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Sammanfattning enkitundersokning ”"Hur mar tarmen?”’ 2021

Korttarmssyndrom (SBS) ar en kronisk form av tarmsvikt orsakad av stora resektioner av
kolon och tunntarm. Uppemot hélften av de i Sverige som lever med korttarmssyndrom har
det till f6ljd av inflammatorisk tarmsjukdom. Ar 2016 genomférde ILCO en
enkatundersokning riktad mot denna patientgrupp till vilken det inkom totalt 130 svar, alltsa
en dryg fjardedel av alla i Sverige som lever med diagnosen. Under 2021 har ILCO i
samarbete med Takeda genomfért en ny-version av enkaten vilken skickades ut via
medlemsutskick. Enkaten resulterade i totalt 131 svarande varav 102 uppgav att de sjalva
hade korttarmssyndrom. Bade 2016- och 2021-ars enkatundersokningar kan saledes sagas
vara tdmligen representativa for denna patientgrupp i Sverige i stort, vilket innebar att dess
svar ger oss viktiga insikter kring hur personer i Sverige med korttarmssyndrom paverkas av
sin sjukdom. Sammanfattningsvis har enkéaten belyst ett antal omraden vi i ILCO anser hogst
relevanta att arbeta vidare med och gréva djupare i. Som ett forsta steg kommer vi darfor
stalla ytterligare nagra fragor genom en uppféljningsenkat. Du som ar intresserad av att

delta dven i denna far garna hora av dig till oss.

Av de 102 respondenter som angett att de har korttarmsyndrom &r ca 11% i aldersgruppen 30—
49 ar. Ca 30% dar i aldersgruppen 50-64 ar, ca 40% éar i aldersgruppen 65-75 ar och ca 20% &r
aldre &n 75 ar. Majoriteten respondenter &r alltsa i aldern 30-64 ar och darmed ocksa i
arbetsfor alder. Kénsfordelningen bland respondenterna &r relativt jamn, 54 kvinnor och 48

man.

Vi pa ILCO ar véldigt glada dver den respons vi har fatt pa enkaten och kan konstatera att
svaren har gett oss mycket att jobba vidare med. Efter att ha sammanstallt enkétsvaren sticker
nagra omraden ut som sarskilt intressanta att undersoka narmre: majligheten till studier och
arbete, information kring alternativa behandlingsmetoder, paverkan pa livskvalitet samt
mojligheten till droppbehandling i hemmet. Nedan har vi sammanfattat enkdtresultaten med

sarskilt fokus pa dessa fyra omraden.?

For att undersdka denna patientgrupps mojligheter till studier och arbete stalldes foljande
fraga: Hur stor paverkan har din sjukdom/ditt tillstand pa din formaga till att arbeta eller

1| samtliga utrakningar har vi uteslutit de 31 som angav att de inte hade korttarmssyndrom. Blanka svar pa fragorna
har dock inréknats.
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studera?” Av respondenterna i arbetsfor alder? angav 6 att de till foljd av sitt tillstdnd var
sjukskrivna pa minst 25-50%. 7 svarande angav att de var helt sjukskrivna till foljd av sitt
tillstand och ytterligare 9 svarade att de inte arbetade eller studerade 6verhuvudtaget.
Sammanraknat svarade 31% av respondenterna i arbetsfor alder att deras tillstand antingen
helt eller delvis medfort sjukskrivning fran jobb eller skola och ytterligare 22%
arbetar/studerar inte 6verhuvudtaget. 19 svarade att deras tillstand inte paverkat deras arbets-
eller studieférmaga alls, vilket motsvarar ca 46% av respondenterna i arbetsfor alder. Alltsa
kan konstateras att korttarmssyndrom paverkar formagan till studier och arbete hos mer an
halften av respondenterna i arbetsfor alder. | kolvattnet av pandemin, som for manga inneburit
jobb pa distans och fran hemmet, kanske arbetsmarknaden kan skapa battre forutsattningar for

personer med korttarmssyndrom/tarmsvikt som vill ut i arbetslivet?

Enkaten visar att majoriteten svarande upplever att deras tillstand ocksa paverkar livskvalitet,
vialméende och vardag. Sammanlagt 53 respondenter angav “Viss paverkan (i viss méan
begrinsad)” som svar pa frigan: “Hur mycket pdverkan har din sjukdom/ditt tillstand pa ditt
liv (vardag/vilméende/livskvalitet) i storsta allménhet?”. P4 samma friga svarade 12 att de
upplevde stor paverkan och kande sig mycket begransade. Totalt 28 respondenter svarade
“Inte speciellt pAverkad” och 9 angav att deras sjukdom inte alls paverkar deras
rorlighet/frihet negativt (vardag/valmaende/livskvalitet). Alltsa har ca 52% viss paverkan pa
ovanstaende. Ca 27% ar inte speciellt paverkade. Ca 12% &ar mycket begransade och ca 9% é&r
helt opaverkade. Dessa siffror dverlappar till stor del med svaren i 2016 ars enkéat dar 17%
angav att de kande sig mycket begransade och 41% uppgav att de kéande viss paverkan pa

livskvaliteten.

Information kring olika behandlingsalternativ ar ett av de omraden ILCO pekat ut som sarskilt
intressanta. Detta da 51 av de 102 respondenterna har svarat att de inte har diskuterat olika
behandlingsalternativ med sina lakare. P4 samma fraga svarade 9 att de inte visste huruvida de
gjort det och 3 har lamnade blankt svar. Resterande 39 personer har svarat att de har
diskuterat olika behandlingsalternativ med sina lakare. Alltsa har ca 3% lamnat blankt svar, ca
9% har svarat att de inte vet, ca 38% har svarat att de har diskuterat olika
behandlingsalternativ medan 50% har svarat att de inte har det. Utifran denna statistik kan det

alltsa konstateras att majoriteten med korttarmssyndrom inte diskuterat olika

2 Totalt 41 av de svarande
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behandlingsalternativ med sina lakare. Detta ar nagot ILCO kommer att undersoka vidare da
vi anser det ytterst viktigt att s manga patienter som mojligt far sa mycket information som
mojligt om sina diagnoser och alternativ. Enkéaten visade dven pa att majoriteten respondenter
(ca 52%) fick sin diagnos stélld av kirurg. 35 respondenter (ca 34%) angav “Gastroenterolog”

som svar, 12 respondenter (ca 12%) ”Annan” och 2 respondenter (ca 2%) ldmnade blankt.

Vid fragan “Hur tycker du att virden/behandlingen av SBS har fordndrats sedan du fick din
diagnos?” svarade 31 (ca 30%) respondenter ”Forbéttrad”, 2 (ca 2%) svarade “Forsamrad”, 33
(ca 32%) svarade ”Oforandrad”, 33 (ca 32%) svarade Vet inte” och 3 (ca 3%) svarade
blankt. Vid fragan ”Ar du ndjd med din nuvarande behandling/vard?” svarade 74 (ca 73%)
respondenter ”Ja”, 12 (ca 12%) svarade ”Nej”, 15 (ca 15%) svarade Vet ej” och 1 (ca 1%)
lamnade blankt. Svaren pa dessa tva fragor anser vi relevant att undersoka vidare, da sarskilt
den andel som anser sig vara ondjda med sin nuvarande vard/behandling och de som anser att
varden/behandlingen av SBS har blivit forsamrad sedan de fatt sin diagnos. Har vill vi ta reda
pa anledningarna bakom svaren for att se huruvida de tyder pa nagot storre vardproblem for
den hé&r patientgruppen.

Vid fragan ”Vad ar din upplevelse av din vardmottagnings kunskap om behov for individer
med tarmsvikt?”” Svarade 27 respondenter (ca 27%) ”Acceptabel kunskap”, 19 (ca 19%)
svarade "Begrédnsad kunskap”, 22 (ca 21%) svarade ’God kunskap”, 31 (ca 30%) svarade
”Mycket god kunskap” och 3 (ca 0,3%) svarade blankt.

Vid frdgan “Hur ofta besoker du sjukvarden for att f4 hjélp med behandling kopplat till din
sjukdomy/ditt tillstdnd?” svarade 45 (ca 44%) respondenter "Max en gang per ar”, 23 (ca 22%)
svarade "Négon géng det senaste aret”, 20 (ca 20%) svarade "Nagon gang i kvartalet”, 8 (ca
8%) svarade ’Varje méanad”, 4 (ca 4%) svarade ’Varje vecka” och 2 (ca 2%) ldmnade blankt.
Majoriteten respondenter (ca 68%) har dock det senaste aldrig varit inlagda pa sjukhus for
behandling kopplade till sitt korttarmssyndrom. Ca 24% av de svarande har varit inlagda
nagon gang det senaste aret och 8% nagon gang i kvartalet. Har syns nagot av en férandring

jamfort med enkéten genomfor 2016 i vilken enbart 42% svarade ”Aldrig”.

Vid frdgan “Hur ofta behdver du ta dropp for din sjukdom/ditt tillstdnd?” Svarade
respondenter 4 (ca 4%) “Flera ganger i veckan”, 2 (ca 2%) svarade “Négra génger i

manaden”, 81 (ca 80%) svarade “’Tar inte dropp”, 6 (ca 6%) svarade ”Varje dag”, 7 (ca 7%)

3



E : ; Tarm- uro- och stomiférbundet
\\4

svarade ’Vid behov”. 2 svarade blankt. Av de som angett att de tar dropp angav 10
respondenter (ca 53%) ”Med gravitation”, 2 (ca 10%) svarade "Med pump”, 5 (ca 29%)
svarade P4 annat sétt” och 2 (ca 10%) svarade blankt.

Vid fragan “Var tar du ditt dropp?” svarade 3 (ca 16%) av respondenterna "Hemma med hjélp
av nirstdende”, 7 (ca 37%) svarade "Hemma med hjilp av vardpersonal”, 3 (ca 16%) svarade
”Hemma sjadlv” och 6 (ca 32%) svarade ”Pa vardcentral eller pa sjukhus”. Hér ser vi stor
skillnad jamfort med 2016-ars enkétundersokning, dir 78% av respondenterna svarade ’Pa

vardcentral eller sjukhus”.

Vid frdgan ”Hur har din mojlighet till droppbehandling i hemmet paverkat din livskvalitet?”
svarade 2 (ca 15%) respondenter Inte speciellt pdverkad”, 1 (ca 8%) svarade “Negativ
paverkan”, 7 (ca 54%) svarade “’Stor positiv paverkan” och 3 (ca 23%) svarade “Viss positiv
paverkan”. Utifran dessa svar kan vi se att droppbehandling i hemmet i de flesta fall har haft
en viss till stor positiv paverkan pa respondenternas livskvalitet. Detta ar nagot att ta i
beaktning vid beddmning av maéjlighet till droppbehandling i hemmet, da enkéaten tyder pa att

manga med korttarmssyndrom tycker att detta forenklar i vardagen.

Vid fragan “Har du under det senaste aret haft blodforgiftning eller infektion runt
instickningsstéllet for droppet?” Svarade 2 respondenter (ca 10%) ”Ja”, 16 (ca 84%) svarade
”Nej” och 1 (ca 5%) lamnade blankt. Av de tva som svarat ”Ja” uppgav bigge att de tar
droppet hemma — den ena sjalv med gravitation och den andra med pump och hjélp av
vérdpersonal. Bagge svarande angav “’Stor positiv padverkan” vid frdgan om huruvida

dropptagning i hemmet paverkat livskvaliteten.

Vid fragan Hur manga liter dropp tar du?” svarade 4 respondenter (ca 21%) ”5-10
liter/vecka”, 2 (ca 10%) svarade ”Mer &n 10 liter” och 10 (ca 53%) svarade ”Upp till 5
liter/vecka”, (ca 16%) 3 limnade blankt. Aven har syns en markant skillnad vid jamforelse
med enké&ten genomford 2016, i vilken 82% av de svarande uppgav att de inte visste hur

manga liter dropp de tar.

Ar du intresserad av att delta i uppfoljningsenkaten? Hor i sa fall av dig antingen via mejl

eller telefon till férbundsordférande Charlotte Bygdemo Toytziaridis (E-post:



ILCO
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charlotte.bygdemo@ilco.nu, tfn: 070 380 00 52) eller kommunikatér Anna Astrom (E-post:
anna.astrom@ilco.nu, tfn: 070 540 01 74).
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