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DU ER IKKE ALENE

— resultater fra en
sporgeskemaunderspgelse

Cirka 30.000 mennesker lever med colitis ulcerosa (UC) i Danmark, og omkring 850
mennesker bliver diagnosticeret med sygdommen hvert ar . Sygdommen opstar
typisk, nar man er mellem 15 ar og 40 ar, og den er karakteriseret ved, at man i pe-
rioder har ro i sygdommen og i perioder har opblussen i sygdommen. En opblussen
giver symptomer som for eksempel ekstra affgringer, mavesmerter og diarré.
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et samarbejde mellem Colitis
Crohn-Foreningen og medici-
nalvirksomheden Pfizer Danmark
har vii foraret 2018 gennemfgort
en spgrgeskemaundersggelse
blandt 302 danskere, der lever med coli-
tis ulcerosa. Formalet med undersggelsen
var at blive klogere pa, hvordan det er at
leve med sygdommen, og hvordan syg-

dommen pavirker livskvaliteten.

Colitis ulcerosa pavirker
livskvaliteten - iszer under opblussen
Sundhedsrelateret livskvalitet kan males
pa mange mader. [ denne undersggelse
malte vi dette dels ved hjelp af et red-
skab, der er beregnet til at male sund-
hedsrelateret livskvalitet blandt bade
raske mennesker og mennesker med for-
skellige typer sygdom, og dels ved hjzlp
af et redskab, der er beregnet til at male
sundhedsrelateret livskvalitet udeluk-
kende blandt mennesker med inflamma-
toriske tarmsygdomme.

Maleredskabet, der kan bruges pa
tveers af sygdomsgrupper, kaldes EQ-
5D-5L, og resultaterne vises pa en skala
fra O til 1, hvor 1 betyder perfekt hel-
bred, mens O betyder helbred sa slemt
som dgd. I denne undersggelse var den

gennemsnitlige helbredsrelaterede livs-

Det er tung leesning

at se resultaterne af
denne undersggelse, og
det er meget tydeligt
hvor stor en negativ
indflydelse, det har pa
patienternes liv.

kvalitet 0,77. Hvis man sammenligner
resultatet med en gennemsnitlig dansk
befolkning med samme ken- og alders-
fordeling som dem, der deltog i undersg-
gelsen, har den generelle danske befolk-
ning en helbredsrelateret livskvalitet pa
0,89 . Dette tyder altsa pa, at personer
med UC generelt har lavere helbredsre-
lateret livskvalitet end den danske be-
folkning.

Der vil naturligvis veere forskel pa den
helbredsrelaterede livskvalitet for perso-
ner med UC afheengigt af, om man har en
opblussen, eller om sygdommen er i ro. I
vores undersggelse fandt vi, at nar syg-

dommen er i ro, er den helbredsrelatere-
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de livskvalitet 0,83 - altsa teettere pa den
gennemsnitlige befolkning. Nar man har
en opblussen derimod, er den sygdoms-
relaterede livskvalitet 0,56, hvilket er
meget langt under den sundhedsrelate-
rede livskvalitet ved ro i sygdommen.

Sammenhaengen mellem sundheds-
relateret livskvalitet og opblussen ses end-
nu tydeligere blandt mennesker med svaer
sygdom, hvor den sundhedsrelaterede livs-
kvalitet i ro er 0,82 (ligesom gennemsnittet
iundersggelsen), mens den ved opblussen i
sygdom er helt nede pa 0,45.

"Vi har foretaget denne her undersg-
gelse, fordi det betyder meget for os at
kende patienterne. Det betyder meget
for vores udvikling af leegemidler, at vi
ved sd meget som muligt om sygdom-
mens udvikling. P4 den made kan vi
bedre hjzelpe og udvikle malrettede lae-
gemidler. Desuden understreger tal som
disse yderligere vigtigheden af en mal-
rettet indsats for dem, der lider af colitis
ulcerosa,” siger adm. dir., Henriette Drae-
bye Rosenquist, fra Pfizer Danmark.

"Det er tung laesning at se resultaterne
af denne undersggelse, og det er meget
tydeligt hvor stor en negativ indflydelse,
det har pa patienternes liv. P4 trods af at
mennesker med colitis naesten kan have

en livskvalitet pd hgjde med resten af be-
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folkningen, nar deres sygdom er i ro, sd har

en opblussen af sygdommen enorm indfly-
delse pa livskvaliteten. Derfor er det uhyre
vigtigt, at vi fortsat har fokus pa denne
sygdom, og at der er effektive behandlings-
muligheder, sa patienterne kan komme til
at leve sa normalt et liv som muligt. Det

er ambitionen med vores indsats,’ tilfgjer
Henriette Draebye Rosenquist.

At sveerhedsgraden af colitis ulcerosa
pavirker den sundhedsrelaterede livs-
kvalitet ses ogsa, nar man maler med
det maleredskab, der er udviklet til at
male livskvalitet blandt mennesker med
inflammatoriske tarmsygdomme. Male-
redskabet kaldes SIBDQ, og skalaen gar
fra 0 til 7, hvor 7 er den bedste score.

Det gennemsnitlige resultat i denne un-
dersggelse var 4,5, og mens dem med en
mild sygdomsgrad scorede 5,1, scorede
dem med moderat eller sveer sygdoms-
grad henholdsvis 4,3 og 3,9. Det vil sige,

at dem med sverere sygdomsgrader er

mere pavirkede pa deres sundhedsrela-
terede livskvalitet, end dem med en mild
sygdomsgrad. Resultaterne fra denne un-
dersggelse understgttes af internationale
undersggelser, hvor man finder lignende
sammenhzng med svaerhedsgrad og livs-
kvalitet.

SIBDQ har fire underskalaer; tarm-
systemet, systemiske symptomer (symp-
tomer uden for tarmsystemet), social
funktion og emotionel sundhed. I vores
undersggelse fandt vi, at flest har udfor-
dringer i forhold til symptomer uden for
tarmsystemet, og faerrest har udfordrin-
ger med den sociale funktion.

En sygdom kommer sjeldent alene
- og det pavirker livskvaliteten

At symptomer uden for tarmen pavirker
mennesker med colitis ulcerosa, frem-
gar ogsa i andre resultater fra undersg-
gelsen. Ni ud af ti svarer, at de oplever

symptomer ud over deres UC. De mest

almindelige symptomer er ledsmerter
(66%), fatigue (sygdomsrelateret udmat-
telse) (59%) og hudforandringer (15%).
Kigger man kun pa dem med moderat el-
ler sveer sygdomsgrad, har 74% ledsmer-
ter, 69% fatigue og 21% hudforandringer,
hvilket indikerer, at mere sygdom i tar-
men leder til flere symptomer uden for
tarmen.

Nar man spgrger til, hvordan UC
symptomer pavirker livskvaliteten,
svarer naesten otte ud af ti, at deres livs-
kvalitet i nogen grad, i hgj grad eller i me-
get hgj grad er pavirket af colitis. Blandt
dem med moderat til sveer sygdomsgrad
er dette tal ni ud af ti. Blandt dem, som
oplever ledsmerter, svarer 73%, at deres
livskvalitet i nogen grad, i hgj grad eller
i meget hgj grad bliver pavirket af leds-
merterne. For dem, der oplever fatigue og
hudforandringer, svarer henholdsvis 93%
og 52%, at disse symptomer i nogen grad,
i hgj grad eller i meget hgj grad pavirker



deres livskvalitet. For ledsmerter, fatigue
og hudforandringer er der ikke stor for-
skel pa, hvordan mennesker med mode-
rat eller sveer sygdom svarer i forhold til
gennemsnittet.

Resultaterne viser, at selvom colitis
ulcerosa er en tarmsygdom, pavirker den

hele kroppen.

Nar man spgrger til,
hvordan UC sympto-
mer pavirker livskva-
liteten, svarer naesten
otte ud af ti, at deres
livskvalitet i nogen
grad, i hgjgrad eller i
meget hgj grad er pa-
virket af colitis.

Ni arlige besgg i sundhedsvaesenet
kraever koordinering

I undersggelsen spurgte vi, hvor ofte
patienterne kommer i kontakt med sund-
hedsvaesenet. [ gennemsnit havde dem,
der besvarede undersggelsen, cirka fire
besgg hos egen laege og fem besgg pa en
hospitalsafdeling eller hos en special-
laege. Det vil sige, at de ni gange om aret
skal tage tid ud af kalenderen til at be-
sgge sundhedsvaesenet. Blandt dem med
den sveer grad af sygdommen er det dog
14 gange om aret, der skal afses tid til be-
sgg i sundhedsvaesenet, heraf cirka 5 hos
egen laege og 9 hos en specialist.

[ gennemsnit var patienterne tilknyt-
tet 2,3 forskellige specialafdelinger. I
sammenhzng med de mange sympto-
mer - bade fra tarmen og fra andre dele
af kroppen - og de mange arlige besgg
i sundhedsvaesenet, kraever det en del
koordinering at leve med colitis ulcerosa
i det danske sundhedsvaesen. I under-

sggelsen svarede halvdelen, at de havde
faet tildelt en patientansvarlig leege. Cirka
en fjerdedel vidste ikke, om de havde en
patientansvarlig leege, og en fjerdedel sva-
rede, at de ikke havde en patientansvarlig
leege. Adspurgt om graden af koordinering

i sundhedsvaesenet svarede to ud af tre,

@ HVERDAGEN MED UC
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at de i nogen grad, i mindre grad eller slet
ikke oplevede koordinering af behandling
mellem hospitalsafdelinger, specialleeger
og praktiserende laeger. Hvis koordine-
ringen blev bedre, tror 55% af disse, at de
ville fgle sig mere trygge, og 51% tror, at de
ville fa en bedre behandling.

o I foraret 2018 inviterede Colitis Crohn Foreningen personer med ulcerative

colitis til at deltage i en spgrgeskemaundersggelse. Spgrgsmalene handlede

om hverdagen med UC, mgdet med sundhedsvaesenet og livskvalitet.

Spargeskemaet blev udviklet af repraesentanter fra Colitis Crohn-Forenin-

gen og medarbejdere hos medicinalvirksomheden Pfizer pa baggrund af

eksisterende litteratur, validerede skalaer. Spgrgeskemaet blev kvalitativt

og kvantitativt testet af mennesker med colitis ulcerosa. Undersggelsen blev

lavet med hjeelp fra konsulentfirmaet Incentive.

444 personer startede spgrgeskemaet, og 302 personer afsluttede stgrstede-

len af spgrgeskemaet, mens 212 personer afsluttede hele spgrgeskemaet.

Der var flere kvinder end maend (84% vs 16%), der svarede pa spgrgeskemaet.

Gennemsnitsalderen var 40 ar, og den gennemsnitlige tid med en UC diagno-

se var 9,5 ar. Cirka en tredjedel af dem, der svarede pa spgrgeskemaet, havde

en behandlingskraevende opblussen, da de svarede. Der var 30% med en

mild sygdom, 35% med en moderat sygdom, 18% med sveer sygdom og 18%,

der var usikre pa, hvilken svaerhedsgrad deres sygdom havde.

Undersggelsens resultater er ikke repraesentative for hele den danske popu-

lation med UC, men angiver tendenser om livet med UC.

Alle
N 302
Andel kvinder 84%
Alder (gns) 39.7
18-24 ar 9%
25-39 ar 44%
40-59 ar 39%
60+ ar 7%
Mild sygdomsgrad 30%
Moderat sygdomsgrad 35%
Svaer sygdomsgrad 18%
Ukendt sygdomsgrad 18%
Ar med symptomer (gns) 12.0
Ar med diagnose (gns) LX)

Har opblussen nu




