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Sammendrag

Introduksjon: Siden innfgring av nye og mer effektive medikamenter til behandling av ulcergs colitt i
2006 har andelen av pasienter som behandles kirurgisk for sykdommen vaert synkende. Det er en
bekymring blant klinikere om at enkelte pasienter blir staende for lenge pa medikamentell
behandling uten at denne har tilstrekkelig effekt og at dette fgrer til en gkt sykdomsbyrde og

ufgrhet.

Metode: Retrospektiv giennomgang av journaler for 148 pasienter som var innlagt pa gastrokirurgisk
eller gastromedisinsk avdeling ved St. Olavs hospital med ulcergs colitt som hoveddiagnose i 2001,
2007 eller 2012. Det ble samlet inn informasjon om en rekke variabler som sa ble analysert ved bruk
av statistikkprogrammet SPSS. Malet med oppgaven var a undersgke sykdomsbyrden for pasientene
etter kirurgisk behandling fgr, under og etter innfgring av nye og mer effektive legemidler for ulcergs

colitt for ca. 15 ar siden.

Resultater: Samtlige av pasientene som ble diagnostisert med ulcergs colitt pa 60- og 70-tallet ble
kirurgisk behandlet, men andelen har sunket i de pafglgende tiarene, og pa 10-tallet ble kun om lag
halvparten kirurgisk behandlet. Siden 90-tallet har sykdomsbyrden — malt som antall reoperasjoner,
konsultasjoner og innleggelser fgrste 10 ar etter diagnose — for pasienter som har mottatt kirurgisk
behandling gkt. Blant de pasientene som har blitt operert for ulcergs colitt har andelen arbeidsufgre

og single gkt fra 00-tallet til 10-tallet.

Diskusjon: At andelen av pasienter som behandles kirurgisk for ulcergs colitt har sunket kraftig over
de senere tidarene kan trolig settes i sammenheng med innfgring av nye og mer effektive legemidler.
Samtidig har sykdomsbyrde og ufgrhet gkt for de pasientene som fremdeles har mottatt kirurgisk

behandling. Imidlertid har tid fra diagnose til kirurgi avtatt betydelig i den samme perioden, noe som
kanskje kan tyde pa at det bare er pasienter med de mest alvorlig sykdombilder av ulcergs colitt som

na blir operert, eller at kvaliteten av den kirurgiske behandlingen har blitt darligere. Et annet



alternativ kan vaere at pasientene som na trenger kirurgisk behandling har bivirkninger fra den

forutgdende medikamentelle behandlingen, slik at de er darligere rustet til a tale stor kirurgi.

Konklusjon: Funnene tyder pa at pasienter som har blitt behandlet med kirurgi for ulcergs colitt i de
senere arene har hatt en stgrre sykdomsbyrde enn de som mottok slik behandling for 20-30 ar siden.
Flere studier er ngdvendig for a avklare arsaksforhold og hva som kan gj@res for a bedre situasjonen

for disse pasientene.



Introduksjon

Ulceros colitt er en kronisk betennelsessykdom i tykktarm og endetarm, og som sammen med
Crohns sykdom utgjer gruppen inflammatoriske tarmsykdommer, hvor ulceres colitt er den
hyppigst forekommende. Det er stor variasjon av alvorlighetsgrad av ulceres colitt, fra mild
intermitterende sykdom til akutt, alvorlig og potensielt dedelig sykdom som krever
akuttmedisinsk behandling og/eller akutt kirurgi. Tilstanden debuterer oftest hos unge mellom
15-40 ar, og det er ingen kjennsforskjell i forekomst. I folge tall fra Norsk Elektronisk
Legehandbok har ca. 250 per 100.000 innbyggere i Norge ulceres colitt, og det arlige

tilskuddet til gruppen er 14 per 100.000 innbyggere (1).

Til tross for mye forskning pa mulige arsaker til inflammatoriske tarmsykdommer er det
fremdeles ukjent hva som forarsaker ulcergs colitt, men arvelig disposisjon og immunologisk
dysfunksjon sammen med nedsatt toleranse for bakteriefloraen i tarmen og miljemessige
forhold synes & vare viktige faktorer (2). Manglende kjennskap til neyaktige etiologiske
sykdomsmekanismer gjor at man ikke kan forutse hvem som fér ulceres colitt. Det finnes
heller ingen kjente angrepspunkter for forebyggende behandling eller livsstils-intervensjon
som kan hindre at man far sykdommen. Nar sykdommen er diagnostisert og betennelsen er
sapass uttalt at behandling ma iverksettes har man medisinsk og kirurgisk behandling & velge
mellom. Medisinsk behandling utnytter kunnskap om molekylarbiologiske mekanismer til &
bremse betennelsesprosessen med siktemél a holde tilstanden i vedvarende remisjon ved
langvarig bruk av immunmodulerende medikamenter. Ved kirurgisk behandling fjernes hele
tykktarmen og oftest ogsé endetarmen, noe som er & anse for kurativ behandling. Bade
medisinsk og kirurgisk behandling er imidlertid beheftet med ulike komplikasjoner og

bivirkninger som kan veare alvorlige og som kan gé ut over pasientens livskvalitet.



Dagens behandling av ulcergs colitt starter som regel med medikamentell behandling i flere
trinn, mens kirurgisk behandling benyttes forst nir den medikamentelle behandlingen ikke har
tilstrekkelig effekt. Den medikamentelle behandlingen starter som regel med 5-
aminosalisylsyre (5-ASA) og/eller kortikosteroider, mens immunmodulerende behandling og
biologiske legemidler benyttes dersom forstelinje-medikamentene ikke gir tilstrekkelig effekt
(1). Mens 5-ASA har fa og relativt lette bivirkninger har kortikosteroider bivirkninger som
kan vere bade plagsomme og alvorlige. Spesielt gjelder dette ved langtidsbehandling med
systemiske kortikosteroider, og det er derfor viktig at disse kun anvendes i1 kortere perioder
som en kur eller som lokalbehandling. Hos mange pasienter vil forstelinjebehandlingen vare
tilstrekkelig, men en god del pasienter far ikke tilfredsstillende effekt. Det har veert stor
utvikling 1 biologisk andrelinjebehandling for ulcergs colitt i de senere arene, og spesielt har
anti-TNF-alfa antistoffer (anti-TNF) vunnet stor plass i klinikken. Det er liten tvil om at anti-
TNF-behandling har veert et stort fremskritt 1 behandlingen av ulceres colitt, og effekten kan
bade bedemmes objektivt rent klinisk, ved endoskopi og biokjemisk (3). Anti-TNF har vist &
gi pasientene bedre helserelatert livskvalitet ved oppstart av behandlingen (4). Imidlertid er
den ikke uten bivirkninger, blant annet gir den okt frekvens av alvorlige opportunistiske
infeksjoner, og det fryktes ogsa at disse medikamentene kan oke kreftfaren hos pasientene,

selv om dette forelopig ikke er dokumentert (5).

Da kirurgi er & anse som sistelinjebehandling er det en naturlig konsekvens at pasientene som
opereres ofte er kronisk og evt. alvorlig syke pa operasjonstidspunktet, noe som kan pévirke
resultatet av operasjonen. Foruten at kirurgi er indisert ved sviktende medikamentell
behandling — etter at mange ulike medikamenter er forsekt — er kirurgi ogsé indisert ved bl.a.
fulminant colitt, toksisk megacolon og ved malignitet (6). Ogsad innen den kirurgiske

behandlingen finnes det flere behandlingsalternativer. Som nevnt affiserer ulceres colitt bade



colon og rectum, og for at kirurgisk behandling skal ha kurativ virkning, ma derfor bade colon
og rectum fjernes. Allikevel blir rectum i enkelte tilfeller gjenstdende hos pasienter som ikke
far anlagt bekkenreservoar, hvor rectum uansett mé fjernes som del av operasjonen. Etter at
det som skal fjernes er tatt ut mé det ogsa konstrueres en ny lesning, slik at avfering kan
forlate kroppen. Den enkleste metoden er & legge tynntarmen rett ut til huden (ileostomi), og
denne lgsningen kan ogsa gis en reservoarfunksjon (Kocks reservoar). Det kan ogsa
konstrueres losninger slik at pasienten kan ga péd do pé vanlig méte (avferingen passerer ut
igjennom anus), enten ved 4 skjote tynntarm sammen med rectum, eller ved 4 lage et
tynntarmsreservoar pd enden av tynntarmen, for deretter & skjote dette direkte til anus. De

ulike kirurgiske losningene har ulike fordeler, ulemper, komplikasjonsrater og langtidseffekter

(6).

Etter at det forste anti-TNF medikamentet ble godkjent til behandling av ulceres colitt 1 2006
(7) synes det som om ferre pasienter trenger kirurgisk behandling for ulceres colitt, 1 alle fall
har det veert faerre som har fatt bekkenreservoar de siste 15 arene enn det som var tilfelle pa
1990-tallet. Imidlertid synes det ogsa slik at de som trenger kirurgi har hatt langvarig kronisk
colitt for de opereres, kanskje fordi anti-TNF behandlingen har holdt sykdommen sépass 1
sjakk at bade pasienter og leger har veert tilbakeholdne med & akseptere/anbefale operasjon.
Spersmélet mange klinikere stiller seg er hvordan pasientene har det i arene for de blir operert
og om langvarig behandling med anti-TNF pévirker komplikasjoner og langtidsprognose etter
operasjonene. Data fra journaler for pasienter med ulceres colitt kan bidra til & belyse deres

sykdomsstatus, arbeidsferhet og livssituasjon.

Formalet med denne oppgaven var & undersgke behandlingen av ulceres colitt ved St. Olavs

hospital og Helse Midt-Norge (HMN), og spesielt sykdomsbyrden for pasientene etter



kirurgisk behandling fer, under og etter innfering av nye og mer effektive legemidler. Videre
var det ogsa et mal 4 undersgke om valg av kirurgisk metode har betydning for
sykdomsbyrde, slik at fremtidige pasienter kan tilbys den beste behandlingen og i mest
mulig oppdatert informasjon nér de i samrdd med kliniker skal gjore vanskelige avveininger

om hva slags kirurgisk lesning som kan bli best for den enkelte pasient.



Metode

Utvalg

Pasientene omfatter alle som var innlagt ved gastrokirurgisk eller gastromedisinsk avdeling
ved St. Olavs hospital med ulcergs colitt som hoveddiagnose 1 2001, 2007 eller 2012. Disse
tre arene ble valgt for & tilpasse mengden data og arbeidsmengde til oppgavens omfang, men
ogsé fordi disse tre arene ville gi et bilde av situasjonen for, under og etter innfering av anti-
TNF-behandlingen. Pasienter ble ekskludert dersom det apenbart manglet store mengder data
— typisk ved flytting til et annet helsedistrikt — og totalt ble det derfor hentet ut data for 148
pasienter. De innsamlede dataene ble lagret i en sikker mappe som kun prosjektleder og
prosjektmedarbeidere hadde tilgang til og ingen identifiserbare persondata ble lagt inn 1

databasen.

Variabler

Ved retrospektiv gjennomgang av pasientjournaler ble folgende data registrert: fodselsér,
kjonn, ded, alder ved diagnose, arstall diagnose, kirurgisk behandling, alder ved forste
operasjon, alder ved ded, sykdomsvarighet for kirurgisk behandling, endelig diagnose, type
primeroperasjon, rekonstruktiv kirurgi, type rekonstruktiv kirurgi, om det ble utfort
proctectomi uten at dette var del av rekonstruktiv kirurgi, reservoar, skifte til en annen type
reservoar, om reservoar ble fjernet, arsak til fjerning av reservoar, om det ble utfort
reoperasjoner (definert som operasjoner ut over primaroperasjon), antall reoperasjoner,
anastomoselekkasje, om pasienten ble innlagt med ileus/subileus, om pasienten ble operert for
ileus, om det ble utfort stomirevisjoner, om det ble utfert andre operasjoner ut over de nevnte,

om pasienten fikk pouchitt (betennelse i reservoaret), om pasienten fikk fistel/abscess/sinus,
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om pasienten fikk brokk, om pasienten fikk tromboemboliske komplikasjoner, medisinske
komplikasjoner, om pasienten fikk kreft som folge av sykdommen, om pasienten dede som
folge av sykdommen/behandlingen, om pasienten dede av andre arsaker, sivil status (i
forhold/singel: hvor i forhold er definert som kjereste/samboer/gift/enke(mann)), om
pasienten var i arbeid eller studier, om pasienten var uferetrygdet, antall coloskopier forste 5
og 10 ar etter diagnose, antall konsultasjoner pa kir/med/gastro-poliklinikk ferste 5 og 10 ér
etter diagnose, antall innleggelser forste 5 og 10 ar etter diagnose (eksklusiv innleggelser
direkte til spesialisert avdeling hvor arsak dpenbart ikke var relatert til sykdommen
(eksempelvis hjerneslag eller hjerteinfarkt som innlegges direkte til hjertemedisinsk eller
slagavdeling)). For variabler hvor oppfelgingstid ikke er oppgitt (dvs. eksklusive de variabler
hvor det er oppgitt at de gjelder forste 5 eller 10 ar fra diagnosetidspunkt) er data registrert fra
forste elektronisk registrerte konsultasjon relatert til sykdommen og frem til pasientens ded

eller datainnsamling 1 februar 2020.

Om datainnsamlingen

Data ble samlet inn fra sykehusjournaler fra alle sykehus i Helse Midt-Norge (HMN) som
omfatter St. Olavs hospital, Orkdal sykehus, Reros sykehus, Alesund sykehus, Volda
sykehus, Kristiansund sykehus, Molde sykehus, Levanger sykehus og Namsos sykehus.
Grunnet oppgavens omfang og tid til datainnsamling ble gjennomgangen av pasientjournalene
begrenset til & omfatte innkomstjournaler (og journalnotater fra aktuell innleggelse),
operasjonsbeskrivelser (og journalnotater fra aktuell innleggelse) og organ-
funksjonsundersegkelser (coloskopier). Dette ekskluderer i hovedsak innholdet i de

polikliniske konsultasjonene.

11



Statistikk

Data ble forst fort inn i et Excel-dokument for deretter a bli fort inn i en SPSS-database.
Statistiske analyser ble deretter utfort med SPSS versjon 26 for Windows. Deskriptive data er
presentert som n (%) og middelverdi angitt som gjennomsnitt (mean) (med 95%
konfidensintervall) eller median (med 95% konfidensintervall) avhengig av om variabelen var
normalfordelt eller ikke. Sammenlikning mellom to grupper ble gjort med Mann-Whitney U

test. P-verdier < 0.05 ble betraktet som signifikant.

Etiske hensyn

Prosjektet ble godkjent av REK (REK 50226/2019) som et kvalitetssikringsprosjekt jf.
intensjonen med prosjektet, som var & kartlegge sykdomsbyrde for pasienter med ulceras
colitt for, under og etter innforing av anti-TNF-behandlingen i forhold til mengden kirurgi og
dens betydning for pasientenes arbeids- og livssituasjon i de pafelgende arene.

Databasen ble laget i sikret filomrade ved St. Olavs hospital, og ingen personidentifiserbare
data ble lagt inn 1 databasen. Kun data av aggregerte grupper og anonymiserte data fra enkelte

pasientkasuistikker blir presentert i denne hovedoppgaven.
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Resultater

Det var 148 pasienter som ble inkludert i denne analysen. Av disse var 78 (53%) menn og 70

kvinner (tabell 1). Pasientene var fodt mellom 1922 og 1993 (median 1967) og 20 pasienter

(14%) var dede ved innsamling av data.

Pasientene var fra 7 til 81 ar (median 32) da de fikk diagnosen ulcergs colitt. Av de 148
diagnostiserte pasientene ble diagnosen omgjort for 17 pasienter (11%). En pasient (1%)

endte opp med diagnosen irritabel tykktarm, fem pasienter (3%) endte opp med diagnosen

Crohns sykdom, mens det for 11 pasienter (7%) ved datainnsamling fremdeles hersket tvil om

de egentlig har ulcergs colitt eller Crohns sykdom. I fortsettelsen betegnes den sistnevnte

gruppen som «Ubestemt colitty (Indeterminate colitis).

Kjeonn Mann n (%) 78 (53)
Kvinne n (%) 70 (47)
Fodselsar Median 1967
Alder v/diagnose Median 32
Dod n (%) 20 (14)
Alder ved ded Median 71
Alder ved ded Dod som folge av diagnosen Median 57
Dad av andre arsaker Median 78
Arbeidsforhet I arbeid n (%) 113 (80)
Uferetrygdet n (%) 29 (20)
Sivil status Singel n (%) 21 (15)
I forhold n (%) 122 (85)
Endelig diagnose Ulceres colitt n (%) 131 (89)
Ubestemt colitt n (%) 11(7)
Crohn n (%) 503)
Irritabel tykktarm n (%) 1(1)
Totalt antall pasienter n 148

Tabell 1: Generelt om pasientene

13



Medisinsk og kirurgisk behandling

Blant de 131 pasientene med ulcergs colitt som definitiv diagnose ble 90 (69%) behandlet
med kirurgi 1 lepet av oppfelgingstiden, mens 41 pasienter (31%) kun fikk medikamentell
behandling. Disse andelene har ikke vert statiske, men har endret seg over tid. Grafen under
viser andelen av pasientene som ble behandlet kirurgisk gruppert etter hvilket tidr de ble

diagnostisert med ulcergs colitt (figurl).

Kirurgisk
behandlet

100

B Nei

W

a0

60

Prosent

40

20

1960 1970 1980 1990 2000 2010

Tiar ferste kontakt

Figur 1: Andel pasienter som har blitt behandlet med kirurgi for ulceras colitt etter hvilket

tidr de fikk denne diagnosen.

Andelen pasienter med ulcergs colitt som har blitt behandlet med kirurgi har vaert synkende

gjennom de fire siste tidrene. Tabell 2 viser hvilket tidr de fikk diagnosen ulceres colitt for

pasienter som ble innlagt i sykehus for denne sykdommen 1 2001, 2007 eller 2012.
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Medisinsk behandlet Kirurgisk behandlet Totalt

n % n % n %
Tiar diagnose 1960 0 0% 3 100% 3 2%
1970 0 0% 4 100% 4 3%
1980 3 18% 14 82% 17 13%
1990 5 18% 23 82% 28 21%
2000 21 38% 35 63% 56 43%
2010 12 52% 11 48% 23 18%

Tabell 2: Antall og andel pasienter som har blitt behandlet medikamentelt eller kirurgisk etter

hvilket tiar de ble diagnostisert.

Som vi kan se av tabellen var det {4 pasienter i den aktuelle kohorten som fikk diagnosen
ulcergs colitt pad 1960 og 1970-tallet (hhv. 2% og 3%), mens 1990-tallet og 2000-tallet

representerer flesteparten av pasientene med hhv. 21% og 43%.

Sykdomsbyrde

Dad

Som det fremgér av tabell 3 dede fire (3%) av de 131 pasientene med ulcergs colitt som folge

av sykdommen eller behandlingen.
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Deod som folge av sykdommen

eller behandlingen

Nei Ja
Kjeonn Mann n (%) 67 (96) 34)
Kvinne n (%) 60 (98) 1(2)
Kirurgisk behandlet Nei n (%) 41 (100) 0 (0)
Ja n (%) 86 (96) 44)
Totalt n (%) 127 (97) 4 (3)

Tabell 3: Antall pasienter som dode av sykdommen eller behandlingen, sortert pd kjonn og

om de hadde blitt behandlet kirurgisk eller ikke.

Av de fire pasientene som dode som folge av diagnosen var det tre menn og en kvinne. En
kvinne (204r) dede av lungeemboli (pasienten var kirurgisk behandlet, men hendelsen fant
sted omtrent to ar etter siste operasjon), mens tre menn (29, 52 og 724r) dede av kreft, hvorav

to av coloncancer og en av cholangiocarsinom.

Kreft

Totalt fikk ni av 131 pasienter (7%) kreft, blant disse var det syv menn og to kvinner, dvs.
henholdsvis 10% av mennene og 3% av kvinnene. Samtlige av pasientene som fikk kreft ble
kirurgisk behandlet. Atte pasienter utviklet kreft i tarmen, dvs. seks med adenocarsinom og to
fikk nevroendokrin svulst 1 colon eller rectum mens en pasient utviklet cholangiocarcinom.
Fem pasienter fikk diagnostisert adenocarsinom for forste operasjon. Hos en av pasientene ble
det oppdaget adenocarsinom i resektatet etter forste operasjon og hos en annen ble det
oppdaget en nevroendokrin tumor i resektatet. En pasient fikk en nevroendokrin tumor i en
gjenstaende rectumstump. Pasienten som fikk cholangiocarcinom fikk sykdommen mange ér

etter at bade colon og rectum var fjernet.
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Arbeids- og samlivsstatus
Hele 78% av pasientene med ulcergs colitt var 1 arbeid, studerte eller var pensjonister (i.e.
hadde ikke falt ut av arbeidslivet, heretter kalt «i arbeid»), mens 19% av pasientene var

uferetrygdede. Tre pasienter (2%) var hverken i arbeid eller var uferetrygdet (tabell 4).

n %
I arbeid eller studier Ja 98 78%
Ukjent 6
Uferetrygd Ja 24 19%
Ukjent 5
Hverken i arbeid, studier eller uferetrygdet 3 2%

Tabell 4: Arbeids- og uforetrygdstatus for pasienter med ulceraos colitt

Mens 72% av de medisinsk behandlede pasientene var 1 arbeid var 81% av de kirurgisk

behandlede i arbeid, og andel uferetrygdede var litt hoyere blant de medisinsk behandlede enn

de kirurgiske (hhv. 23% vs. 17%) (tabell 5).

Medisinsk behandlet Kirurgisk behandlet
n % n %
I arbeid eller studier Ja 28 72% 70 81%
Uferetrygd Ja 9 23% 15 17%

Tabell 5: Arbeids- og uforetrygdstatus for hhv. medisinsk og kirurgisk behandlede pasienter.

Av pasienter med ulcergs colitt var 107 (85%) 1 et forhold, mens 19 pasienter (15%) var

enslige. Men, mens kun 8% av de medisinsk behandlede pasientene var enslige, var hele 18%

av de kirurgisk behandlede pasientene enslige (tabell 6).
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Medisinsk behandlet Kirurgisk behandlet Totalt

n % n % n %
Sivil status Singel 3 8% 16 18% 19 15%
I forhold 36 92% 71 82% 107 85%
Totalt 39 100% 87 100% 126 100%

Tabell 6: Sivil status for pasienter behandlet medisinsk vs. kirurgisk.

Polikliniske konsultasjoner og innleggelser farste 5 og 10 dr etter diagnose av

ulcergs colitt

Da data mangler for polikliniske konsultasjoner og innleggelser for pasienter som ble

diagnostisert for &r 2000 (n = 52) er ikke disse pasientene representert i denne delen.

Mediant hadde pasientene 9 polikliniske konsultasjoner forste 5 &r og 15 forste 10 &r (Range
0-34, 5 ar og 0-40, 10 ar) etter at diagnosen ble stilt. De medisinsk behandlede pasientene

hadde mediant 6 polikliniske konsultasjoner forste 5 ar (range 0-16), mens de kirurgisk

behandlede pasientene hadde mediant 11 polikliniske konsultasjoner forste 5 ar (range 0-34).

Ogsa forste 10 ar hadde kirurgisk behandlede pasienter mediant flere polikliniske
konsultasjoner enn de medisinsk behandlede (17 vs. 10) (range 4-40 vs. 0-32). Det var
statistisk signifikant forskjell mellom medisinsk og kirurgisk behandlede pasienter for antall

konsultasjoner bade forste 5 og 10 ar etter diagnose (tabell 7).
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Medisinsk Kirurgisk Total

behandlet behandlet
Median Range Median Range Median Range P-verdi
Antall konsultasjoner forste 5 ar 6 0-16 11 0-34 9 0-34 0,000
etter diagnose
Konsultasjoner forste 10ar etter 10 0-32 17 4-40 15 0-40 0,001

diagnose

Tabell 7: Median og range for antall polikliniske konsultasjoner forste 5 og 10 ar for
medisinsk og kirurgisk behandlede pasienter. P-verdi gjelder forskjell mellom medisinsk og

kirurgisk behandling.

Samlet sett, var pasientene mediant innlagt 5 ganger de forste 10 arene (range 0-70). Det var
mediant to innleggelser for medisinsk behandlede og fire innleggelser for kirurgisk
behandlede pasienter de forste 5 drene, og denne forskjellen var statistisk signifikant
(p=0,015). De forste 10 &rene var det ogsé forskjell mellom medisinsk (mediant fire
innleggelser) og kirurgisk behandlede pasienter (mediant 6 innleggelser) og ogsd denne

forskjellen var statistisk signifikant (p=0,001) (tabell 8).

Medisinsk behandlet Kirurgisk behandlet Totalt

Median = Range  Median Range Median Range P-verdi

Antall innl. § ar 2 0-34 4 0-21 3 0-34 0,015

Antall innl. 10 ar 4 0-70 6 0-36 5 0-70 0,001

Tabell 8: Median og range for antall innleggelser forste 5 og 10 ar for medisinsk og kirurgisk

behandlede pasienter. P-verdi gjelder forskjell mellom medisinsk og kirurgisk behandling.
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Kirurgisk behandling

Endelig l@sning

Blant de 90 kirurgisk behandlede pasientene endte 43 (48%) opp med et bekkenreservoar

som endelig Igsning, 42 pasienter (47%) endte opp med en endeileostomi, mens de siste fem

(6%) endte opp med et Kock reservoar (tabell 9).

%

Endelig Igsning Stomi 42
Bekkenreservoar 43
Kock reservoar 5
Totalt 90

47%

48%

6%

100%

Tabell 9: Endelig kirurgisk losning

Type primaeroperasjon

For de fleste pasientene (69%) ble det gjort en colectomi og ileostomi (rectum gjenstaende) i

forste seanse. Hos 9% ble ogsé rectum fjernet med en gang (proctocolectomi og ileostomi), og

hele 19% av pasientene fikk fjernet bade colon og rectum samt anlagt bekkenreservoar

allerede 1 forste seanse. To pasienter (2%) fikk gjort en subtotal colectomi. Den ene av disse

hadde fétt diagnostisert coloncancer i forkant av ferste operasjon og hos den andre mistenktes

det primart Crohns sykdom. En pasient fikk utfert en annen type primaeroperasjon enn de

nevnte (tabell 10).
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%

Type forste operasjon Colectomi og ileostomi
Proctocolectomi og ileostomi
Proctocolectomi og reservoar
Subtotal colectomi

Andre

Totalt antall

90

69%

9%

19%

2%

1%

100%

Tabell 10: Type operasjoner

Rekonstruktiv kirurgi

Femtifem av 90 opererte pasienter (61%) fikk utfort rekonstruktiv kirurgi for & unngé 4 fa

permanent stomi (tabell 11).

n %
Rekonstruktiv kirurgi Nei 35 39%
Ja 55 61%
Total 90 100%

Tabell 11: Andel pasienter som fikk utfort rekonstruktiv kirurgi

De aller fleste pasientene (89%) som fikk utfort rekonstruktiv kirurgi fikk ferst anlagt et

bekkenreservoar, og noen fa av pasientene fikk anlagt Kock reservoar eller utfort

sammenskjeting av ulike tarmsegmenter (tabell 12).

%

Type rekonstruktiv kirurgi  Bekkenreservoar
Kock reservoar
Skjetet tarmsegmenter

Total

49

55

89%

6%

6%

100%

Tabell 12: Ulike typer rekonstruktiv kirurgi.
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Reservoar

Av de 90 pasientene som ble operert fikk 53 (59%) av pasientene pd et tidspunkt anlagt et

reservoar. Av disse fikk 49 (54%) anlagt et bekkenreservoar, mens 4 (4%) fikk anlagt Kock

reservoar (en av pasientene fikk forst utfert ssmmenskjoting av tarmsegmenter og fikk pa et

senere tidspunkt anlagt et Kock-reservoar 1 stedet) (tabell 13).

n %
Hatt reservoar Ikke reservoar 37 41%
Bekkenreservoar 49 54%
Kock reservoar 4 4%

Tabell 13: Oversikt over anlagte reservoar.

Av de 53 pasientene som fikk anlagt reservoar fikk syv (13%) siden fjernet reservoaret. Dette

gjaldt 6 av 49 (12%) pasienter med bekkenreservoar og 1 av 4 (25%) av pasientene med Kock

reservoar (tabell 14).

Fjernet reservoar

Nei Ja
n % n %
Hatt reservoar Bekkenreservoar 43 88% 6 12%
Kock reservoar 3 75% 1 25%
Total 46 87% 7 13%

Tabell 14: Forlop for reservoarer.

For en av de seks pasientene som fikk fjernet bekkenreservoar var arsak til fjerning ukjent.

For de fem ovrige var arsaken oppgitt & vere anastomoselekkasje for tre av dem (60%),
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pouchitt for en (20%) og hyppige temminger og residiverende stenoser hos en pasient (20%).

Pouchitt var ogsa drsaken hos den pasienten som fikk fjernet sitt Kock-reservoar (tabell 15).

Bekkenreservoar Kock reservoar

Arsak til fierning av reservoar Anastomoselekkasje n 3 0
% 60% 0%
Pouchitt n 1 1
% 20% 100%
Hyppige tomninger og residiverende stenoser n 1 0
% 20% 0%

Tabell 15: Arsak til fjerning av reservoar etter type reservoar.

Av de 49 pasientene som fikk anlagt bekkenreservoar beholdt 43 (88%) av dem reservoaret til
data ble innsamlet i februar 2020. Da hadde fire pasienter (8%) fatt utlagt en stomi, mens to
(4%) fikk anlagt et Kock reservoar 1 stedet. Av de fire pasientene som fikk anlagt Kock
reservoar beholdt tre (75%) av dem reservoaret, mens den siste (25%) endte opp med stomi

(tabell 16).

Bekkenreservoar Kock reservoar
n % n %
Endelig losning Stomi 4 8% 1 25%
Bekkenreservoar 43 88% 0 0%
Kock reservoar 2 4% 3 75%
Totalt 49 4

Tabell 16: Enderesultat for de pasientene som fikk anlagt bekkenreservoar eller Kock

reservoar
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Proctectomi

Av de 90 pasientene som ble operert fikk 49 (54%) rectum fjernet som del av rekonstruktiv
kirurgi. Hele 33 (80%) av de resterende 41 pasientene fikk rectum fjernet selv om dette ikke
var ngdvendig mtp. rekonstruksjon. Ved innsamling av data var det kun atte (9%) av de

kirurgisk behandlede pasientene som ikke hadde fatt fjernet rectum (tabell 17).

n %

Proctectomi uten rekonstruktiv kirurgi Nei 8 9%

Ja 33 37%
Proctectomi far rekonstruktiv kirurgi 49 54%
Totalt 90 100%

Tabell 17: Proctectomi med og uten rekonstruktiv kirurgi.

Pasientene som ikke fikk fjernet rectum var eldre enn pasientene som fikk fjernet rectum,
bade pé diagnosetidspunktet (median 42 vs. 36) og ved forste operasjon (median 51 vs. 41).
Pasientene som ved innsamling av data hadde beholdt rectum hadde dessuten hatt en langt

kortere sykdomsvarighet enn dem som hadde fatt fjernet rectum (median 12 vs. 20 4r) (tabell

18).
Proctectomi uten rekonstruktiv kirurgi
Nei Ja
Median Median
Alder ved diagnose 42 36
Alder ved operasjon 51 41
Sykdomsvarighet (Ar) 12 20

Tabell 18: Median alder ved diagnose, alder ved operasjon og sykdomsvarighet (dar) blant

pasienter som ikke fikk fjernet rectum eller fikk fjernet rectum pa et senere tidspunkt (enn

primeeroperasjon).
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Ved sammenlikning av om proctectomi ble utfort, uten at dette ble gjort sammen med
rekonstruktiv kirurgi, viser det seg at fire av atte (50%) av de som beholdt rectum er dede.

Tilsvarende tall for de som fikk fjernet rectum var 9%.

Tabell 19 viser at pasientene som dode — bade de som fikk fjernet rectum, uten at dette var del
av rekonstruktiv kirurgi, og de som beholdt rektum — 1 gjennomsnitt levde med sykdommen 1
10 &r. Videre viser tabellen at dersom man ekskluderer pasienter som deode fra begge
gruppene, har allikevel pasientene som ikke fikk fjernet rectum kortere sykdomsvarighet enn
pasientene som fikk rectum fjernet (gjennomsnitt og median 17 og 19 vs 24 og 21), men

forskjellen ble mindre.

Proctectomi uten rekonstruktiv kirurgi

Nei Ja Total
Ikke ded Sykdomsvarighet (Ar) 17 24 24
Dad Sykdomsvarighet (Ar) 10 10 10

Tabell 19: Gjennomsnittlig sykdomsvarighet hos pasienter sortert pd om de dade eller ikke
dode og som beholdt rectum eller fikk rectum fjernet, uten at dette var del av rekonstruktiv

kirurgi.

Komplikasjoner til den kirurgiske behandlingen

De vanligste komplikasjonene og langtidsvirkningene blant de kirurgisk behandlede
pasientene var abscess/sinus/fistel og pouchitt, som begge forekom hos 28% av pasientene.
Tredje vanligst var ulike former for brokk, som forekom hos 23% av pasientene, mens 21%
av pasientene ble innlagt med ileus/subileus, 13% av pasientene fikk anastomoselekkasje og

7% fikk tromboemboliske komplikasjoner (tabell 20).
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Anastomoselekkasje n (%) 12 (13)
Abscess/Sinus/Fistel n (%) 25 (28)
Pouchitt 0 (%) 25(28)
Innlagt med ileus/subileus n (%) 19 (21)
Brokk n (%) 21(23)

Tromboemboli n (%) 6(7)

Tabell 20: Komplikasjoner og langtidsvirkninger hos pasienter som ble behandlet med kirurgi

Blant de seks pasientene med tromboemboliske komplikasjoner var det ett tilfelle av
portvenetrombose (kvinne, 32 ar), to tilfeller av postoperative arterielle tromboser — hvorav
ett tilfellet av trombose 1 mesenterielle arterier (mann, 40 ar) og ett tilfelle av trombose 1 u. ex.
(mann, 41 ar) — og fire tilfeller av DVT/lungeemboli (en kvinne, 20 ér) og tre menn (30, 41 og

52 ar). En pasient dede som folge av lungeemboli (kvinne, 20 ar).

Utvikling i sykdomsbyrde hos kirurgisk behandlede pasienter over de siste tre
tidrene

Det har vart en okt sykdomsbyrde for de kirurgisk behandlede pasientene over de siste tre
tidrene. Bade gjennomsnittlig antall reoperasjoner, konsultasjoner og innleggelser forste 5 og
10 &r har steget. Spesielt stor har ekningen vaert 1 gjennomsnittlig antall innleggelser for

pasienter diagnostisert 2010-2019, sammenliknet med de som ble diagnostisert 2000-2009

(figur 2).
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Figur 2: Utvikling i antall reoperasjoner, polikliniske konsultasjoner pa sykehus og

innleggelser forste fem og ti dr etter diagnose over de siste tre tidrene.

Andelen av uferetrygdede blant pasientene som fikk kirurgisk behandling var lavest pa 2000-
tallet (6%), en nedgang fra 13% pa 90-tallet. Andelen steg igjen til 11% i tidret 2010-2019.
Det skal imidlertid bemerkes at antallet inkluderte pasienter som ble diagnostisert 2010-2019
var lavere enn de andre tidarene. Andelen single har samvariert med andelen uferetrygdede,

med den laveste andelen i tidret 2000-2009 (tabell 21).

Tiar diagnose
1990 2000 2010

n % n % n %

Ufgretrygdede 3 13% 2 6% 1 11%

Single 4 17% 4 13% 2 18%

Tabell 21: Utvikling i andel uforetrygdede og single blant kirurgisk behandlede over de siste

tre tidrene.
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Utviklingen 1 andel som har fétt de ulike registrerte komplikasjonene og langtidseffektene har
variert blant de ulike typene. Mens anastomoselekkasje og pouchitt har fulgt det samme
mensteret som andel uferetrygdede og single (lavest i tidret 2000-2009) har andelen som ble
innlagt med ileus/subileus fulgt motsatt menster (hoyest pa 2000-tallet). Andelen som fikk
pavist abscess/fistel og brokk har steget fra tiar til tidr og i tidret 2010-2019 var andelen 36%

for bade abscess/fistel og brokk (tabell 22).

Tiar diagnose

1990 2000 2010
% % %
Anastomoselekkasje 13% 6% 27%
Pouchitt 39% 14% 27%
Innlagt med ileus/subileus 17% 23% 18%
Abscessffistel 22% 23% 36%
Brokk 17% 26% 36%
Tromboemboli 4% 9% 9%

Tabell 22: Utvikling i andel som fikk de ulike komplikasjonene blant kirurgisk behandlede

pasienter over de siste tre tidrene.

Median tid fra diagnose til kirurgisk behandling har gatt ned de siste tidrene. Mens pasientene
som ble diagnostisert pd 1990-tallet og ble kirurgisk behandlet for sin sykdom mediant ble
operert 6 ar etter at de fikk diagnosen, gikk det mediant kun ett ar fra diagnose til kirurgi i

tidret 2010-2019 (tabell 23).
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Tiar diagnose
1990 2000 2010

Median Range Median Range Median Range

Sykdomsvarighet 6 0-18 2 0-10 1 0-3

for Kirurgi

Tabell 23: Sykdomsvarighet for kirurgi for pasienter diagnostisert med ulceros colitt de siste

tre tiarene.

Kirurgiske behandlingsmetoder versus komplikasjoner og

sykdomsbyrde

Type primeeroperasjon versus sykdomsbyrde og komplikasjoner

Det var en sammenheng mellom type forste operasjon og sykdomsbyrde, malt i antall
reoperasjoner, polikliniske konsultasjoner og innleggelser. Pasientene som fikk gjort en
proctocolectomi og ileostomi i forste seanse hadde gjennomsnittlig flest polikliniske
konsultasjoner de forste ti arene. Disse pasientene hadde ogsé 1 gjennomsnitt nest flest
innleggelser (overgétt av colectomi og ileostomi) ferste ti dr. Pasientene som 1 forste seanse
fikk utfert colectomi og ileostomi hadde 1 gjennomsnitt flest reoperasjoner (3), med unntak av
den ene pasienten som fikk utfert en annen type primaroperasjon (colectomi og ileorectal
anastomose). Pasientene som fikk utfort proctocolectomi og anlagt bekkenreservoar allerede 1
forste seanse hadde gjennomsnittlig feerrest bade polikliniske konsultasjoner (13) og

innleggelser (3) de forste ti ar etter at de fikk diagnosen (tabell 24).
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Konsultasjoner forste 104r etter

Innleggelser forste

Reoperasjoner diagnose 10ar

Type forste Colectomi og ileostomi 3 18 8
operasjon Proctocolectomi og 2 25 7

ileostomi

Proctocolectomi og 2 13 3

reservoar

Subtotal Colectomi 2 19 4

Andre 9

Tabell 24: Gjennomsnittlig antall reoperasjoner, polikliniske konsultasjoner og

reinnleggelser forste 10 dr for pasientene som fikk utfort de ulike typene primceroperasjon.

Ved sammenlikning av hvilken type primaroperasjon som ble gjort og andel uferetrygdede

og sivil status var det forskjell mellom gruppene. Hele 29% av pasientene som fikk utfort en

proctocolectomi og anlagt reservoar allerede 1 forste seanse endte opp med a bli uferetrygdet,

mens dette kun gjaldt 12% av pasientene som fikk utfort colectomi og ileostomi i forste

seanse. Av pasientene som fikk utfert en proctocolectomi og utlagt stomi endte 25% opp som

uforetrygdede. Det var mindre forskjell mellom gruppene nér det gjaldt sivil status. Mens

20% av pasientene som forst fikk gjort en colectomi og ileostomi var single, var andelen blant

pasientene som fikk gjort proctocolectomi og anlagt reservoar 18% og 13% blant pasientene

som fikk utfert proctocolectomi og ileostomi. Se tabell 25.
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Uforetrygd

Sivil status

Nei Ja Singel I forhold
n % n % n % n %

Type forste Colectomi og 52 88% 7 12% 12 20% 47 80%
operasjon ileostomi

Proctocolectomi og 6 75% 2 25% 1 13% 7 88%

ileostomi

Proctocolectomi og 12 71% 5 29% 3 18% 14 82%

reservoar

Subtotal colectomi 2 100% 0 0% 0 0% 2 100%

Andre 0 0% 1 100% 0 0% 1 100%

Tabell 25: Uforhet og sivil status hos pasienter som fikk utfort ulike typer primceroperasjon.

De ulike komplikasjonene forekom hos ulike andeler av pasientene som fikk utfert hver type

primeroperasjon. Anastomoselekkasje forekom oftest hos pasienter som fikk utfort

proctocolectomi og reservoar (24%), mens pasientene som fikk utfert colectomi og ileostomi i

forste seanse hadde den nest hoyeste andelen (13%). Hele 65% av pasientene som fikk utfert

proctocolectomi og reservoar i forste seanse var plaget med pouchitt, mens dette gjaldt kun

21% av pasientene som fikk utfort colectomi og ileostomi i forste seanse (tabell 26).
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Anastomose-  Pouchitt  Innlagt med Abscess/fistel  Brokk Tromboemboli

lekkasje ileus/subileus
% % % % % %

Type forste  Colectomi og 13% 21% 19% 24% 27% 8%
operasjon ileostomi

Proctocolectomi og 0% 13% 25% 25% 13% 0%

ileostomi

Proctocolectomi og 24% 65% 29% 35% 12% 6%

reservoar

Subtotal colectomi 0% 0% 0% 50% 0% 0%

Andre 0% 0% 0% 0% 100% 0%

Tabell 26: Komplikasjoner og langtidseffekter hos pasienter som fikk utfort de ulike

primceroperasjonene.

Rekonstruktiv kirurgi versus komplikasjoner, sykdomsbyrde, arbeidsf@rhet og sivil

status

Pasienter som fikk utfert rekonstruktiv kirurgi fikk i gjennomsnitt utfert to reoperasjoner mer
enn pasienter som ikke fikk utfort rekonstruktiv kirurgi. De hadde ogséd gjennomsnittlig tre
flere polikliniske konsultasjoner de forste 10 arene etter at de ble diagnostisert, men det
gjennomsnittlige antallet innleggelser de forste 10 &rene var det samme. Det var variasjon 1
disse faktorene blant pasienter som fikk utfert de ulike typene rekonstruktiv kirurgi. Pasienter
som fikk utfert ssmmenskjoting av ulike tarmsegmenter hadde 1 gjennomsnitt flest

operasjoner, men faerrest innleggelser forste ti ar (tabell 27).
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Konsultasjoner

forste 10ar etter Innleggelser
Reoperasjoner diagnose forste 10ar
Ikke rekonstruktiv kirurgi 1 17 7
Rekonstruktiv kirurgi Bekkenreservoar 3 20 7
Kock reservoar 3
Sammenskjgtet 4 19 4
tarmsegmenter
Total 3 20 7

Tabell 27: Gjennomsnittlig antall reoperasjoner, polikliniske konsultasjoner og

reinnleggelser forste 10 dr i forhold til type rekonstruktiv kirurgi.

Det var ingen forskjell i andel uferetrygdede blant pasienter som fikk utfert rekonstruktiv
kirurgi sammenliknet med pasienter som ikke fikk utfert rekonstruktiv kirurgi (17% vs. 18%),
men det var klar forskjell blant pasienter som fikk utfert de ulike typene av rekonstruktiv
kirurgi. Mens to tredjedeler av pasientene som primert fikk anlagt et Kock-reservoar endte
opp som uferetrygdede, mens dette gjaldt kun 13% av pasientene som fikk anlagt et
bekkenreservoar. Det var ingen sikker forskjell 1 sivil status blant pasientene som fikk utfort
rekonstruktiv kirurgi vs. de som ikke fikk det, dvs. 21% vs. 15%, men en av tre pasienter som
fikk anlagt et Kock-reservoar var single, mens det var ingen single blant pasientene som fikk
utfort sammenskjoting av tarmsegmenter (to av disse pasientene fikk anlagt en ileosigmoidal

anastomose, mens den siste fikk anlagt en ileorectal anastomose) (tabell 28).
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Ufaretrygd Singel

n % n %
Ikke rekonstruktiv kirurgi 6 18% 5 15%
Rekonstruktiv kirurgi Bekkenreservoar 6 13% 10 21%
Kock reservoar 2 67% 1 33%
Sammenskjgting av tarmsegmenter 1 33% 0 0%
Total 9 17% 11 21%

Tabell 28: Arbeidsforhet og sivil status versus type rekonstruktiv kirurgi.

Innleggelse med ileus/subileus forekom hos 26% blant pasienter som ikke fikk utfort

rekonstruktiv kirurgi sammenlignet med 18% av de som gjennomgikk rekonstruktiv kirurgi.

To tredjedeler av de som fikk anlagt et Kock-reservoar og nar halvparten av pasientene som

fikk anlagt et bekkenreservoar fikk pouchitt. Abscess eller fistel forekom hos en tredjedel av

pasientene som fikk anlagt bekkenreservoar, Kock reservoar og sammenskjoting av

tarmsegmenter. Tromboemboliske komplikasjoner forekom hos 10% av pasientene som fikk

anlagt et bekkenreservoar og ikke hos noen pasienter som fikk utfort de andre typene

rekonstruktiv kirurgi (tabell 29).
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Innlagt med

Anastomoselekkasje Pouchitt ileus/subileus Abscess/fistel Brokk Tromboemboli

Ikke rekonstruktiv kirurgi 0% 0% 26% 17% 23% 3%
Rekonstruktiv Bekkenreservoar 25% 47% 20% 33% 25% 10%
kirurgi Kock reservoar 0% 67% 0% 33% 0% 0%
Sammenskjgting 0% 0% 0% 33% 33% 0%
tarmsegmenter
Andre 0% 0% 0% 0% 0% 0%
Total 22% 46% 18% 33% 24% 9%

Tabell 29: Komplikasjoner og langtidseffekter sammenliknet med type rekonstruktiv kirurgi.

Reservoar versus komplikasjoner og sykdomsbyrde

I gjennomsnitt gjennomgikk pasientene som fikk Kock-reservoar fem reoperasjoner, mens de
som fikk anlagt et bekkenreservoar gjennomgikk tre reoperasjoner. De som ikke fikk anlagt
noe reservoar hadde gjennomsnittlig kun én reoperasjon. Pasientene som fikk anlagt et
bekkenreservoar hadde gjennomsnittlig tre flere polikliniske konsultasjoner de forste ti drene
etter at de fikk diagnosen enn pasientene som ikke fikk anlagt noe reservoar. Det var ingen
forskjell i antall innleggelser mellom pasientene som fikk et bekkenreservoar og pasientene

som ikke fikk anlagt reservoar.

Konsultasjoner

forste 10ar etter Innleggelser

Reoperasjoner diagnose forste 10ar
Hatt reservoar  Ikke hatt reservoar 1 17 7
Bekkenreservoar 3 20 7

Kock reservoar 5

Tabell 30: Reoperasjoner, polikliniske konsultasjoner og reinnleggelser forste 10 ar,

sammenliknet med type reservoar.
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Andelen av bade uferetrygdede og single var hgyest blant pasientene som fikk anlagt et Kock-
reservoar (hhv. 75 og 25%), men det var fa pasienter i denne gruppen. Pasientene som fikk
anlagt et bekkenreservoar hadde lavest andel uferetrygdede (13%), men nest heyest andel
single (21%). Lavest andel av single (14%) var blant pasientene som ikke fikk anlagt noe
reservoar, men denne pasientgruppen hadde en litt hoyere andel uferetrygdede enn gruppen

som fikk anlagt et bekkenreservoar, 17 vs. 13% (tabell 31).

Ufgretrygd  Singel

n % n %

lkke hatt reservoar 6 17% 5 14%
Bekkenreservoar 6 13% 10 21%

Kock reservoar 3 75% 1 25%

Tabell 31: Uforhet og sivil status vs. type reservoar.

Proctectomi versus komplikasjoner og sykdomsbyrde

I gjennomsnitt gjennomgikk pasientene som fikk utfert proctectomi uten at dette ble gjort som
del av rekonstruktiv kirurgi to reoperasjoner mer enn pasientene som hadde rectum
gjenstaende. Imidlertid var pasientene som beholdt rectum gjennomsnittlig innlagt flere

ganger enn de som fikk rectum fjernet (9 vs. 6) (tabell 32).

Konsultasjoner

forste 10ar etter Innleggelser

Reoperasjoner diagnose forste 10ar
Proctectomi uten Nei 0 16 9
rekonstruktiv kirurgi Ja 2 17 6

Tabell 32: Reoperasjoner, polikliniske konsultasjoner og reinnleggelser forste 10 ar avhengig

av om proctectomi ble utfort uten rekonstruktiv kirurgi.
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Andelen uferetrygdede var hgyere blant pasientene som fikk rectum fjernet enn blant
pasientene som beholdt rectum (25% vs. 14%), men det var en betydelig hoyere andel av

single blant pasientene som beholdt rectum enn dem som fikk den fjernet (38% vs. 9%).

Ufaretrygd Singel

n % n %

Proctectomi uten rekonstruktiv kirurgi Nei 1 14% 3 38%

Ja 8 25% 3 9%

Tabell 33: Uforhet og sivil status i relasjon til om det ble utfort proctectomi, uten at dette ble

gjort som del av rekonstruktiv kirurgi.

A f4 rectum fjernet var forbundet med en hoyere frekvens av hospitaliseringskrevende
ileus/subileus, abscess/fistel og tromboemboli, mens brokk forekom litt oftere hos pasientene

som beholdt rectum.

Innlagt med
ileus/subileus Abscess/fistel Brokk Tromboemboli
% % % %
Proctectomi uten Nei 13% 0% 25% 0%
rekonstruktiv Kirurgi Ja 24% 24% 21% 3%

Tabell 34: Komplikasjoner relatert til om det ble utfort proctectomi, uten at dette ble gjort

som del av rekonstruktiv kirurgi.

Komplikasjoner og langtidseffekter versus sykdomsbyrde

De ulike komplikasjonene gav ulike utslag pa sykdomsbyrde. Anastomoselekkasje forte til
den storste gkningen i gjennomsnittlig antall reoperasjoner (4), mens det & bli innlagt med

ileus/subileus var forbundet med den sterste gkningen i bade antall polikliniske konsultasjoner
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(9) og innleggelser (7) forste 10 ar etter diagnostisering. Det & i pavist pouchitt, abscess/fistel

eller brokk forte ikke til noen endring i gjennomsnittlig antall innleggelser (tabell 35).

Konsultasjoner farste 10ar etter

Innleggelser farste

Reoperasjoner diagnose 10ar
n 95%Cl n 95% CI n 95% CI
Anastomoselekkasje Nei 2 2-2 18 15-21 7 5-9
Ja 6 4-9 22 9-36 8 8-8
Pouchitt Nei 2 2-3 18 15-21 7 5-10
Ja 3 2-5 21 12-29 7 4-9
Innlagt med Nei 2 2-3 15 12-17 6 4-9
ileus/subileus Ja 3 2-5 24 17-30 13 3-22
Abscess/fistel Nei 2 1-2 15 13-18 7 4-10
Ja 5 4-6 18 11-24 7 4-9
Brokk Nei 2 2-3 15 13-18 7 4-10
Ja 3 2-4 18 12-24 7 4-10
Tromboemboli Nei 2 2-3 15 13-18 7 4-9
Ja 5 1-9 21 -7-48 6 -1-14

Tabell 35: Konsekvensen av d fa hver av de ulike komplikasjonene eller langtidseffektene for

sykdomsbyrde, mdlt i giennomsnittlig antall (n) reoperasjoner, konsultasjoner og innleggelser

forste 10 ar etter diagnostisering.

Sykdomsbyrde og komplikasjoner versus livskvalitet

Ved sammenlikning av antall reoperasjoner, konsultasjoner og innleggelser fgrste 10 ar med

arbeidsfgrhet og sivil status var det det ingen forskjell mellom gruppene (tabell 36)
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Ufaretrygd Sivil status

Arbeidsfarhet Sivil
Nei Ja Singel | forhold status
P-verdi P-
Median Range Median Range Median Range Median Range verdi
Reoperasjoner 2 0-12 2 0-9 0,514 2 0-4 2 0-12 0,256
Konsultasjoner 15 0-40 14 2-32 0,825 16 10-40 15 0-35 0,375
forste 104ar etter
diagnose
Innleggelser 5 0-14 6 1-70 0,317 6 3-70 5 0-36 0,275

forste 10ar

Tabell 36: Median og range for antall reoperasjoner, konsultasjoner og innleggelser forste
10 ar etter diagnose, sammenliknet med arbeidsforhet og sivil status. P-verdi gjelder forskjell
i antall reoperasjoner, konsultasjoner eller innleggelser forste 10 dr avhengig av hhv.

arbeidsforhet eller sivil status.

Ved sammenlikning av andel uferetrygdede og single blant pasienter som opplevde de ulike
komplikasjoner og langtidseffekter var det en tendens til at enkelte av komplikasjonene var
forbundet med en okt andel uferetrygdede. Tendensen var sterkest for anastomoselekkasje og
innleggelse med ileus/subileus, hvor det skilte hele 20 prosentpoeng (16% vs. 36%) mellom
de som opplevde anastomoselekkasje eller ble innlagt med ileus/subileus og de som ikke

opplevde disse komplikasjonene (tabell 37).
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Sivil status

Uferetrygd Singel
% 95%Cl % 95% CI
Anastomoselekkasje Nei 16% 9-25% 18% 11-27%
Ja 36% 15-62% 13% 3-36%
Pouchitt Nei 19% 11-30% 19% 11-29%
Ja 18% 7-35% 14% 5-31%
lleus/subileus Nei 16% 10-24% 14% 9-21%
Ja 36% 19-57% 18% 7-38%
Abscess/fistel Nei 20% 13-28% 15% 9-23%
Ja 23% 11-40% 13% 4-27%
Brokk Nei 22% 16-30% 15% 9-22%
Ja 10% 2-28% 14% 4-33%
Tromboemboli Nei 21% 15-29% 15% 10-22%
Ja 0% 0%

Tabell 37: Andel arbeidsufore og single etter om pasientene fikk anastomoselekkasje,

pouchitt, ble innlagt med ileus/subileus, fikk abscess/fistel, brokk eller tromboemboliske

komplikasjoner.

Kirurgisk behandling av pasienter hvor diagnosen ble endret

Av 11 pasienter som endte opp med en ubestemt colitt ble 8 (73%) kirurgisk behandlet. Det

samme gjaldt to av fem (40%) av pasientene som endte opp med diagnosen Crohns sykdom.

Den ene pasienten som endte opp med diagnosen irritabel tykktarm ble ikke kirurgisk

behandlet.
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Ubestemt colitt Crohn Irritabel tykktarm

n % n % n %
Medisinsk behandlet 3 27% 3 60% 1 100%
Kirurgisk behandlet 8 73% 2 40% 0 0%
Totalt 11 5 1

Tabell 38: Kirurgisk behandling av pasienter med ubestemt colitt, Crohn eller irritabel

tykktarm.

Blant pasientene som endte opp med diagnosen ubestemt colitt og ble kirurgisk behandlet, ble

det hos fem (63%) forst utfort en colectomi og ileostomi. En pasient (13%) ble behandlet med

proctocolectomi og reservoar, en pasient med subtotal colectomi og en pasient med

Hartmanns operasjon. Hos begge pasientene hvor diagnosen ble endret til Crohns sykdom ble

det utfort en colectomi og ileostomi som primaroperasjon (tabell 39).

Ubestemt colitt Crohn
n % n %
Type forste operasjon  Colectomi og ileostomi 5 63% 2 100%

Proctocolectomi og 0 0% 0 0%
ileostomi
Proctocolectomi og 1 13% 0 0%
reservoar
Subtotal colectomi 1 13% 0 0%
Hartmann 1 13% 0 0%
Andre 0 0% 0 0%

Tabell 39: Type primeeroperasjon hos pasienter som endte opp med diagnosen ubestemt colitt

eller Crohns sykdom.

Det var forskjell i sykdomsbyrde, mélt som gjennomsnittlig antall reoperasjoner, polikliniske

konsultasjoner og innleggelser forste ti ar etter diagnostisering blant pasientene i de to
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gruppene. En av pasientene som endte opp med en ubestemt colitt og fikk utfert en subtotal
colectomi ble reoperert hele 31 ganger, hadde hele 80 polikliniske konsultasjoner og 15
innleggelser de forste ti arene etter at diagnosen ulceres colitt ble gitt. De to pasientene som
endte opp med diagnosen Crohns sykdom og hvor det ble gjort en colectomi og ileostomi som
primaroperasjon gjennomgikk i snitt 12 reoperasjoner, samt 37 polikliniske konsultasjoner og

11 innleggelser de forste 10 drene etter at diagnosen ulceres colitt ble satt (tabell 40).

Konsultasjoner

forste 10ar Innleggelser
Reoperasjoner etter diagnose forste 10ar
Ubestemt colitt Type farste Colectomi og 4 31 6
operasjon ileostomi
Proctocolectomi og 2
reservoar
Subtotal colectomi 31 80 15
Hartmann 2
Crohn Type forste Colectomi og 12 37 11
operasjon ileostomi

Tabell 40: Gjennomsnittlig antall reoperasjoner, konsultasjoner og innleggelser forste 10 ar
blant pasienter som endte opp med diagnosen ubestemt colitt eller Crohns sykdom og som ble

operert med de ulike primceroperasjonene.

Hos fem av atte (63%) av pasientene med ubestemt colitt ble det utfort rekonstruktiv kirurgi.

Hos pasientene som endte opp med diagnosen Crohns sykdom ble det utfert rekonstruktiv

kirurgi hos en av to (tabell 41).
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Ubestemt colitt Crohn

n % n %
Rekonstruktiv kirurgi Nei 3 38% 1 50%
Ja 5 63% 1 50%

Tabell 41: Rekonstruktiv kirurgi hos pasienter som endte opp med diagnosen ubestemt colitt

eller Crohns sykdom hvor det ble utfort rekonstruktiv kirurgi.

For pasientene som endte opp med en ubestemt colitt og pasientene som endte opp med
diagnosen Crohns sykdom var det & f utfort rekonstruktiv kirurgi forbundet med stor gkning i
sykdomsbyrde malt som antall reoperasjoner, polikliniske konsultasjoner og innleggelse
forste 10 ar. Pasientene med ubestemt colitt som fikk utfert rekonstruktiv kirurgi hadde
gjennomsnittlig ni flere reoperasjoner (10 vs. 1), 49 flere polikliniske konsultasjoner (80 vs
31) og 9 flere innleggelser (15 vs. 6) de forste ti ar etter at diagnosen ulcergs colitt ble gitt.
Pasienten som endte opp med diagnosen Crohns sykdom og fikk utfert rekonstruktiv kirurgi
gjennomgikk 21 flere (1 vs. 22) reoperasjoner, 27 flere (23 vs. 50) polikliniske konsultasjoner

og 13 flere (4 vs. 17) innleggelser de forste ti drene etter at diagnosen ulcergs colitt ble gitt

(tabell 42).
Konsultasjoner
forste 10ar Innleggelser
Reoperasjoner  etter diagnose forste 10ar
Ubestemt colitt Rekonstruktiv kirurgi Nei 1 31 6
Ja 10 80 15
Crohn Rekonstruktiv kirurgi Nei 1 23 4
Ja 22 50 17

Tabell 42: Gjennomsnittlig antall reoperasjoner, konsultasjoner og innleggelser forste 10 ar
hos pasienter som fikk diagnosen ubestemt colitt eller Crohns sykdom, fordelt pa om det ble

utfort rekonstruktiv kirurgi eller ikke.
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Av pasientene som endte opp med en ubestemt colitt og fikk utfort rekonstruktiv kirurgi, fikk
tre av fem anlagt et bekkenreservoar. De gvrige fikk utfort sammenskjoting av
tarmsegmenter. Den ene pasienten som endte opp med Crohns sykdom og fikk utfert

rekonstruktiv kirurgi fikk anlagt et bekkenreservoar (tabell 43).

IBD
Ubestemt colitt Crohn
n % n %
Type rekonstruktiv kirurgi bekkenreservoar 3 60% 1 100%
Sammenskjgting av 2 40% 0 0%

tarmsegmenter

Tabell 43: Type rekonstruktiv kirurgi som ble utfort hos pasientene som endte opp med

diagnosen ubestemt colitt eller Crohns sykdom.

Pasientene med ubestemt colitt som fikk utfert en sammenskjoting av tarmsegmenter
gjennomgikk 1 gjennomsnitt elleve flere reoperasjoner (6 vs. 17) enn pasientene som fikk

anlagt et bekkenreservoar (tabell 44).

Konsultasjoner
forste 10ar Innleggelser

Reoperasjoner etter diagnose forste 10ar

Ubestemt colitt ~ Type rekonstruktiv. Bekkenreservoar 6
kirurgi Sammenskjgting av 17 80 15
tarmsegmenter

Tabell 44: Gjennomsnittlig antall reoperasjoner, konsultasjoner og innleggelser forste 10 ar
hos pasienter som endte opp med diagnosen ubestemt colitt og fikk utfort sammenskjoting av

tarmsegmenter eller anlagt et bekkenreservoar.
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Det a fa anlagt et bekkenreservoar var assosiert med en betydelig storre sykdomsbyrde, bade
for pasientene med ubestemt colitt og pasienten som endte opp med diagnosen Crohns
sykdom. Pasientene med ubestemt colitt som fikk et bekkenreservoar gjennomgikk i
gjennomsnitt 10 flere reoperasjoner (12 vs. 2) enn dem som ikke fikk noe reservoar. De hadde
ogsa 49 flere polikliniske konsultasjoner og ble innlagt ni ganger mer de forste ti drene etter at
de fikk diagnosen ulceros colitt, enn dem som ikke fikk anlagt noe reservoar. Pasienten som
endte opp med diagnosen Crohns sykdom og fikk anlagt et bekkenreservoar ble reoperert hele
21 ganger mer (1 vs. 22) enn pasienten som ikke fikk reservoar. Denne pasienten hadde ogsé
27 flere polikliniske konsultasjoner og 13 flere innleggelser de forste ti rene etter at

diagnosen ulcergs colitt ble satt (tabell 45).

Konsultasjoner forste Innleggelser
Reoperasjoner 10ar etter diagnose forste 10ar
Ubestemt colitt Reservoar |kke hatt 2 31 6
reservoar
Bekkenreservoar 12 80 15
Crohn Reservoar Ikke hatt 1 23 4
reservoar
Bekkenreservoar 22 50 17

Tabell 45: Gjennomsnittlig antall reoperasjoner, konsultasjoner og innleggelser forste 10 ar
blant pasientene som endte opp med diagnosen ubestemt colitt eller Crohns sykdom, avhengig

av om de pd et tidspunkt fikk anlagt et reservoar, og hvilken type reservoar.

Selv om pasientene som viste seg & ha en ubestemt colitt hadde en storre sykdomsbyrde mélt i1
antall reoperasjoner, konsultasjoner og innleggelser forste 10 ar fant vi ikke at dette pavirket
arbeidsfoerhet eller sivil status 1 negativ retning. Faktisk var det en litt lavere andel

uforetrygdede blant pasientene som fikk anlagt et bekkenreservoar. Nar det gjelder sivil status
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var samtlige — bade de som fikk anlagt et bekkenreservoar og de som ikke fikk anlagt slikt
reservoar — i et forhold. Pasienten som viste seg & ha Crohns sykdom og fikk anlagt et
bekkenreservoar var bade uferetrygdet og singel, mens pasienten som ikke fikk anlagt et

bekkenreservoar var bade arbeidsfor og i et forhold (tabell 46)

Ufaretrygd Sivil status
Nei Ja  Singel | forhold

% % % %

Ubestemt colitt lkke hatt reservoar 67% 33% 0% 100%
Bekkenreservoar  75% 25% 0% 100%

Crohn Ikke hatt reservoar 100% 0% 100% 0%

Bekkenreservoar 0% 100% 0% 100%
Tabell 46: Andel uforetrygdede blant pasienter som viste seg d ha en ubestemt colitt eller

Crohns sykdom avhengig av om de fikk anlagt et bekkenreservoar eller ikke.

Av de 11 pasientene som fikk endret diagnosen dede en av pasientene som endte opp med en

ubestemt colitt (mann 77ar). Han dede som folge av hjertestans postoperativt.

Generelt om den medisinske behandlingen

Detaljene i den medisinske behandlingen er ikke kartlagt i denne oppgaven.

Komplikasjoner til den medisinske behandlingen

Medisinske komplikasjoner ble kun registrert dersom de ble nevnt i det gjennomgatte

materialet. Det bemerkes at de fleste medisinske komplikasjoner handteres poliklinisk og

derfor trolig ikke er fanget opp og inkludert i denne oversikten. Hyppigst forekommende var

komplikasjoner knyttet til bruk av systemiske kortikosteroider (n=8, 6%), hvor osteoporose

46



var den vanligste komplikasjonen (n=4, 3%). Alvorlige komplikasjoner som sepsis og
leukopeni ble registrert hos tre av pasientene (2%). En av pasientene som var kirurgisk
behandlet, men hadde rectum gjenstdende fikk en alvorlig komplikasjon i form av stor

bladning i forbindelse med skylling av rectumstumpen (tabell 47).

n %

Medisinske komplikasjoner  Alvorlig psykisk bivirkning av 1 1%

Prednisolon

Leukopeni 1 1%

Redusert bentetthet pga. 1 1%

steroidbehandling

Sepsis 2 1%

Steroidindusert katarakt 1 1%

Steroidindusert osteoporose 4 3%

Steroidindusert DMII 1 1%

Medikamentutlgst pancreatitt 1 1%

Steroidindusert acne 1 1%

fulminans

Stor rektalblgdning etter 1 1%

skylling av gjenstaende

rectumstump

Tabell 47: Komplikasjoner av medikamentell behandling.



Diskusjon

Medisinsk og kirurgisk behandling

Andelen pasienter som behandles kirurgisk for ulceres colitt synes a ha vart synkende etter
innfering av nye og mer effektive legemidler, selv om den neyaktige effekten er usikker (8). I
vart datamateriale fant vi at samtlige pasienter diagnostisert pa -60 og 70-tallet ble kirurgisk
behandlet, mens dette kun gjaldt under halvparten etter 2010. Vare funn — sammen med store
endringer i den medikamentelle behandlingen over de siste 15 ar (7) — tyder pa at mange av
pasientene som diagnostiseres med ulceres colitt i dag mottar et vesentlig annerledes
behandlingstilbud enn pasientgruppen gjorde for 20-30 ar siden. Nar det nd har gétt noen ar
med det nye behandlingsregimet er det derfor nedvendig & lete etter forbedringspotensiale i

det nye regimet, for at pasientene til enhver tid skal kunne fi en best mulig behandling.

I denne oppgaven ble indirekte indikatorer pa sykdomsbyrde (antall reoperasjoner,
polikliniske konsultasjoner og innleggelser), uferhet og livssituasjon (i forhold vs. single)
kartlagt. Ved sammenlikning av behandlingsmodalitet (medisinsk/kirurgisk) — uavhengig av
tidspunkt for diagnose og behandling og uten a ta heyde for at de kirurgisk behandlede
pasientene trolig generelt var sykere enn de som klarte seg med kun medisinsk behandling —
fant vi generelt ingen klar tendens til at den ene behandlingsmodaliteten péavirket sivil status
eller arbeidsferhet mer enn den andre. Selv om det var sma forskjeller mellom medisinsk og
kirurgisk behandlede pasienter, var det hoyere andel uferetrygdede blant medisinsk
behandlede pasienter og flere single blant de kirurgisk behandlede pasientene. De kirurgiske
pasientene hadde signifikant flere innleggelser og polikliniske konsultasjoner, men det skal
ogsé nevnes at kirurgisk behandling krever postoperativ oppfelging i form av innleggelse og
polikliniske konsultasjoner og hvor stor forskjellen hadde blitt, sett bort ifra denne
oppfelgingen, er vanskelig a si.
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Samtlige ni pasienter som fikk kreft ble kirurgisk behandlet og kun tre av disse dede av sin
kreftsykdom. Seks av pasientene fikk klassisk coloncancer (adenocarcinom) og av disse dede
to (33%) som er neyaktig lik 10-ars overlevelse funnet av andre, uavhengig av stadium, kjenn
eller andre variabler (9). I tillegg til de tre pasientene som dede av kreft var det en ung kvinne
(204r) som dede av lungeemboli. Kvinnen var fra tidligere operert med proctocolectomi og
bekkenreservoar og ble tre dager tidligere utskrevet fra sykehus — med pdgdende
antibiotikabehandling — etter ett dogns opphold hvor hun hadde fatt pavist en sannsynlig
gastroenteritt og pouchitt. Forhistorien for innleggelsen var en knapp ukes plager med
magesmerter, samt hyppig og tidvis blodig avfering. Emboliseringen fremstar som sannsynlig
forarsaket av dehydrering og muligens den pagaende inflammatoriske prosessen i seg selv.
Hvorvidt hendelsen kunne vart unngatt er vanskelig a vurdere 1 ettertid, men den understreker
1 alle fall viktigheten av & tenke pa at hydrering er svaert viktig hos pasienter med

gastroenteritt og spesielt dersom de ogsa har fatt fjernet sin colon.

Kirurgisk behandling
Typer kirurgi

Ved kirurgisk behandling av ulcergs colitt stir pasient og behandler ovenfor en del valg. Det
ene er at det ma besluttes hva som skal fjernes (colon eller colon og rectum) og det andre er
hva slags lesning som skal lages for defekasjon, hvor endeileostomi og bekkenreservoar er de
mest brukte alternativene. Ved en endeileostomi legges enden av tynntarmen rett ut til
bukveggen. Lasningen er enkel og har lavere komplikasjonsfrekvens enn bekkenreservoar,
men den har ogsé klare ulemper. Mange pasienter opplever plager med irritasjon av huden,
lekkasjeproblemer og vond lukt (10) — i tillegg til det ekstra arbeidet med poseskift etc., og

sjenansen og lavere selvbilde som hos noen kan felge med det 4 ha en stomipose festet til
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magen. Et bekkenreservoar er en pose laget av 35 cm av distale ileum som skjetes direkte til
anus etter at rectum er fjernet. Bekkenreservoar har klare fordeler sammenliknet med en
endeileostomi. For det forste er det en kontinent losning uten behov for eksternt utstyr.
Metoden er imidlertid forbundet med noen komplikasjoner og langtidseffekter.
Anastomoselekkasje (lekkasje av avfering igjennom tarmskjeten i bekkenet) er en fryktet
komplikasjon som bade kan fore til livstruende sepsis og langvarig problematikk med
gjenstridige ekstraintestinale infeksiose lokulamenter 1 bekkenet, som 1 en del tilfeller kan fore
til at reservoaret ma fjernes. Pouchitt (inflammasjon 1 reservoaret) er en langtidseffekt som
ogsé kan vere bade alvorlig, svaert plagsom og utgjere en grunn til at reservoaret ma fjernes
(10). Kocks reservoar er en slags mellomting mellom det & ga med en inkontinent stomi og
det & veere kontinent og ga pd do pa vanlig mate. Et Kocks reservoar er — i likhet med et
bekkenreservoar — ogsé et reservoar av enden av ileum, men 1 stedet for & vaere skjotet til anus
er dette fort ut til bukveggen som en stomi. Metoden gir kontinens og kan for noen vaere en
god lesning, men er lite brukt grunnet en hay komplikasjonsrate, serlig med behov for
reoperasjoner for sékalt nippelglidning, dvs. lesning av ventilmekanismen som gjor at
pasienten far avferingslekkasje ut gjennom stomidpningen. Dessuten krever et Kock reservoar
at man benytter en sonde for a tamme reservoaret for avfering flere ganger daglig (10). Nér
hva som skal fjernes og hvilken lgsning som skal konstrueres er valgt er spersmélet hva som

skal gjeres ved forste operasjon og hvilken operasjon som ma utferes pa et senere tidspunkt.

De aller fleste pasientene far fjernet rectum. Av de inkluderte pasientene hadde hele ni av ti
fatt fjernet rectum. I overkant av halvparten av pasientene fikk utfert proctectomi som del av
rekonstruktiv kirurgi. Hos disse pasientene kan man si at det 4 fjerne rectum ikke var
hensikten med operasjonen, 1 seg selv. De aller fleste av de evrige pasientene fikk imidlertid
ogsé rectum fjernet. Kun ni prosent av pasientene beholdt rectum frem til sin ded eller

datainnsamling i februar 2020. Men hvorvidt det vil si at en andel av pasientene blir tilfreds
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med 4 beholde sin rectum — pa lang sikt — er det allikevel grunn til & sette spersmalstegn ved.
Ett poeng er at pasientene som beholdt rectum var eldre — bade pé diagnosetidspunktet og ved
forste operasjon — enn pasientene som fikk rectum fjernet. En arsak til at enkelte pasienter
ikke fikk rectum fjernet kan altsd vare at man generelt er mer tilbakeholden med & utfore
kirurgi pa eldre pasienter og heller handterer pasientens rectale plager medisinsk. Dette
sannsynliggjeres ytterligere som en viktig faktor av at hele 50% av pasientene som beholdt
rectum var dede ved datainnsamling, en andel som er langt hoyere enn blant pasientene som
beholdt rectum. Et annet argument for at andelen som faktisk vil bli forneyd med gjenstiende
rectum — pa lang sikt — er langt lavere enn ni prosent er at de som dede hadde en kort
sykdomsvarighet. Da de fleste av disse var eldre og man trolig nettopp derfor var
tilbakeholden med & pafere pasienten det ekstra traumet kirurgien ville medfert og risikoen
forbundet med generell anestesi, virker det naturlig at disse pasientene ikke fikk fjernet sin

rectum.

Av de som beholdt rectum var fire (4%) pasienter i live ved datainnsamlingen. Disse hadde
syv ar kortere sykehistorie enn pasientene som hadde fétt fjernet sitt rectum og fremdeles var i
live. Det virker sannsynlig at noen av disse pasientene kommer til & fi fjernet rectum pa et
senere tidspunkt og at det er en arsak til den kortere sykdomsvarigheten hos denne gruppen,
da de trolig ikke har kommet til det tidspunktet 1 sitt sykdomsforlep at rectum bor eller ma

fjernes.

Sykdomsbyrde og komplikasjoner

I et forsek pa & kartlegge sykdomsbyrden som folger med det & beholde rectum versus a fa
den fjernet har vi ogsé sett pa antall reoperasjoner, polikliniske konsultasjoner og

innleggelser. Det a fa fjernet rectum medferte naturlig nok flere reoperasjoner. Selv om det &
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fa utfort en reoperasjon ogsa medforer en innleggelse viste det seg at de som ikke fikk fjernet
rectum i gjennomsnitt var innlagt 50% flere ganger enn de som beholdt rectum. Det skal
imidlertid igjen nevnes at pasientene som beholdt rectum var eldre enn de som fikk den
fjernet og at en stor del av gruppen dede. Alderdom og sykelighet virker dermed & vaere
sannsynlige konfundere som kan pévirke resultatet.

De som fikk utfert proctectomi hadde heoyere komplikasjonsrate enn de som beholdt rectum
(med unntak av en litt lavere frekvens av arrbrokk), men her vil nok den kortere
sykdomsvarigheten og mindre kirurgisk behandling kunne pévirke resultatet. Av alvorlig
sykdom og komplikasjoner som med sikkerhet kunne vert unngatt dersom rectum hadde veert
fjernet pa et tidligere tidspunkt var det en pasient som fikk kreft i sin gjenstdende
rectumstump og ett tilfelle av alvorlig bledning fra rectumstumpen som medforte
hospitalisering. I korte trekk fremstar det som at veldig fé pasienter blir forneyde med a
beholde rectum 1 det lange lop og at det & beholde rectum disponerer for bade alvorlige
komplikasjoner og alvorlig sykdom. Det er narliggende & tro at rsaken til at en del pasienter
beholder rectum skyldes andre sykdommer som gir gkt risiko og representerer en relativ
kontraindikasjon for sterre kirurgi, eller at pasienten ikke ter eller vil bli operert. Kirurgisk

behandling kan kurere ulceres colitt, men ikke dersom rectum blir gjenstaende.

For 4 kartlegge virkningen av ulike former for kirurgisk behandling sammenliknet vi de
operative prosedyrene med de indirekte mélene pa "livskvalitet", slik som sykdomsbyrde og

ulike komplikasjoner og langtidsvirkninger.

P& tidspunktet for datainnsamling hadde omtrent halvparten av de kirurgisk behandlede
pasientene et bekkenreservoar, omtrent halvparten hadde stomi og noen fa hadde et Kock-
reservoar. Det & fa lagt ut en stomi medferte faerre reoperasjoner enn de andre lgsningene (i.e.
rekonstruktiv kirurgi), noe som er naturlig, da det & fa anlagt en annen lgsning ofte gjores over

flere operasjonsseanser. Likevel var det like mange innleggelser de forste 10 sykdomsarene
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fra diagnosetidspunkt blant pasientene uavhengig av kirurgisk lgsning, og det var heller ingen
forskjell i antall polikliniske konsultasjoner. Av ulike former for rekonstruktiv kirurgi var
bekkenreservoar det klart vanligste, men noen fé fikk et Kock-reservoar og enda ferre
pasienter fikk utfort sammenskjoting av tarmsegmenter (ileorectal anastomose og
ileosigmoidal anastomose). For den sistnevnte gruppen var det spesielle omstendigheter som
forte til valg av slik prosedyre og samtlige endte opp med en annen lgsning senere. Ved
sammenlikning av forskjellen mellom det & fa utfort en av de to vanligste formene for
rekonstruktiv kirurgi i form av bekkenreservoar eller Kocks reservoar med det & ikke fa utfort
slik kirurgi var det generelt liten forskjell i sykdomsbyrde. Pasientene som fikk anlagt et
bekkenreservoar ble reoperert litt flere ganger (3 vs. 1) enn de som ikke fikk anlagt noe
reservoar, mens de som fikk anlagt et Kocks reservoar ble reoperert ytterligere litt flere (5)
ganger. Det skal imidlertid sies at bekkenreservoar ofte gjores 1 tre seanser (colectomi,
anleggelse av bekkenreservoar og nedleggelse av boyleileostomi) og at de ekstra operasjonene
derfor kan forklares med den rekonstruktive kirurgien alene og ikke nedvendigvis skyldes en
okt komplikasjonsrate som medferer behov for kirurgisk behandling. Det var kun fire
pasienter som fikk anlagt et Kock-reservoar og antall operasjoner for denne gruppen kan
derfor ikke anslas med noen grad av ngyaktighet. Dessuten hadde to av disse pasientene fra
tidligere hatt et bekkenreservoar og det er derfor naturlig — nar bade reoperasjoner i
forbindelse med anleggelse av bekkenreservoar og Kock reservoar er regnet med — at antallet
reoperasjoner blir hayere. Antallet polikliniske konsultasjoner og innleggelser forste 10 ar
etter diagnose for pasientene med Kock-reservoar ble ikke registrert, grunnet sykdomsdebut
for registrering i elektronisk pasientjournal startet. Pasienter med bekkenreservoar hadde
gjennomsnittlig like mange innleggelser som pasienter som ikke fikk noe reservoar og det var
liten forskjell 1 antall polikliniske konsultasjoner mellom gruppene. Analyser av sivil status og

arbeidsferhet gav heller ingen tydelig indikasjon pd at det ene var bedre enn det andre. Det var
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som nevnt fa pasienter som fikk Kocks reservoar og noen av dem hadde fra tidligere hatt
bekkenreservoar og — grunnet komplikasjoner og langtidseffekter — mattet reopereres. Det er
derfor for mange ukjente faktorer til & kartlegge "livskvaliteten" til denne gruppen som
representativt for pasienter med Kocks reservoar. Det var ellers en litt lavere andel
uforetrygdede i gruppen som fikk bekkenreservoar enn i gruppen som ikke fikk utfort
rekonstruktiv kirurgi, samtidig var det ogsé en litt heoyere andel single i1 gruppen som fikk

bekkenreservoar.

Primaeroperasjoner

Som primaroperasjon fikk i overkant av to tredeler utfort en colectomi og ileostomi, omtrent
hver femte pasient fikk utfert en proctocolectomi og anlagt et bekkenreservoar direkte,
omtrent hver tiende fikk utfert en proctocolectomi og ileostomi, mens hos noen fé ble det
gjort en subtotal colectomi. Pasientene som fikk utfert en colectomi og ileostomi ble
gjennomsnittlig reoperert flest ganger. Nar man sammenlikner andeler av de ulike former for
endelig lasning med ulike typer forste operasjon var det en klar stigning i antall
bekkenreservoar og reduksjon i antall endeileostomi. Det at en god del av pasientene
reopereres for & fa anlagt et bekkenreservoar forklarer trolig en del av det hoyere
gjennomsnittlige antallet reoperasjoner for pasienter som forst fikk utfert en colectomi og
ileostomi. Vi har ikke undersgkt bakgrunn for valg av ferste operasjon, men muligvis kunne
enkelte av pasientene som forst fikk utlagt en endeileostomi heller fétt anlagt et
bekkenreservoar allerede 1 forste seanse og dermed sluppet den ekstra kirurgiske seansen og
tiden pé sykehus. P4 tilsvarende mate kan det ogsa tenkes at en andel av de som fikk anlagt en
endeileostomi — og ensket 4 ha stomi ogsé pd sikt — hadde vart tjent med a fa fjernet rectum 1

samme seanse. Dette argumentet understottes ogsa av at bdde pasientene som ble operert med
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proctocolectomi og endeileostomi, og pasientene som ble operert med proctocolectomi og
reservoar, som forste operasjon gjennomsnittlig hadde faerre reoperasjoner enn pasientene
som ble operert med colectomi og endeileostomi. Likevel kan det ha vaert gode grunner for at
colectomi og endeileostomi ble valgt for & begrense risikoen for komplikasjoner, spesielt
anastomosesvikt som er vanligere hos pasienter med redusert almenntilstand, eller at

pasienten er darlig ernert, eller har benyttet steroider neert opp til operasjonen.

Refleksjoner over endringer av forlgp

Det har veert til dels stor endring 1 sykdomsbyrde for kirurgisk behandlede pasienter
diagnostisert over de siste tre tidrene. Endringen har til dels vaert jevn nar det gjelder antall
reoperasjoner og konsultasjoner og til dels betydelig nar det gjelder innleggelser siden 90-
tallet. Sterst har gkningen vert 1 antall innleggelser, som er nar doblet for pasienter
diagnostisert fra 2010-2019, sammenliknet med pasienter diagnostisert i foregdende tiar.
Andel med singel sivil status og uferetrygdede var lavere for pasienter diagnostisert mellom
2000 og 2009 enn blant pasienter diagnostisert pa 90-tallet, men steg igjen i tidret fra 2010 til

2019.

En interessant problemstilling som kan reises er om innferingen av nye og antatt mer
effektive legemidler til behandling av ulcergs colitt omtrent midt i tidret 2000-2009 har okt
sykdomsbyrden og redusert arbeidsferheten hos de som har gjennomgétt kirurgisk
behandling, og eventuelt om dette kan skyldes at kirurgi har vert satt inn for sent som folge
av at flere medikamenter har blitt satt inn 1 forsek pa & redusere tarmsykdommen. Det faktum
at tiden fra diagnose til kirurgi har vart jevnt og tydelig avtakende fra tiar til tiar kan tyde pa
at kun de sykeste pasientene har mottatt kirurgisk behandling de senere arene og at disse

dermed generelt har vert sykere enn pasientene som mottok kirurgisk behandling tidligere.
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Mens det pd 90-tallet mediant tok 6 ar fra pasientene fikk diagnosen til de ble operert, tok det
mediant kun 1 &r pd 10-tallet. Det fremstar dermed som usannsynlig at endringen skyldes at
kirurgisk behandling har blitt utfort for sent i forlapet. Det virker mer sannsynlig at endringen
heller skyldes at de som har mottatt kirurgisk behandling de siste femten &rene har vaert de
med mest alvorlig colitt eller de med colitt som ikke har svart pa medisinsk behandling.
Uansett virker det som at pasienter som har vart behandlet kirurgisk for ulceres colitt i de
siste drene har fatt en storre sykdomsbyrde enn pasienter som ble operert pa

90-tallet, og det bar gjeres studier for bade & undersoke arsaksforhold og se pé hva som kan

gjores for 4 bedre situasjonen for disse pasientene.

Kirurgisk behandling av pasienter hvor diagnosen ble endret

For 12% av pasientene i vért datamateriale viste det seg at diagnosen ulceres colitt ikke var
riktig eller svert usikker. En del av disse pasientene mottok imidlertid kirurgisk behandling
som om de skulle hatt en sikker ulcergs colitt, noe som i denne kohorten fremstar som
ugunstig for pasienten. Spesielt ugunstig synes effekten av & fa et bekkenreservoar for
pasienter med en ubestemt colitt som trengte langt flere reoperasjoner, polikliniske
konsultasjoner og innleggelser enn pasienter som ikke fikk anlagt noe bekkenreservoar. Det
samme gjaldt for pasientene med Crohns sykdom som fikk anlagt et bekkenreservoar. At
bekkenreservoar er forbundet med en hey komplikasjonsrate ved Crohns og ubestemt kolitt er
ikke noe nytt, og er dokumentert i tidligere studier (11-13). Om risikoen for morbiditet blir for
hoy kan ikke alltid vurderes pé objektivt grunnlag, da det er noe pasient og behandler mé ta
stilling til og vekte mot fordelene ved & ha et bekkenreservoar sammenliknet med de

alternative lesningene, men det er i alle fall grunn til & tenke seg om to ganger for man
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opererer inn et bekkenreservoar hos en pasient med Crohns sykdom eller en pasient hvor

diagnosen ulcergs colitt er usikker.

Komplikasjoner til den medisinske behandlingen

Medisinske komplikasjoner har ikke veart et hovedfokus for denne oppgaven og har kun blitt
fanget opp i den grad de har vert nevnt i det gjennomgétte datamaterialet og i den grad de har
veert fremlagt pé en slik mate at de tydelig kom frem som medisinske komplikasjoner. Da de
fleste medisinske komplikasjoner handteres poliklinisk og innholdet i de polikliniske
konsultasjoner ikke er gjennomgétt kan man derfor se pa de medisinske komplikasjonene som
er fanget opp 1 denne studien mer som toppen av isfjellet enn den undersjoiske delen. Likevel,
av de 14 registrerte tilfellene av medisinske komplikasjoner som ble registrert var ni (64%)
forarsaket av bruk av kortikosteroider. Langvarig bruk av kortikosteroider har en velkjent
bivirkningsprofil, og kanskje er disse derfor lettere & fange opp enn bivirkninger av andre
medikamenter. Allikevel gir dette en indikasjon pa at til dels alvorlige bivirkninger av
kortikosteroider forekommer ofte, selv om dette er noe man i en arrekke har hatt et stort fokus
pa & unngé. Selv om tidspunktet for nar komplikasjonene oppsto ikke er registrert gir dette
grunn til & tro at det fremdeles er rom for forbedring i anvendelsen av disse medikamentene,
kanskje spesielt nd som man har en rekke nye og effektive legemidler som kan benyttes 1

stedet.

Sykdomsbyrde, komplikasjoner og langtidseffekter

Antall reoperasjoner, konsultasjoner og innleggelser er brukt som indirekte mal pa

sykdomsbyrde i denne oppgaven. Hvorvidt dette er gode mal pa pasientens helhetlige

57



subjektive sykdomsbyrde er imidlertid usikkert, men det gir i alle fall en pekepinn pa

sykdomsbyrde.

Blant de registrerte kirurgiske komplikasjoner og langtidseffekter var det ingen forskjeller i
arbeidsforhet eller sivilstatus for de som fikk den bestemte komplikasjonen eller
langtidseffekten, sammenliknet med de som ikke fikk den. Imidlertid var det en klar tendens
til at det & oppleve anastomoselekkasje eller & bli innlagt med ileus/subileus okte
sannsynligheten for & bli arbeidsufor. Anastomoselekkasje er en av de mest fryktede
komplikasjonene innen colorectal kirurgi og er forbundet med en betydelig ekning i bade
mortalitet og morbiditet (14). Det er derfor ingen overraskelse at det 4 f4 anastomoselekkasje
kan fore til uforhet. At det & fa ileus er forbundet med en okt risiko for & bli arbeidsufer kan
skyldes at ndr man forst har fatt mekanisk ileus en gang er man disponert for i gjentatte
anfall av subileus eller ileus, og at belastningen av slike episoder kan gi en sykdomsbyrde

som er sapass stor at den ikke er forenlig med & vere 1 arbeid.

Mortalitet

Av de 148 pasientene var 20 (14%) dede ved datainnsamlingen. Fem av dedsfallene var
relatert til diagnosen, mens de gvrige femten pasientene dede av andre arsaker. Median alder
ved dad for hele gruppen var 71 dr. De som dede som folge av sykdommen eller
behandlingen dede med en median levetid pd 57 ar, mens de som dede av andre arsaker hadde
en median levetid pa 78 ar. I folge tall fra SSB er forventet levetid for menn snaue 81 ér og
kvinner dreyt 84 ar (15). Levetiden til pasientene som dede av andre drsaker var altsa litt
kortere enn forventet levetid 1 befolkningen, selv om deres ded ikke kunne settes 1 direkte

forbindelse med hverken sykdommen eller behandlingen.
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Blant pasientene som dede som folge av sykdommen eller behandlingen var det fire menn
(29, 52, 72 og 774r) og én kvinne (20 &r). Kvinnen dede av lungeemboli, en mann dede av
postoperativ hjertestans og tre menn dede av kreftsykdom. Det var altsé kun to av 148
pasienter (1%) som dede som felge av en komplikasjon til behandlingen (lungeemboli eller

hjertestans).

Ufarhet og sivil status

Av de inkluderte pasientene — hvor arbeids- og sivil status var kjent — var 20% uferetrygdet
og 15% single. I folge tall fra SSB er ca. 10% av den norske befolkningen mellom 18 og 67 ar
uforetrygdet (16), mens hele 51% av personer over 20 ar i Norge med registrert sivil status
hadde ugift, skilt eller separert som sin sivile status i 2020 (vedlegg 1). Hvor godt en gruppe
bestdende av SSB’s ugifte, skilte og separerte samsvarer med var definisjon «singel» er
vanskelig & fastsla, men da det er svart stor forskjell mellom 15% og 51% fremstér det som
sannsynlig at andelen «single» 1 den generelle befolkningen er hoyere enn blant pasientene i

det inkluderte datamaterialet.

Det a veere ufer eller arbeidsledig er veldokumentert & vaere en viktig prediktor for dérlig
livskvalitet. I en norsk studie gjort 1 2016, basert pé tall fra SSB’ levekdrsundersokelse 1 2013
(17) ble det funnet at arbeidsuferhet eller arbeidsledighet var den viktigste prediktoren for at
man ogsd hadde mange andre problemer & stri med og en lavere livskvalitet. Det virker derfor
sannsynlig at det at andelen uferetrygdede blant pasientene med ulceres colitt er hoyere enn 1
bakgrunnsbefolkningen gir en korrekt indikasjon pa at det er storre sannsynlighet for 4 ha en

lavere livskvalitet dersom man har ulcergs colitt enn dersom man er frisk.

Sammenhengen mellom ulceres colitt og sivil status virker imidlertid & vaere mer komplisert

enn sammenhengen mellom sykdommen og arbeidsferhet. Tidligere studier har funnet at
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sykdom 1 ung alder gir en lavere sannsynlighet for a bli gift (18), og at risikoen for & bli skilt
er gkt for kvinner som lider av kronisk sykdom, men ikke for menn (19). Andre hevder at
syke menn har sterre sjanse for & bli gift tidligere, lavere sjanse for a bli skilt og en sterre
sjanse for & bli gift pd nytt dersom de forst blir skilt (20), noe som kan passe godt med at vi
fant en lavere andel single blant pasientene i denne studien, sammenliknet med tall fra SSB.
Sammenhengene fremstir uansett ikke som enkle og mange faktorer spiller trolig inn. Det & se
pa det & bli eller bli vaerende singel som et uttrykk for lav livskvalitet som folge av
sykdommen blir nok for enkelt. I vare resultater fant vi heller ingen tydelig sammenheng

mellom sivil status og sykdomsbyrde, mest sannsynlig som folge av mer komplekse

arsaksforhold.

Metodekritikk

Studien har et retrospektivt design som innebarer at bare data som var registrert 1 journalen
kunne benyttes. Kartlegging av komplikasjoner vil vere langt bedre i1 en prospektiv studie.
Likeledes ville angivelse av arbeidsferhet og sivil status kunne bli langt mere nyansert over en
sapass lang observasjonsperiode som 20 ar. Et annet problem med tolkning av data over en
definert periode vil vaere at mange pasienter vil motta mer behandling i etterkant av den
perioden, slik at hele pasientforlepet ikke ble registrert for alle de inkluderte pasientene.
Dessuten ble ikke innholdet i de polikliniske konsultasjoner gjennomgatt og mye data som
kunne vert nyttig mangler dermed i denne studien. Antall polikliniske konsultasjoner og
innleggelser mangler for alle pasientene som ble diagnostisert for elektronisk pasientjournal
ble tatt i bruk (ca. &r 1999), noe som utgjer en del av pasientene og begrenser storrelsen pa
utvalget 1 resultater som omhandler dette. Tidspunkt for behandling ut over angivelse av

arstall for forste operasjon kunne vert tatt med 1 variablene, slik at trender over tid bade 1
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behandlingstype og komplikasjonsfrekvens kunne vart mer noyaktig analysert. Antall
pasienter var begrenset, selv om det omfattet alle pasienter med ulceres colitt innlagt 1 arene
2001, 2007 og 2012, og statistiske analyser av mindre grupper vil sjelden kunne gi

signifikante forskjeller, noe som gjor at resultatene ma tolkes med forsiktighet.

Konklusjon

Andelen av pasienter med ulcergs colitt som har blitt behandlet med kirurgi har veaert tydelig
synkende over de siste tiarene, og sykdomsbyrden for de av pasientene som har blitt kirurgisk
behandlet har gkt 1 lopet av den samme perioden. Noen av pasientene som fikk anlagt et
bekkenreservoar viste seg pa et senere tidspunkt & ha Crohn’s sykdom eller en ubestemt colitt.
For disse pasientene hadde kirurgi ugunstig virkning pa sykdomsbyrde. Prospektive studier
synes ngdvendig for & avklare drsaksforhold og hva som kan gjeres for & bedre situasjonen for

disse pasientene.
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Vedlegg

Vedlegg 1 er hentet fra SSB sine nettsider (https://www.ssb.no/statbank/table/03031/) og viser

antall personer i Norge (sortert pa kjgnn og aldersgruppe) som var registrert med en bestemt sivil

status i 2020. Nederst (markert med gult) er det beregnet andel med sivil status ugift, skilt eller

separert.
Personer
2020

Menn Kvinner
20-29 ar 20-29 ar
Ugift 346 007 Ugift 307 054
Gift 18619  Gift 35192
Enke/enkemann 23 Enke/enkemann 85
Skilt 696  Skilt 1759
Separert 647  Separert 1315
Annen Annen

sivilstand 179 sivilstand 176
30-39 ar 30-39 ar
Ugift 229755  Ugift 178 238
Gift 128 624  Gift 151 814
Enke/enkemann 197 Enke/enkemann 865
Skilt 10 723  Skilt 18 202
Separert 4572  Separert 6 687
Annen Annen

sivilstand 549 sivilstand 321
40-49 ar 40-49 ar
Ugift 140 844 Ugift 109 205
Gift 187 635  Gift 184 682
Enke/enkemann 869 Enke/enkemann 2 951
Skilt 33069  Skilt 45 052
Separert 8473  Separert 9819
Annen Annen

sivilstand 631 sivilstand 433
50-59 ar 50-59 ar
Ugift 94 825  Ugift 72 549
Gift 198 784  Gift 186 887
Enke/enkemann 2 552 Enke/enkemann 8 309
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Skilt
Separert
Annen

sivilstand

60-69 ar

Ugift

Gift
Enke/enkemann

Skilt
Separert
Annen

sivilstand

70-79 ar

Ugift

Gift
Enke/enkemann

Skilt
Separert
Annen

sivilstand

80-89 ar
Ugift
Gift

Enke/enkemann

Skilt
Separert
Annen

sivilstand

90 ar og over
Ugift

Gift
Enke/enkemann

Skilt
Separert
Annen

sivilstand

54698  Skilt
8748  Separert
Annen
602 sivilstand
60-69 ar
42 961 Ugift
185828  Gift
7 259 Enke/enkemann
50398  Skilt
5059  Separert
Annen
355 [sivilstand
70-79 ar
15276  Ugift
147 011 Gift
16 617 Enke/enkemann
29 346  SKkilt
2229  Separert
Annen
170 sivilstand
80-89 ar
4208  Ugift
49286  Gift
16 271 Enke/enkemann
6 744  SKkilt
474  Separert
Annen
28 sivilstand
90 ar og over
750  Ugift
5704  Gift
6 383 Enke/enkemann
561 Skilt
25  Separert
0 Annen
sivilstand

67 578
7 808

490

30 125
172 326

22 512

61673
3737

262

11 302
122 183

51 460

38 614
1522

104

4 232
30 673

62 562

10 730
260

12

1569
2052

26 669

1 502
14
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Vedlegg 1: Sivil status for personer i Norge over 20 ar i 2020 og andel med sivil status

ugift/skilt/separert.
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