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Vaitoskirja 4000 IBD-potilaasta

IBD-potilaiden elamén laadun tutkimus tulossa

Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri (HUS) toteuttaa yhteistydsséd Crohn ja Colitis ry:n
kanssa tdnd vuonna IBD-potilaiden eldménlaatua selvittidvén tutkimuksen. Tutkimuksen koh-
teena on yli 4000 IBD-potilasta eri puolella Suomea. Tutkimuksesta laaditaan véitoskirja, joka
edesauttaa tutkimuksen suurta kansainvélistd merkitystd, kertoo yliladkari, gastroenterologian
erikoisladkéri Perttu Arkkila HUS:sta.

Muille potilasryhmille vastaavia eldménlaadun tutkimuksia on tehty lisdéntyvissd mééarin.
Uudenmaan sairaanhoitopiirissé on tehty 6000 potilaalle tutkimus, jolla on selvitetty erilaisten
toimenpiteiden kuten leikkausten, tutkimusten ja hoitojen vaikutusta eldménlaatuun. Esimerk-
keind mainittakoon kaihi, selkéleikkaukset tai sydmishéiridpotilaat. Tavoitteena on ollut selvittéa
toimenpiteiden ja hoitojen vaikutus ihmisen yleiseen eldamén laatuun.

Tuloksena néissé tutkimuksissa on ollut muun muassa, etti syomishdiridpotilaiden eldmén-
laatu on heikentynyt monilla eri eldménalueilla. Kaihipotilaiden kohdalla leikkauksella ei ole
saavutettu kovin paljoa paranemista muuten kuin nakdkyvyn suhteen. Usein kaihileikkausten
perusteena on kéytetty sitd, ettd leikkaus helpottaa potilaan liitkkumista ja paivittdisid toimia.

Hyva hoito tavoitteena

Tutkimuksen tuloksia voidaan kéyttéd apuna eri hoitotoimien kohdentamisessa. Péétavoitteena
on pyrkid 10ytdmaén sellaiset potilasryhmat ja niihin kohdistuvat ladke- tai leikkaushoidot, jotka
parhaiten vaikuttavat potilaisiin laaja-alaisesti eri elaménalueilla, Arkkila painottaa.

IBD:n hoito on muuttunut

IBD-potilaiden eldménlaadun tutkimiseen on useita perusteluja. Hoito on viime vuosina muut-
tunut paljon. Ladkehoidossa on tapahtunut muutoksia. Ylldpitolddkkeet ovat parantuneet ja
kayttoon on tullut tehokkaita biologisia lddkkeitd. Myds leikkaushoito on muuttunut leikkausten
perusteiden ja sisdllon suhteen. Ndiden muutosten vaikutusta eldménlaatuun ei juuri tiedeta.

Talla hetkelld hoitoratkaisut tehddén taudin aktiivisuuden perusteella, mikd mééritelladn
laboratoriokokeiden tai tdhystysloyddsten mukaan. Suppeat kansainvéliset tutkimukset osoit-
tavat, ettd ndma tulokset korreloivat huonosti potilaan eldménlaatuun.

Yleisid eldménlaatukysely-tutkimuksia IBD-potilaille on tehty hyvin vdhan. Aiemmin toteu-
tetut tutkimukset ovat olleet tautispesifisié eli eldménlaatukysely on kohdennettu tiettya tautia
sairastavin potilaisiin. Esimerkiksi IBD-potilailla kysymykset ovat keskittyneet liikkaa suolen
toimintaan unohtaen muut eldménalueet, joihin sairaus voi vaikuttaa. Liséksi kyselyissi saattaa
olla eri maihin soveltumattomia kysymyksid kuten esimerkiksi kysymys kuinka usein laakéri
tulee kotiisi. Keski-Euroopassa tuo on hyvé mittari mutta ei Suomessa.

Tutkijaléhtdisyys
Kéaynnistyva tutkimus on tutkijaldhtdinen tutkimus eli ladkéreiden ndkokulmasta tillainen

tutkimus on tarpeellinen. IBD-potilaiden tutkimista puoltaa aiemmin HUS:ssa toteutettu 1500
tahystyspotilaan tehty elaménlaatukysely. Téhystetyisté potilaista ldhes puolella oli IBD.
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Asiaa tulee kuitenkin selvittdd laajemmin jotta tutkimuksen piiriin saadaan taudin eri vaiheissa
olevia potilaita ja muualla kuin yliopistosairaaloissa hoidettavia potilaita. Yliopistosairaalojen
ulkopuolella hoidettavien potilaiden tauti on yleensid vihemmaén aktiivinen kuin yliopistosai-
raaloissa hoidettavien potilaiden, Arkkila muistuttaa.

Pilottitutkimus 200 potilaalle

Huhtikuussa tutkimuslupien jérjestyttyé toteutetaan 200 yhdistyksen Jasenelle pilottitutkimus.
Silld selvitetddn muun muassa Vastausprosenttl ja kysymysten toimivuus ja ymmarrettavyys.
Yleensd eldménlaatututkimuksiin vastaa noin 70 prosenttia kohderyhmaésté.

Varsinainen tutkimus toteutetaan kaikille noin 4000 yhdistyksen tédysi-ikdiselle jasenelle
postitettavalla lomakkeella toukokuussa. Vastauslomakkeet palautetaan kuoressa HYKS:iin,
jonne tehddén tutkimusta varten oma henkilorekisteri. Tiedot pysyvit koko tutkimuksen ajan
tdysin luottamuksellisena ja henkil6tasolla vain tutkijalddkareiden tiedossa. Kysely on seké
yleinen eldménlaatukysely etté tautikohtainen kysely. Lisdksi kerétddn sairaushistoriaan liit-
tyvid tietoja.

Kyselykaavakkeessa kysytddn myds henkildtunnusta. Henkilotunnusta tarvitaan taustatie-
tojen saamiseen suoraan Kelalta liittyen ldékekorvauksiin, sairaslomiin, sairaspdivirahaan ja
elidkkeisiin. Tand syksyné reuman alalta valmistunut véitoskirja osoitti ndiden taustatietojen ja
eldménlaadun korreloivan keskendén.

15D-kyselylomake

Yleistd eldménlaatua arvioidaan 15D-kyselylomakkeella. Sen parhaita puolia on, ettd kéytet-
tdvissd on suomalainen vertailuaineisto muu véeston tutkimustuloksista. Aineistosta voidaan
poimia toteutettavaa tutkimusta vastaava vertailuryhmé. Lomakkeen 15 kysymyksen perusteella
lasketaan tulokseksi yksi indeksiluku vililla 0-1. Indeksiluvussa painotetaan tietyn kertoimen
mukaan eri eldménalueita kuten mm. liikuntakyky, ndko, kuulo, sydminen, puhuminen, masen-
tuneisuus, energisyys jne. Professori Harri Sintosen kysymyssarjaa on kiytetty laajalti HUS:
ssa, Arkkila perustelee.

4000 potilasta tutkittu Euroopassa

Toinen kysymyslomake késittelee sairaushistoriaan ja hoitoon liittyvid asioita ja oireiden
vaikutusta eldménlaatuun. Lomaketta on kéytetty European Federation of Crohn and Colitis
Associationsin (EFCCA) seitsemissd Euroopan maassa yhteensé 4000 potilaalle toteuttamassa
tutkimuksessa. Vertailuaineisto on saatavissa jolloin voidaan vertailla potilaiden eldménlaatuun
ja hoitoon liittyvid asioita eri maissa.

Kolmas kysymyslomake on IBD potilaille kehitetty tautikohtainen IBDQ-eldménlaatukysely,
jota on kéytetty maailmalla eniten tdmén taudin eldmén laadun tutkimiseen, joten vertailuai-
neisto 10ytyy. Kysymyksissd painotetaan IBD:n aiheuttamien oireiden vaikutusta eldiménlaa-
tuun. Suomessa kysymyslomaketta on kéytetty yliopistosairaaloissa tehdyissé yksittdisissa
tutkimuksissa.

Kansainvélisesti merkittava vaitoskirja

Tutkimuksesta on tarkoitus tehda viitoskirja. Tulokset julkaistaan kotimaisissa ja kansainvélisissé
ladketieteen alan julkaisuissa. Kiinnostus tutkimusta kohtaan tulee olemaan kansainvilisesti
merkittdvd muun muassa koska tutkimuksen otanta on laaja. Liséksi samassa tutkimuksessa on
kéytetty yleisid elaménlaatumittareita ja tautispesifisié eldménlaatukyselyjé. Vastaavia ndin laajoja
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eldménlaatututkimuksia ei ole Suomessa aiemmin tehty millekédén potilasryhmaélle. Laajimmat
Suomessa tehdyt elaménlaatututkimukset ovat olleet enintddn 300 potilaan kyselyjé.

Hoito paranee

Tutkimuksessa selvitetddn pitédvitko aiemmat tutkimustulokset paikkaansa muun muassa siiné,
ettd crohn -potilaan eldménlaatu on heikompi kuin colitis ulcerosa -potilaan. Ja onko IBD-
potilaiden eldmén laatu huonompi kuin normaalivéeston elaménlaatu. Mikéli nédin on niin se
puoltaa hoidon tehostamista tai sairauden seurannan tehostamista.

Tuloksia verrataan 1990-luvun alussa tehtyyn tutkimukseen, joka selvittdd ndkyyko hoidon
kehittyminen yleisen eldmén laadun kohentumisena. TAma auttaa kiinnittiméan huomioita hoi-
dossa sellaisiin eldménalueisiin, joihin aiemmin ei ole kiinnitetty IBD:n yhteydessd huomiota.
Téllainen voi olla esimerkiksi syominen eli onko potilaalla vaikeuksia syoda.

Tutkimustulokset auttavat IBD-potilaiden edunvalvonnassa jolloin pystytdén paremmin
perustelemaan erilaisten hoitojen kayttdminen, ylildékéri Perttu Arkkila toteaa.

Taloudellinen tuki

Tutkimusta tukee taloudellisesti Schering-Plough Oy. Tutkimuksen toteuttamisesta on neuvoteltu
yhdistyksen ja Schering-Ploughin vélilld ensimmaéisen kerran puolitoista vuotta sitten. Syksyn
2005 aikana yhteistydkumppaniksi 16ytyi HUS.

Tutkimuksen ohjausryhmén muodostavat HUS:sta ylilddkari, gastroenterologian erikoislaa-
kéri Perttu Arkkila, gastroenterologian erikoisldékéri Ulla Turunen ja arviointiylildékéri Risto
P. Roine. Liséksi tutkimuksen seurantaan osallistuvat potilasjirjeston puheenjohtaja Jyrki
Koskinen ja Schering-Ploughin edustajat.

Jyrki Koskinen



