Boe®®

Fakta om ny undersggelse om autoimmune sygdomme

Keere medlem

Vi skriver til dig for at sige tak, fordi du deltog i den undersggelse om autoimmune sygdomme, som KORA
gennemfgrte i foraret.

Din deltagelse er vigtig for vores arbejde med at udbrede kendskabet til HS og andre autoimmune sygdomme og
indsatsen for at stgtte alle vores medlemmer og styrke behandlingsmulighederne.

Undersggelsen er nu afsluttet, og KORA har netop offentliggjort resultaterne i en ny rapport. Herunder har vi samlet
hovedkonklusionerne i punktform, og nederst er der ogsa et link til selve rapporten.

Du er velkommen til at henvende dig til os, hvis du har nogen spgrgsmal til undersggelsen eller gerne vil vide mere.

Bedste hilsener, Patientforeningen HS Danmark

Om undersggelsen

Undersggelsen er gennemfgrt i perioden fra 25. april til 5. maj 2016 som en spgrgeskemaundersggelse blandt
2.835 medlemmer af Patientforeningen HS Danmark samt Foreningen for Unge med Gigt (FNUG), Gigtforeningen for
Morbus Bechterew, Colitis-Crohn Foreningen og Psoriasisforeningen, som samarbejder som De Autoimmune.

Undersggelsen er gennemfgrt af KORA for De Autoimmune med stgtte fra den biofarmaceutiske virksomhed AbbVie.

Hovedkonklusioner fra undersggelsen
Undersggelsen konkluderer, at:

e mennesker med autoimmune sygdomme oplever tydelige belastninger som fglge af deres sygdom, og at en
del af disse pavirker arbejds- og familieliv,

e der er tale om patientgrupper, der oplever udfordringer i deres behandlingsforlgb, og at udfordringerne gges
for patientgrupper med flere autoimmune diagnoser,

e der er en signifikant sammenhang mellem antallet af autoimmune diagnoser og oplevelsen af samarbejdet
mellem forskellige leeger om diagnostik og behandling som problematisk,

e der er en signifikant sammenheeng mellem antallet af diagnoser og problemer med uddannelse og
arbejdsliv.

Oplevelsen af udfordringer i mgdet med sundhedssystemet stiger med antallet af autoimmune
diagnoser
Mennesker med flere autoimmune diagnoser oplever i hgjere grad end mennesker med én autoimmun diagnose, at:

der er problemer i samarbejdet mellem specialister,

der er problemer i samarbejdet mellem egen leege og specialister,

det er besveerligt at fa stillet en diagnose, og der er uenighed blandt laegerne om deres diagnose,
det sundhedsfaglige personale ikke tager fysiske og psykiske gener alvorligt.
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Antallet af autoimmune diagnoser pavirker mulighederne for at tage en uddannelse
Undersggelsen viser, at i forhold til respondenter med én autoimmun diagnose oplever en stgrre andel af
respondenter med flere autoimmune diagnoser, at:

e deres sygdom har pavirket deres valg af uddannelse,
e deres sygdom har medfgrt, at de har opgivet at tage en uddannelse.

Klar sammenhazng mellem antal diagnoser og negative konsekvenser for arbejdsliv
| forhold til konsekvenser for arbejdsliv og arbejdsmarkedstilknytning er der en stgrre andel af respondenter med
flere autoimmune diagnoser end respondenter med feerre autoimmune diagnoser, som har oplevet, at:

e deres sygdom har haft negativ indflydelse i en jobsamtale,

e deres sygdom har bevirket, at de er gaet ned i tid,

e deres sygdom har bevirket, at de er blevet fyret,

e deres sygdom har bevirket, at de har mattet opsige et arbejde,

e deres sygdom har bevirket, at de ofte har veeret sygemeldte,

e deres sygdom har bevirket, at de har veeret langtidssygemeldte (i mere end 8 uger),

e deres sygdom har medfgrt ubehag under udfgrelse af arbejdet,

e deres sygdom har bevirket, at de er kommet pa overfgrselsindkomst,

e deres sygdom har bevirket, at de ikke har haft mulighed for at forfglge den karriere, de gerne ville.

Udvalgte nggletal fra undersggelsen
Om udfordringer i mgdet med sundhedsvaesenet:

e 32 % har oplevet, at det var besveerligt at fa stillet en diagnose.

e 57 % er ikke blevet informeret om andre autoimmune sygdomme i Igbet af deres sygdomsforlgb.

o 52 % erikke blevet informeret om andre mulige fglgesygdomme i Igbet af deres sygdomsforlgb.

e 50 % er blevet set af mindst tre lzeger, far de fik stillet en diagnose.

e Generelt har 36 % oplevet, at klager over fysiske gener ikke blev taget alvorligt af sundhedsfagligt
personale. For personer med tre eller flere autoimmune diagnoser er det 51 %.

e Generelt har 18 % oplevet, at klager over psykiske gener ikke blev taget alvorligt af sundhedsfagligt
personale. For personer med tre eller flere autoimmune diagnoser er det 26 %.

Om udfordringer i arbejdslivet:

e | gennemsnit har deltagerne i undersggelsen haft 28 ekstra sygedage det seneste ar som fglge af
autoimmune sygdomme.
e 33 % af personerne med 3 eller flere autoimmune diagnoser har oplevet at veere langtidssygemeldt i over 8

uger.

e 18 % af personerne med 3 eller flere autoimmune diagnoser har oplevet at blive fyret pa grund af deres
sygdom.

e 18 % af personerne med 3 eller flere autoimmune diagnoser er pa overfarselsindkomst pa grund af deres
sygdom.

Om konsekvenser i gvrigt:

e 33 % har undladt at dyrke deres fritidsinteresser pa grund af deres sygdom.

e 22 % oplever, at deres parforhold/mulighed for at veere i parforhold er udfordret pa grund af deres sygdom.
e 25 % oplever, at deres sygdom har pavirket deres seksualliv negativt.

e 25 % oplever, at deres sygdom har givet dem psykiske udfordringer.

Laes mere her: http://www.kora.dk/udgivelser/udgivelse/i13168/
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