Minirapport om spgrgeundersggelse blandt 1.000 danske medlemmer af Colitis-Crohn
Foreningen

Motivation for undersggelsen

Bedgmt ud fra bade laegers og patienters udsagn samt diskussioner i det offentlige rum virker det rimeligt at
konkludere, at i hvert fald en del danske patienter med kroniske sygdomme kan fgle sig utrygge her i
coronatiderne og at de har en del spgrgsmal om deres sygdom og behandling. Hos Medicinske Tidsskrifter
har vi - blandt andre omrader - vaeret interesseret i at undersgge, hvordan det forholder sig for patienter
med tarmsygdomme. Over sommeren har vi gennemfgrt en spgrgeundersggelse i samarbejde med Colitis-
Crohn Foreningen og vi har faet knap 1.000 besvarelser blandt foreningens medlemmer.

Udover spgrgsmal om behandling og bekymring ift. Covid-19 har vi gnsket at undersgge, hvordan
sundhedsvaesenet handterer eventuelle symptomer pa patienternes fglgesygdomme/komorbiditeter.
Undersggelsen er gennemfgrt af Yougov pa vegne af Medicinske Tidsskrifter i perioden 7. juli — 3. august
2020

Medicinske Tidsskrifter

1. Sygdom og behandling
Undersggelse er foretaget blandt mennesker med tarmsygdomme

e Enikke ubetydelig del af Colitis-Crohn Foreningens medlemmer er pargrende (ca. 25%), og altsa ikke
ngdvendigvis selv syge. Derfor er det vigtigt at understrege, at langt den overvejende del (973) af de
i alt 991 respondenter i denne undersggelse rent faktisk selv har en kronisk tarmsygdom.

“Har du en kronisk tarmsygdom?” (991 personer adspurgt)

4 N
Ja 8%

Nej 1%

Ved ikke / gnsker ikke at svare 1%

- %




Langt de fleste af respondenterne i undersggelsen lider netop af Colitis Ulcerosa eller Chrohns

4 N
Colitis Ulcerosa
Irritabel tyktarm (IBS)
Korttarmssyndrom
Kollagen kolit
Ved ikke / gnsker ikke at svare
o %

Det er pafaldende, at respondenterne typisk har dgjet med deres sygdom i lang tid. Eksempelvis har 60 % af
de 973 respondenter med tarmsygdom haft sygdommen i mere end 10 ar.

4 N

Mindre end et ar

1-2 ar
3-5ar
6-10 ar
Mere end 10 ar 60%
Ved ikke / gnsker ikke at svare
\_ %

Over halvdelen har faet steroidbehandling. Og hver tredje har faet mere end fem kure. Fem steroid-kure er
imod de geeldende behandlingsguidelines pa omradet. Dette resultat af undersggelsen bliver utvivisomt et af
de fokusomrader vi hos Medicinske Tidsskrifter vil koncentrere os om i det journalistiske arbejde med
undersggelsens resultater:

“Far du, eller har du tidligere fGet, steroidbehandling for din(e) kroniske tarmsygdomme?”

4 N
Ja 55%
Nej 32%
Ved ikke 13%

- J




1 kur

2-3 kure

4-5 kure

Mere end 5 kure

Ved ikke

\_

v

Bivirkninger ved steroidbehandling er i forvejen velkendte og undersggelsen dokumenterer, at patienterne
oplever disse bivirkninger pa egen krop. Over 40 % af respondenterne i undersggelsen har i hgj grad eller

meget hgj grad oplevet bivirkninger ved steroidbehandling:

” | hvilken grad har du oplevet bivirkninger i forbindelse med din(e) steroidbehandling(er) mod kronisk

tarmsygdom?”

-

Slet ikke [1] 6%
| mindre grad [2]
I nogen grad [3]

| hgj gragHZ

| meget hgj gras

Ved ikke

\_

\

2. Patienternes komorbiditet samt silotaekning i behandlingen

Patienterne er generelt godt bevidste om sammenhangen mellem deres tarmsygdom og andre
sygdomme. Og en del har symptomer pa andre sygdomme, isaer gigt. Rigtig mange patienter har et klassisk
gigtsymptom som ledsmerter, (54 %) men en bekymrende stor del af disse (59 %) far ikke diagnosen gigt.

“Har du symptomer pa en eller flere af falgende sygdomme? (Gerne flere svar)”

-~

Gigt (smerter i dine led) 54%
Psoriasis (hududsleet/eksem)
@jensygdom (gjenproblemer)

Nej, har ingen symptomer pa disse

Ved ikke

\_

~

“Har du faet en laegefaglig diagnose pa falgende sygdom(me)? — Gigt”



Ja 38%
Nej 59%
Ved ikke 3%
o J

Vived pa forhand, at laegerne godt er klar over komorbiditeten. Men undersggelsens resultater kunne tyde
pa, at der alligevel ikke bliver taget hand om patienternes fglgesygdomme.

Fglgevirkningerne af tarmsygdommene er langt fra smating som de fglgende eksempler viser:
“Ca. hvor ofte oplever du falgende ubehageligheder? - Hududslaet/eksem”

4 )
Dagligt/neesten dagligt 36%

3-5 gange om ugen

1-2 gange om ugen

1-3 gange om méaneden

1-2 gange i kvartalet

1-2 gange om aret

Sjeeldnere end 1 gang om aret

Ved ikke
- J

“Ca. hvor ofte oplever du fglgende ubehageligheder? — smerter i dine led”

4 A
Dagligt/neesten dagligt 64%

3-5 gange om ugen

1-2 gange om ugen

1-3 gange om maneden

1-2 gange i kvartalet

1-2 gange om aret

Sjeeldnere end 1 gang om aret
Ved ikke

\_ J

Kommunikationen mellem sundhedspersonale og patient ser ud til at kunne blive bedre. Respondenterne
fgler sig i hvert fald ikke seaerlig godt informeret om fglgesygdommene:



I hvilken grad feler du dig godt informeret om symptomer pd evt. falgesygdomme, der kan fordrsages af
din(e) kroniske tarmsygdom(me)?”

~

| mindre grad [2

I nogen grad [3]

| hgj grad [4]

| meget hgj grad [5]
Ved ikke

- J

Patienterne har begraenset kendskab til, hvorvidt deres laege drgfter patientens komorbiditet med andre
relevante laeger. Hver fjerde patient mener ikke det sker (12 %) eller, at det kun sker i mindre grad (14 %).

I hvilken grad drgfter dine behandlere din sygdom/helbred med laeger og evt. specialister?”
4 N

I nogen grad [3]

| hgj grad [4]

| meget hgj grad [5]
Ved ikke 49%

- J

Sundhedsvaesenet lykkes altsa tilsyneladende ikke med at fa taget hand om patienternes fglgesygdomme.
Men pilen peger ogsa pa patienterne selv. En del patienter far desveerre ikke i tilstraekkelig grad sat fokus pa
felgesygdommene, nar de taler med sundhedspersonalet. Trods de mange symptomer tager ca. halvdelen af
respondenterne “aldrig” (15 %) eller "sjeeldent” (35 %) initiativ til at leege med lzegen eller sygeplejersken om
andre sygdomssymptomer.

“Hvor ofte tager du initiativ til at tale med din sygeplejerske eller lsege om andre sygdomssymptomer end
dem i dine tarme?”

4 N
Aldrig [1]
Sjeeldent [2

Af og til [3]

35%
Ofte [4]

Ved ikke
o J




3. Covid-19

Mere end halvdelen af respondenterne med kronisk tarmsygdom fgler sig ikke godt informeret om covid-19 i
relation til tarmsygdommen.
“Fgler du dig generelt godt informeret om Covid-19 og din tarmsygdom? (f.eks. af din laege og sygeplejerske)”

4 I
Ja 30%
Nej 53%
Ved ikke 17%
o J

Godt en fjerdedel af respondenterne har oplevet at fa udsat konsultationer eller operationer pa grund af

Covid-19.
4 N
Ja, flere gange, 7%
Ja, en enkelt gangd 21%
Nej 2%
- J

Hver tredje patient i undersggelsen har vaeret i kontakt med laege eller sygehus om hvordan de skulle

forholde sig i forbindelse med Covid-19. En vis del har naturligvis ogsa fglt sig utrygge ved at komme pa
hospitalerne, men stort set ingen af patienterne har faet a&ndret behandlingen i forbindelse med Covid-19.

”I hvilken grad har du fglt dig utryg ved at komme péG hospitalerne pG grund af risiko for Covid-19 smitte?”

Slet ikke [1]

| mindre grad [2]

I nogen grad [3]

| hgj grad [4]

| meget hgj grad [5]
Ved ikke

27%
30%




“Har du féet eendret behandlingen af din(e) kroniske tarmsygdom(me) i forbindelse med Covid-19?"

4 N
Ja 6%
Nej 93%
Ved ikke 2%
\ %

Samlet set tegner undersggelsen et billede af en patientgruppe der har vaeret syg i relativt lang tid, som har
en del ubehagelige fglgesygdomme/komorbiditeter af deres sygdom. Fglgesygdommene bliver ikke i
tilstraekkelig grad diagnosticeret og handteret i patienternes mgde med sundhedsvaesenet. Patientgruppen
har tilsyneladende ogsa et medansvar for at fa sat fglgesygdommene pa dagsordenen i mgdet med f.eks.
laege eller sygeplejerske. | forhold til Covid-19 ses der naturligt nok en bekymring ift. at komme pa hospitalet.
Nogle konsultationer eller operationer er da ogsa blevet aflyst som fglge af Covid-19, men patienternes
behandling er i det store og hele ikke forandret pga. Covid-19. De st@rste mulige gevinster ser ud til at ligge i
en fremtidig forbedret information fra sundhedsvaesenets side i mpdet med denne patientgruppe, ligesa vel
som selve dialogen bgr forbedres, hvilket stiller krav bade til patient og til leege og sygeplejerske.



