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-Sliter med studier og er sosialt isolert – medlemsundersøkelse LMF mai 2013
Pasienter med sykdommen Ulcerøs kollitt og Chrons sykdom sliter med sosial isolasjon og avbrutte studier.

Det viser en undersøkelse Landsforeningen mot fordøyelsessykdommer (LMF) har gjennomført blant sine medlemmer. 436 personer svarte på undersøkelsen . De fleste har fått diagnosen for mer enn tre år siden og hadde symptomer mer enn 12 mnd før man fikk hjelp

Ulcerøs kolitt er en kronisk betennelsessykdom som angriper endetarmen og/eller tykktarmen. Crohns sykdom er en kronisk betennelsessykdom i fordøyelses-kanalen forårsaket av at kroppens immunforsvar angriper slimhinnen. Onsdag 15. mai markeres en egen dag for denne sykdomsgruppen over hele verden. (IBD-dagen)
Tøft liv

Undersøkelsen viser at det er et tøft liv som venter de som får disse sykdommene . Konsekvensene er store smerter og et konstant behov for å gå på toalettet. Pasientene må derfor alltid holde seg i nærheten av et toalett, noe som gjør at de kan bli sosialt isolerte og jobb og studier blir vanskelig.

Rundt halvparten har måttet slutte i jobb på grunn av sykdommen og hele syv av ti sier sykdommen har gitt negative konsekvenser for jobb og studier

Får ikke trene

-9 av ti sier de har unnlatt å delta på sosialt samvær på grunn av sykdommen og at sykdommen gjør det svært vanskelig for de å trene. Samtidig fører sykdommen til en enorm utmattelse og hele ni av ti svarer at de føler seg unormalt slitne.

Avlyste ferier

Goder som  andre på denne alderen tar for gitt, er umulig for denne pasientgruppen. Ferie kan de fleste se langt etter. Seks av ti sier at de ikke kan reise på ferie eller har avbrutt ferieplaner på grunn av sykdommen. Dette fører igjen til at de kjenner seg enda mer isolert fra omverdenen enn før.

Undersøkelsen viser at:

-7 av 10 sier sykdommen gjør det vanskelig for pasientene å trene og holde seg i form

-7 av ti sier at de har måttet redusere fritidsaktiviteter på grunn av sykdommen

-6 av ti sier de ikke har kunnet reise på ferie på grunn av sykdommen

-9 av ti sier de føler seg unormalt sliten og utmattete på grunn av sykdommen

-6 av ti isolerer seg mer fra omverden enn tidligere

-7 av ti sier sykdommen fører til at de ikke kan leve som de ønsker

-8 av ti sier de opplever at livskvaliteten er redusert på grunn av sykdommen

-Hele 7 av ti sier at sykdommen har gjort det vanskelig å møte på jobb og studier

-Nær halvparten har måttet slutte i en jobb på grunn av sykdommen

- Bare  halvparten  oppgir at arbeidsgiver har lagt forholdene til rette slik at de kan utføre jobben til tross for sykdommen

-Hver tredje sier de har måtte avbryte studier og jobb på grunn av sykdommen

-Rundt 15% sier sykdommen har gjort det vanskeligere for de å finne en partner

Hva er IBD?

Inflammatorisk tarmsykdom (forkortet IBD på engelsk) er en samlebetegnelse på kroniske sykdommer med betennelser og tilhørende komplikasjoner i tarmen. Crohns sykdom og ulcerøs kolitt er de vanligste blant inflammatoriske sykdommer.

Om Crohns sykdom

Crohns sykdom er en kronisk betennelsessykdom i fordøyelses-kanalen forårsaket av at kroppens immunforsvar angriper slimhinnen. Alle deler av fordøyelseskanalen kan rammes, men oftest tarmen. De vanligste symptomene er magesmerter, diaré, anemi, feber og vekttap. Det finnes flere former for behandling som gjør at pasienter med Crohns sykdom kan leve normalt.

Inflammatorisk tarmsykdom – ”inflammatory bowel disease”, eller IBD på engelsk – er en samlebetegnelse på kroniske sykdommer med betennelser og tilhørende komplikasjoner i tarmen. Crohns sykdom er ved siden av ulcerøs kolitt og mikroskopisk kolitt de tre vanligste blant inflammatoriske sykdommer.

Utbredelsen av Crohns sykdom

Omtrent 0,2 prosent av befolkningen (tilsvarer ca. 7200 mennesker) har Crohns sykdom. I Norge lider mellom 0,5 og 1 prosent av en eller annen form for inflammatorisk tarmsykdom. De fleste som får Crohns sykdom blir syke før de blir 35 år. Kvinner rammes noe oftere enn menn.

Hvordan oppleves sykdommen?

Pasienter som har Crohns sykdom vil ofte oppleve at sykdomsaktiviteten varierer sterkt. Symptomene opptrer i episoder, eller perioder om man vil, som best kan beskrives som anfall. Det er vanskelig å si noe generelt om hva som utløser disse anfallene. 

Utover at Crohns sykdom skyldes en svikt i immunforsvaret, er det ikke funnet noen årsaker til hvorfor dette skjer. Det er også påvist at sykdommen er arvelig.

Ulcerøs kolitt
Ulcerøs kolitt er en kronisk betennelsessykdom som angriper endetarmen og/eller tykktarmen. Ulcerøs kolitt betyr ”betennelse i tarmen med sårdannelse”. Hos en del er det bare endetarmen som angripes, men hos andre brer sykdommen seg til deler av eller hele tykktarmen.

Forløp av sykdommen

Ulcerøs kolitt har forskjellig forløp hos de forskjellige pasientene. Generelt kan man si at det oftest er mest plagsomme symptomer de første 1-2 årene etter at diagnosen er stilt. Med god og effektiv behandling kan sykdommen i de fleste tilfeller holdes i sjakk. Etter 15-20 års sykdomsvarighet er faren for kreft i tykktarmen sannsynligvis lett økt, men observasjonsstudier over lang tid tyder på at denne faren er relativt liten. Det er likevel vanlig å få ekstra oppfølging med et kontrollopplegg hos spesialist etter 12-15 års sykdomsvarighet.

Sykdomsaktivitet

I de senere årene har det blitt mer og mer vanlig i Norge å måle nivået av eggehvitestoffet calprotectin i avføringen. Aktivitet i betennelsen i tykktarmen vil føre til at hvite blodlegemer tiltrekkes og i neste omgang vil dette eggehvitestoffet frigjøres i tarmen og vi kan måle nivået i avføringen. I tillegg til kolonoskopi er dette det beste verktøyet vi har til å følge sykdomsaktiviteten. Sammenlignet med kolonoskopi er jo dette en betydelig mindre plagsom test; pasientene leverer bare en liten avføringsprøve som legges over på et lite glass som sendes inn til undersøkelse. Nye hurtigtester er også på vei, noe som gjør det enda enklere å følge med på sykdomsaktiviteten.

LMF :

Organisasjonen arbeider for å:
· gi informasjon om fordøyelsessykdommenes årsak, virkning, forebyggelse og behandling

· informere om medlemmenes rettigheter

· støtte opp om forskning og behandling av sykdommene

· fremme medlemmenes interesser overfor myndighetene

· fremme kontakt mellom medlemmene og delta i internasjonalt samarbeide

LMF ble stiftet i 1987 og er medlem av FFO (Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon)

Hovedvekten av våre medlemmer har enten Ulcerøs kolitt eller Crohns sykdom

På landsbasis er vi over 3.300 medlemmer fordelt på 18 lokalforeninger som igjen er inndelt i 4 helseregioner.
Lokalforeningene på de sentrale steder arrangerer flere medlemsmøter i løpet av året.
På medlemsmøtene tar vi opp aktuelle temaer som berører våre medlemmer.
I de største lokalforeningene finnes også egne ungdomsgrupper, dette vil variere fra sted til sted.


Funksjonshemningen
LMF organiserer personer med diagnoser knyttet til fordøyelsessystemet. Noen av sykdommene kan behandles, andre er kroniske. De fleste av våre medlemmer har diagnosene ulcerøs kolitt eller Crohns sykdom. Det registreres vel 800 nye tilfeller pr. år i Norge. Begge er kroniske betennelsessykdommer med ukjent årsak. De fleste rammes i 20 - 40 årsalderen, kvinner noe hyppigere enn menn. Det er tendenser til at alderen når sykdommen debuterer går ned. Også barn rammes og sykdommen er mest utbredt i Vest-Europa og USA, hyppigere jo lenger nord man kommer.

Tiltak og muligheter
Noen av sykdommene kan behandles effektivt i dag. Ulcerøs kolitt og Crohns sykdom kan ikke helbredes, men de fleste holder sykdommene under kontroll ved medisinsk behandling. Kirurgisk behandling kan være nødvendig når medisinsk behandling ikke virker, ved stopp i tarmpassasjen eller hull på tarmen. Tarmen kan blokkes ut, en kan fjerne deler av eller hele tarmen. Noen får stomi (pose på magen) andre IAA (fjerning av tykktarm og sammenskjøting av tynntarm til endetarm). Etter operasjon opplever de aller fleste en bedre livskvalitet. Tidlig og god informasjon om sykdommen er viktig for den enkeltes livssituasjon. LMF er medlem i European Federation of Crohn and Ulcerative colitis Association EFCCA og deltar aktivt i nordisk samarbeid på sitt område.

Ønsker du rapporten med resultatene så kan vi maile den til deg i pdf fil. Kontakt post@lmfnorge.no
Tlf.: 88 00 50 21 /  88 00 50 31 – E-post: lmfnorge@online.no – www.lmfnorge.no - Org.nr. 976 864 271 - Bank: 6428 05 19659

Side Feil! Ukjent bryterargument. av Feil! Ukjent bryterargument. 


[image: image1.jpg]