: At succesfulde 
pilotprojekter måske ikke systematisk følges, evalueres og udbredes til resten af 
landet  Vi anbefaler derfor, at der i fremtidige pilotprojekter afsættes midler til eva-
luering og – afhængigt af resultatet – national udbredelse af erfaringerne  Dette kan 
bl a  understøttes ved at forankre projekterne på højt niveau politisk og i regionerne  
For NCAS isoleret bør der følges op på succesen ved at gøre centeret permanent og 
etablere et tilsvarende center i Østdanmark  Derudover bør man udføre en sund-
hedsøkonomisk analyse med henblik på at identificere andre sygdomsområder med 
et lignende potentiale 

Anbefaling #4
Udbred viden og klare henvisningskriterier for funktionelle 
lidelser, og reducér de meget lange ventelister til klinikker for 
funktionelle lidelser.
Når først en tarmpatient lander på den rette specialenhed, er der gode muligheder for 
behandling. For både IBS-, GSD- og IBD-patienter kan det dog være svært at komme 
så langt  Der er risiko for alt for lang udredningstid, for mange invasive undersøgelser 
og måske endda unødvendig kirurgi  Det kan betyde, at patienterne ikke får den rette 
behandling  Der er derfor behov for at optimere forløbet for patienter, der har alvor-
lig, funktionsnedsættende IBS  Sundhedsstyrelsen og internationale ekspertgrupper 
anbefaler en tilgang, der både tager højde for fysiologiske, psykologiske og sociale 
faktorer i udredning og behandling af IBS  Den tilgang praktiseres bl a  på de speciali-
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serede klinikker for funktionelle lidelser, men kun få IBS-patienter henvises hertil, da 
det kræver symptomer i flere organsystemer, og der er ventelister på op til 2,5 år.3   

Derfor anbefaler vi, at der udbredes grundlæggende viden om behovet for tværfaglig 
udredning af funktionelle lidelser, og at der opstilles klare henvisningskriterier  Både 
almen praksis og hospitalernes gastroenheder bør have en klar rettesnor, så patien-
terne kan få den optimale behandling     

  

"Jeg lever med ”den!""
Lasse, 60 ÅR
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Bedre sammenhæng i sundhedsvæsenet er langt fra et nyt tema i sundhedsdebatten, 
og problematikken har konsekvenser for snart sagt alle sygdomsområder  En central 
udfordring er, at vidensdeling er enormt svært, når patienter med langvarige og kom-
plekse sygdomsforløb kommer i berøring med flere specialer og sektorer.

På tværs af alle specialer oplever patienter og deres pårørende en fragmenteret 
tilgang, der forløber med svingende og til tider mangelfuld, overordnet koordination  
I stedet for at se patienten som et helt menneske og koordinere sundhedsvæsenets 
indsatser ud fra dette udgangspunkt er vores sundhedsvæsen organiseret i medicin-
ske specialer  Desværre oplever mange patienter også, at forløbet i nogle tilfælde helt 
går i stå, fordi der ikke er en klar ansvarsfordeling, og ingen er udpeget til at have det 
overordnede ansvar for den individuelle patient 

Omkring halvdelen af danskerne er både i tvivl om, 
hvilke kommunale sundhedstilbud de har til rådighed, 
og om de får tilbudt den samme kvalitet som borgerne i 

nabokommunerne.30

Den manglende sammenhæng opleves i de fysiske konsultationer på de forskellige 
afdelinger, men i særdeleshed også i de digitale værktøjer sundhedsvæsnet er bygget 
op om  I stedet for at være en digital infrastruktur, der skaber sammenhæng og koor-
dination på tværs af sektorer og specialer, skaber den nuværende IT-infrastruktur i 
højere grad afstand og barrierer  De forskellige sygehuse og regioner bør per automatik 
have adgang til hinandens journaler og kunne koordinere kontrolbesøg, behandling og 
genordinering af medicin  Vi skal sikre bedre sammenhæng i det danske sundhedsvæ-
sen, så vi forebygger negative konsekvenser af at krydse sektor- eller regionsgrænser. 

Godt hver fjerde dansker mener, at de forskellige 
afdelinger på sygehusene sjældent udveksler den 

nødvendige information om patienten.31

TEMA 2

Bedre sammenhæng  
i sundhedsvæsenet
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Anbefaling #5 
Etablér en landsdækkende digital infrastruktur for 
sundhedsvæsenet på tværs af sektorer, og indfør et stamkort for 
kroniske patienter.
Kroniske patienter kender det kun alt for godt  Man sendes fra et sted i sundhedsvæ-
senet til et andet, men scanninger, prøvesvar og andre relevante sundhedsoplysnin-
ger følger ikke med  Konsekvensen kan være, at man enten selv må videreformidle 
oplysninger, at der skal foretages endnu en prøve, eller at man må komme tilbage en 
anden gang om flere uger, når informationen er indhentet. Faktisk viser en undersø-
gelse fra Danske Patienter, at noget af det, der tærer allermest på patienters trivsel, er 
at stå med ansvaret for at skulle viderebringe information mellem fagpersoner 32 Des-
uden øges risikoen for, at vigtige oplysninger går tabt. F.eks. oplevede en IBD-patient, 
der flyttede fra Bispebjergs gastroenterologiske afdeling til Køges tilsvarende, selv at 
måtte hente en fysisk kopi af egen journal for at kunne modtage behandling – endda 
efter seks ugers ventetid 

Derfor anbefaler vi, at der etableres en national digital infrastruktur på sundhedsom-
rådet med et stamkort for kroniske patienter  Stamkortet skal fungere som en forside, 
der viser de vigtigste oplysninger om f eks  medicinering og indlæggelser  Dette 
system skal være i stand til at dele information om patienter mellem de forskellige 
sektorer i sundhedsvæsenet, og det bør være en national myndighed, der træffer 
beslutning om, hvilke data der deles hvordan  

Anbefaling #6
Indfør et fleksibelt system, der gør det let og praktisk for egen 
læge at forny recepter på uproblematiske produkter udskrevet af 
speciallæger og sygehus.
Kronisk multisyge patienter, herunder tarmpatienter, modtager ofte behandling 
flere forskellige steder, f.eks. ved egen læge, speciallæge og på sygehus. Når en læge 
et af disse steder ordinerer et middel, har pågældende det faglige ansvar for denne 
behandling  Kronisk multisyge patienter er ofte i mange forskellige behandlingsforløb, 
og forskellige læger er dermed ansvarlige for forskellig medicin  Derfor tøver egen 
læge, med god grund, når det kommer til at forny recepter "for hinanden", selvom det 
kan synes mere praktisk  Det er i udgangspunktet fornuftigt og mindsker risikoen for 
fejlmedicinering. Dog er der også eksempler på, at denne snitflade i sektorsamarbejdet 
medfører ulemper for både behandler og patient  

F.eks. kan en kronisk patient opleve, at egen læge henviser til hudlægen for at forny 
recepter på helt uproblematiske produkter som special-shampoo eller tandpasta. For 
patienten resulterer det i en kompliceret proces, ligesom det giver anledning til lange 
ventetider på simple receptfornyelser, og både speciallæger og egen læge ulejliges 
med unødvendigt mange kontakter  Vi anbefaler derfor, at myndighederne i sam-
arbejde med patienter og behandlere udarbejder et fleksibelt system til fornyelse af 
recepter ved egen læge  Der kan laves en liste over uproblematiske produkter, som 
kan receptfornys i almen praksis. Det vil lette presset på special- og sygehuslæger, 
samtidig med at sundhedsvæsenet flyttes tættere på borgeren.  
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Anbefaling #7
Gør op med social ulighed i adgang til medicin ved at indføre en 
ny kategori af tilskud, som tager højde for patientens økonomiske 
vilkår. 
I Danmark koster al medicin på alle apoteker som udgangspunkt det samme, men 
der gives forskellige medicintilskud afhængigt af patientens behov og af, hvor meget 
medicin patienten er nødt til at købe på et år  Det betyder, at man som patient ikke 
kan have højere udgifter til apoteksmedicin end 4.435 kr./året.33

Men for nogle er 4.435 kr. en stor post i privatøkonomien. Særligt for kronisk multi-
syge patienter, som kan have svært ved at passe et fast arbejde pga  deres sygdom, og 
som derfor er i deltidsbeskæftigelse eller modtager overførselsindkomst  Både eksi-
sterende IBD-patienter med opblussen og nydiagnosticerede kan komme ud for, at de 
over få måneder skal afprøve flere forskellige slags medicin. Dermed når de hurtigt 
op på at skulle betale det fulde beløb i egenbetaling  Det presser nogle patienter til at 
fravælge medicin eller at gå ned i dosis af hensyn til privatøkonomien  Konsekvensen 
kan blive, at patientens tilstand forværres og i sidste ende kræver indlæggelse, og/
eller at patienten risikerer at ryge ud af arbejdsmarkedet. For at mindske uligheden 
i sundhed og hjælpe de svageste patienter, bør det være en politisk prioritet at løse 
dette problem 

Derfor anbefaler vi, at der konstrueres en ny kategori af tilskud, som ikke alene base-
rer sig på en patients helbredstilstand, men som også tager højde for patienterne med 
den svageste økonomi   

Anbefaling #8 
Udbred brugen af kvalitetssikringssystemer for sundhedstilbud.
Når det handler om at udvikle, implementere, fastholde og forbedre nye fremgangs-
måder eller samarbejdsrelationer, kan kvalitetsstyring støtte alle dele af processen  
Mange aktører i sundhedssektoren har allerede indført kvalitetsstyringssystemer for 
at opretholde kvalitet i sundhedstilbud og drive den ønskede udvikling  Interne audits 
gennemføres med jævne mellemrum og sikrer løbende opmærksomhed på, at der er 
overensstemmelse mellem de fastlagte procedurer og den konkrete udførelse i praksis  

Vi anbefaler derfor, at man udbreder brugen af dette værktøj i sundhedsvæsenet  Det 
kræver ledelsesfokus, og til gengæld får organisationen et velfungerende værktøj til 
at sikre overensstemmelse mellem de aftalte fremgangsmåder og den reelle praksis  
Formålet er ikke at indføre flere proces- og registreringskrav, men derimod at skabe 
en bevægelse hen mod systematisk forbedringsarbejde, hvor ledelse og medarbej-
dere løbende følger op på, vurderer og drøfter de vigtigste resultater  Regionernes 
Kliniske Kvalitetsprogram (RKKP) samler allerede relevante data på nationalt niveau, 
og de kan måske i højere grad udnyttes til at udvikle og implementere forbedringer  
Kvalitetsstyringssystemerne vil også kunne styrke samarbejdet mellem de forskellige 
aktører i sundhedssektoren, f eks  når ansvaret for en patient overgives fra hospital til 
kommune  Det kan betragtes som en relation mellem leverandører, hvor der arbejdes 
systematisk med at afstemme forventninger og evaluere på begge parters performan-
ce og tilfredshed med ”leverancen”  
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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-

TEMA 3

Mindre tabu –  
mere viden
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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 
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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 indflydelse. Nærmere oplysninger om virksomhedssamarbejder er beskrevet på ccf.dk.


