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Forord

Riksférbundet for Mag- och Tarmsjuka (RMT) antog vid sin kongress i
oktober 2008 foreliggande vardpolitiska program. Det behandlar fragor
som har anknytning till det vardpolitiska omradet, det vill saga halso- och
sjukvard, habilitering och rehabilitering samt forskning och utvecklings-
arbete. Programmet innehaller ocksa inledningsvis ett kapitel om vilka
rattigheter som mag-tarmsjuka har i samhallet.

Programmet har utarbetats med beaktande av de manga synpunkter
som inkommit fran lansfoéreningar, lokalavdelningar samt enskilda.

Det ar min férhoppning att programmet skall vara till god hjalp som
vagledning for RMT:s paverkansarbete pa alla nivaer i samhallet, det vill
saga i kommuner och landsting liksom pa nationell niva.

Syftet ar ocksa att utdt, i ett samlat dokument, redovisa RMT:s uppfattning

i vardpolitiska fragor.

Stockholm den 21 november 2008

Karin Jonsson
Forbundsordférande
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Inledning

Syfte och malgrupp

Foreliggande vardpolitiska program har i forsta
hand utarbetats for RMT:s medlemmar. | vart
paverkansarbete skall programmet tjana som
ett dokument utifran vilket vi stéller krav bade
pa nationell niva och pa lans- och lokalniva. |
kontakten med medlemmar skall vi kunna visa
vilka fragor vi driver och vilka krav vi staller pa
sjukvardshuvudman och andra myndigheter.
Vara medlemmar skall veta att medlemskapet
utover gemenskap och kunskap ocksa innebar
att vi tillvaratar deras intressen for att vi skall
fa ett bra liv.

Programmet ar emellertid ocksa avsett att
lasas och forstas av omvarlden. Framfor allt
vardpersonal, nationella myndigheter, sjuk-
vardshuvudman, andra organisationer i handi-

NDSSU|UHOVHQ PHGLD P A
att veta vad vi tycker. Programmet ar utformat
for att kunna forstas av breda grupper.

Vilka &r vi och hur manga?

Riksforbundet for Mag- och Tarmsjuka (RMT)
organiserar manniskor i vart land som har en
funktionsnedséttning i matsmaltningskanalen.

Mag- och tarmproblem &r mycket vanliga och
man talar om siffror i storleksordningen 1,5
miljoner ménniskor som skall vara drab-
bade. Svensk Gastroenterologisk Férening
XSSJHU DWW Vn PnQJD VRP
befolkningen har mag-tarmbesvér av en
dignitet som kan betraktas som sjukdom. Det
ar anmarkningsvart héga siffror och indikerar
att mag- och tarmproblem &r av storleksord-
ningen folksjukdom. Av erfarenhet vet vi att
den upplevda livskvaliteten for delar av var
grupp ar lag.

Det faktum att antalet mag- och tarm-
sjuka &r sa stort i kombination med lag livs-
kvalitet bér resultera i att mag- och tarmsjuk-
domar skall ges en mycket hogre prioritet
inom halso- och sjukvarden. Storre resurser

K D Ub6Haws®itak forvirorébet\sjdkddndar i mat-

smaltningskanalen. Kraftfullare forsknings-
insatser bor goras for att skapa kunskap om
orsaker till mag- och tarmsjukdomar och déar-
med forutsattningar for nya behandlings- och
rehabiliteringsinsatser.

Vara visioner och mal

+RV RVV ¢QQV PnQJD PHG GLDJ@& vdibo avatt\forskRningen pa sikt kan ge

Crohns sjukdom, ulcerds kolit, IBS, tjock- och

IQGWDUPVFDQFHU RFK UHAX]
OHQ EODQG YnUD PHGOH P P D Uugp&tdy, \saRtEMav fkkan forhindra uppkomsten

manniskor som har betydligt mer sallsynta diag-
noser sasom korttarmssyndrom, intestinal
pseudoobstruktion, esofagusatresti, familjar ade-
nomatos polypos, mikroskopisk kolit samt ytter-
ligare diagnoser. Vara standpunkter géller saval

svar pa fragan om varfor sjukdomar och funk-

tionsnedséattningar i matsmaltningskanalen

av dessa.

Vart mal ar att vi med hjalp av tidig och
saker diagnos skall fa optimal medicinsk
behandling och rehabilitering samtidigt som

DY GH

YL JHV NXQVNDS I|UPnJD RFK LQA\W|
YX[QD VRP EDUQ XQJGRPDU R F KinSatdéMma\ochied Gikerande uppfslining.



Mag- och tarmsjukas

rattigheter | samhallet

En lang rad internationella och nationella En ny Diskrimineringslag skall borja galla 1
beslut, lagar, planer etc. garanterar att man- januari 2009. Férbud mot diskriminering skall
QLVNRU PHG W H[ PDJ RFK WD gdsSindm Epdindip alkaBamhalsowraden.
starkt skydd i samhaéllet. Funktionshinder utgor en av sju olika diskrimi-

neringsgrunder. Att man p.g.a. funktionsned-
sattning inte har tillganglighet till nAgot anses
daremot ej vara diskriminerande. Har avses

Internationellt

FN har antagit en Konvention om manskliga séval fysisk tillganglighet som tillganglighet
rattigheter for manniskor med funktionsned- till information och annan service i samhéllet.
sattning (dec 2006) som nu skall godkannas Handikappforbunden agerar gemensamt for att
och skrivas under av medlemsstaterna. Syftet diskrimineringslagen &ven skall omfatta brist pa
med konventionen ar att alla manniskor verk- tilganglighet som grund fér diskriminering.

ligen skall ha samma rattigheter oavsett vilka
[HUXWVIWWQLQJDU PDQ KDU %
i samhallet — inte hos individen. Detta synsatt
innebér att vi som enskilda personer kan stélla
NUDY Sn W H[ NRPPXQHU RFK O
XSSOHYHU DWW GHW {QQV KLQ
medfor att vi inte kan delta p& samma villkor
som alla andra i samhaéllslivet. Konventionen
bygger pa tidigare internationella 6verenskom-
melser, bland andra Forenta nationernas stan-
dardregler for att tillférsakra manniskor med
funktionshinder delaktighet och jamlikhet.

Nationellt

, 6YHULJH ¢QQV HWW OnQJVLN
tillganglighetsfragor inom handikappomradet

— Nationella handlingsplanen fér handikapp-
politiken — for att tillforsakra manniskor med
funktionsnedsattning delaktighet och jamlikhet

L VDPKIOOHW 'HW VNDOO LQWH
eller forekomma diskriminering pa nagot om-
rade i samhallet utan alla manniskor skall ges
forutsattning att bestamma dver sitt eget liv.
Planen stracker sig fram till ar 2010.



Halso- och sjukvard i Sverige

Halso- och sjukvarden har skyldigheter mot
patienter och dessa regleras i en rad lagar dar
Halso- och sjukvardslagen ar den viktigaste.
Malet &r att ge god vard och vard pa lika villkor
for alla. Varden skall ges med respekt for alla
manniskors lika varde och for den enskilda per-
sonens vardighet. Sa langt det ar majligt skall
varden utformas i samrad med patienten.

medicinska nationella riktlinjer och andra
SXEOLNDWLRQHU W H[ RP SDWLHQW!
trygghet i varden.
Socialstyrelsens Nationella riktlinjer ger,
for vissa sjukdomsgrupper, underlag for utar-
betande av regionala vardprogram som i sin
tur kan ligga till grund for behandlingsplaner for
enskilda patienter. Nationella riktlinjer for mag-
RFK WDUPVMXND ¢QQV HQGDVW I|U G

$QGUD H[HPSHO Sn 0DJDU LR RFTSTanpp{yRidinjer bor utarbetas sa

Patientdatalagen, Sekretesslagen och
Patientskadelagen. Lagarna ger inte patienter
rattigheter att stalla krav pa vissa atgarder fran
sjukvarden vad betréaffar innehall och kvalité.
De beskriver istéllet vad vi kan forvanta oss
av sjukvardshuvudméannen. Genom att skapa
tydligare regler om patientrattigheter skulle
man kunna utjamna skillnader inom vard och
omsorg mellan olika landsting och kommuner.
Riksdagen har &ven beslutat om priori-
teringar inom hélso- och sjukvarden (Prop.
1996/97). Den som har det storsta behovet
av halso- och sjukvard skall ges foretrade i
varden. Halso- och sjukvarden har skyldighet
att snarast bedoma vardbehovet for den som
soker vard. Personer med kronisk mag- och
tarmsjukdom tillhor olika prioritetsgrupper
beroende pa vilket skede i sjukdomen man

att kriterierna for god vard kan uppfyllas aven
for Ovriga diagnoser.

RMT anser att ovanstaende konventioner,
lagar, riktlinjer m.m. visar pa goda intentioner.
Det stora problemet idag &r bristen pa efter-
levnad pa alla samhallsnivaer. Resursbrist,
kompetensbrist och brist pa samordning ar
nagra skal hartill.

RMT arbetar for att

@ de langtgdende utfastelser som gors i
konventioner, lagar och forordningar
efterlevs med avseende pa personer
med funktionsnedsattning i mag-
tarmkanalen

@ Dbrist pa tillganglighet infors som

EH¢QQHU VLI 7LOO SULRULWHUL QuMaim&mgagfnd T diskhithinerings-

av totalt fyra, hor vard av svara kroniska sjuk-
domar. Prevention (férebyggande insatser)
och habilitering/rehabilitering utgor grupp I1.
Riktlinjerna for prioriteringar ar alltsa inte alltid
sa tydliga for den enskilda patienten.
Socialstyrelsen ar tillsynsmyndighet 6ver
halso- och sjukvarden och ger ut forfattningar,

lagen
@ en rattighetslag for patienter stiftas

@ nationella riktlinjer fér mag- och tarm-
sjukdomar utarbetas av Socialstyrelsen.



Halso- och sjukvarden

Mag-tarmsjukdomar
— en folksjukdom

Enligt svensk gastroenterologisk forening
UINQDU PDQ PHG DWW
folkningen har mag-tarmbesvér av en dignitet
som kan betraktas som sjukdom.

Det betyder att minst 1,5 miljoner man-
niskor har mag-tarmsjukdomar. Vissa har
sjukdomen under en begransad period medan
andra ar kroniker och lever med sin sjukdom
hela livet. Vissa personer har allvarliga funk-
tionsnedséttningar och livskvaliteten ar starkt
paverkad medan andra har mindre allvarliga
symptom. Det ar anda anmarkningsvart hoga
siffror vilket gor att man maste betrakta mag-
tarmsjukdomar som en folksjukdom. Antalet
specialister inom omradet ar klart otillrackligt
vilket leder till Iag tillganglighet till specialister.

Mag-tarmomradet maste mot denna bak-
grund ges en helt annan uppmarksamhet och
prioritet nar det géaller resurser hos centrala
myndigheter och sjukvardshuvudman. Dessa
parter maste skaffa sig en béattre kunskap om
mag-tarmsjukdomarnas foérekomst och sjuk-
domspanorama i befolkningen, bade totalt
och regionalt. Detta forutsatter ett regelbundet

och systematiskt insamlande av statistik. Over

tid bor halsosituationen for mag-tarmsjuka
kartlaggas som underlag for forbattringar for
denna stora grupp.

Mag-tarmsjukdomar &r utan tvekan av en
storleksordning att det motiverar Socialstyrel-

Personer med kroniska mag- och tarm-
sjukdomar kan riskera att f& ekonomiska
problem beroende pa 6kade kostnader for

DY G I—P@“W%TQ?B ay-sin sjukdom. RMT slar vakt

RP HQ JHPHQVDP VNDWWH¢;QDQVL
och sjukvard. Men for att malet for halso- och
sjukvarden, en god halsa, god livskvalitet och

vard pa lika villkor skall kunna realiseras for

var grupp kravs okade resurser och starkare

styrning till mag- och tarmomradet.

RMT arbetar for att

@ Socialstyrelsen erkanner mag-tarm-
sjukdomar som en folksjukdom och
prioriterar darefter

@ Socialstyrelsen och sjukvardshuvudman-
nen kartlagger omfattning och sjukdoms-
panorama for mag-tarmomradet och
foljer halsosituationen for mag-tarmsjuka

@ Socialstyrelsen gér en verksamhets-
VSHFL¢;N UDSSRUW I|U PDJ RF
varden i Sverige

kroniskt sjuka i en mag- och tarmsjuk-
dom inte skall drabbas av merkostnader
som kravs for behandling av sjukdomen.

VHQ DWW J|UD HQ YHUNVDPKHWR)/r\ipéiL?IgE%q{ UDSSRUW

i likhet med vad som gjorts fér cancervarden
och strokesjukvarden i Sverige. En rapport
som ger en lagesbeskrivning dver sjukdoms-
omradet, behandlingsmojligheter m.m.

Prioriteringar inom hélso- och sjukvarden pa
landstingsniva skall vara 6ppna och baseras
pa i forvag kanda och dverenskomna grunder.
Staten och landstingen skall genomféra kon-



VHNYHQVDQDO\VHU IUnQ AHU X

GHQ HNRQRPLVND W HJ
tarmsjuke utifran ett perspektiv som ar baserat
pa aktuella kunskaper och erfarenheter inom
mag- och tarmomradet. Analyser skall vara
tillgangliga. Detta forutsatter att landstingen
systematiskt och regelbundet samlar in statistik
om halsosituationen fér de mag- och tarmsjuka
for att kunna gora erforderliga analyser.
Samverkan mellan staten, landstingen och
kommunerna maste utvecklas, liksom samar-
betet mellan den slutna och 6ppna varden.

RMT arbetar for att

@ erforderliga insatser gors sa att mag-
och tarmsjuka blir ratt prioriterade inom
halso- och sjukvarden.

Forebyggande atgarder

RMT anser att ett halsoinriktat arbete &r av
stor betydelse for att olika mag- och tarmsjuk-
domar i mojligaste man skall kunna férebyg-
gas. Aven sekundara preventiva insatser ar
av betydelse och skall genomforas nar sa ar
mojligt.

Forebyggande atgarder (primar preven-
tion) skall i forsta hand, nar sa ar mojligt,
tillAmpas for att forhindra att mag- och tarm-
VMXNGRPDU XSSNRPPHU
kation av risker, tidig upptackt av markorer for
sjukdomarna, information och utbildning samt
férebyggande behandlingar.

Atgarder for att férebygga ett insjuknande
(sekundar prevention) skall, nar sa ar lampligt,

Q\WWD I|U GHQ P

+lU L

nQvaiQ

genomfdras for att bromsa eller stoppa en
sjukdom sa tidigt och effektivt som majligt. Har
ingar bl.a. upptackt, tidig diagnos, utbildning
av patienter och anhoriga/narstaende samt
tidig behandling.

| de forebyggande atgarderna ligger aven
tandvard for mag- och tarmsjuka, eftersom
langvarig medicinering kan medfora stora pro-
blem for den enskildes tandhélsa. Aven brist
pa fotvard kan medféra medicinska komplika-
tioner.

RMT arbetar for att

@ allt folkhalsoarbete och prevention
skall till sitt férfogande ha tillrackligt
med resurser, bade ekonomiska och
personella

@ tand- och fotvard ingar som en naturlig
del i det forebyggande arbetet.




Vard- och behandling

Den mag- och tarmsjuka &r ofta den som béast
kénner sin sjukdom och sin funktionsnedsatt-
QLQJ
AHVWD PDJ
val paverka sin halsa. Det ar darfor viktigt att
de far stod och utbildning for att battre kunna
klara viss egenvard.

RMT arbetar for att

@ mag- och tarmsjuka och deras nar-
staende far berattigat stod och hjalp
utifran individuella behov

@ haélso- och sjukvarden tar sitt ansvar
bade som behandlare och utbildare

@ vard och behandling ges tillrackliga
resurser i forhallande till behovet.

Primarvarden

PDQ EOLU PHG WLGHQ "H[SHUW"
RFK WDUPVMXND NDQ

Vardgarantin ger mag- och tarmsjuka ratt att
fa kontakt med primarvarden samma dag
som man ringer. Inom sju dagar skall man fa
komma till vardcentralen och traffa en lakare.
Denna kan sedan besluta om en remiss till

en mag- och tarmspecialist, som skall kalla
den mag- och tarmsjuke till ett besok inom 90
dagar. Om specialisten beslutar om nagon
form av behandling skall denna pabdrjas inom
90 dagar.

Problemen for personer med akommor eller

'H DOOUD AHVWD SHUVRQHU P H §uke@mktillRanl i Mvastadttningskanalen ar

problem vander sig i forsta hand till en vard-
central for att f& en medicinsk bedémning av
sitt halsotillstand och ratt och lamplig vard och
behandling.

Det ar darfor av storsta vikt att primar-
vardens kompetens forstarks for att kunna
motsvara det stora behov av lakarkontakt
som mag- och tarmsjuka har. Detta sagt med
vetskap om att mag- och tarmsjukdomar ar en
stor folksjukdom.

10

att primarvardens lakare alltfor ofta saknar
kompetens i olika mag- och tarmsjukdomar
och darfor kan ha svart att stélla diagnos.
Detta leder till att den mag- och tarmsjuke inte
far en remiss till en specialist, vilket kan leda
till att diagnosen stélls alltfor sent eller aldrig
blir korrekt stélld. Detta medfor i sin tur ett
onddigt lidande och otrygghet for den mag-
och tarmsjuke. Denna oro leder fér manga till
Okande magproblem.



Om rétt diagnos stalls pa ett tidigt stadium sa
kan individuella vard- och rehabiliteringsplaner
shabbt upprattas. Dessa planer skall sedan
kontinuerligt féljas upp, korrigeras och utvéar-
deras. Planerna skall uppréattas tillsammans
med behandlande l&kare och annan involve-
rad personal, s& att man kommer Gverens om
basta mojliga vard.

Specialistvarden

Specialistvard for mag- och tarmsjuka ar

av avgorande betydelse for att man skall fa
diagnos och behandling, ibland livslang. Ut-
byggnaden av gastroenterologisk kompetens
maste genomfdras for att tillganglighet skall
kunna uppnas i hela landet. Utbyggnaden un-
derlattar dessutom kompetensoverforing fran
specialist- till primarvard.

11

Ur saval samhallsekonomiskt- som ur ett
patientperspektiv ar det ocksa angelaget att
kroniska mag- och tarmsjuka vid behov kan
vanda sig direkt till sin specialistlékare. Vid
komplicerade mag- och tarmsjukdomar maste
den sjuke ha ratt till s.k. second opinion.

Né&r val en remiss har skickats till specia-
listsjukvarden kan den mag- och tarmsjuke
behova aka till sjukhus langt ifrAn hemorten.
For att patienten i mojligaste man skall kunna
behandlas sa nara hemorten som mojligt
kravs att samtliga sjukhus har tillgang till mag-
och tarmspecialister/team.

Det uppstar emellanat problem nar unga
manniskor med mag- och tarmsjukdomar
maste lamna barn/ungdomsklink for att Gver-

[JUDV WLOO HQ YX[HQNOLQLN

pa bristande informationsoverforing och/eller

3UREO



RMT arbetar for att

beslutet om vardgaranti efterlevs
antalet mag- och tarmlakare utokas

primarvardens personal maste fa 6kad
kompetens om olika mag- och tarm-
sjukdomar och hur det ar att leva med
dessa sjukdomar

@ primarvarden i 6kad utstrackning far till-
gang till konsulter/specialister antingen
direkt via besok/telefon eller via tele-
medicin

@ alla lansdelssjukhus skall ha tillgang till

bristande kunskaper om barn och ungdomars mag- och tarmspecialister
speciella behov och situation.
Mag- och tarmsjuka har ofta for sin be- @ ungdomars speciella behov tillgodoses
handling behov av andra specialister, férutom QIlU GH |YHUI|UV IUnQ EDUQ W
lakare, framforallt dietister, stomiterapeuter
och kuratorer. Detta medfor att vardteamen @ den mag- och tarmsjuke med séllsynta
maste sattas samman efter individuella behov. diagnoser eller komplicerade magpro-
Manga mag- och tarmsjuka har dven pro- blem skall ha ratt till s.k. second opinion

vat olika former av Komplementar Alternativ

Medicin (KAM) med goda, personliga erfa- @ vardteam inrattas utifran individuella
UHQKHWHU 'HW NDQ W H[ UJuUD v DP§"®E" 3§ kypsgensen kring
Beteende Terapi (KBT), taktil massage, yoga, behandlingen av mag- och tarmsjuka
akupunktur eller stresshantering. Det saknas och dar bl.a. tillgangen till en dietist ar
dock, i princip, dokumentering av effekterna betydelsefull

av KAM, till stor del beroende pa att det
saknas medel till mer omfattande studier om
effekterna av KAM. Eftersom lakemedelsfore-
tagen saknar intresse for utveckling av detta
bor det vara ett samhéllsansvar att bedriva
forskning och utveckling av KAM.

@ effekterna av KAM dokumenteras och
kvalitetssakras sa att de kan bli ett bra
och effektivt komplement till skolmedi-
cinska insatser.

12



Medicinsk och annan behandling
'H DOOUD AHVWD PDJ RFK WDUPVMXND EHKDQGODYV
numera med olika lakemedel med forhallande-
vis god verkningsgrad.
Manga mag- och tarmsjuka kraver en an-
passad kost for sin behandling. For att kunna
garantera ratt narings- energi- och vatskeba-
lans kan kosttillagg och/eller vatskeerséattning
med mineraler och vitaminer vara nddvandiga.

Riktlinjer
Nya behandlingsmetoder maste snabbt fa
genomslagkraft dver hela landet for att en god
vard, pa lika villkor, for hela befolkningen skall
galla. Det maste darfor utarbetas, for alla olika
mag- och tarmsjukdomar, bade centrala riktlinjer
och regionala vardprogram som sedan sprids.
Dessa riktlinjer och program skall omfatta
hela vardkedjan och inkludera folkhalsoarbete,
forebyggande insatser, olika behandlingsmeto-
der, omvardnad, eftervard och rehabilitering.

13



Mal — lagar och foreskrifter

Malsattningen ar att personer med funktions-
nedsattning i matsmaltningskanalen med hjalp
av en individuellt anpassad rehabilitering/habi-
litering skall ha en god livskvalitet.

| Halso- och sjukvardslagen ges ett langt-
gaende ansvar for landstinget nar det galler
att erbjuda lansinvanare med funktionsned-
sattning habilitering och rehabilitering. | lagen
sdgs ocksa att den skall planeras i samverkan
med den enskilde och att en individuell habili-
teringsplan skall goras. Socialstyrelsen fore-
skriver darutbver att samordning av insatserna
for den enskildes habilitering och rehabilitering
skall ske.

Daremot ar fragan om hjalpmedel delvis
nationellt oreglerad trots att den &r sa viktig.
Idag saknas lagligt stod for ratten till hjalpme-
del. Kostnaderna for hjalpmedel kan variera i

giskt och socialt stdd i en ny situation. Kontakt
med andra i samma situation ar viktigt och har
bor halso- och sjukvarden upplysa om RMT:s
verksamhet och férmedla kontakt. Rehabilite-
ringsteam med olika kompetenser bor erbju-
das och rehabiliteringen bor igangsattas pa ett
tidigt stadium.

Rehabiliteringen kommer inte alltid igang
i ett tidigt skede med de olika kompetenser
som kravs. RMT har ibland svart att komma in
pa sjukhus och vardcentraler for att gora sig
kand.

ROLND ODQGVWLQJ RFK XSS¢QQLQJVULNHGRPHQ IU

stor hos landstingen for att inféra avgifter for
hjalpmedel.

Praktiskt, kAnslomassigt

och medicinskt stod

For en person som har fatt veta att han eller
hon fatt en kronisk mag- tarmsjukdom kan
tillvaron férandras radikalt. Den enskilde och
dennes anhoriga har stort behov av psykolo-

14

Hjalpmedel

Har avses hjalpmedel sdsom stomi-, inkonti-
nens- och nutritionshjalpmedel sasom sond,
peg samt infusionshjalpmedel. Dessa ar livs-
viktiga verktyg foér mag-tarmsjuka.

En oroande utveckling ar att distributio-
nen av stomihjalpmedel har bérjat féras 6ver
till landstingen och sortimentet begrénsats.
Det nuvarande systemet med distribution via
apoteken ar bra och bor behallas.

,GDJ UnGHU HQ VWRU EULVW S

de Over stomihjdlpmedel och produktsortimen-
tet utvecklas inte efter brukarnas behov utan
verkar mera vara ett resultat utifrin kommersi-
ella intressen.



Naringstillforsel utfors ibland pa sjukhus och
ibland i hemmet. Olika ekonomiska villkor
rader beroende av var naringstillférseln gors.

Tandvard

Malet ar att uppna en god tand- och mun-
halsa. Undersokningar visar att manga med
framfor allt Crohns sjukdom far problem med
munhalsan vilket kan bero pa medicinering,
kostvanor m.m.

Fotvard

Personer med mag- och tarmsjukdomar far
ibland problem med sina fotter. Det kan galla
kanselbortfall, minskad rorlighet, sar eller
andra skador. Medicinsk fotvard kan vara ett
led i att forebygga sadana problem.

'"HW ¢QQV EULVWHU IUDPI|U Différivation ofH&ttigheeHd.m.

kunskap om sambandet munhalsa och mag-
och tarmsjukdomar. Ett annat problem &r de
ekonomiska merkostnader som uppstar p.g.a.
en férsdmrad tandstatus.
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| det har programmet behandlar vi endast
atgarder som har samband med vard och be-
KDQGOLQJ 'HW ¢QQV HQ UDG ROLND \
DQGUD VW|G VRP LQJnU L UHKDELOLW
fardtjanst, bilstod, parkeringstillstand, handikapp-
ersattning, bostadsanpassning m.m. Dock ar det
ett sjalvklart krav att fa information om sina réat-
WLIJKHWHU 507 KDU SUHFLVHUDW VLQ
av ovanstaende omraden i materialet "Lokalt
paverkansarbete”.

Manga mag-tarmsjuka far inte kunskap om
stdd och rattigheter som samhallet erbjuder.



Medicinsk forskning

Merparten av den forskning som bedrivs kring
matsmaltningskanalens sjukdomar ar inriktad
Sn DWW ,QQD EDNRPOLJIJDQGH RUVDNHU XWO|VDQGH
faktorer och metoder for bot eller symtomlind-
ring. Forskningen bedrivs dels inom samhal-
lets institutioner och dels av foretag (oftast
multinationella) verksamma pa omradet. De
offentliga anslagen till forskning pa mag-tarm-
omradet ar otillrackliga. Det leder till att an-
gelagna omraden blir outforskade, att projekt
forsenas och att forskare far lagga mycket tid
pa att soka och redovisa forskningsanslag i
stallet for att séka ny kunskap.
'HW ¢QQV HWW VWRUW LQWUHVVH DY IRUVNQLQJ
inriktad pa behandling for att lindra och kon-
trollera symtom. Multinationella féretag satsar
P\FNHW SHQJDU VRP RFNV-n Sn AHUD GLDJQRYV
RPUnNGHQ UHVXOWHUDW L DWW AHUWDOHW DY GHP VRP
insjuknar numer kan f& bra behandling. Det &r
framst de stora diagnoserna som tilldrar sig
deras uppmarksamhet. Eftersom RMT ocksa
arbetar for "sma grupper” ser vi det som viktigt
DWW GHW ¢{QQV IRUVNQLQJ IYHQ Sn GHW RPUNGHW
och att sarlakemedel (s.k. orphan drugs) kan
utvecklas och tillhandahallas.

Kliniska studier

Den kliniska forskning som sker for att testa

nya lakemedel och nya behandlingsmetoder

IlU DQJHOIJHQ Sn AHUD VIWW )JUXWRP DWW GHQ

ar ett led i sakerstallandet av nya metoders

tillforlitlighet ar den ocksa en mojlighet for dem

VRP LQWH EOLU KMIOSWD DY EH¢;¢QWOLJ EHKDQGOLQJ
att, inom ramen for de kliniska studierna, fa

tillgang till nya metoder. Den mojligheten okar
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om de kliniska studierna sker i det egna landet
och sannolikt ar méjligheten storre att komma
i fraga om man ar patient pa den klinik dar
studier sker.

Vi ser det darfér som angelaget att det
¢QQV EUD I|[UXWVIWWQLQJDU DWW EF
forskning inom svensk sjukvard. Det &r ocksa
viktigt att informationen om aktuella studier
sprids pa ett sadant satt att personer som
kan vara aktuella for deltagande i studien far
erbjudande om det oavsett var man har sin
vardkontakt.

Habilitering och rehabilitering

)JU AHUWDOHW VRP KDU NURQLVND P
domar saknas for narvarande mojlighet att
bota sjukdomen. Det som kan erbjudas ar



atgarder for att kontrollera och lindra symtom
som sjukdomen ger upphov till samt insatser
for habilitering/rehabilitering.

Var erfarenhet ar att kunskapen om hur
insatser for habilitering/rehabilitering av per-
soner med mag-tarmsjukdomar skall utformas
ar bristfallig. Det behdvs systematisk forskning
for att 0ka kunskapen om hur livsvillkoren
paverkas av kroniska mag-tarmsjukdomar och
bred tvarvetenskaplig forskning for att utveckla
metoder for att kunna ge ratt insatser. Finan-
siering och genomférande av detta ser vi som
ett ansvar for samhéllet.

Brukarmedverkan

,QRP 507 ¢ QQV HQ VWRU VDPODG
hur livet paverkas av funktionsstorningar i
matsmaltningskanalen. Den kunskapen om-
fattar ocksa vilka fragor som personer med
PDJ WDUPSUREOHP RIWD V|NHU V
omraden som, enligt var mening, borde vara
foremal for FoU-insatser men som av forskare
Folkh&lsoforskning HOOHU P|MOLJD ¢QDQVLIUHU LQW
intressanta eller angelagna. Det behdvs for-
mer for samarbete mellan olika intressenter pa
mag- tarmomradet for att sékra att mag-tarm-
sjukas behov och prioriteringar beaktas vid val
av FoU-arbete och foérdelning av resurser.
RMT bdér ses som en resurs i hela kedjan,
frdn analys av forskningsbehov och formu-
lering av fragestallningar till spridning av
resultat. Vi vill ocksa bidra utifran vara forut-
VIWWQLQJDU PHG ¢QDQVLHULQJ I
prioriterar utifrin medlemmarnas behov.

Det O6vergripande malet for folkhalsan ar att
skapa samhalleliga férutsattningar fér en god
halsa pa lika villkor for hela befolkningen.
Flera av matsmaéltningskanalens sjukdomar
anses ha sin bakgrund i en kombination av arv
och milj6. For att dessa och andra sjukdomar i
matsmaltningskanalen skall kunna férebyggas
behovs mer kunskap om sambanden mellan
olika miljofaktorers och fodoamnens paverkan
pa matsmaltningskanalen.
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Fran forskning till tillampning

Mag- tarmsjuka som deltar i kliniska studier av
lakemedel och far god behandlingseffekt kan
frantas mojligheten till fortsatt behandling med
lakemedlet; om European Medicines Agency’s
(EMEA:s) prévning inte leder till godkannande
inom EU, &ven om det &r godkant for andra
marknader.

"HW ¢QQV HQ WU|JKHW L SURFH . VHQ I1UrRQ 1IUGLID

forskningsresultat via atgarder for tillampning
till dess att den enskilde med mag-tarmpro-
blem kan dra nytta av den nya kunskapen.
En del i det &r att informationen i férsta hand
slussas via den som ar ansvarig fér behand-
lingen och att villkoren for att tillgodogora sig
ny kunskap skiljer sig bl.a. mellan olika yrkes-
utdvare och olika arbetsplatser.
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Fakta om RMT, Riksforbundet for Mag- och Tarmsjuka

RMT é&r en riksomfattande, ideell organisation for manniskor
med sjukdomar eller andra funktionsstérningar i matsmailt-
ningskanalen.

RMT ar partipolitiskt och religitést obundet och arbetar med
medlemsstod, information och samhallspaverkan.

RMT har ca 6000 medlemmar i 21 lansféreningar och fyra
lokalavdelningar. Medlemmarnas diagnoser varierar mellan
HIHPSHOYLV ,%6 &URKQV VMXNGRP XOFHU|V NROLW

RMT samarbetar fortldopande med andra organisationer inom
Handikappférbunden samt med vardorganisationer och vard-
personal. Andra samarbetspartners ar foretag verksamma
inom mag-tarm-omradet.

RMT &r medlem i European Federation of Crohn’s and Ulce-
rative Colitis Associations (EFCCA).

Riksforbundet for Mag- och Tarmsjuka

507 %R] 6WRFNKROP 7HOHIRQ
e-post rmt@magotarm.se, www.magotarm.se




