Mag-tarmsjukdomar maste fa en hégre prioritet i sjukvarden

Riksférbundet fér Mag- och Tarmsjuka (RMT) vill med denna skrivelse ge uppmark-
samhet at en stor grupp i samhallet som inte far de resurser och ges den prioritet
som dess storlek och lidande fértjanar. RMT, som har cirka 6 000 medlemmar,
organiserar manniskor som har en funktionsnedsattning i matsmaltningskanalen. Hos
oss finns personer med diagnosen Crohns sjukdom, ulcerés kolit, IBS, tjock- och
andtarmscancer och reflux. Men hos oss finns ocksa de med séllsynta diagnoser
sasom korttarmssyndrom, intestinal pseudoobstruktion, esofagusatresi m.fl.

Mag-tarmproblem ar mycket vanliga och enligt Svensk Gastroenterologisk férening
(SGF) har cirka 30 % av befolkningen mag-tarmproblem av varierande svarighets-
grad. En stor andel ar s.k. funktionella sjukdomar (t.ex. irriterad tarm, IBS) och
dyspepsi (s.k.magkatarr) som kan ge svara symptom och kraver stora resurser pa
grund av sin vanlighet. Man réaknar med att drygt vart tionde besdk i primarvarden har
dessa symptom som orsak.

Cirka 80 000 svenskar ar drabbade av kroniska inflammatoriska tillstand i tarmen,
vilket leder till att dessa sjukdomar ar att betrakta som en folksjukdom. Insjuknandet
sker ofta i 20-30 arsaldern. Flertalet inom gruppen har att leva med blodiga
avféringar och tata toalettbesdk som tvingar dem att befinna sig nara en toalett, men
ocksa med kraftiga magsmartor och naringsbrist. Eftersom sjukdomen &r livslang och
debuterar sa tidigt paverkas hela livscykeln fran skola/utbildning, fritid, arbetsliv och
familjebildning.



Trots att mag-tarmsjukdomar ar bade volymmassigt omfattande och de kroniska
sjukdomarna dessutom starkt livskvalitepaverkande har dessa sjukdomar inte fatt
den prioritet och uppmarksamhet som de fértjanar. RMT vill med denna skrivelse
patala detta och ge nagra konkreta exempel pa vad som kan géras for att férbattra
situationen. Vi har i ett vardpolitiskt program som antogs vid var kongress 2008 mer
utforligt redovisat vara krav och bilagger programmet till denna skrivelse.

1. Vi vill att nationella riktlinjer for mag-tarmsjukdomar utarbetas

Trots att mag-tarmsjukdomar ar sa vanliga och sa livskvalitetsnedséattande
finns idag inga nationella riktlinjer f{6r mag-tarmsjukdomar med undantag f6r
tjock- och andtarmscancer.

Nationella riktlinjer har stor betydelse for att astadkomma en god och lika vard
for mag-tarmsjuka. Det maste darfor utarbetas saval nationella riktlinjer som
regionala vardprogram fér alla olika mag-tarmsjukdomar. Dessa riktlinjer skall
omfatta hela vardkedijan fran tidig och saker diagnos, medicinsk och/eller
kirurgisk behandling till forebyggande insatser, omvardnad, eftervard och
rehabilitering.

For att lyfta fram mag-tarmsjukdomar bér dessutom en verksamhetsspecifik
rapport tas fram i likhet med vad som gjorts f6r stroke, cancer och hjart-
karlsjukdomar.

En sarskild grupp att uppmarksamma ar personer med “séllsynta diagnoser”.
Behovet av nationella riktlinjer ar om maijligt annu stérre fér denna grupp.
Behov finns fér att skapa specialistcentra dit den enskilde kan komma utan
administrativa hinder, t.ex. remisstvang.

2. Vi vill att 6ppna jamforelser gors for mag-tarmsjukdomar

Det &r ingen tvekan om att de dppna jamfdrelser mellan landstingen som gors
fér en lang rad sjukdomsgrupper har stor betydelse fér en battre kvalitet och
effektivitet i sjukvarden. Med undantag aven har fér tjock - och dndtarms-
cancer finns inga jamférelser nar det galler mag-tarmsjukdomar inte ens fér de
stora grupperna Crohns sjukdom och ulcerds kolit. Oppna jamférelser ar ett
effektivt verktyg for ett férbattringsarbete.



3. Vi vill att mer resurser satsas pa mag-tarmsjukvarden i landet

Manga &r de sagesman inom RMT som beréttat hur de med sina mag-
tarmproblem fastnat i primarvarden. | den volymmassigt stora gruppen mag-
tarmsjuka finns manga som har allvarliga sjukdomar och som inte fangas upp i
primarvarden. Manga har inte remitterats vidare till specialistvard utan har fatt
ga i flera ar innan de fatt ratt diagnos. Ratten att utan remiss fa vanda sig till
specialist ar ett krav som ar sprunget ur ovan namnda missférhallande.
Kunskapen inom primarvarden maste férstarkas. En sen diagnos leder till
onddigt lidande och kan géra det svarare att behandla sjukdomen. Vara
grupper blir nonchalerade till féljd av bristande kunskaper.

Ett annat problem &r bristen pa gastroenterologer i delar av landet. Som ett
exempel kan namnas Sundsvall som med sina 94 500 innevanare har en
gastroenterolog. Detta gor specialistvarden till en trang sektor och det
begransade antalet mag-tarmspecialister férsvarar dessutom éverféringen av
kunskap fran specialist till primarvard. Bristande tillganglighet och langa
vardkder blir resultatet. Malet maste vara att atminstone de som har en kronisk
mag-tarmsjukdom skall ha god tillganglighet till kompetent vardpersonal. Fler
gastroenterologer behdvs och alla lansdelssjukhus bér ha tillgang till mag-
tarmspecialister. En fungerande vardkedja behdvs ocksa med vardteam for
individuell vard och rehabiliteringsplaner.

4. Vi vill att tandvard skall ges som led i sjukdomsbehandling fér
mag-tarmsjuka

Undersdkningar visar att manga framfér allt med Crohns sjukdom far problem
med munhélsan vilket kan bero pa medicinering, nédvandig anpassning av
kostvanor mm. Dartill hérande problem ar de merkostnader som uppstar p.g.a.
en férsamrad tandstatus Vissa landsting sasom Vastra Gétaland har
inkluderat gruppen “personer med mag-tarmsjukdomar ” bland dem som far
tandvard som led i sjukdomsbehandling. Det finns ett stort behov av att detta
skall gélla hela landet. Ett viktigt tillfalle da férandringar kan ske ar i samband
med den utredning om tredje steget i tandvardférsakringen som nu gors.

5. Vivill att handikappersattning och vardbidrag reformeras

Forsakringskassan genomférde for snart tre ar sedan en kunskapséversikt av
handikappersattning och vardbidrag. Denna visar pa stora brister som tydligt

redovisas. Oversikten &r dverlamnad till Socialdepartementet i april 2007 dar

den annu inte blivit féremal fér nagra initiativ.



De brister som finns ar flera. Det finns en aldersdiskriminering i handikapp-
ersattningen som innebar att om man till exempel far en mag- tarmsjukdom
efter fyllda 65 ar kan man inte fa handikapperséttning fér de merkostnader
eller det hjalpbehov som uppstar. Fér personer med stor sjukdomstyngd
tacker inte handikappersattningen merkostnaderna. Bara merkostnaden for
kosttillagg och sondmat kan i vissa landsting uppga till éver tusen kronor i
manaden. Dartill kommer sjukvardskostnader, sjukresor, férbrukningsmaterial
fér hygien mm. Det finns inga tydliga riktlinjer och definitioner av vad som skall
utgbéra merkostnader, vilket ocksa lett till att bedémningarna i landet inte ar
enhetliga.

Merkostnadsbeddmningen ar integritetskrankande. Vardbidraget ar utformat
utifran ett samhalle dar kvinnor inte férvarvsarbetar och ar mer i niva med
allmosa an erséattning fér inkomstbortfall.

Omfattande forbattringar har skett nar det galler medicinsk behandling och
mdjligheter att leva ett aktivt liv, som mag-tarmsjuk, under de 30 ar som RMT verkat.
Nya lakemedel och nya behandlingsmetoder har pa manga séatt férbattrat situationen.
Som framgar av skrivelsen kvarstar stora brister som snarast behdver atgardas for
att mag-tarmsjuka skall fa de insatser man behdver.

RMT utgar ifran att vi som organisation fér mag -och tarmsjuka far medverka med var
kunskap och var erfarenhet i ett forbattringsarbete.
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