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Hofundar eru 6ll lasknar

Tilgangur: Pénokkur hluti sjuklinga med sararistilbolgu fer i ristilbrott-
nam. Markmid rannsoéknarinnar var ad kanna lifsgaedi pessara sjuklinga
eftir adgerd.

Efnividur og adferdir: Allir sjuklingar med sararistilbélgu sem foru i ristil-
brottnam & Landspitala eda Sjukrahlsi Akureyrar & arunum 1995-2009
og voru a lifi i upphafi rannsoknar voru i Grtakinu. 106 sjuklingar fengu
senda prja spurningalista. SF-36v2 og EORCT QLQ-CR29 eru stadladir
lifsgeedalistar par sem spurt er um almennt vidhorf til heilsu og um ein-
kenni fra endaparmi eda stoma. Pridji listinn innihélt starfreenar spurn-
ingar hannadar af rannséknaradilum.

Nidurst6dur: Svor barust fra 83 (78%), 45 kérlum (54%) og 38 konum
(46%). Medalaldur vid adgerd var 45 ar (10-91 ar). Fjorutiu og fjorir (53%)
hoféu garnarauf, 28 (34%) innri garnapoka (IPAA) og 11 (13%) tengingu
mjégirnis i endaparm. Hja sjuklingum par sem endaparmur var fjarleegdur

Inngangur

Nygengi séraristilbolgu hefur aukist stodugt & Islandi frd 1950
til 2009. Nygengid var 74 a timabilinu 1950-1979,' 11,7 1980-1989,
16,6 1990-1994° og 20,4 1995-2009.* Fyrir timabilid 2005-2009 var ny-
gengid 22,14

Brottnam 4 ristli og endaparmi er mikilvaegur pattur { med-
ferd & sararistilbélgu. Abendingar fyrir brédaadgerd eru oftast
brad ristilbolga sem ekki reedst vid med lyfjum og sjaldnar rof a
ristli eda bledingar. Abendingar fyrir valadgerdum eru skortur
a svorun vid lyfjamedferd, krabbamein eda krabbameinsaheetta,
prenging a gorn, fylgisjtkdémar utan garnarinnar og pegar born
prifast ekki.>® Likur & porf fyrir ristilbrottnam eru 31% leegri medal
peirra sem hafa verid medhondladir med infliximab en med cyclo-
sporini. Hlutfall sjuklinga sem fer i ristilbrottnam er heerra i fyrsta
,kasti” en sidari ,kostum” (17,2% a moti 10,6%). Alvarleiki ristil-
boélgu og aldur eru mikilveegir forsparpeettir fyrir ristilbrottnam.’
Hlutfall sjuklinga med sararistilbolgu sem parf a adgerd ad halda
einu, 5 og 10 arum eftir greiningu var 4,9%, 11,6% og 15,6% arin
1955-70 og hefur farid leekkandi sidustu 6 aratugi. Medal sjuk-
linga sem greindust arin 2000-2010 var hlutfallid eftir eitt og 5 ar
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lystu 37% breytingum a pvaglatum og 46% a kynlifi eftir adgerd. 75%
svarenda med innri garnapoka lystu haegdaleka en hann var veegur
samkvaemt Wexner-skala hja 83% peirra. Enginn munur var & lifsgeedum
patttakenda og almenns pydis samkvaemt SF-36v2. Sjuklingar hoféu litlar
ahyggjur af heilsu, likamsimynd eda pyngd og h6féu adeins mild einkenni
samkvaemt EORTC QLQ-CR29.

Alyktanir: Algengt var ad breytingar yrdu a pvaglatum og kynlifi eftir
adgerd pegar endaparmur var fjarleegdur. Heegdaleki hja peim sem fengu
innri garnapoka virtist mun algengari en buist var vié. Ekki var marktaekur
munur & lifsgeedum peirra sem hoféu farié i adgerd og almenns pydis.
Nidurstédur rannséknarinnar eru mikilveegar pegar verid er ad upplysa
sjuklinga um adgerdarmoéguleika par sem brottnam a ristli eda pad ad
hafa stéma virdist ekki skerda lifsgaedi.

2,3% og 7,6%.* Adaladgerdin vegna sararistilbdlgu er brottnam &
ristli og endaparmi med endagarnarauf. Stémapokinn getur verio
opaegilegur og hindrad pa sem purfa ad hafa hann. Breytingar &
medferdinni hafa pvi midast vid pad ad losa sjuklinga vid stoma-
pokann. Ef endaparmurinn er ekki sjukur er haegt ad skilja hann
eftir og tengja sméparminn 1 efsta hluta endaparmsins.? Arid 1971
gerdu Parks og Nichols innri garnapoka (ileal pouch-anal anastomos-
is, IPAA) sem peir tengdu nidur i endaparmsopid.”’ Vid pa tegund
adgerdar er oft utbuin timabundin garnarauf (covering loop ileos-
tomy) sem sidar er sokkt.

Nygengi parmabdlgusjukdoma i vestreenum 16ndum hefur ver-
i0 ad aukast frd pvi um midja 20. 6ld og aukningin virdist tengjast
umhverfispattum." P¢ liggja ekki fyrir nakveemlega hvada peettir
i umhverfinu (lifsstill, matareedi, aukid hreinleeti eda annad) tengj-
ast proun sjukdémanna.’> P6 miklar framfarir hafi ordid i lyfja-
medferd parmabolgusjukdéma undanfarin ar er alltaf stér hluti
sjuklinga sem a endanum parf 4 adgerd ad halda.

Lifsgeedi sjuklinga med alvarlega sararistilb6lgu batna umtals-
vert eftir brottnam 4 ristli og samsvara jafnvel lifsgeedum almenns
pydis 1 erlendum rannséknum.®* Lifsgaedi sjukinga med garna-
rauf og innri garnapoka eru svipud.®" Tilgangur rannséknarinn-
ar var a0 meta arangur adgerda hja peim sem foru i brottnam a
ristli og endaparmi vegna sararistilbdlgu 4 Ifslandi 1995-2009 med
tveimur lifsgeedaprofum SF-36v2 (Short Form (36) Health Survey)
og EORTC QLQ-CR29 (European Organization for Research and
Treatment of Cancer Quality of Life Questionnaire — Colorectal 29)
og spurningalista sem var hannadur af rannsakendum sjalfum.



Efnividur og adferdir

Patttakendur voru allir sjuklingar med séraristilbdlgu sem féru i
ristilbrottnam & Landspitala eda Sjukrahtsinu a Akureyri a arun-
um 1995-2009 og voru 4 lifi { upphafi rannséknar. A pessu timabili
greindust 884 einstaklingar med sararistilbolgu 4 Islandi* Upp-
lysingar um hvada sjuklingar foru i ristilbrottnam 1995 til 2009
voru fengnar fra rannsoknarstofu Haskdlans i meinafraedi og fra
meinafredideild Sjukrahdssins & Akureyri. Nénari upplysingar
um greiningu, adgerd og afdrif sjuklinganna voru fengnar ur
sjukraskram. Adgerd var skilgreind sem bradaadgerd ef hun var
skilgreind pannig i adgerdarlysingu eda af svefingarbladi. Pra-
lat brad einkenni eru svesin einkenni sem lagast ekki vid lyfja-
medferd. Pralat langvinn einkenni eru einkenni sem heegt er ad
halda ad einhverju leyti nidri med lyfjum en sjuklingurinn verdur
aldrei einkennalaus eda ekki haegt ad taka hann af steramedferd.
Dreifing sjukdomsins var fengin fra meinafredisvérum og var
skilgreind sem bélga i vinstri hluta ristils ef bélgan var nedan vid
miltisbeygju og vidtek, (umfangsmikil, meirihattar) ef hiin nadi
upp fyrir miltisbeygju. Prjar tegundir adgerda voru framkveemdar:
1) Tenging innri garnapoka vid endaparm (lleal pouch-anal anasto-
mosis, eda IPAA), oft med timabundinni garnarauf (covering loop
ileostomy); 2) Tenging smagirnis vid endaparm (Ileorectal anastomos-
is, eda IRA); 3) Garnarauf (end ileostomy, eda EI). Innri garnatenging
var skilgreind sem tenging smagirnis { endaparm (IRA) eda innri
garnapoki (IPAA). Fundinn var medalaldur sjiklinga vid adgerd
og einnig medalaldur pegar rannsoknin var gerd (2011). Hundrad
og sex sjuklingar fengu senda prja spurningalista. Send var tt ein
itrekun til 60 sjuklinga og sidan hringt einu sinni i p4 sem enn
hofdu ekki svarad.

Fyrsti listinn innihélt ad mestu leyti starfreenar spurningar
hannadar af rannsoknaradilum. Listinn var { fjorum hlutum.
Fyrsti hlutinn var um pvaglat og kynlif. Annar hlutinn var um
heaegdaleka (meelt med Wexner-skala par sem 5 breytur eru metn-
ar a bilinu 0 (aldrei) til 4 (daglega) hvad vardar tidni leka a lofti,
vokva, formudum heaegdum, notkun innleggs, og breytingar 4 lifs-
stil) og heegdalosunarvandamél. { pridja hlutanum var spurt um
vandamél af garnaraufinni. [ fjérda hluta var spurt almennt um
medferdina og fjarveru fra vinnu fyrir og eftir adgerdirnar.

SE-36v2-listinn inniheldur spurningar um almennt vidhorf til
heilsu og metur beedi likamlega og andlega peetti. Spurningar list-
ans ma flokka i 8 undirflokka, fjéra likamlega og fjéra andlega.
Peir eru eftirfarandi: Likamleg virkni (physical functioning), likam-
legt hlutverk (physical role), likamlegur verkur (bodily pain), almenn
heilsa (general health), lifsneisti (vitality), félagsleg virkni (social
function), tilfinningalegt hlutverk (emotional role) og andleg heilsa
(mental health). Nidurstodurnar eru dregnar saman {1 tvo télugildi
(score), heildartolugildi fyrir likamlega peetti (physical component
score) og heildartolugildi fyrir andlega peetti (mental component
score). Heerra tolugildi pydir meiri lifsgeedi, leegra gildi pydir minni
lifsgeedi. Svor sjuklinga voru sett inn i forrit (Quality Metric Health
Outcomes™ Scoring Software 4.0) sem vann ur nidurstddunum og
bar peer saman vid almennt bandariskt pydi. Nidurstddurnar voru
svo skodadar ut fra kyni, tegund adgerdar og aldurshopi.

EORTC QLQ-CR29 er spurningalisti sem meelir sjukdémstengd
lifsgeedi. Hann, likt og adrir EORTC-spurningalistar, var hann-
adur fyrir sjuklinga med krabbamein en pessir spurningalistar

hafa einnig verid notadir til ad meta lifsgeedi sjuklinga med goo-
kynja sjukdéma.” Listinn inniheldur 29 atridi sem ma flokka i
fjora virkniskala (likamsimynd, kvidi, pyngd og ahugi a kynlifi)
og 18 einkennisskala (pvagferaeinkenni, gerd haegda, meltingar-
einkenni, verkir og onnur einkenni) Alitid er ad pvi sterkari sem
einkenni eru, peim mum minni séu lifsgeedin. Spurningar vard-
andi meltingareinkenni eru mismunandi fyrir sjuklinga med og
an garnaraufar. Vandamal tengd kynlifi eru metin a mismunandi
hatt fyrir konur og karla og notast vid mismunandi spurningar
fyrir hvort kyn. Tolugildin sem gefin eru eru milli 0 og 100. Fyrir
lifsgeedi i almenna lifsgaeda- og virkniskalanum pydir heerra gildi
meiri lifsgeedi. Fyrir einkennaskalana pydir heerra gildi verri/
meiri einkenni. Leyfi fyrir notkun listans var fengid hja ttgefend-
um hans. Spurningalistarnir prir eru birtir vid greinina 4 heima-
sidu bladsins.

Leyfi fyrir rannsokninni fengust fra Visindasidanefnd
(VSNb2011010001/03.1) og Perséonuvernd (55440/2011).

Tolfreedi er fyrst og fremst lysandi. Forritid sem notad var vid
urvinnslu SF-36v2 gefur upp medaltdl med stadalfraviki og vid
midum vid a0 munur sé ekki marktekur ef hann er minni en eitt
stadalfravik. Urvinnsla EORTC-listans var framkvaemd med Excel
med midgildi og fjéroungasponn (interquartile range).

Nidurstodur

Almennt

Alls fundust 118 sem hofou fario 1 ristilbrottnam vegna sararistil-
bolgu 4 Islandi & arunum 1995 til 2009. Fimmtiu og fimm féru {
bradaadgerd (47 a Landspitala og 8 4 Sjukrahusinu 4 Akureyri)
og 63 1 valadgerd (62 & Landspitala og einn a Sjukrahtsinu a Ak-
ureyri). Vid upphaf rannsdknar hofou 7 sjuklinganna latist, tveir
sjuklingar voru med krabbamein og prir voru busettir erlendis og
voru pvi utilokadir (mynd 1). Abendingar fyrir adgerd hja peim
106 sem eftir voru, voru pralat brad sararistilbdlga (n=91) og pra-
lat kronisk sararistilbdlga (n=15), pad for enginn { adgerd vegna
bélgu i endaparmi eingdngu. Tuttugu og prir sjuklingar héfou
,colitis sin” (E2) og 83 hofou vidteeka ristilbolgu (extensive colitis)
(E3) samkveemt Montreal-skala. Pad foru allir i adgerd vegna mis-
svaesinna einkenna en engin adgerd var gerd hja einkennalausum
einstaklingi vegna pess ad hann veeri btinn ad vera lengi (>10 ar)
med sjukdéminn.

Sjdkdingar sem undirgengust ristilbrottnam
wegna sirarEtilbolgu 4 timabilinu 1995-2009:
119 ;
I Abending fyrir adigerd var ekki
B sararistilbdldga:
. 1 [vohwulus)
118 sjiaklingar
Sjuklingar utibokadir:

7 ldtnir
o 2 med krabbamein
3 basettir erlendis
4 ) Alls: 12
Sjiklingar sem fengu senda
Spurningalista
106

Mynd 1. Sjiiklingar sem fengu senda spurningalista.
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Tafla I. Medalaldur sjuklinga vié adgerd og vid rannsokn (2011).

Sjuklingahopur Fjoldi Medalaldur Medalaldur vid

svarenda vid adgerd rannsokn (2011)

(+ stadalfravik) (+ stadalfravik)
Allir 83 44 (+16) 53 (+17)
EIr a4 50 («15) 59 (« 15)
IRA 11 45 (+18) 53 («19)
IPAA™ 28 35 (+13) 44 (+13)

El = End ileostomy; IRA = lleorectal anastomosis; IPAA = lleal pouch-anal anastomosis
*40 sjuklingar héfdu El og endaparmur fiarlaegdur, 4 h6fdu El en endaparmsstufur var
skilinn eftir

**26 hoféu IPAA og 2 hofdu IPAA og loop ileostomiu pegar rannsokn var gerd

106 sjuklingar fengu senda spurningalista, 49 karlar og 57 kon-
ur. Svor barust fra 83 (78%), 45 korlum (54%) og 38 konum (46%).
Medalaldur vid adgerd var 45 ar (10-91 ar) hja héopnum i heild.
Fjorutiu og fjorir (53%) hofou garnarauf (EI, end ileostomny) 28 (34%)
innri garnapoka (IPAA, ileal pouch anal anastomosis) og 11 (13%)
tengingu mjdgirnis i endaparm (IRA, ileorectal anastomosis). Med-
alaldur hvers hops vid adgerd og pegar spurningalista var svarad
ario 2011 ma sja 1 toflu L.

Starfraenar nidurstodur

Attatiu og einn sjuklingur svaradi starfreena listanum, ad hluta
eda 1 heild, 45 karlar (55%) og 36 konur (45%). Medal sjaklinga par
sem endaparmur var fjarleegdur (n=68) lystu 37% svarenda (23/63)
breytingum a pvaglatum og 46% (29/63) a kynlifi eftir adgerd.
Medal peirra sem lystu breytingum a pvaglatum attu 61% (14/23)
erfitt med ad hefja pvaglat, 65% (15/23) attu erfitt med ad teema
blodru, 35% (8/23) lystu areynsluleka, pvaglatsporf var horfin hja
17% (4/23) og 13% (3/23) purftu ad yta 4 pvagblodru til ad teema.
Medal karlmanna (17 einstaklingar) lystu 65% (11/17) minnkadri
stinningu en enginn lysti pvi ad stinning hefdi minnkad 6drum
megin (limur hardni 6drum megin en sé linur hinum megin) eda
horfid og 35% (6/17) lystu breytingu 4 sadlatum en enginn lysti pvi
a0 saodlat hefdu horfid. Medal kvenna (12 einstaklingar) lystu 67%
(8/12) aukinni utferd, 42% (5/12) lystu tidari leggangasykingum,
50% (6/12) lystu verkjum vid samfarir, 50% (6/12) lystu minnkadri
tilfinningu { leggdongum, 25% (3/12) fannst stinning hafa horfid
og 75% (9/12) fannst hin hafa minnkad. Fjorir sjuklingar lystu
breytingu a kynlifi til hins betra. Sjuklingar med innri garnapoka

svorudu spurningum um hegdavenjur og tidni heegdalosunar
(mynd 2). Sjotiu og fimm prosent (18/24) lystu haegdaleka en hann
var vaegur samkvaemt Wexner-skala 1 83% (15/18) tilvika (aldrei eda
sjaldan leki & formudum haegdum). Prjatiu og prju prosent (8/24)
lystu erfidleikum vid haegdalosun, pad er ad purftu ad rembast til
ad losa haegdir; tveir purftu par ad auki ad nota fingur til ad losa
um heeg?ir.

Sjuklingar med garnarauf svorudu spurningum tengdum henni.
Nitjan prosent (7/37) svarenda sogdu stadsetningu garnaraufarinn-
ar geta verid betri. Tuttugu og eitt prosent svarenda (8/38) sogdu
ldgun garnaraufarinnar geta verid betri. Nitjan proésent (7/37)
hofdu kvidslit vid garnarauf og hofdu 86% (6/7) peirra farid 1 ad-
gerd vegna pess. Bleeding fra stdmiu var nokkud algengt vandamal
og hofdu 26% (10/38) svarenda ordid fyrir pvi. Atjan présent (7/38)
lystu vandamalum 1 tengslum vid poka eda plotu. Ber pa helst ad
nefna leka undir plétu, erfidleika vid a0 stilla plotu 4 stomiu og ad
limingin veeri ekki négu god. Onnur vandamal 4 bord vid pad ad
svitna undan plétunni, purfa ad klippa hana til par sem hin neaedi
yfir nafla og ahrif stadsetningar garnaraufar 4 buxnaval og/eda
beltanotkun voru einnig nefnd. Hidvandamal i kring um garna-
rauf voru algeng og sogdust 39% (15/38) svarenda eiga i hudvanda.
Helstu vandamal sem voru nefnd voru rodi, kladi, erting, bleeding,
saramyndun og litabreyting htdar.

Fjarvera fra vinnu vegna veikinda og adgerda var einnig konnud
og reyndist meirihluti svarenda (76% eda 47/62) kominn til vinnu
innan 6 manada. Einstaklingum var einnig gefinn kostur 4 ad skrifa
athugasemdir. Pénokkrum (7 einstaklingum) fannst ad éndgar
upplysingar veeru veittar i ferlinu og i kringum adgerdir, einnig
voru nokkrir (5 einstaklingar) sem hefdu viljad eiga kost & adgerd
fyrr i sjakdomsferlinu. Fleiri gera athugasemd vid eftirlit og finnst
skortur a pvi (6 einstaklingar). Fair minntust & endurteknar syk-
ingar og nidurgang sem vandamal (3 einstaklingar). Mikil anaegja
er med jafningjafraedslu og pjonustu stomahjikrunarfreedinga.

SF-36-nidurstéour

83 sjuklingar svorudu SF-36 spurningalistanum, 45 karlar (54%) og
38 konur (46%). Pegar hopurinn 1 heild var skodadur var ekki ad sja
mikinn mun & lifsgeedum sjuklinganna borid saman vid almennt
bandariskt pydi (mynd 3). Ef skodadur er kynbundinn munur
virtust konur meta likamleg lifsgaedi heldur minni en karlmenn
(mynd 4). Pegar lifsgeedi voru skodud midad vid tegund adgerdar

Tidéni haegdalosunar ad degi og nottu
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Mynd 2. Myndin synir tioni hagdalosunar sjiiklinga med innri garnapoka (IPAA, Ileal pouch-anal anastomosis) ad degi og ad
néttu til. Meirihluti svarenda (n = 25) hafdi heegdir 0-1x ad néttu til en allir svarendur hofou hagdir 4x eda oftar ad degi til.
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kom 1 ljos ad par ekki var mikill munur. Lifsgeedi
peirra sem voru med garnarauf og peirra sem héfdu
innri garnapoka voru mjog svipud (mynd 5). Pegar
lifsgeedi voru skodud ut fra aldri matti einnig sja
ad ekki var mikill munur 4 lifsgeedum rannsékn-
arhdéps samanborid vid almennt bandariskt pydi ad
undanskildum 45-54 ara aldurshépnum. Sa hépur
mat andleg lifsgeedi sin einu stadalfraviki undir al-
mennu pydi.

EORTC-nidurstiour

80 sjuklingar svorudu EORTC-spurningalistanum,
44 karlar (55%) og 36 konur (45%). Almennt héfou
patttakendur ekki miklar dhyggjur af heilsu sinni,
likamsimynd eda pyngd eins og sja ma a toflu II og
1L { heildina hofdu sjaklingar litil einkenni og &
pad vid um 6ll einkenni sem spurt var um (33 stig
= dalitil einkenni). Pau einkenni sem skorudu heest
hja hépnum 1 heild voru vindgangur og htdvanda-
mal. Konur héféu minni ahuga a kynlifi en karlar
(67 stig og 33 stig). Af peim 36 konum sem svérudu
EORTC-spurningalistunum svérudu 24 (67%) spurn-
ingum um 4huga a kynlifi og 21 (58%) spurningum
um verki vid samfarir. Svarhlutfall vid kynlifstengd-
um spurningum var mun betra medal karla en 98%
(43/44) peirra svorudu spurningum um ahuga a
kynlifi og stinningarvanda. Eins og sja ma a toflu
IT var ekki markteekur munur einkenna milli peirra
sem hafa garnarauf (24 karlar og 20 konur) og peirra
sem ekki hafa garnarauf (20 karlar og 16 konur). b6
virtist vera aukinn vindgangur medal garnaraufar-
sjuklinga en aukin tidni heegdalosunar hja peim sem
ekki voru med garnarauf (tafla II). Auk pess voru
garnaraufarsjuklingar med meiri verki vid samfarir
og stinningarvanda (tafla II). Konur med garnarauf
hoéfdu minni dhuga 4 kynlifi en konur med innri
garnatengingu (IRA og IPAA) Pegar skodad var ut
fra aldurshépum var ekki haegt ad sja markteekan
mun a milli hdpa (tafla III), nema tidni haegdalosun-
ar milli hépanna 35-44 4ra og 65-74 ara.

Umraedur

Samkveemt nidurstooum starfreena spurningalist-
ans var nokkud hatt hlutfall sjuklinga sem lysir
breytingum a pvaglatum, kynlifi og haegdavenjum
eftir adgerd. Hins vegar bentu nidurstodur SF-36v2
spurningalistans til pess ad lifsgeedi sjuklinga sem
farid hofou i ristilbrottnam vegna séraristilbdlgu
veru svipud og medal bandarisks almennings,
pratt fyrir ymis likamleg einkenni. Nidurstodur
EORTC-spurningalistans bentu til pess ad patttak-
endur hefdu almennt ekki miklar dhyggjur af heilsu
sinni eda likamsimynd. Auk pess hofou sjuklingar
almennt litil einkenni samkvaemt peim spurninga-

SF-36v2: Nidurstddur rannsoknarhépsins i heild
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Mynd 3. Rauda linan tiknar medalstig almenns pydis (50, stadalfrdvik 10). Fyrstu tveer siillurnar

vinstra megin syna samtolur likamlegra (bld) og andlegra (grd) patta.

Stilurnar dtta til haegri vid paer

syna pd undirflokka likamlegra (bldar siilur) og andlegra (grdar silur) patta sem spurt var 1it . Samtala
likamlegra patta (Physical Component Summary) d medal sjiiklinga var ad medaltali 46,64 (1 stadalfrd-
vik=11,25) samanborid vid 50 (1 stadalfrdvik=10) hjd almennu bandarisku pydi (rauda linan). Samtala
andlegra pdtta (Mental Component Summary) (grdar siilur) medal sjiiklinga var ad medaltali 47,28 (1
stadalfrdvik 11,15) samanborid vid 50 (1 stadalfrdvik 10) hjd almennu bandarisku pijdi.

Kynbundin lifsgasai
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Mynd 4. Pegar nidurstddur eru skodadar it fra kynjum md sja ad konur meta likamleg lifsgeedi held-
ur minni en karlmenn (42,39 d méti 49,95) en munurinn naer po ekki einu stadalfraviki.

SF-36v2: Undirhopar

[Svarendur neBl, garmarsul sedd, innf garnatenging nell,

SF-36v2 stig

Mynd 5. Pegar undirhépar eru skodadir it frd teqund adgerdar md
sjd ad ekki er marktaekur munur d lifsgaedum a milli hépa samkvaemt
SF-3602.

innn garrapold ne2E)]

B Gamarauf (El)

minnri gamapoki
(IPAA)

@ Tenging smagimis
vidh endaparm (IRA)
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Tafla Il. EORTC-nidurstédur (midgildi (interquartile range)). T6lugildin sem gefin eru eru milli 0 og 100. Fyrir lifsgaedi ( almenna lifsgeeda- og virkniskalanum pydir
haerra gildi meiri lifsgaedi. Fyrir einkennaskalana pydir haerra gildi verri/meiri einkenni. | pessari toflu eru nidurstdédur birtar fyrir hdpinn i heild og eftir kyni og tegund

adgerdar.

Virkniskali Allir (n=80) KVK (n=36) KK (n=44) Garnarauf (n=44) An garnaraufar (n=36)
Likamsimynd 88 (50-100) 88 (67-100) 88 (44-100) 88 (44-100) 88 (67-100)
Kvidi 67 (67-100) 67 (67-100) 67 (33-100) 67 (67-100) 67 (33-100)
Pyngd 100 (100) 100 (67-100) 67 (67-100) 67 (67-100) 100 (67-100)
Kynlif kk 33 (0-67) X 33 (0-67) 33 (17-33) 33 (0-67)
Kynlif kvk 67 (33-75) 67 (33-75) X 67 (67-100) 67 (33-67)

Einkennaskali
Tidni pvaglata 17 (0-33) 17 (0-33) 17 (0-33) 17 (0-33) 17 (0-33)
BI&d og slim i haegdum 0(0) 0(0-17) 0 (0-8) 0(0) 8 (0-21)
Tidni heegdalosunar 17 (0-50) 33 (0-67) 17 (0-42) 0(0-17) 50 (33-67)
Pvagleki 0(0) 0(0) 0(0) 0(0) 0(0)
Sarsauki vid pvaglat 0(0) 0(0) 0(0) 0(0) 0(0)
Kvidverkir 0 (0-33) 0 (0-33) 0 (0-33) 0 (0-33) 33 (0-33)
Verkir { rasskinnum 0 (0-33) 17 (0-33) 0 (0-33) 0(0) 33 (0-33)
Kvidpensla 0 (0-33) 33 (0-33) 0 (0-33) 0 (0-33) 33 (0-33)
Purr munnur 0 (0-33) 0(0-42) 0 (0-33) 0 (0-33) 0 (0-33)
Harlos 0(0) 0(0) 0(0) 0(0) 0(0)
Bragdskyn 0(0) 0(0) 0(0) 0(0) 0(0)
Vindlosun 33 (0-33) 33 (0-67) 33 (0-33) 33 (33-67) 0(0)
Heegdaleki 0 (0-33) 0 (0-33) 0 (0-33) 0 (0-33) 0 (0-33)
Hudeymsli 33 (0-33) 33 (33-67) 33 (0-33) 33 (33) 33 (0-33)
Blygdun 0 (0-33) 0 (0-33) 0 (0-33) 0 (0-33) 33 (0-33)
Umdnnun garnaraufar 0(0) 0 (0) 0(0) 0(0) X
Risvandamal 0 (0-33) X 0 (0-33) 33 (0-50) 0 (0-33)
Verkir vid samfarir 0 (0-33) 0 (0-33) X 33 (0-67) 0 (0-25)

KVK=kvenkyn; KK=karlkyn; EORTC = European Organization for Research and Treatment of Cancer. x = & ekki vi6.

lista og ekki kom fram markteekur munur & milli peirra sem hofou
garnarauf og hinna. Vio teljum pvi 6heett ad draga pa alyktun ad
pratt fyrir ad algengt sé ad breytingar verdi 4 likamsstarfsemi eftir
adgerd sé pad ekki i peim meeli ad pad valdi folki ama i daglegu
lifi.

Nidurstddur okkar ur starfreena listanum syndu ad hatt hlutfall
sjuklinga med innri garnapoka lysti einhverjum haegdaleka. [ er-
lendri rannsokn sem mat starfreena titkomu innri garnapoka med-
al 191 sjuklinga med sararistilbolgu kom i ljos ad 68% sjuklinga
hafdi haegdir 8 sinnum & dag en 29% peirra sjaldnar en 6 sinnum
a dag. Auk bpess lystu 6,5% sjuklinganna vidvarandi heegdaleka
en tidni haegdaleka var heerri 4 neeturnar, eda 39%.2 Onnur rann-
sokn medal finnskra sjuklinga syndi fram a heegdaleka ad néttu
til 1 32% tilvika.”' Okkar hlutfall er t6luvert haerra midad vid fyrr-
greindar rannsoknir. Hluti dsteedunnar geeti verid ad ekki voru
notadir sdmu spurningalistar. Starfreeni listinn okkar er itarlegur
og var hannadur adallega til ad meta fylgikvilla adgerdar frekar en
avinning og spyr pvi ndkvaemlega ut 1 fyrrgreinda peetti.

Um pridjungur lysti breytingum & pvaglatum. Pad er erfitt ad
bera pessar nidurstodur saman vio erlendar rannsoknir par sem
feestar peirra fjalla sérstaklega um breytingar a pvaglatum.
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Fjorutiu prosent okkar sjuklinga lysti breytingum & kynlifi
til hins verra. Nidurstodum erlendra rannsokna vardandi ahrif a
kynlif (sexual function) ber ekki alltaf saman en ljést er ad ahrifin
geta verid baedi neikvaed og jakveed. Rannsokn medal 59 sjuklinga
med sararistilb6lgu sem féru i innri garnapokaadgerd mat sér-
staklega ahrif adgerdar & kynlif peirra. Samkveemt nidurstodum
hafdi adgerd ekki markteek ahrif a kynlif karlmanna en beetti kyn-
lif kvenna svo um munadi.”? Nidurstddur japanskrar rannséknar
bendir hins vegar til pess ad adgerdir sem pessi geti haft tluverd
neikveed ahrif 4 kynlif sjuklinga eftir adgerd. Nitjan af 60 sjukling-
um (31%) lystu neikveedum dhrifum 4 kynlif, 24% karlmanna og
38% kvenna.” Pessar nidurstodur samreemast frekar nidurstddum
okkar. Engin kona i rannsdkn okkar lysti pvi ad kynlif veeri betra
eftir adgerdina. Pad ad rannsoknarnidurstédur vardandi kynlif séu
svo olikar vekur spurningar um hvort spurningalistar pess efnis
séu négu gooir.

Rannsoknir hafa stadfest ad lifsgeedi sjuklinga med virkan sjiik-
dém eru minni en medal almenns pydis. Lifsgeedi sjiklinga sem
svara lyfjamedferd samsvara hins vegar almennu pydi** Patttak-
endur i rannsokn okkar, beedi konur og karlar, hofou lifsgeedi i sam-
reemi vid almennt bandariskt pydi samkvaemt SF-36v2-spurninga-



Tafla lll. EORTC-nidurstddur ut fré aldurshépum.

Virkniskali 25-34 (n=11) 35-44 (n=14) 45-54 (n=17) 55-64 (n=15) 65-74 (n=15) 75- (n=8)
Likamsimynd 67 (42-88) 88 (39-97) 88 (44-100) 88 (53-100) 88 (58-100) 100 (84-100)
Kvidi 67 (67-100) 67 (42-100) 67 (33-100) 67 (67-100) 100 (67-100) 83 (67-100)
Pyngd 100 (100) 100 (67-100) 67 (33-100) 67 (67-100) 100 (67-100) 100 (67-100)
Kynlif kk 17 (0-33) 33 (0-33) 33 (33-67) 33 (0-67) 33 (33-50) 33 (33)
Kynlif kvk 67 (0-33) 67 (67) 67 (50-100) 50 (33-67) 67 (58-75) 100 (100)

Einkennaskali
Tidni pvaglata 17 (0-25) 25 (0-50) 0 (0-33) 17 (0-17) 8 (0-17) 25 (0-50)
BI66 og slim { haegdum 0 (0-25) 0(0-13) 0 (0-21) 0 (0) 0(0) 0 (0-21)
Tidni haegdalosunar 33 (8-58) 50 (17-67) 33 (0-38) 0 (0-46) 0(0-17) 33 (8-50)
Pvagleki 0(0) 0(0) 0 (0-33) 0(0) 0(0) 0(0)
Sarsauki vid pvaglat 0(0) 0(0) 0(0) 0(0) 0(0) 0(0)
Kvidverkur 0 (0-33) 33 (0-33) 0 (0-33) 0(0) 0 (0-33) 0 (0-33)
Verkur i rasskinnum 33 (0-33) 33 (8-33) 0(0-33) 0(0) 0(0) 17 (0-42)
Kvidpensla 33 (0-50) 33 (0-33) 17 (0-67) 0 (0) 0 (0-33) 33 (0-33)
Munnpurrkur 0 (0-33) 0 (0-33) 0 (0-33) 17 (0-67) 0 (0-33) 33 (0-42)
Harlos 0(0) 0 (0) 0(0) 0 (0) 0(0) 0 (0)
Bragdskyn 0(0) 0(0) 0(0) 0 (0) 0(0) 0 (0)
Vindlosun 0 (0-33) 0 (0-33) 33 (0-33) 33 (0-67) 33 (0-67) 17 (0-33)
Heegdaleki 0 (0-33) 0 (0-25) 0 (0-33) 0 (0-33) 0 (0-33) 33 (0-33)
Hudeymsli 33 (0-33) 33 (33-67) 33 (0-33) 33 (33-50) 33 (0-33) 33 (33-50)
Blygdun 33 (0-33) 17 (0-33) 0 (0-33) 0 (0-33) 0 (0-67) 17 (0-33)
Uménnun garnaraufar 0(0) 0(0) 0(0) 0(0) 0(0) 17 (0-33)
Risvandamal 0 (0-25) 0 (0-33) 0 (0-33) 50 (0-92) 33 (17-50) 0(0)

Verkir vid samfarir 0(0) 17 (8-25) 33 (0-33) 17 (0-50) 17 (8-50) 0(0)

KVK=kvenkyn; KK=karlkyn; EORTC = European Organization for Research and Treatment of Cancer. x = & ekki vid.

listanum. Pénokkrar rannsdknir hafa metid lifsgeedi sjuklinga sem
hafa purft a0 fara i ristilbrottnam vegna sararistilbolgu 13161921231
Mun fleiri rannsoknir fjalla um sjuklingahop med innri garnapoka
en garnarauf. Rannsokn Camilleri-Brennan 4 medal sjaklinga med
garnarauf syndi fram 4 lifsgaedi sambeerileg og medal almenn-
ings.® Likt og rannsokn okkar gatu tver erlendar rannsoknir sem
baru saman lifsgeedi sjuklinga med garnarauf og innri garnapoka
ekki synt fram 4 mun & milli hopa.'** Rannsékn Muir bar saman
lifsgeedi sjuklingahops fyrir og eftir adgerd par sem buinn var til
innri garnapoki og syndi fram a meiri lifsgeedi eftir adgerd.?® { yf-
irlitsgrein um lifsgaedi sjuiklinga eftir innri garnapokaadgerd voru
skodadar 33 greinar pess efnis og komist ad peirri nidurstédu ad
lifsgeedi pessa sjuklingahdps séu sambeerileg og hja heilbrigdum
einstaklingum.? Aldurstengd lifsgeedi voru svipud og medal al-
menns pydis ad undanskildum 45-54 ara aldurshopnum sem la
einu stadalfraviki undir almennu pydi. EORTC-nidurstodur fyrir
pennan aldurshdp syndi mild likamleg einkenni likt og hja hinum
hépunum. Hins vegar hafdi pessi hopur minnstan dhuga 4 kyn-
lifi og pegar litid var a nidurstodur starfreena listans var nokkud
hatt hlutfall svarenda med neikveeda breytingu a kynlifi { pessum
aldurshopi (8 af 24 einstaklingum). Féir einstaklingar voru i hver;j-

um aldursflokki (8-17 einstaklingar) og vega nidurstodur hvers
sjuklings pungt. Fyrrgreindar rannséknir hafa ekki synt fram a
kyn- eda aldursbundinn mun lifsgeeda.

Samkveemt EORTC-spurningalistanum hofdu pétttakendur
i rannsOkn okkar ekki miklar ahyggjur af heilsu sinni, likams-
fmynd eda pyngd. I heildina hofdu sjtiklingar litil einkenni og
enginn markteekur munur milli peirra sem hofdu garnarauf og
peirra sem ekki héfdu garnarauf. Konur héfdu minni ahuga a
kynlifi en karlar. Hugsanlegt er ad pad geti endurspeglast i pvi
ag ristilbrottnamsadgerd geti haft neikveaed ahrif a kynlif kvenna
i meira meeli en karla eins og kemur fram i okkar rannsdkn ad
konur h6fdu meiri einkenni taugaskada og verki vid samfarir likt
og ein rannsokn benti til.? Synt var fram a aukin lifsgaedi med-
al 83% patttakenda 1 rannsékn par sem sjuklingar undirgengust
innri garnapokaadgerd (IPAA). Lifsgaedi peirra eftir adgerd voru
nanast edlileg og einkenni litil. Pau einkenni sem jukust eftir ad-
gerd voru adallega tidni heegdalosunar.? Onnur rannsékn syndi
engan marktekan mun lifsgeeda og einkenna (ad undanskilinni
tioni heegdalosunar) milli sjuklinga sem farid hoféu 1 innri garna-
pokaadgerd og sjuklinga a lyfjamedferd.” Af pessu ma draga peer
alyktanir ad einkenni sjaklinga batna til muna eftir adgerd en
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sémuleidis geta einkenni verid litil 4 lyfjamedferd ef sjukdémur-
inn svarar henni.

Styrkur pessarar rannsoknar er ad hin byggir 4 gognum heill-
ar pjodar um sjuklinga med sararistilbolgu fra umraeddu timabili.
Pessi sjuklingahopur leitar a sjukrahus ef eitthvad alvarlegt kemur
upp a og pvi er audvelt ad fylgja peim eftir. Svarhlutfall var hatt
(78%). EKki er haegt ad fullyrda um hvort lifsgeedi peirra sem ekki
svorudu séu minni en hinna sem svorudu. Petta geeti hafa skekkt
nidurstédurnar ad einhverju leyti.

Nidurstodur SF-36v2-listans voru bornar saman vid almennt
bandariskt pydi sem kann ad vera 6likt almennu islensku pydi.
Pad hefdi styrkt rannséknina enn frekar ad hafa samanburdarhép,
med sjuklingum med séraristilbdlgu a lyfjamedferd sem ekki hafa
farid i adgerd. Hugsanlega veeri réttara ad spyrja hvort lifsgeedi
peirra séu meiri en pau voru fyrir adgerd.

Pad ad vid hofum ekki rannsakad med tilliti til truflandi patta
veikir rannsoknina pvi ekki er heegt ad leidrétta fyrir peim. Hugs-
anlegt er ad peettir eins og offita, reykingar, dfengisneysla og adrir
sjukdomar hafi dhrif 4 nidurstddur.

Starfreeni listinn sem notadur var i pessari rannsokn er buinn
til af rannsoknaradilum og par er ekki um stadladan lista ad raeda.

Pratt fyrir hatt svarhlutfall (78%) dregur pad ar 6ryggi nidur-
stadna ad pad svorudu ekki allir og hve litid pydid er. Hugsanlegt
er ad peir sem eru med litil einkenni hafi takmarkadan ahuga 4
a0 taka patt. Ef til vill taka einstaklingar sem glima vid andleg
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vandamal sidur patt. Aldradir einstaklingar eiga hugsanlega erfitt
med ad svara spurningunum (til deemis elliglop, sjondepra).

Akvedin bjogun liggur i sjuklingavali par sem einungis peir
sem voru 4 lifi gatu tekid patt. Hugsanlegt er ad stodludu spurn-
ingalistarnir sjalfir séu ekki négu godir til rannséknar 4 pessum
sjuklingahopi par sem peir voru hannadir fyrir krabbameinssjtk-
linga.

[ rannsékn okkar hefur komid i ljés ad hluti sjiiklinga éskar
eftir beettri freedslu fyrir adgerd og aukinni eftirfylgd eftir adgero.
Hvort tveggja er nokkud sem audvelt er ad beeta. Fraedsla sjuklinga
um okkar nidurstédur getur hjalpad peim vid dkvardanatoku fyrir
adgerd.

Segja ma a0 algengt sé ad breytingar verdi & pvaglatum og kyn-
lifi eftir adgerd pegar endaparmur er fjarleegdur. Heegdaleki hja
peim sem hofdu innri garnapoka var mun algengari en buist var
vid. b6 var ekki synt fram a markteekan mun a lifsgeedum peirra
sem hofdu farid 1 adgerd og almenns pydis. Par ad auki var ekki
marktekur munur a lifsgedum peirra sem voru med garnarauf
og hinna sem hofou innri garnatengingu (IRA og IPAA). Nidur-
stodur rannsOknarinnar eru pvi mikilveegar pegar verid er ad
upplysa sjuklinga um adgerdarmoguleika. Vid getum ohreedd
radlagt sjuklingum ad fara i ristilbrottndm med garnarauf, en pad
er heldur ekkert sem meelir gegn pvi ad framkveema innri garna-
tengingu hvad lifsgeedi vardar ef sjuklingur vill pad frekar.



Heimildir

1. Bjornsson S. Inflammatory bowel disease in Iceland 14. Martin A, Dinca M, Leone L, et al. Quality of life after 25. Berndtsson I, Oresland T. Quality of life before and after
during a 30-year period, 1950-1979. Scand ] Gastroenterol proctocolectomy and ileo-anal anastomosis for severe proctocolectomy and IPAA in patients with ulcerative
Suppl 1989; 170: 47-9; discussion 50-5. ulcerative colitis. Am J Gastroenterol 1998; 93: 166-9. proctocolitis--a prospective study. Colorectal Dis 2003; 5:

2. Bjornsson S, Johannsson JH, Oddsson E. Inflammatory 15. Berndtsson I, Oresland T. Quality of life before and after 173-9.
bowel disease in Iceland, 1980-89. A retrospective proctocolectomy and IPAA in patients with ulcerative 26. Heikens JT, de Vries ], van Laarhoven CJ. Quality of life,
nationwide epidemiologic study. Scand ] Gastroenterol proctocolitis--a prospective study. Colorectal Dis 2003; 5: health-related quality of life and health status in patients
1998; 33: 71-7. 173-9. having restorative proctocolectomy with ileal pouch-anal

3. Bjornsson S, Johannsson JH. Inflammatory bowel disease ~ 16. Kuruvilla K, Osler T, Hyman NH. A comparison of the anastomosis for ulcerative colitis: a systematic review.
in Iceland, 1990-1994: a prospective, nationwide, epidemi- quality of life of ulcerative colitis patients after IPAA vs Colorectal Dis 2012; 14:536-44.
ological study. Eur ] Gastroenterol Hepatol 2000; 12: 31-8. ileostomy. Dis Colon Rectum 2012; 55: 1131-7. 27. Malik BA, Gibbons K, Spady D, Lees G, Otley A, Huynh

4. Bjornsson S, Tryggvason FP, Jonasson ]G, Cariglia N, 17. Jimmo B, Hyman NH. Is ileal pouch-anal anastomosis HQ. Health-related quality of life in pediatric ulcerati-
Orvar K, Kristjansdéttir S, et al. Incidence of inflammatory really the procedure of choice for patients with ulcerative ve colitis patients on conventional medical treatment
bowel disease in Iceland 1995 - 2009. A nationwide colitis? Dis Colon Rectum 1998; 41: 41-5. compared to those after restorative proctocolectomy. Int J
population-based study. Scand ] Gastroenterol 2015; 50: 18. Whistance RN, Conroy T, Chie W, Costantini A, Sezer O, Colorect Dis 2013; 28: 325-33.

1368-75. Koller M, et al. Clinical and psychometric validation of 28. Muir AJ, Edwards L], Sanders LL, Bollinger RR, Koruda

5. Andersson P, Soderholm JD. Surgery in ulcerative colitis: the EORTC QLQ-CR29 questionnaire module to assess M], Bachwich DR, et al. A prospective evaluation of
indication and timing. Dig Dis 2009; 27: 335-40. health-related quality of life in patients with colorectal health-related quality of life after ileal pouch anal anasto-

6. Meier ], Sturm A. Current treatment of ulcerative colitis. cancer. Eur J Cancer 2009; 45: 3017-26. mosis for ulcerative colitis. Am ] Gastroenterol 2001; 96:
World J Gastroenterol 2011;17: 3204-12. 19. Meijs S, Gardenbroek TJ, Sprangers MA, Bemelman WA, 1480-5.

7. Thorne K, Alrubaiy L, Akbari A, Samuel DG, Morrison- Buskens CJ, D'Haens GR, et al. Health-related quality of 29. Robb BW, Pritts TA, Warner BW. Health-related quality of
Rees S, Roberts SE. Colectomy rates in patients with life and disability in patients with ulcerative colitis and life after ileal pouch anal anastomosis for ulcerative colitis:
ulcerative colitis following treatment with infliximab proctocolectomy with ileoanal pouch versus treatment right answer-wrong question. Gastroenterol 2002; 122:
or ciclosporin: a systematic literature review. Eur ] with anti-TNF agents. ] Crohns Colitis 2014; 8: 686-92. 1180-1.

Gastroenterol Hepatol 2016;28:369-82. 20. de Buck van Overstraeten A, Wolthuis AM, Vermeire S, 30. Scarpa M, Angriman I, Ruffolo C, Ferronato A, Polese L,

8. Frolkis AD, Dykeman J, Negron ME, et al. Risk of surgery Van Assche G, Laenen A, Ferrante M, et al. Long-term Barollo M, et al. Health-related quality of life after restora-
for inflammatory bowel diseases has decreased over time: functional outcome after ileal pouch anal anastomosis in tive proctocolectomy for ulcerative colitis: long-term
a systematic review and meta-analysis of population-ba- 191 patients with ulcerative colitis. ] Crohns Colitis 2014; results. World J Surg 2004; 28: 124-9.
sed studies. Gastroenterol 2013;145:996-1006. 8: 1261-6. 31. Uchida K, Kawamata A, Hashimoto K, Inoue M, Otake K,

9. Turnbull RB, Jr. Surgical treatment of ulcerative colitis: 21. Tiainen J, Matikainen M. Health-related quality of life Koike Y, et al. Self-reported assessment of health-related
early results after colectomy and low ileorectal anasto- after ileal J-pouch-anal anastomosis for ulcerative colitis: quality of life in children who underwent restorative
mosis. Dis Colon Rectum 1959;2:260-3. long-term results. Scand ] Gastroenterol 1999;34:601-5. proctocolectomy with ileal J-pouch anal anastomosis for

10. Parks AG, Nicholls R]. Proctocolectomy without ileostomy 22. Davies R], O’Connor BI, Victor C, MacRae HM, Cohen Z, ulcerative colitis. Pediatr Surg Int 2013; 29: 287-91.
for ulcerative colitis. BMJ 1978; 2: 85-8. McLeod RS. A prospective evaluation of sexual function 32. Willis S, Lorken M, Holzl F, Fackeldey V, Schumpelick V.
11. Danese S, Fiocchi C. Ulcerative colitis. New Engl ] Med and quality of life after ileal pouch-anal anastomosis. Dis [Functional results and quality of life after proctocolect-
2011; 365: 1713-25. Colon Rectum 2008; 51: 1032-5. omy and ileal J-pouch-anal anastomosis for ulcerative
12. Ko Y, Butcher R, Leong RW. Epidemiological studies 23. Yoshida K, Araki T, Uchida K, Okita Y, Fujikawa H, Inoue colitis]. Zentralbl Chir 2003; 128: 663-8.
of migration and environmental risk factors in the M, et al. Sexual activity after ileal pouch-anal anastomosis
inflammatory bowel diseases. World ] Gastroenterol 2014; in Japanese patients with ulcerative colitis. Surg Today
20: 1238-47. 2014; 44: 73-9.
13. Camilleri-Brennan ], Steele R]. Objective assessment 24. Hodgkins P, Yen L, Yarlas A, Karlstadt R, Solomon D,

of quality of life following panproctocolectomy and
ileostomy for ulcerative colitis. Ann R Coll Surg Engl 2001;
83:321-4.

Kane S. Impact of MMX(R) mesalamine on improvement
and maintenance of health-related quality of life in pati-
ents with ulcerative colitis. Inflamm Bowel Dis 2013; 19:
386-96.

ENGLISH SUMMARY

Quality of Life after colectomy due to ulcerative colitis

Katrin Gudlaugsdottir’, Elsa B. Valsdoéttir'2, Tryggvi B. Stefansson’

Introduction: A significant proportion of patients with ulcerative colitis
(UC) undergo colectomy. The aim was to assess the quality of life (QOL)

of these patients.

Material and methods: All patients with UC who underwent colec-
tomy at The National University Hospital of Iceland or Akureyri Hospital
1995-2009 were included. 106 patients received three questionnaires.
SF-36v2 and EORTC are standardised QOL-questionnaires. The third
contained functional questions designed by the researchers.

Results: Eighty-three patients replied (78%), 45 men (54%) and 38
women (46%). Average age at operation was 45 years (10-91 years).
Forty-four (53%) had ileostomy, 28 (34%) ileal pouch-anal anastomosis
(IPAA) and 11 (13%) ileorectal anastomosis. Among patients who had the
rectum removed 37% described changes in urinary habits and 46% in

sexual life after surgery. Among patients with IPAA 75% admitted to fae-
cal incontinence but this was mild according to Wexner‘s scale in 83%

of the cases. According to SF-36v2 there was no significant difference

to affect quality of life.

in the QOL of colectomy patients compared to the general population.
Patients generally felt good about their health, body image and weight
and had mild symptoms according to EORTC QLQ-CR29.

Conclusions: Urinary habits and sexual life were commonly affected
after rectal removal. Faecal incontinence among IPAA-patients was
much more common than expected. There was not much difference

in quality of life compared to the general population. The results of the
study are important for patient education and may aid them in their deci-
sion making since removing the colon or having a stoma does not seem
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