Tiedote 26.11.2014
Joka toinen tdman nopeasti yleistyvan sairauden kanssa elavista oireilee kuukausittain

Tulehdukselliset suolistosairaudet (inflammatory bowel disease, IBD) muuttavat monen diagnosoidun
eldmdn, ja yli puolet kyselyyn vastanneista kertoi, ettd IBD aiheuttaa heille oireita kuukausittain. Yleisimpid
oireita ovat kipu, ripuli, kivuliaat vatsakrampit ja nivelkivut.

Lahes 80 % IBD ja elamanlaatu -kyselyyn vastanneista kertoo oireiden vaikuttavan eldmaansa suuresti tai
ainakin jossakin maarin. Tulehduksellisten suolistosairauksien esiintyvyys Suomessa on vakilukuun
suhteutettuna maailman korkeimpia. diagnosoitujen potilaiden maara on kolminkertaistunut vuosien
1993-2008 vililla! 2. Suomessa on ldhes 40 000 tulehduksellista suolistosairautta sairastavaa henkila.

Crohn ja Colitis ry:n ja Leiras Takedan Taloustutkimuksella teettama kyselytutkimus kartoitti yli 1 000
diagnosoidun elamanlaatua. 80 % vastanneista kokee, etta sairaus vaikuttaa heidan elamaansa suuresti tai
ainakin jossain maarin. Lisdksi 60 % kertoo sairaudella olevan ainakin jossain maarin vaikutusta heidan
tyohonsa.

- Tulehdukselliset suolistosairaudet vaikuttavat olennaisesti monen sairastuneen ty6- ja
toimintakykyyn. Kuvittele elamasi pahin vatsatauti, ajattele, etta se jatkuu kuukausia, niin saat
aavistuksen, millaista on elda tulehduksellisen suolistosairauden kanssa, Crohn ja Colitis ry:n
toiminnanjohtaja Ulla Suvanto sanoo.

56 %:lla kyselyyn vastanneista oli ollut kuluneen vuoden aikana vahintaan yksi sairauden pahenemisvaihe,
joka lisda entisestaan potilaan oireita. Pahenemisvaiheet ovat yleisimpia nuorten keskuudessa ja alle 30-
vuotiaista Iahes 70 % oli kokenut vahintdaan yhden pahenemisvaiheen kuluneen vuoden aikana.

Moni potilaista ei saa tietoa uusista biologista ladkkeista

Suomalaisista IBD-potilaista valtaosa (60 %) kokee, ettd pystyy vaikuttamaan riittdvasti omaan hoitoonsa.
Yli puolet vastaajista kertoo kuitenkin, ettd on joutunut ohjaamaan terveydenhuollon ammattilaisia
sairautensa hoidossa.

- Suomalaisten potilaiden tyytyvaisyys saatuun hoitoon on kansainvalisesti verrattuna hyvalla tasolla.
Kyselyn perusteella moni potilaista kuitenkin toivoo, etta hoitavat Iadkarit kertoisivat entista
aktiivisemmin uusista hoitomuodoista, kuten biologisista laakkeista jo varhaisemmassa vaiheessa.
Ndin sairastuneet tietdisivat, ettd hoitoa on saatavilla vaikka sairaus pahenisikin, Suvanto sanoo.

Kyselyn mukaan |aakari ei ollut kertonut biologisista lddkkeista isolle osalle (61 %) sellaisista vastaajista,
joilla ei ole jo biologisia lddkkeita kdytossa. Yleisimmin niista kerrottiin l1adkitystd uudelleen arvioitaessa ja
pahenemisvaiheiden yhteydessa. Vain 8 %:lle vastaajista oli kerrottu uusista biologisista
ladkkeista.Biologisia ladkkeita kayttavista suurin osa (77 %) oli tyytyvaisida saamaansa lddkehoitoon.

Sairastuneet kaipaavat lisaa tukea

Sairastuneiden tyytyvaisyys omaan elamaansa ei vakavasta sairaudesta huolimatta poikkea merkittavasti
niin sanottujen terveiden suomalaisten keskiarvosta. Tyytyvdisyytta elamaan mitattiin asteikolla 1-5, ja
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keskiarvoksi saatiin erinomaisena pidettava 3,83. Myo6s vastaajien tyytyvaisyys omaan tyohonsa oli hyvalla
tasolla (3,42).

IBD-sairaudet kuitenkin myds rajoittavat jossain maarin vastaajien eldamaa. Sairauden vuoksi yleisimmin on
jouduttu luopumaan joko harrastuksista (36 %), matkailusta (33 %) tai ystavien ja tuttavien tapaamisesta
(30 %).

- Kyselysta nousi vahvasti esiin, kuinka tarkeaa lahiomaisten, tyoyhteison ja hoitohenkiloston tuki on
IBD-potilaalle. Vain alle puolet vastaajista kokee nykyisin saavansa riittavasti tukea, ja uskon, etta
lisadmalla tietoisuutta IBD:sta voisimme parantaa tilannetta, Suvanto korostaa.

Taloustutkimuksen toteuttamaan internet-kyselyyn osallistui lokakuussa 1 037 vastaajaa ympadri Suomen.
Crohn ja Colitis ry vastasi tutkimuskutsujen lahettamisesta jasenistolleen. Suomessa on lahes 40 000
tulehduksellista suolistosairautta sairastavaa henkil6a. Crohn ja Colitis ry on toiminut valtakunnallisesti IBD-
potilaiden vertaistuen ja edunvalvonnan hyvaksi jo 30 vuotta. Jasenia yhdistyksessa on nyt lahes 7 000, ja
maara on ollut viime vuosina voimakkaassa kasvussa.

5 vinkkid: ndin tuet IBD:ta sairastavaa

1. Ali vihattele. Elamasi kauhein mahatauti saattaa antaa aavistuksen siitd, mitd eldma IBD:n kanssa
voi olla. IBD-potilas ei voi tietda, kestaako oireilua pari paivaa, viikkoa, kuukautta vai vuotta.

2. Pysy vieressa. Tarkeinta on, ettet pakene. IBD-potilas saattaa eristdytya oireidensa takia kotiin
pitkiksikin ajoiksi. Soita, kdy kyldssa, anna aikaasi hanen ehdoillaan. Jos leffareissu tai ilta aupungilla
ei onnistu, katsokaa elokuva kotisohvalla, pause-nappulan ja yksityisen vessan adarella.

3. Kannusta hoitoon. IBD:n hoidossa tavoitteena on paasta remissioon eli taudin rauhalliseen
vaiheeseen ja pysya siellda mahdollisimman pitkaan. Ladkkeiden ottamista tulee jatkaa myos
oireiden helpottaessa ja sovituissa tutkimuksissa pitda kdyda, jotta hoitotasapaino pysyy hyvana.

4. Kiinnostu. Ota selvaa IBD:st3, kysele sairastuneelta juuri hanen tilanteestaan. Kerro, etta voit
keskustella my6s niistd oireista, joita yleensa pidetdaan noloina tai yksityisina.

5. Al3 syyllista. IBD ei saa alkuaan stressista tai vaarasta ruokavaliosta. Ne voivat pahentaa oireita,
mutta itse tautia ei saa pysaytettya rentoutumalla tai ruokavaliolla.
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