Lnn

Fesllesskab uden alkohol

NKRsekretariatet@sst.dk

1. august 2018

Bemaerkninger til NKR om behandling af alkoholafhangighed

Tak for muligheden for at komme med bemaerkninger til NKR.

| forhold til patientperspektivet finder vi det betryggende, at patienters veerdier og praeferencer
lgbende inddrages i behandlingsforlgb.

Vi star stadig uforstaende overfor, at Sundhedsstyrelsen ikke har kontaktet Landsforeningen
Laenken, som repraesentere en bred gruppe af mennesker med alkoholafthaengigheds-
problematikker i udarbejdelse af retningslinjerne.

| forhold til de konkrete retningslinjer henviser vi til tidlige Landsforeningen Laenkens tidligere
heringssvar dateret 16. december 2014 og 2. januar 2017.

Venlig hilsen

Henrik Nielsen
Formand
Landsforeningen Laenken
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Laenken er en brugerstyret organisation, som repreesenterer mennesker med alkoholproblemer, deres pargrende og bern. Vi stetter sociale feellesskaber
som led i forebyggelse af alkoholproblemer. Laenken er uafheengig af partipolitiske, religigse og erhvervsmeaessige interesser. Alle aktiviteter foregar i et
alkoholfrit miljg. Der kraeves ikke afholdslgfte.
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Hgringssvar fra Landsforeningen Leenken vedrgrende: NKR tillzeg alkohol

Landsforeningen Laenken henviser til hgringssvar afgivet til den eksisterende nationale kliniske
retningslinje om behandling af alkoholafhaengighed fremsendt 16. december 2014.

| forhold til patientperspektivet finder Leenken det betryggende, at patienters vaerdier og
preeferencer Igbende inddrages i behandlingsforlgbet. Vi undrer os dog over, at patientperspektivet
i dette tillaeg er repraesenteret via Danske Patienter, hvortil der ikke er tilknyttet en patientforening,
som varetager interesser for mennesker med alkoholproblemer og deres pargrende og bgrn.

Som interesseorganisation for mennesker med alkoholproblemer kunne vi gnske, at
Sundhedsstyrelsen havde henvendt sig til Leenken for at kommentere afgraensning og det faglige
indhold i retningslinjen fra et bruger/patientperspektiv.

| Leenkens frivillige foreninger har vi en lang tradition for at stgtte hinanden til et godt liv uden
alkohol. Mange af vores medlemmer er startet i behandling med antabus- disulfiram som
supplement til de strukturerede samtaler og er fortsat med stgtte fra ligesindede i de sociale
feellesskaber i Leenken efter endt behandling.

Leenken tilbyder saledes et eftervaern til mennesker med alkoholproblemer, og vi er overbeviste
om, at vores indsats mindsker tilbagefald for vores brugere og medlemmer. Vi gnsker os, at der
kommer lige s& meget fokus pa at male effekter af sociale faellesskaber og livsstilseendringer- nye
venner og nye vaner- som der er pa farmakologisk behandling.

Fra Leenken har vi kun kommentarer til tilleegget i forhold til disulfiram versus andre produkter til
alkoholafhangige personer, som gnsker la&engerevarende afholdenhed (spgrgsmal 3 og 5).

Vi noteres os fgrst og fremmest, at “Kvaliteten af bade de kritiske og de vigtige outcome var samlet
set meget lav grundet risiko for bias, inkonsistente resultater og upraecise effektestimater.”

Derfor synes vi, at der er et meget spinkelt grundlag for selv en svag anbefaling.

Laenken er en landsdaekkende brugerstyret organisation, som repraesenterer mennesker med alkoholproblemer, deres pargrende og bgrn. Vi stgtter
sociale feellesskaber som led i forebyggelse af alkoholproblemer. Leenken er uafhaengig af partipolitiske, religigse eller erhvervsmaessige interesser.
Alle aktiviteter foregdr i et alkoholfrit miljg. Der kraeves ikke afholdslgfte.



Fra et patientperspektiv er disulfiram et let middel at anvende, da det kan doseres til to gange om
ugen og ikke skal indtages dagligt. Det tager som regel lang tid at arbejde sig ud af et
alkoholafhaengighed, og derfor er der behov for indsatser, som kan fortsaette ogsa efter at den
professionelle behandling er ophgrt.

| forhold til at stgtte mennesker med alkoholproblemer til et godt liv uden alkohol er disulfiram
nemt at administrere. Det er meget vigtigt for Laenkens frivillige medlemmer, som kan tilbyde
fortsat hjaelp, nar den professionelle samtalebehandling ophgrer.

Endelig kan vi henvise til vores hgringssvar fra 2016 til medicintilskudsnaevnet, hvor vi anbefaler, at
tilskuddet til disulfiram forhgjes, saledes at praeparatet er gratis for brugerne, da flere af vores
medlemmer og brugere ikke har overskud til at afsaette ressourcer til medicin. | disse tilfeelde ville
et gratis praeparat veere en klar fordel i kampen mod alkoholafthangighed.

Vi haber, at Sundhedsstyrelsen vil tage Landsforeningen Leenkens kommentarer til efterretning i
udformningen af det endelige tilleeg.

Venlig hilsen

Pa vegne af Lis Isdal,
Formand,
Landsforeningen Laenken

Pernille Cauchi
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Landsforeningen Laenkens hgringssvar til National klinisk retningslinje for behandling af
alkoholafhangighed.
Landsforeningen Laenken hilser retningslinjen velkommen. Vi har en stor interesse i, at kvaliteten af den

specialiserede behandling af voksne med alkoholafhaengighed hgjnes.

Landsforeningen Laenken har som formé| at bekeempe alkoholmisbrug ved at medvirke til at forebygge
dette og ved at hjzlpe alkoholmisbrugere ud af deres misbrug samt réde og vejlede alkoholmisbrugerenes
pargrende omkring behandlingen.

Vores idegrundlag bygger pé tillid til at alkoholmisbrugere kan friggre sig ved egne ressourcer med stgtte
fra ligesindede og eventuelle med professionel bistand.

Landsforeningen er upolitisk, ikke religiss og uden kommercielt sigte. Ligeledes kan der ikke kraeves

afholdslgfte af medlemmer eller ansat personale.

Vi har som organisation af frivillige, som alle har haft alkoholproblemer tzet p3 livet, adgang til
medlemmernes erfaringskompetencer, som kan supplere den professionelle viden.

Derfor mener vi, at vi kan tilfgre retningslinjen et vaerdifuldt bidrag i forhold til spargsmal 5 om CRA og

spgrgsmal 12 om efterbehandling.

5.CRA

Vi noterer, at i de to studier, der ligger til grund for overvejelserne, var udfgrt ps en bred gruppe af
alkoholafthangige og ikke kun pa socialt udsatte.

Vimener derfor, at spgrgsmalet ma vaere: Er der bedre effekt af CRA end standardbehandling/

struktureret samtalebehandling til alkoholafhangige. Retningslinjen er som konsekvens deraf:

Overvej CRA fremfor standardbehandling til alkoholafhangige.

Begrundeise:

Det er ikke kun socialt udsatte, der har behov for et nyt socialt netvaerk. Ma nge af Laenkens medlemmer
havde, da de begyndte behandling, endnu en intakt familie og ogsd ofte jobs.
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Det er Leenkens erfaring igennem 60 &r, at de sociale alkoholfrie feellesskaber, der kan opbygges i lokale
brugerforeninger-som Laznken-, spiller en stor rolle i forhold til tilbagefaldsforebyggelse og introduktion til

nye venner og nye vaner,

I forhold til at finde nye roller for den drikkende og dennes familie, er en aktiv deltagelse i nye feelleskaber i
form af foreningsarbejde en fremragende hjeelp som selvhjaelp. Det er saledes vores erfaring, at tidligere
alkoholafhangige, der deltager aktivt i foreningsarbejde i Laenken, sammen med deres familier, har mindre

tilbgjelighed til tilbagefald.

Vi efterspgrger indsamling af evidens p& omradet.

12. Efterbehandling
Vi noterer, at der er nogen evidens for, at alkoholafhzaengige, der er i efterbehandlingsforlgb, har flere

afholdende dage end alkoholafheengige i standardbehandling.

Litteraturen viser derudover, at familieorienteret behandling frem for individuel behandling gger familiens
og partners trivsel og andel af afholdende dage.

Sammenholdt med de erfaringer vi har i Leenken, mener vi derfor, at der er belag for at udvide
anbefalingen til at lyde:

Overvej at tilbyde familieorienteret efterbehandlingsforlgb til alkoholafhaengige evt. i samarbejde med

lokale frivillige brugerforeninger.

Begrundelse:

Det er Leenkens erfaring igennem 60 &r, at de sociale alkoholfrie faellesskaber, der opbygges i de lokale
selvstyrede foreningen, spiller en stor rolle i forhold til tilbagefaldsforebyggelse og introduktion til nye
venner og nye vaner. Feellesskaberne er dbne for familier og bgrn, og der tilbydes alkoholfri aktiviteter i

trygge rammer.

Det er vigtigt, at der ogsa i forlaengelse af familieorienteret behandling, er mulighed for at
alkoholatheengige og deres familier far adgang til sociale netveerk, hvor de ikke behgver at forklare sig selv
og som kan stgtte dem til et fortsat godt liv, hvor alkoho! ikke dominerer.

Ogsd pd dette omréde efterspgrger vi evidens,
Vi ser frem til, at Sundhedsstyrelsen overvejer at tage hgringssvaret til efterretning i den endeliige

retningslinje.

Venlig hilsen

BN

Lis Isdal
Formand
Landsforeningen Lanken



