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KARE LASER

Denne bog er skrevet til dig som patient, parerende eller ven, og som har faet
Crohns sygdom eller colitis ulcerosa ind pa livet. De to sygdomme kaldes tilsammen
for kronisk tarmbetaendelse, pa engelsk inflammatory bowel disease, forkortet IBD.

Det er naturligt at sege information om en sygdom, som kun fa kender til i forvejen.
Her i bogen finder du viden, som er baseret pa videnskabelig forskning og som
anvendes pa alle hospitalsafdelinger, hvor patienter med IBD modtager behandling
i Danmark.

Mange undersggelser viser, at jo bedre man som patient er informeret om syg-
dommen, jo bedre vil forlgbet blive. Vi haber derfor, at du far gleede af IBD hand-
bogen. Selve bogen bestar af kapitler, som du kan leese i, afheengigt af dine ensker
og behov. Kapitlerne omhandler bl.a.:

 Arsager til IBD

* Underspgelser

¢ Behandlinger — medicinske og kirurgiske

* Diaeter

* Frugtbarhed og familieliv

» Stress, og hvordan stress kan handteres

* Generelle problemer (fest - ferie — forsikring mv.)
» Patientforeningen Colitis-Crohn Foreningen (CCF)
° Ordbog med leegefaglige termer

IBD-handbogen er skrevet af speciallaeger og specialsygeplejersker i medicinske og
kirurgiske tarmlidelser. Den udkom forste gang i 2004. Vi haber, at IBD-handbogen
kan hjeelpe til, at du sammen med din IBD-laege og/eller IBD-sygeplejerske kan tilret-
teleegge den bedste behandlingsplan for dig.

Palle Bager, sygeplejerske og seniorforsker

Rikke Edelbo, sygeplejerske og IBD-ansvarlig

Christian Lodberg Hvas, overlaege og klinisk lektor

Lever-, Mave- og Tarmsygdomme, Aarhus Universitetshospital

Kapitlerne om bern og unge er revideret af overlaege Klaus Birkelund Johansen,
Aarhus Universitetshospital. Kapitlerne om praevention, seksuel dysfunktion, frugt-
barhed, graviditet og amning samt vaccinationer af born til foraeldre med IBD er
revideret af 1. reserveleege Mette Julsgaard, Aarhus Universitetshospital.

Denne 6 udgave 2024 indeholder mindre sendringer, der er foretaget af Ferring
Laegemidler A/S for at sikre compliance i forhold til det opdaterede ENLI reklame-
kodeks, der omhandler reklame og kommunikation over for sundhedspersoner samt
Leegemiddellovens bekendtggrelse om reklame m.v. for leegemidler til mennesker. m



Del 1:

SYGDOMMENE

Spiserer (esofagus)

Mavesaek
(ventrikel)

Galdeblzere
Bugspytkirtel
Tolvfinger- (pancreas)
tarm

Hajre flexur Venstre flexur

Tvaergaende
colon (tyktarm) Tyndtarm
(jejunum)

I(-tlzj{ll:rz%lon Venstre colon

(tyktarm)

Sigmoideum
(tyktarm)

Caecum
(farste del af tyktarmen)

© K. C. Toverud

Rectum (endetarm)
lleum (tyndtarm)

Anus (endetarmsabning)



KRONISK BETANDELSE

Kronisk inflammatorisk tarmsygdom
kaldes ofte IBD, for det engelske udtryk
inflammatory bowel disease. Inflam-
mation betyder betaendelse, der ikke
udlgses af en bestemt mikroorganisme.
IBD er ikke en infektion. Colitis ulcerosa
og Crohns sygdom er de to almindelig-
ste former for IBD.

Nar du far stillet diagnosen IBD, er
det starten pa et langt samarbejde mel-
lem dig, din speciallaege og din afdeling
for tarmsygdomme pa hospitalet. Du
vil i arene fremover holde kontakt med
din hospitalsafdeling og komme pa
gentagne besag med henblik pa kon-
trol af sygdomsaktiviteten, behandling
og vejledning. De rad og den vejled-
ning, du far, og den made, du passer
din behandling pa, vil fa betydning for
din sygdoms forleb og din prognose
(hvor godt det gar). Til trods for intens
videnskabelig forskning er arsagerne
til kronisk inflammatorisk tarmsygdom
endnu ikke afklaret, og der findes ikke
en helbredende behandling. Alligevel
er det som regel muligt at finde en be-
handling, som kan bringe inflammatio-
nen (beteendelsen) i ro og forebygge,
at den vender tilbage. Malet er, at du far
lange perioder uden sygdomsaktivitet.
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Hvad er IBD?

OM IBD

Inflammation er det medicinske ord
for en beteendelse. Inflammation er
karakteriseret ved haevelse, redme og
varme i organismens forskellige veev.
Arsagen til disse forandringer i det an-
grebne veaev er, at blodkarrene udvider
sig, sa der lgber mere blod igennem,
og at blodkarrene bliver uteette, sa der
treenger vaeske ud i veevene.

Udbredt tarmbetaendelse forer
blandt andet til tab af protein (seg-
gehvidestoffer) fra organismen ud i
afferingen. Dette tab af protein er sa
udtalt, at proteinindholdet i blodet
bliver nedsat. Pa den made kan man
ved en at male protein i en blodpreve
fa et mal for inflammationens omfang.
Nar man undersgger sma vaevsprover
fra det syge veev i et mikroskop, kan
man se, at der ogsa treenger et stort
antal forskellige hvide blodlegemer fra
blodbanen ud i det inflammerede vaev.
Inflammationen medferer forskellige
grader af veevsskade i tarmvaeggen
med pus, slimdannelse, blgdning, sar-
dannelse og smerte til folge.

Flere forskellige pavirkninger af
kroppens veev kan veere arsag til inflam-
mation. Mest velkendt er det vel, at
infektion med bakterier eller virus kan
give betaendelse i tarmen, fx i form
af akut diarrésygdom. Andre arsager

>



til inflammation i forskellige veev kan
veere mekanisk pavirkning (som vabler
efter arbejde), varme (skoldning), be-
straling (solskoldning) og kemisk skade
(syreaetsning).

Arsagen til inflammationen i tarmen
ved kronisk inflammatorisk tarmsyg-
dom er ikke nogen af de naevnte ting,
altsa heller ikke nogen kendte bakte-
rier eller virus.

Der er forskellige typer af kronisk
inflammatorisk tarmsygdom med vari-
erende lokalisation af beteaendelse i
tarmen. De hyppigste er colitis ulcerosa
og Crohns sygdom. Omhyggelig under-
sogelse er vigtig med henblik pa at
afgere, hvilken type det drejer sig om,
og dermed hvilken behandling der skal
gives. Symptomerne (sygdomstegn) ved
kronisk inflammatorisk tarmsygdom
varierer i sveerhedsgrad fra person til
person og kan blusse op pa tilfaeldige
tidspunkter. De fleste patienter vil
have perioder helt uden sygdomstegn.

SYMPTOMER PA IBD

o Diarré (hyppig affering, som er
tynd eller grodet).

* Mavesmerter

* Blod i afferingen

¢ Pusogslimiafferingen

* Smertefuld afferingstrang

Afheaengig af, hvor udbredt sygdommen
er, kan du opleve

° Veegttab

* Feber og almen pavirkning

Diarré er hovedsymptomet ved inflam-
mation i tarmen, hvad enten det
skyldes kronisk inflammatorisk tarm-
sygdom, akut betaendelse pa grund af
virus eller bakterieinfektion i tarmen.
Diarré kan ses som tarmens made
at skaffe sig af med skadeligt indhold,
men man skal have rigelig veeske og
salt til erstatning af det tabte. Ved IBD
er det vigtigt, at sygdommen erken-
des og karakteriseres neermere ved
undersggelse pa specialafdeling, sa
den rette behandling kan saettes ind,
inden symptomerne bliver for udtalte.

TO FORSKELLIGE SYGDOMME

Colitis ulcerosa (blgdende betaendel-
sestilstand i tyktarmen): Inflammation
og sardannelse i tyktarmen (colon).
Sygdommen kan ikke brede sig op i
tyndtarmen. Inflammationen starter
helt nede ved endetarmsabningen og
kan herfra streekke sig sammenhaeng-
ende kortere eller la&engere op i tarmen.
Hvis inflammationen fx kun er til stede
i endetarmen, kaldes det proktitis. Nar
sygdommen op til bajningen under
venstre ribbenskant (venstre fleksur)
betegnes sygdommen venstresidig
colitis. Hvis sygdommen nar helt til tyk-
tarmens bund, betegnes den ekstentiv
colitis. Beteendelsesforandringerne

i tyktarmens veeg er begreenset til
slimhinden og omfatter ikke de dybere
muskellag.

Crohns sygdom kan inddrage bade
tyndtarm og tyktarm. Hos omkring
5% inddrager Crohns sygdom ogsa
den gverste del af tarmsystemet, det
vil sige mundhule, spisergr, mavesaek
eller tolvfingertarm. Crohns sygdom
straekker sig gennem alle tarmens lag.



Modsat colitis ulcerosa er beteendel-
sens udstreekning i tarmen ved Crohns
sygdom ikke sammenhangende. Nar
man foretager en kikkertundersogelse
af den syge tarm hos en patient med
Crohns sygdom, kan man se, at helt
normale tarmstykker ofte adskiller flere
syge omrader. Crohns sygdom udviser
mere vedvarende sygdomsaktivitet end
colitis ulcerosa med gget forekomst af
mavesmerter og diarré, seerligt i rela-
tion til maltiderne.

MIKROSKOPISK COLITIS

Mikroskopisk colitis er en tilstand, der
kan give diarré. Selve tarmslimhinden
er normal ud, og der er ikke sar eller
betendelse — mikroskopisk colitis er
derfor ikke en inflammatorisk tarm-
sygdom. Arsagen til diarréen er et for
tykt bindeveevsband eller en ophob-
ning af immunceller, der alene kan ses
i mikroskopet, altsa ved undersggelse
af veevsprover fra tarmen. Det altdomi-
nerende symptom er diarré. Forlgbs-
formen er som regel kronisk tilbage-
vendende med manedlange perioder
med diarré. Sygdommene behandles
oftes med medicin - et lokalvirkende
binyrebarkhormon (budesonid), der
kun virker i tarmen.

Der er to typer af mikroskopisk colitis:
lymfocyteer colitis og kollagen colitis.
Ved kollagen colitis er der et fortykket
lag af kollagen (bindevaev) ind mod
tarmslimhinden. Ved lymfocyteer colitis
er der et forhgjet antal hvide blodle-
gemer (lymfocytter) i tarmslimhinden.
Lymfocytaer colitis har tilbgjelighed til
at forsvinde efter maneder, hvorimod
kollagen colitis ofte kreever mere lang-
varig behandling.
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ANDRE ARSAGER TIL
BETANDELSE | TARMEN

Betaendelse i tarmen er langt fra altid
ensbetydende med IBD. Det er vigtigt
at undersoge for andre hyppige arsager
til betaendelse i tarmen, da de ofte
kreever andre behandlinger.

Det kan veere:

¢ Infektion i tarmen, enten pga fede
varebaret smitte med Campylobacter
eller Salmonella eller med den saer-
lige bakterie Clostridium difficile.

° Tarmbeteendelse grundet iltmangel i
tarmen (iskeemisk colitis).

* Folger efter stralebehandling, som
har ramt tarmen (strale-enteropati).

* Tarmbetaendelse efter etablering
af stomi (diversionscolitis, det vil sige
betaendelse neden for stomien i den
del af tarmen, der er "frakoblet”).

o Sjeeldne former for beteendelse i
tarmens blodkar (vasculitis eller
Behget's syndrom).

e Sjeeldne tarminfektioner, fx tuber-
kulose. Disse tilstande medregnes
traditionelt ikke under begrebet
kronisk inflammatorisk tarmsygdom.



COLITIS ULCEROSA CROHNS SYGDOM

SYGDOMSRAMT Kun tyktarm. Alle afsnit af fordgjelses-
TARM kanalen, langt hyppigst
tyndtarm og/eller tyktarm.

INFLAMMATIONEN | tarmens overfladiske Gennem alle tarmens lag,
lag (slimhinden). med tendens til binde-
veevsdannelse, fortykkelse
og skrumpning. &
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Colitis ulcerosa

Sygdommen colitis ulcerosa blev forste Hvis sygdommen kun sidder i rektum
gang beskrevet af to engelske laeger, (endetarmen) kaldes det proktitis. Nar
Wilks og Moxon i 1875. Leegerne ad- sygdommen straekker sig leengere op i
skilte colitis ulcerosa fra de smitsomme tyktarmen, til bejningen under venstre
diarrésygdomme. Ved colitis ulcerosa er ribbenskant (venstre fleksur), betegnes
der betaendelse (inflammation) i tyktar- sygdommen venstresidig colitis. Hvis
mens slimhinden. Det giver symptomer hele tyktarmen er angrebet af sygdom-
i form af blod i afferingen og ofte men, kaldes dette for ekstensiv colitis
diarré. Endetarmen er altid involveret. eller pancolitis.

Proctitis Venstresidig colitis Pancolitis
Symptomer pa colitis ulcerosa udvikler tomerne er i ro. At sygdommen er i ro
sig ofte gradvist. Sygdommen kaldes kaldes remission. Vedvarende medi-
kronisk, fordi tilbagevendende udbrud cinsk behandling mindsker risikoen for
kan optreede hele livet igennem. Der tilbagefald.

vil ofte veere lange perioder, hvor symp-



KENDETEGN VED

SYMPTOMER
Blod i afferingen
Diarré

VED SVZAR SYGDOM:
Feber, veegttab, smerter

UDBREDNING

Sygdommen optreeder ude-
lukkende i tyktarmen.

ENDOSKOPI
(KIKKERTUNDERS@GELSE: COLO-
SKOPI, ELLER SIGMOIDEOSKOPI)

Endetarmen er altid involveret
Inflammationen er sammen-
haengende i hele det angrebne
omrade.

Tarmslimhinden er red, haevet og
ofte bledende.

MIKROSKOPI AF VAVSPRGVER,
DER TAGES VED ENDOSKOPI
Overfladisk beteendelse
(inflammation).
Der er mange betaendelsesceller
(hvide blodlegemer) i tarmvaeggen.

CT-SKANNING AF COLON
(TYKTARMEN)

Kan veere ngdvendigt ved sveer
sygdom, der kreever indleeggelse.

SYMPTOMER UDEN

FOR TARMEN
Ledbetaendelse (artritis): Rede,
omme og haevede led, fx knae,
hofter og ankler. Nar tarmsyg
dommen falder til ro, mindskes
ledgenerne som regel.

Ledsmerter (arthralgier): Angri-
ber oftest de sma led, fx handled
og fingerled, og er hyppigst uden
sammen haeng med symptomer
fra tarmsygdommen.

Hudpavirkning: Knuderosen (eryt-
hema nodosum) er rgdbla
haevede, smme knuder i huden,
ofte pa skinnebenene. De ses
iseer ved Crohns sygdom.
Pyoderma gangraenosum er en
sjeelden lidelse med dybe sar i
huden; den har ikke noget dansk
navn. Pyoderma kan ses ved
Crohns sygdom og som regel ved
aktiv sygdom.

Jjne: Regnbuehindebetaendelse
(uveitis) ses iseer ved aktiv syg-
dom. Viser sig ved rede gjne, som
gor ondt specielt ved steerkt lys.

Leverbetendelse (hepatitis) eller
galdevejspavirkning (cholangitis):
Omkring 5% med IBD udvikler
betaendelse med forsnaevringer
i galdegangene (primaer sclero-
serende cholangitis) uafheengigt
af aktivitet i tarmsygdommen.



Sygdommen har faet sit navn efter
den amerikanske laege Burrill Bernard
Crohn, som i 1932 skrev om sygdom-
men og kaldte den regional ileitis.
Det betyder lokaliseret betaendelse i

tyndtarmen, som pa latin kaldes ileum.

Senere erfarede man, at sygdommen
ogsa kunne ramme andre omrader i
tarmkanalen. Sygdommen kaldes i dag
Crohns sygdom, som en anerkendelse
af Burrill Crohns indsats for at forsta
sygdommen. Crohns sygdom er en
kronisk beteendelsessygdom, som kan
optraede hvor som helst i mavetarm-
kanalen — fra mund til endetarm.

Terminal ileitis Lokale angreb

(skip lesions)
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Crohns sygdom

Crohns sygdom sidder hyppigst i den
nederste del af tyndtarmen (terminale
ileum), tyktarmen og endetarmen.
Sygdom i tolvfingertarm, mavesaek,
spisergr eller mund optraeder sjeeldent.
betaendelsen inddrager alle lag i tarm-
veeggen — den kaldes derfor transmural.
Omrader med betaendelse kan sidde
spredt i tarmen og med mellemliggende
normal slimhinde, sakaldte skip lesions.
Hos andre sidder sygdommen udbredt i
et helt tarmafsnit, fx i hele tyktarmen,
hvor man kalder det colon-Crohn.

KORT OM CROHNS SYGDOM:

e Et kronisk forleb med perioder med
ro og symptomfrihed og perioder
med tilbagefald, hvor symptomerne
blusser op.

* Starter hyppigst i ungdomsarene
* Yderst sjeelden for 12-ars alderen

* Snigende symptomer, der isaer kan
veere mavesmerter og diarré.

* Hud, led, gjne kan pavirkes - det
kaldes ekstraintestinale symptomer.

* Efter operation er der risiko for til-
bagefald, der nedvendigger medi-
cinsk behandling.

* Steerk sammenhaeng med rygning:
Rygere har oget risiko for at udvikle
Crohns sygdom, og sygdommen for-
veerres ved fortsat tobaksrygning.



KENDETEGN VED CROHNS SYGDOWM

SYMPTOMER

e Diarré, undertiden med blod

* Mavesmerter

* Vaegttab

* Hos born: utilstreekkelig vaekst

UDBREDNING

e Kan sidde alle steder i mave tarm-
kanalen, men oftest i tyndtarmen
og/eller tyktarmen.

ENDOSKOPI
(KIKKERTUNDERS@GELSE: COLO-
SKOPI, ELLER SIGMOIDEOSKOPI)

Stedvis inflammation med

normale omrader indimellem
(skip lesions).

Dybe revner i tarmen (fissurer)

samt haevelse af slimhinden, sa
tarmen kan fa en brostensagtig
overflade.

Haemoride-lignende polypper ved
endetarmsabningen (Crohn-takker).

BILLEDDIAGNOSTIK

e Ultralydsskanning kan pavise fors-
naevring af tarmen og fortykkelse
af tarmvaeggen.

MR-skanning af tyndtarmen kan
pavise forsnaevringer (stenoser) i
tarmen og nogle gange udvidelse
(dilatation) oven for forsneevringen.

CT-skanning af tarmen kan pavise
bylder og forsnaevringer. Brugen
af CT begraenses pga. rentgen-
bestraling.

MIKROSKOPI AF VAVSPROVER
* Sma knuder af celler og bindevaev

(granulomer) er hyppige og ty-
piske for Crohns sygdom.

e Inflammation af alle tarmens lag.
* Keempeceller med mange kerner.

SYMPTOMER UDEN
FOR TARMEN

* Ledbeteendelse (artritis) med
haevede, rede og emme kan
optraede, nar tarmsygdommen
er aktiv. Optreeder hyppigst i de
store led (hofter, knae, ankler).

Ledsmerter (arthralgier): Kan op-
treede uafhaengigt af tarmsyg.
dommens aktivitet, Optreeder
hyppigst i de sma fingerled.

Hudpavirkning: Knuderoden
(erythema nodosum) ses iseer ved
aktiv tarmsygdom. Viser sig ved
redbla, haevede smme knude i
huden, oftest pa skinnebenene.
Pyoderma gangreenosum er en
sjeelden lidelse med dybe sar i
huden. Pyoderma ses oftest ved
aktiv sygdom.

djne: Regnbuehinde betaendelse
(uveitis) ses iseer ved aktiv tarm-
sygdom. Viser sig ved rode gjne,
som smerter, iseer ved steerkt lys.

Lever: Meget sjeeldent kan man
se betaendelse og deraf folgende
forsneevringer i galdegangene
(primeer scleroserende cholangitis)
uafheengigt af aktivitet i tarmsyg-
dommen.

Nyre: Nyresten (oxalsyresten) kan ses
ved tyndtarmssygdom, og hvis en
del af tyndtarmen er bortopereret.

RYGNING

Crohns sygdom er hyppigst hos
rygere. Rygere med sygdommen
har dobbelt sa stor risiko for at blive
opereret som ikke rygere.

Ophgr med rygning fjerner denne
forggede risiko. m



Arsagen eller arsagerne til sygdom-
mene er ukendte. Mange faktorer har
veeret under mistanke, men en sikker
tilgrundliggende arsag er ikke fundet.
Der er dog flere faktorer, som har vist
sig af betydning for udviklingen af
sygdommen.

ARVELIGHED

Personer, hvis ene foraelder eller
soskende har sygdommen, har en
risiko for selv at udvikle sygdommen
pa ca. 2% ved colitis ulcerosa og 3-5%
ved Crohns sygdom 10%. Hvis begge
foraeldre har sygdommen, er risikoen
ca. 35%. Hvis et barn af en foreelder
med IBD ogsa udvikler IBD, er der ikke
sammenhangen mellem sveerheds-
graden hos foraelderen og sveerheds-
graden hos barnet. Bornene arver
heller ikke risikoen for ektraintestinale
manifestationer. Nye undersogelser
tyder pa, at der er flere gener (arve-
anlaeg) pa forskellige kromosomer,

som eger risikoen for at udvikle Crohn.

Arvelighed spiller dog kun en mindre
rolle i forhold til faktorer i milje og livs-
stil, og undersggelse for arveanlaeg har
endnu ingen plads i vurdering af risiko
for udvikling af IBD.
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Arsager til IBD

INFEKTION

Forskellige bakterier og virussygdomme
har veeret misteenkt for at forarsage
Crohns sygdom. Det geelder bl.a. maes-
lingevirus og den tuberkulose-lignende
bakterie Mycobacterium paratuber-
culosis. Teorierne har ikke kunnet
bekraeftes, og antibiotika-behandling
mod mikroorganismerne er uden virk-
ning. Der er ikke holdepunkter for at
haevde, at IBD skyldes en infektion.

RYGNING

Rygere har storre risiko end ikke-rygere
for at udvikle Crohns sygdom, ligesom
risiko for operation og tilbagefald af
sygdommen er dobbelt sa stor for ry-
gere som for ikke-rygere. Det modsatte
er tilfaeldet ved colitis ulcerosa: syg-
dommen ses hyppigst hos ikke-rygere,
og ophgr med rygning kan forvaerre
sygdommen.

PSYKISKE FAKTORER

Psykiske faktorer er ikke arsagen til syg-
dommene. Det er dog hyppigt, at man
maerker mere til sin sygdom i perioder
med psykisk stress.

IMMUNFORSVARET

Mange dele af immunforsvaret (krop-
pens forsvar mod virus og bakterier) er
involveret i IBD, dels i selve tarmbetaen-
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delsen, og dels i de symptomer, der kan
optreede andre steder i kroppen (led,
gjne, hud). Det drejer sig primaert om
en "overreaktion” fra immunforsvaret,
hvor dette fejlagtigt opfatter nogle af
personens egne celler som fremmede.
Den medicinske behandling bestar der-
for oftest i at deempe immunforsvaret
(prednisolon, azatrioprin (Imurel®)).
Laes mere om immunforsvaret i et
senere afsnit.

KOST

Maeelk og bestemte kulhydrater er
blevet misteenkt for at have sygdoms-
fremkaldende effekt. Det er dog blevet
afkreeftet ved undersggelser. Mange
med tarmsymptomer har selv erfaring
for, at bestemte fadeemner kan give
symptomer. Det er naturligt, at man
undgar de fgdeemner, som man har det
darligt med. Generelt ma man sige, at
sygdommen ikke udlgses af en bestemt
kost eller bestemte fodevarer. ®



Symptomer er de tegn pa sygdom, som
du selv kan maerke som patient. Tit kan
leegen ikke "se” symptomerne, sa din
oplevelse af sygdomstegn er meget
vigtig for at planlaegge den rigtige
behandling.

En vaesentlig forskel mellem en almin-
delig mave-tarminfektion og IBD er
tidsfaktoren. Ved infektioner forsvin-
der symptomerne naesten altid inden
for én, hojst to uger. Ved IBD gar der
leengere tid, og der kommer gentagne
sygdomsperioder. Imellem tilbagefald
vil der veere lange perioder med ro i
sygdommen (remission).

Nar der er aktivitet i sygdommen
skelnes imellem sveerhedsgraden af
udbruddet: Mild, moderat eller sveer
sygdom. Langt de fleste udbrud er af
kategorien mild-moderat, men kan
andre sig fra gang til gang.

SYMPTOMER VED
COLITIS ULCEROSA

Det hyppigste symptom er blod i
afferingen. Affgringens karakter i
ovrigt afhaenger af, om betaendelsen
kun omfatter endetarmen eller tillige
storre dele af tyktarmen.

* Nar sygdommen kun omfatter ende-
tarmen, har man som regel stadig
formet affering, ofte med blod og
slim, én eller fa gange dagligt. Der-
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Symptomer ved IBD

udover kan der indimellem veere
afforinger, der kun bestar af blod og
slim. Der kan ogsa veere smerte fuld
afferingstrang, uden at der kommer
nogen affering (kaldes tenesmi).

Nar storre dele af tyktarmen eller
hele tyktarmen bliver angrebet, far
man tynde, ofte blodige afferinger
flere gange i dognet. Der kan stadig
veere tenesmi; men nu er der ofte
0gsa smerter i maven.

Manglende evne til at udseette
afferingen, nar trangen melder sig,
kan veere et stort problem, savel hos
patienten med beteendelse i hele
tyktarmen som hos den, der kun har
sygdommen i endetarmen.

MILD SYGDOM

Synligt blod pa eller blandet i affgringen.
Affering fa gange dagligt af formet
eller grodet karakter.

MODERAT SYGDOM

Tiltagende diarré med hyppiger affor-
inger. Eventuelt tenesmi. Maske er man
lidt treet 5, og slgj, men der er ikke feber.

SVAR SYGDOM

Starter ofte gradvist over dage til uger,
men kan pludseligt forveerres. Hyppige
naermest vandtynde affgringer, ofte
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med meget pus (materie) og blod.
Vedvarende smerter i maven med
turevis forvaerring. Tenesmi og naesten
konstant afferingstrang. Udspilet mave
med luft i tarmene. Feber og almen
sygdomsfolelse.

NAR SYGDOMMEN ER | RO
Symptomerne aftager gradvist under
behandling i lebet af uger til maneder.
Der kommer ofte en periode med
tendens til forstoppelse, som kan give
mavesmerter og oppustethed.

SYMPTOMER VED
CROHNS SYGDOM

Symptomernes karakter varierer,
afhaengigt af om sygdommen sidder i
tyndtarmen eller tyktarmen. Der gar
ofte leengere tid fra de forste symp-
tomer til diagnosen stilles end ved
colitis ulcerosa. Det skyldes, at symp-
tomerne kan vaere ukarakteristiske i
starten, og diagnosen kan veere sveer
at stille. Der er storre tendens til
mavesmerter og lidt mindre til blod

i afferingen. Det karakteristiske er
forst og fremmest:

Diarré med hyppige tynde afferinger,
med eller uden blod.

Mavesmerter ofte nedadtil i maven,
eventuelt som smerte i underlivet.

Treethed

Sar, bylder eller fistler ved endetarms-
abningen, eventuelt med pusafson-
dring (forandringerne ved endetar-
men kan i nogen tid vaere sygdom
mens forste og eneste symptom).

Veegttab. Hos bern forsinket vaekst.

Sar og betendelse i munden kan
forekomme som led i sygdommen.
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SYMPTOMER UDEN FOR
TARMSYSTEMET

Omkring en femtedel af alle patienter
med IBD oplever symptomer, der kom-
mer fra andre organer end tarmen

- medicinsk benaevnes de ekstra-intesti-
nale symptomer. De hyppigste er:

Ledforandringer med haevede,
omme, smertefulde led.

Hudsymptomer (sjeeldne). @mme,
centimeterstore, morkergde, faste
haevelser i huden (knuderosen) eller
dybe, skarpt afgreensede sar i huden
(pyoderma gangraenosum).

@jensymptomer. Smertende, lyssky
ojne (regnbuehindebetaendelse).
Treethed rammer mange.

BLODMANGEL (ANZAMI)

Ved anaemi forstar man en tilstand,
hvor antallet af rede blodlegemer er
under det normale. Dette males i en
blodprgve (heemoglobin). Ofte vil en
blodprgve ogsa kunne afdaekke om
der er jernmangel (ferritin og CRP).
De rgde blodlegemer bestar hoved-
sagelig af proteinstof og jern og har
en levetid pa ca. 4 maneder. Knogle-
marven danner hele tiden nye rede
blodlegemer. | den proces genbruger
vi jern fra de nedbrudte blodlegemer.
Under normale omstendigheder har
kroppen derfor kun brug for at fa til-
fort ganske fa milligram jern dagligt.
Har du IBD, kan kroppen miste blod
pa grund af blgdning fra selve tarmen.
Desuden kan selve beteendelsespro-
cessen via signalstoffer nedseette
jernoptagelsen fra tyndtarmen og kan
samtidig nedsaette frigerelsen og ud-
nyttelsen af jern fra kroppens jernde-
poter. Resultatet er, at du ved IBD kan
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have bade nedsat optagelse af jern og
nedsat blodprocent — anaemi.

TEGN PA ANAMI

Ved mild anaemi er det eneste symptom
vedvarende treethed, der ikke forsvin-
der ved hvile. Har du derimod svaer
anami, kan der opsta problemer med
udferelsen af let fysisk aktivitet, og du
kan fa andengd ved let aktivitet. Andre
symptomer er kraftesleshed, bleghed,
svimmelhed, kolde heender/ fadder,
hjertebanken, hovedpine, sgvnproble-
mer, koncentrationsbesvaer og nedsat
seksualdrift. Da nogle af disse sympto-
mer ogsa kan forekomme ved aktivitet
i IBD, kan det maske veere sveert at
skelne arsagerne fra hinanden.

HVOR ALMINDELIG ER ANAMI
OG JERNMANGEL?

Anaemi findes hos en ud af fem patien-
ter med IBD. Jernmangel kan findes hos
en ud af tre patienter med IBD.

HVAD ER ARSAGERNE TIL
ANAMI?

Der er flere forklaringer pa, hvorfor
anami er hyppig ved IBD. Nogle af dem
griber ind i hinanden. Her er de mest
fremherskende forklaringer.

* Hvis du har opblussen i din IBD,
kan du miste blod via tarmen.
Nogle gange er det synligt, andre
gange er det usynligt.

e Hvis du har opblussen i din IBD,
optager du maske ikke den rette
maengde 'byggesten’ til at danne
blod, via den mad du spiser. De
vigtigste byggesten er jern, folin-
syre og vitamin B12.

* Har du opblussen i din IBD, udlgse
inflammationen en mekanisme i
kroppen, der vil blokere for udnyt-
telsen af jern og derfor heemmer
dannelsen af nye blodlegemer.
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¢ Ved IBD kan der desuden opsta
mangel pa folinsyre eller B12-vita-
min. Det kan ogsa fore til anaemi.

* Endelig kan aneemi opsta som en
bivirkning til enkelte typer af IBD-
medicin.

HVAD KAN DU SELV GORE?

Hvis du oplever en ny form for treethed
eller oplever nogle af de andre symp-
tomer, der er naevnt ovenfor, bar du
kontakte den sygehusafdeling du er
tilknyttet. Tal med din IBD-leege eller
IBD-sygeplejerske om dine symptomer.
Blodprever kan afklare, om du har
jernmangel og/eller anaemi.

HVORDAN KAN ANAMI OG
JERNMANGEL BEHANDLES?
Hvis aneemi optreeder sammen med
aktivitet i sygdommen, er det vigtigs-
te at fa sygdommen behandlet i ro.
Skyldes aneemi mangel pa folinsyre
eller B12-vitamin, skal du have tilskud.
Hvis ikke noget af det ovenstaende
kan forklare din anaemi, skal du sand-
synligvis behandles med jerntilskud.
I langt de fleste tilfeelde, vil 1-2
intravengse jerninfusioner givet pa
sygehuset vaere den mest effektive
og hensigtsmaessige behandling.
Hvis sygdommen er i ro, kan jern-
tabletter eller jernmikstur anvendes
i enkelte tilfeelde. Tarmen optager
kun ca. 10% af det jern du spiser, sa
det kan tage lang tid, at fylde krop-
pens jerndepoter op pa denne made.
Jerntabletter og jernmikstur kan have
bivirkninger i form af mavekneb eller
afferingsforstyrrelser. Det er derfor
muligt, at du enten ikke har gavn af
tabletter eller at du ikke taler dem.



KRONISK TRATHED (FATIGUE)

Treethed kender alle, uanset om man
har IBD eller ej. Det danske sprog virker
lidt fattigt, nar vi skal beskrive traethed.
Det engelske ord fatigue bruges ofte til
at betegne en vedvarende treethed, man
ikke kan hvile sig ud af. Dette afsnit
handler om dén form for treethed.

HVOR ALMINDELIG ER FATIGUE
VED IBD?

De fleste undersogelser viser, at omkring
fire ud af ti med IBD oplever fatigue,
selvom sygdommen er i ro. Hyppighe-
den er naturligvis hejere ved aktiv IBD.
Kvinder rapporterer hyppigere fatigue
end maend. Desuden er fatigue mere
udbredt, hvis man har Crohns sygdom
end ved colitis ulcerosa. Kronisk fatigue
(fatigue der varer mere end et halvt ar),
har er mere end dobbelt s hyppig hos
personer med IBD, nar man sammenlig-
ner med alle andre.

FORSKELLIGE SLAGS FATIGUE

Deles fatigue op i undergrupper, er fy-
sisk fatigue den dominerende form hos
patienter med IBD. Mental fatigue og
nedsat motivation er mindre udtalt. Det
kan forstas sadan, at fatigue overvejende
sidder i kroppen og i mindre grad i tan-
kerne. De fleste med IBD, der oplever
fatigue, vil gerne veere mere aktive,
men kraefterne reekker ikke altid.

HVAD ER ARSAGEN TIL FATIGUE?
Problemet med fatigue er velkendt inden
for stort set alle kroniske sygdomme.
Endnu er der ikke fundet entydige for-
klaringer pa fatigue. Aktivitet i syg-
dommen og/eller anaemi ses som de
hyppigste arsager til fatigue ved IBD.
Andre arsager kan veere sgvnbesveer,
depression, vitaminmangel, mangelfuld
eller forkert erneering, utilstreekkelig
omsorg for sig selv eller medicinbivirk-
ninger. Ofte kan der ikke findes en for-
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klaring. Sandsynligvis skyldes fatigue en
kombination af forskellige ting.

HVAD KAN GORES FOR AT
REDUCERE FATIGUE?

Det er altsa ikke usaedvanligt at opleve
fatigue, hvis man har IBD. Hvis du op-
lever pludselig eller tiltagende fatigue,
er det en god ide at kontakte den syge-
husafdeling du er tilknyttet. Det kan
veere tegn pa begyndende anaemi eller
sygdomsaktivitet.

Kan | ikke finde oplagte biologiske
arsager til din fatigue, kan du selv
forsege at finde lgsninger, der kan
bedre tilstanden. For nogle hjeelper det
at dyrke motion, selv om det kan veere
hardt at komme i gang. Det behover
ikke veere intensiv treening. Du kan ogsa
fa overblik over din treethed ved at fore
dagbog. Hvornar er jeg treet? Hvordan
kommer det til udtryk? Hvad udleser
det? Hvor leenge varer det? Hvad kan
reducere traeetheden?

Maske kan det veere nyttigt for dig
at prioritere i dine ggremal. Hvad er
vigtigst for mig at gore eller deltage i?
Indkeb, rengering eller madlavning kan
maske geres af andre, eller minimeres.
Det kan maske ogsa veere nyttigt at
prioritere mellem dine sociale aftaler,
sa du har maksimal energi til de ting,
der giver dig energi. Maengden af en-
ergi ligger ikke fast, men kan vokse
af oplevelser, der giver energi.

Endelig har undersogelser vist, at en
del patienter med kronisk fatigue og
IBD i ro, kan have effekt af en kur med
meget hoje doser vitamin B1 (tiamin).
Virkningsmekanismen er endnu ikke af-
daekket. Effekten kan dog ikke forklares
ved, at der har veeret vitaminmangel.
Forklaringen er snarere, at vitamin B1
spiller en rolle for sukkeromsaetningen
i kroppen, og dermed ogsa for energi-
niveauet. Tal eventuelt med din IBD-
lege eller IBD-sygeplejerske om denne
mulighed. ®
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Komplikationer til IBD

Komplikationer til IBD kan forekomme,
isaer nar sygdommen er aktiv. Kom-
plikationerne kreever ofte seerskilt
behandling. Ud over ekstraintestinale
symptomer (hud, led, gjne), blodmangel
og kronisk treethed er de vigtigste kom-
plikationer naevnt nedenfor.

HUL PA TARMEN (PERFORATION)
Ved sveer beteendelse kan tarmveeggen
blive sa tynd, at den brister. Tarmind-
holdet kan derved komme ud i bug-
hulen og medfere bughindebetaendelse.
Operation er som regel nedvendig.

FORSNAVRING

(STRIKTUR ELLER STENOSE)

En striktur er en forsnaevring af tarmen
som folge af ardannelse efter beteen-
delse. Strikturer kan medfegre, at tarm-
indholdet seetter sig som en prop
(tarmslyng). Det kan veere nedvendigt
at operere og fjerne det snaevre sted.
Strikturer optraeder typisk kun ved
Crohns sygdom, normalt ikke ved colitis
ulcerosa.

BYLD (ABSCES)

En byld (absces) er en lomme med pus,
der kan danne sig i bughulen. En absces
er red, om og varm og forekommer of-
test i neerheden af anus (endetarmsab-
ningen). Behandling bestar i kirurgisk
tomning. Optreeder typisk kun ved

23

Crohns sygdom og sjeeldent ved colitis
ulcerosa.

FISTEL

En fistel er en tynd forbindelse mellem
to tarmstykker eller mellem tarm og
hud, oftest naer endetarmsabningen.
En fistel fra endetarmen til huden
omkring endetarmsabningen kaldes
en perianal fistel. Nogle gange gar en
fistel til skeden eller til urinblaeren.
Ses naesten kun ved Crohns sygdom.

REVNE VED ENDETARMEN
(FISSUR)

Fissurer ved anus bestar i sma smer-
tende revner i huden ved endetarms-
abningen. De kan give anledning

til bledning og steerke smerter ved
afforing. Kan fore til fisteldannelse.
Optraeder oftest ved Crohns sygdom.
Behandles med salve; sjeeldent er ope-
ration nedvendig.

TARMKRAFT

Langvarig, udbredt tarmsygdom ved
IBD medferer en let forhgjet risiko for
kreeft i tarmen. | Danmark er risikoen
praktisk taget den samme som i
baggrundsbefolkningen. Beteendelse,
forstadier til kraeft og egentlig tarm-
kreeft kan undersgges ved kikkertun-
dersggelse af tyktarmen (coloskopi).



LEVER/GALDEVEJSSYGDOM
Leverlidelsen primaer scleroserende
cholangitis (PSC) er en sjeelden kompli-
kation til IBD. Ved PSC ser man for-
snaevringer pa galdegangene. Det kan
medfere hudklee og treethed. Kun hvis
blodprever viser en leverpavirkning,
ma sygdommen misteenkes. En MR-
skanning af galdevejene kan vise, om
man har PSC.

KNOGLESK@RHED
(OSTEOPOROSE)

Knogleskorhed (osteoporose) er en syg-
dom, hvor knoglerne udtyndes — knog-
lestrukturen bliver spinkel, og det eger
risikoen for knoglebrud. Sygdommen
er i nogen grad arvelig, men kan ogsa
skyldes langvarig vitamin D-mangel eller
medicinsk behandling med binyrebark-
hormon (prednisolon). Knogleskerhed
pavises med en saerlig rentgenunder-
sogelse (dexa skanning). Behandlingen
er medicinsk. |
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Blodprever og undersggelser er nod-
vendige for at stille den rigtige diag-
nose og for at folge effekt af behand-
lingen. Nar sygdommen er konstateret,
anvendes blodprgver og undersggelser
sammen med dine symptomer til at vur-
dere svaerhedsgraden af din sygdom.

BLODPR@VER:

* Heemoglobin (indhold af heemoglo-
bin i de rede blodlegemer). Blod-
procent. Nedsat ved kraftig bledning
eller kronisk sygdomsaktivitet, iseer
pga. jernmangel.

* Protein, fx aloumin (ogsa kaldet ag-
gehvidestof). Lavt protein i blodet
tyder pa aktiv sygdom.

* CRP (C-reaktivt protein): Forhgjet
CRP tyder pa, at der er aktivitet i
sygdommen, hvis der ikke er andre
grunde til forhgjelsen, fx forkolelse
eller influenza. CRP vil stige, hvis man
har betendelse eller inflammation i
kroppen, uanset arsag. Det er muligt
at have aktiv betaendelse og samtidig
normal CRP - her er afferingsprover
vigtige, se til hgjre.

* Veeske- og saltbalance for at vurdere
behov for veeske og salttilfersel.

Levertal. Disse kontrolleres for at
sikre, at der ikke er bivirkninger til
medicinen eller sjeeldne leverkompli-
kationer.
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Blodprever og andre
undersggelser

¢ Vitaminstatus belyses med blodprever
for vitamin D, vitamin B12 og folinsyre.

* Mineralmangel kan pavises i blod-
prover, iseer jernmangel (blodpreven
ferritin). Andre er vanskelige at vur-
dere i blodprever, fx magnesium.

AFFORINGSPROVER

Pludselig forveerring af diarré kan
skyldes tarminfektion med bakterier.
Derfor underseger man affgringsprover
for sygdomsfremkaldende bakterier.
De vigtigste er Salmonella, Campylobac-
ter, Shigella og Yersinia. Den seerlige
tarmbakterie Clostridium difficile kan
vokse frem i tarmen efter antibiotika-
behandling og pavises ogsa med en
afferingsprove.

Er undersogelse for sygdomsfremkal-
dende bakterier negativ (=uden fund),
kan man undersege afferingen for
spor af betaendelse, ved bestemmelse
af stoffet calprotectin. Calprotectin er
forhgjet ved aktiv IBD. Herved kan man
vurdere, om ggede tarmsymptomer
kan skyldes beteendelsesaktivitet som
udtryk for et sygdomsudbrud.

KIKKERTUNDERS@GELSE
(ENDOSKOPI)

Kikkertundersogelse foretages for at
kunne vurdere sygdommens udbred-
ning og sveerhedsgrad. For at stille en
preecis diagnose tages vaevsprover.
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GASTROSKOPI: Undersggelse af spise-
ror, mavesaek og tolvfingertarm, ofte
med vaevsprovetagning i mavesak eller
tolvfingertarm.

SIGMOIDEOSKORPI: Kikkertundersggelse
af de nederste 40-60 cm af tarmen.
Sigmoideoskopet bestar af en bgjelig
slange med en lyskilde. Forud for un-
dersggelsen gives en indhaeldning
(lavement) for at tamme tarmen. Man
far saedvanligvis ingen beroligende
medicin ved undersggelsen.

COLOSKOPI: Coloskopet er opbygget
ligesom sigmoideoskopet men er leen-
gere, sa hele tyktarmen og den nederste
del af tyndtarmen kan undersoges.
Tyktarmen skal veere tom for denne un-
dersggelse. Det kreever, at man dagene
forinden skal folge en seerlig diset og
skal indtage udtemningsmedicin. Under-
sogelsen kan foles ubehagelig, derfor er
der mulighed for at fa beroligende og
smertestillende medicin.

KAPSELENDOSKOPI
Kapselendoskopi udfgres ved brug af
en lille fotokapsel, der maler ca. 1 x 3
c<m og kan sluges som en tablet. Kapslen
indeholder kamera, blitz og sender.
Kapslen kan anvendes til undersegelse
af tyndtarmen. Den tager to billeder i
sekundet og sender dem tradlost til en
modtager, man beerer i et beelte rundt
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om kroppen. Efter endt undersggelse
overferes billederne til en computer,
hvorefter man kan se tyndtarmen som
en film sammensat af ca. 20.000 billeder.
Hvis der er mistanke om forsnaevring
af tyndtarmen, vil man ikke foretage
kapselendoskopi grundet risiko for at
kapslen bliver i tarmen. | disse tilfeelde
foretages MR-skanning af tyndtarmen.

MR-SKANNING AF TYNDTARMEN
Ved MR-skanning kan man iseer se vaeg-
fortykkelse og forsnaevringer i tarmen.
Modsat ved kapselendoskopi kan man
ikke se selve slimhinden. Til gengaeld
kan men udmale, hvor langt et sygdoms-
ramt stykke tyndtarm er. MR-skanning
kan anvendes, hvis der er mistanke om
forsnaevring i tarmen. Inden undersogel-
sen skal tarmen fyldes med kontrast.
Du skal der enten drikke kontrasten,

i alt 1-1,5 liter, eller kontrasten kan
fores ned i tyndtarmen via en sonde,
der laegges gennem det ene naesebor.

ULTRALYD

Ved ultralyd bruges hverken rgntgen-
straler eller kontrast. Undersegelsen er
derfor skansom. Ultralyd kan bruges til
at finde bylder i bughulen, og man kan
nogle gange se fortykket eller forsnaev-
ret tarm med ultralyd. Skal der leegges
draen i en byld, sker det altid ved hjeelpe
af ultralyd.m



NY MEDICINSK BEHANDLING

AF IBD

Selv om der ikke er udsigt til, at man
finder en enkel grundleeggende arsag
til IBD, har vi i dag et ret klart billede af,
hvad der er med til at seette sygdommene
i gang, og hvilke biologiske mekanismer
der pavirker beteendelsen.

Den nye viden stammer bade fra
undersggelser pa mennesker og fra for-
s@g pa dyr. Nar man skal forsta, hvad
denne nye viden forteeller om IBD, er
det nedvendigt at vide lidt om krop-
pens reaktion pa angreb fra bakterier
og virus (immunreaktioner) og det, vi
kalder kroppens immunapparat (im-
munsystemet).

IMMUNREAKTIONER

Overalt i den menneskelige organisme
er der immunceller (hvide blodlegemer),
som kan reagere pa angreb fra bakterier
og virus. Immunreaktioner er vigtige
for at bekeempe infektioner. Ved vac-
cination skaber man en kontrolleret
immunreaktion, der forhindrer at man
bliver syg, nar man meder den mikroor-
ganisme, der vaccineres imod — det kan
veere streptokokker, der giver lungebe-
teendelse, eller influenza-virus. De hvide
blodlegemer dannes i knoglemarven,
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Ny viden om IBD

milten og lymfeknuderne, og vandrer
herfra via blodbanen ud til alle organer.
| organerne danner de antistoffer og lo-
kale signalstoffer, der tilsammen skaber
immunreaktionen.

| organet medferer immunreaktionen
tilstremning af blod og dannelse af
betaendelse. | tarmen medferer det
tab af veeske og salte. Det kan fx ske
ved Campylobacter-infektion, der giver
blodige diarréer. Ved IBD ser man en
tilsvarende immunreaktion, men uden
at der tilsyneladende er en sygdoms-
fremkaldende mikroorganisme tilstede.

IMMUNFORSVARET OG IBD
IBD skyldes altsa en unormalt kraftig
immunreaktion i tarmen, der udloses
af tarmens naturlige bakterier. Denne
viden har man opnaet gennem dyrefor-
seg, hvor man har kunnet rendyrke de
enkelte immunceller og signalstoffer.
Med moderne genteknologi har man
ndret nogle forsegsdyrs arveegenska-
ber saledes, at et af de signalstoffer,
som er med til at heemme immunreak-
tionen, ikke bliver dannet i forsegsdyret.
Forsegsdyret er ikke laengere beskyttet
af det heemmende signalstof. Det har sa
vist sig, at disse dyr far kronisk tarmin-
flammation, som ligner IBD. Man har



altsd hermed skabt en forsegsmodel for
IBD-sygdom.

Man kan opdraette disse genmani-
pulerede forsegsdyr helt bakteriefrit
i sterile laboratorier ved at udtage de
modne fostre sterilt fra dyrets livmoder
ved kejsersnit og siden opdraette dem
helt sterilt. Sddanne dyr har slet ingen
bakterier pa eller i sig. Altsa heller ikke
nogen bakterier i tarmkanalen. Disse dyr
far ikke inflammatorisk tarmsygdom. Vi
kan se, at dyr, som normalt ville udvikle
IBD-lignende sygdom, ikke far det, nar
de ikke har bakterier i tarmen.

Bade hos raske dyr og mennesker in-
deholder tyktarmen en masse forskellige
bakterier, som lever i indbyrdes harmoni
og i god balance med tarmens funktio-
ner uden at give sygdomstegn. Tager
man nu en sadan blanding af normale
tarmbakterier og indgiver dem i tarmen
pa de sterilt opdraettede genmanipule-
rede forsegsdyr, far dyrene kronisk tar-
minflammation. Man ser altsa, at normal
tarmflora er en forudsaetning for, at
forsagsdyrene overhovedet udvikler IBD-
lignende sygdom. Forsegsdyrene har med
andre ord en unormal reaktion over for
tarmens normale bakterier, de mangler
det haeemmende signalstof.

Det har naturligvis ikke veeret muligt
at lave den slags forseg pa mennesker.
Men det er muligt at male stadig flere af
de forskellige immunologiske signalstof-
fer hos raske mennesker og mennesker
med sygdom. Saddanne undersogelser pa
mennesker med IBD tyder staerkt pa, at
en tilsvarende sygdomsmekanisme som
hos forsagsdyrene finder sted ved IBD
— at tarmens immunapparat sa at sige
overreagerer ved kontakt med normalt
tarmindhold.
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SIGNALSTOFFER

En reekke kemiske signalstoffer (cyto-
kiner) styrer de hvide blodlegemers
evne til at udlgse inflammation. Der
findes bade signalstoffer, som frem-
mer andre som haammer inflammation.
Et eksempel er stoffet TNF, som @ger
inflammation ved IBD. Ved at producere
antistof mod TNF i dyr eller cellekulturer
har leegemiddelindustrien frembragt
medicinske preeparater, som ved at
modvirke TNF haemmer inflammationen.
Remicade og Humira var de forste til
behandling af IBD. Selv om disse midler
ofte kan veere mere virksomme end den
hidtidige behandling, afventes yderli-
gere langtidserfaringer.

Udviklingen fortseetter. Der kommer
stadig nye til, rettet mod enten TNF eller
andre af immunfunktionens signal-
stoffer. De skal alle igennem meget
kreevende videnskabelige undersegelser,
forst pa forsegsdyr, dernaest patienter.
Der kraeves strengt kontrollerede viden-
skabelige afprevninger pa store grupper
af patienter, som frivilligt deltager i
"blindet” afprevning ofte med placebo
(et uvirksomt stof), fer sundhedsmyndig-
hederne tillader brug af ny medicin.
Det er tidskraevende og meget dyrt.
Alligevel er der naeppe tvivl om, at ud-
viklingen vil fortseette og med tiden
frembringe mere malrettede og effek-
tive behandlingsmuligheder. Jo mere
man kender til de sygdomsudlgsende
processer i organismen, og jo mere spe-
cifikt man kan rette nye kemiske stoffer
mod netop de pagaeldende mekanismer,
desto bedre er muligheden for ogsa
at undga bivirkninger ved medicinen.
Bivirkningerne skyldes nemlig ofte, at
medicinen ogsa rammer andre funktio-
ner i organismen end den tiltaenkte.



TARMENS MIKROBIOTA OG IBD
Tarmens mikrobiota er de forskellige
bakterier, virus, parasitter og svampe,
som bor inde i alle menneskers tarm.
Tidligere kaldte vi mikrobiota for tarm-
flora, men i dag er betegnelsen mikro-
biota mere almindelig og omfatter alle
de forskellige livsformer, som er i tarmen.

Siden 2010 har forskere kunnet
beskrive sammenseaetningen af tarm-
mikrobiota meget preecist. De har kunnet
vise, at mikrobiota er lidt anderledes
hos patienter med IBD. Det er muligt,
at behandling med seerlige lseegemidler
eller med tarmbakterier fra en donor kan
2endre tarmmikrobiota og derved gavne
sygdomsforlgbet. For eksempel kan anti-
biotika vaere en effektiv behandling
ved Crohns sygdom. Udvikling af nye
mikrobiota-behandlinger foregar som
ved de medicinske behandlinger, det vil
sige gennem kliniske forsgg.

KLINISKE FORS@G TIL UDVIKLING
AF NY BEHANDLING
Nye behandlinger afproves ofte gennem
kliniske forseg. | forsegene traekkes
lod mellem flere forskellige behandlin-
ger, som man gnsker at sammenligne.
Behandlingerne gives blindet, det vil
sige at man ikke ved hvilken behandling
man far. Blindingen er som regel dob-
belt, sadan at hverken patient eller laege
ved, hvilken behandling patienten far.
Deltagelse i dobbeltblindede kontrol-
lerede kliniske forseg kraever grundig
information og grundig opfelgning un-
der behandlingen. Samtidig er det en
mulighed for at blive tilbudt behand-
ling med stoffer, der endnu ikke er
markedsfort.

Det tjener en god sag at deltage i
veltilrettelagte undersggelser. Delta-
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gelse er frivillig, og du far en lige god
behandling, hvad enten du siger ja eller
nej til at deltage i kliniske forseg.

| Danmark kraever det altid godken-
delse fra en videnskabsetisk komite
at gennemfore et klinisk forseg. Hvis
forseget omfatter leegemidler, skal
Leegemiddelstyrelsen ogsa godkende
og registrere forsgget. Resultater af de
kliniske forseg offentliggeres i abne
databaser og i videnskabelige artikler. m






»peoeeIBD HANDBOGEN

Barn og unge kan ogsa fa colitis ulcerosa
eller Crohns sygdom - tilsammen kaldet
IBD.

De fleste af de emner, som du kan
leese om i denne bog, er lige sa gyldige
for bern og unge, som de er for voksne.
Det geelder viden om arsager til IBD og
mange symptomer, undersggelser og
behandling. Der er ogsa mange af de
andre informationer og rad, som du far
i de forskellige kapitler, der med fordel
kan benyttes af jer.

IBD hos bgrn og unge

Alligevel er det anderledes at fa IBD,
nar man er barn eller teenager. Det har
vi skrevet to afsnit seerligt om IBD hos
born og unge - ét til forzeldrene og ét
til de unge. De mindre bgrn vil vi helst
informere mundtligt. ®

31



32



»oeoIBD HANDBOGEN

Til foraeldre,

der har et barn med IBD

KZARE FORALDER

Dit barn har faet en kronisk sygdom.

Vi ved godt, at det ikke er nemt for dig
at fa at vide, at dit barn har faet en
kronisk sygdom. Du har sikkert mange
spergsmal, som du gerne vil have svar
pa. Nogle har du nok nemt ved at
formulere, mens andre kan veere mere
svaere at seette ord pa. Den vigtigste
information er den, du far gennem din
leege pa den bern og unge afdeling, | er
tilknyttet. Efterhanden som du far mere
erfaring med dit barns sygdom og mere
viden om IBD, dukker der maske flere
spergsmal op, som du gerne vil have
svar pa. Sa kan det veere, at denne bog
kan hjzelpe.

DER ER IKKE MANGE

B@RN MED IBD

IBD er en sjeelden sygdom hos bern og
er meget sjeelden hos bgrn under 10 ar.
Derfor er behandlingen af bern med
IBD under 18 ar samlet pa fa berne- og
unge-afdelinger i Danmark. Crohns
sygdom forekommer lidt hyppigere
end colitis ulcerosa. Det ser ud til at
hyppigheden af iseer Crohns sygdom er
stigende.

IBD KAN VARE SVAR AT ERKENDE
Du kan laese naermere om, hvad IBD er
for noget i den forste del af bogen. Kort
fortalt er IBD en kronisk beteendelse i tar-

men, der skyldes, at dit barns immunfor-
svar er overaktivt. Diarré, mavesmerter
og evt. blod i afferingen er de hyppigste
symptomer. Colitis ulcerosa sidder altid

i tyktarmen, mens Crohns sygdom kan
sidde i alle omrader i tarmen. Det er dog
mest almindeligt for Crohns sygdom at
sidde i tyktarmen eller i den nederste
del af tyndtarmen. Vi ved endnu ikke,
hvad arsagen til IBD er, og maske er det
derfor, der ikke er udviklet en behand-
ling, der kan helbrede sygdommen. Hel-
digvis har vi behandling, der kan fjerne
symptomerne og fa beteendelsen til at
gairo, men risikoen for at fa tilbagefald
kan vi ikke fjerne.

UDBREDNING AF SYGDOMMEN
Pa figuren kan | sammen med teamet
tegne udbredningen af dit barns sygdom.

Dit barns
udbredning
kan markeres
pé tegningen.
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ANDRE TEGN PA IBD
Der er typisk mavesmerter, diarré og
evt. blod i afferingen, hvis man har IBD,
men der kan samtidig vaere sympto-
mer, der ikke lige synes at komme fra
tarmen. Det kan veere traethed, darlig
appetit og vaegttab, som nogle gange
er de eneste symptomer pa IBD. Det er
ganske almindeligt, at afferingstrangen
bliver voldsom (“det skal veere lige her
og nu”), og at toiletbesggene bliver
lange. Der kan ogsa vaere smerter og
evt. redme og haevelse fra forskellige led.
Nogle gange tager det tid at erkende,
at der er noget galt. Ofte udvikler syg-
dommen sig sa langsomt, at barnet mere
eller mindre vaenner sig til symptomerne.
Sa kan det blive dig som foreelder, der
opdager, at noget er galt. Det kan ogsa
veere, at du eller leegen opdager, at
barnets veekst har staet stille i et stykke
tid (kammeraterne er vokset forbi) eller,
at puberteten er forsinket.

UNDERS@GELSER VED IBD

Vi benytter os af forskellige undersg-
gelser, nar vi skal finde ud af, om dit
barn har IBD. Det drejer sig forst og
fremmest om afferingsprover, kikkert-
undersggelser af tarmen og blodprever.
Her er de mest almindelige undersagel-
ser beskrevet:

» Afferingspreverne undersoges for
sygdomsfremkaldende bakterier
(fx Salmonella). Vi kan ogsa
undersgge en afferingsprove for
tegn pa beteendelse (Calprotectin).

* Kikkertundersagelser: Spisereor,
mavesak og det overste stykke
af tyndtarmen ses efter ved en
gastroskopi hvor kikkerten fores
ind gennem munden. Tyktarmen
og den nederste del af tyndtarmen

efterser vi ved en coloskopi, hvor
kikkerten feres op nedefra via
endetarmen. Kikkertundersogelserne
gor det muligt bade at se den syge
tarm og at tage prover fra slimhin-
den til mikroskopisk undersggelse.
Der findes specielle informationsfol-
dere om kikkertundersogelserne.
Hos bern og unge vil kikkertunder-
sogelser som udgangspunkt blive
foretaget i fuld bedovelse.

Tyndtarmen undersgges som oftest
med en MR-skanning. Til denne
undersggelse skal der anvendes
kontrastveeske som enten kan drik-
kes eller gives via en sonde.

| gvrigt vurderer vi vaekst og
vaegtudvikling ved at indtegne nye
og gamle veerdier for veegt og hgjde
i et veekstskema. Pubertetsudvik-
ling vurderer vi ved den almindelige
fysiske leegeundersggelse. Under
tiden maler vi ogsa hormonniveauer
i blodet, f.eks. vaekst- og kenshor-
moner eller vi tager et rentgenbil-
lede af handleddet for at vurdere
knoglealderen.

| blodpreverne undersgger vi for
blodmangel, jernmangel, mangel pa
protein (albumin) og om beteendelses-
veerdierne (fx CRP) er forhgjede.
Det vil ofte veere ngdvendigt at dit
barn eller unge menneske far taget
blodprgver hver 3. maned.



SZARLIGE HENSYN HOS B@RN

Det er ikke rart for et barn hverken at
veere syg eller at skulle gennemga
forskellige undersagelser, der kan vaere
ubehagelige. Vi prover at tage hensyn
til dette ved sammen med dig, at give
en grundig information malrettet den
alder dit barn eller unge menneske har.

¢ Duvil kunne veere sammen med dit
barn eller unge menneske ved under-
sogelserne, eller (hvis der benyttes
fuld bedovelse) i hvert fald til dit
barn sover.

e | forbindelse med procedurer der
kan veere smertevoldende (f.eks.
blodproever eller anleeggelse af
iv-adgang) vil dit barn blive tilbudt
forskellige smertereducerende
tiltag. Det kan veere bedovende
creme, lattergas eller VR-briller,
afhaengig af hvad der er ngdvendigt
for netop dit barn.

* For coloskopi (kikkertundersogelse
af tyktarmen) skal tarmen renses ud,
sa affering ikke heemmer overblik-
ket ved selve undersogelsen.

Her anvendes ofte en kombination

af flydende kost i dagene op til
undersggelsen, kraftigt virkende
afferingsmiddel og i nogle tilfaelde
tarmskylning kort for undersagelsen.

* Information om resultat af under-
sogelser og plan om behandling
bliver normalt givet til foraeldre og
barn pa én gang, men samtale med
leegen eller sygeplejersken uden
barn - eller uden voksen - skal der
ogsa veere plads til, hvis | gnsker det.
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BEHANDLING AF BGRN |
FORHOLD TIL VOKSNE

Born far som regel den samme medicin
som voksne. lkke alt medicin til voksne
er godkendt til brug hos bern. Man
skelner imellem medicin, der skal bringe
sygdommen i ro og medicin, der skal
forhindre tilbagefald.

BEHANDLINGER, DER ALENE
ANVENDES HOS BGRN

Medicinen virker pa samme made hos
born og som hos voksne, men dosis skal
selvfolgelig tilpasses barnets storrelse.
Der er ogsa andet at tage hensyn til,
nar dit barn skal have behandling:

* Mindre born kan have sveert ved
at sluge tabletter. Det er imidlertid
ikke altid, at tabletter kan tale at
blive knust, sa sperg ferst. Nogle
former for medicin findes ogsa som
mikstur, og nogle tabletter kan op-
sleemmes (opleses) i vaeske eller
findes som sma birkeslignende korn,
der er nemmere at sluge. Nogle
gange gives behandlingen som
stikpiller, vaeske eller skum der fores
op i endetarmen.

e Storre born skal leere at tage et
medansvar for deres sygdom og vil
ofte foretraekke selv at passe deres
medicin. Men nar man har det godt,
er det ikke helt nemt at huske sin
forebyggende medicin. De fleste
former for medicin taler forglem-
melse en dag eller to i ny og nee,
men det ma ikke tage overhand.
Hvis det bliver et problem, er det
godt at vide, at nogle former for
IBD-medicin kan gives som én enkelt
daglig dosis. Det kan veere nemmere
at huske, hvis medicinen bare skal
tages ved morgen eller aftentand-
berstningen.



Binyrebarkhormon anvendes ofte
episodisk ved udbrud af IBD. Risi-
koen for bivirkninger er stor, men
bivirkningerne forsvinder igen efter
opher med medicinen: gget appe-
tit, rundere ansigt og mave, humeor-
svingninger, svedtendens og bum-
ser). Behandling med binyrebark-
hormon bliver derfor nemt upopu-
leer hos teenagere, der er meget
bevidste om kroppens udseende.
Det er derfor vigtigt at huske dit
barn pa, at udseendet vender til-
bage til det normale efter behand-
lingen. Hvis det bliver nedvendigt
at give binyrebarkhormon i la&engere
tid (mange maneder) i hoj dosis, kan
vaeksten haemmes.

Derfor gor vi os umage for at finde
andre behandlingsmuligheder end
binyrebarkhormon, nar det er muligt.

Erneeringsdrikke (“mad som medi-
cin”) kan veere et alternativ til
binyrebarkhormon, hvis dit barn
har Crohns sygdom. Her taler vi
ikke om almindelig sund kost eller
forskellige diseter, men om brug
af erneeringsdrikke som medicin.

| ca. 6-8 uger skifter dit barn den
almindelige mad ud med feerdig
fremstillede drikke. De fleste bern
foretraekker at drikke dem selv, men
man kan ogsa veelge at fa dem igen
nem en tynd plastsonde. Dit barn
ma altsa ikke spise eller drikke andet
end ernaeringsdrikkene, vand og
evt. lidt sukkerfrit tyggegummi i
den tid kuren varer. Denne behand-
ling er effektiv til at fjerne sympto-
mer pa sygdommen, og til at fa for-
andringerne i tarmen til at hele op.
Det kraever stotte til barnet fra bade
foreeldre og behandlere at gennem-
fore denne behandling.
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Ved opblussen af symptomer vil den-
ne behandling igen veere effektiv.
Bade symptomer og blodprever
bedres under kuren, og det er der-
for, vi kalder det “mad som medicin”.
Desveerre er der ikke noget der tyder
pa, at behandling med ernaerings-
drikke virker, hvis barnet samtidig
spiser almindelig mad, og den duer
heller ikke til colitis ulcerosa.

Du har muligvis et gnske om selv
at gore noget ekstra for dit barns
behandling. Maske ensker du at prove
alternativ behandling eller en spe-
ciel diet. Det har vi forstaelse for,
og det respekterer vi. Dog vil vi
gerne have besked om, hvad dit
barn far af alternativ behandling.
Der kan ogsa veere seerlige proble-
mer for bern. En dieet der er lavet
til voksne IBD-patienter, kan veere
for ensidig eller kaloriefattig til et
barn, der jo er i veekst. Store
maengder ekstra piller eller kost-
tilskud kan veere sveere for barnet
at fa ned. Vi anbefaler, at dit barn
far en vitamintablet med mineraler
dagligt, samt ekstra D-vitamin.



OPERATION HOS B@RN MED IBD
Operation pga. IBD kan blive ngdven-
dig, ogsa hos baern. Det er beskrevet
naermere i kapitlet om behandling af
IBD. Hvis det er nodvendigt at fjerne
det syge stykke tarm, kan det som
regel lade sig gore at sy tarmenderne
sammen igen. Men andre gange bliver
det nedvendigt med en stomi (kunstig
tarmabning gennem maveskindet =
"pose pa maven”). Ved colitis ulcerosa,
og nogle gange ved Crohns sygdom,
kan stomien fjernes igen ved en ny
operation.

HVAD KAN DU G@RE SOM
FORALDER?

Mindre born tilpasser sig i reglen bedre
til sygdommen, end man skulle tro.

| puberteten vil de fleste unge have
sveert ved at acceptere, at de foler sig
anderledes end kammeraterne. Det er
derfor vigtigt, at dit barn far mulighed
for at leve et normalt liv i den udstraek-
ning, det nu lader sig gore. Som forael-
der ma du derfor leere en sveer balance.
Du skal dels holde et vist opsyn (Bliver
medicinen taget? Er der tegn pa op-
blussen af sygdommen?), men samtidig
skal du lade dit barn deltage sa frit i
sociale aktiviteter (sport, rejser, fester
o.l.) som muligt, sa sygdommen ikke
maerkes mere end ngdvendigt. Bern og
unge trives bedst med abenhed. Dvs. at
leerere og kammerater ved, at dit barn
har IBD, men det kan veere sveert for
barnet selv at forteelle om sin sygdom.
Du kan hjeelpe med at fa givet besked,
eller I kan fa hjeelp fra Bern og Unge
afdelingen. Hvis dit barn bliver meget
“knuget” af sin sygdom, sa husk at der

er mulighed for kontakt til en psykolog.

De bern og unge afdelinger i Danmark,
der har specialiseret sig i behandling af
bern med IBD, hjeelper gerne med at
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formidle kontakt til andre bernefamilier
med IBD. Du kan ogsa deltage aktivt i
patientforeningerne og pa den made
mode andre med samme problemer.
Patientforeningen er beskrevet bagest
i bogen.

FREMTIDEN FOR DIT BARN

Du teenker selvfglgelig pa, hvordan

det vil ga dit barn fremover. IBD har et
lunefuldt og ofte uforudsigeligt forlgb.
De fleste barn vil have perioder, hvor
sygdommen blusser op, men ogsa lange
perioder, hvor sygdommen er i ro.
Enkelte er sa heldige, at de kun har én
opblussen af sygdommen. Efter et ars tid
eller to vil du og laegen allerede have
en fornemmelse af, hvordan netop dit
barns IBD opferer sig. Sygdommen er
besveerlig pga.de mange undersggel-
ser, kontroller og medicin, men trods
dette kan de fleste bern og unge med
IBD leve et normalt liv. Skolegang, sport
og valg af uddannelse vil normalt ikke
pavirkes vaesentligt af sygdommen.

EKSTRAUDGIFTER

Der geelder seerlige regler for ekstra-
udgifter i forbindelse med kronisk
sygdom hos bern og unge under 18 ar.
Principielt refunderes disse i henhold
til loven om social ydelse, uafheengig af
foreeldrenes indtaegt. | vil ofte kunne
opna tabt arbejdsfortjeneste ved
indleeggelser og besgg pa sygehuset,
ligesom medicin og transportudgifter
over et vist belgb kan refunderes.
Jeres sagsbehandler i kommunen eller
bern og unge afdelingens socialradgi-
ver kan radgive jer. Ligeledes kan | sgge
radgivning om dette hos Colitis-Crohn
Foreningen.®
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IBD hos bgrn og unge
- til dig, som er teenager

HEJ

Jeg vil gerne forteelle dig om den syg-
dom, du har faet. Din sygdom hedder
enten colitis ulcerosa eller Crohns syg-
dom. De to sygdomme ligner hinanden,
og ofte kalder vi dem bare IBD. Hverken
jeg eller dine foreeldre kan svare pa,
hvorfor lige netop du har faet sygdom-
men. Jeg vil gerne svare pa dine sporgs-
mal, nar vi snakker sammen, men du er
ogsa velkommen til at bladre i denne
bog. Du kan nok blive klogere af at
leese lidt i de forskellige kapitler, selvom
bogen mest er for voksne med IBD.

DER ER IKKE MANGE
BORN ELLER UNGE MED IBD

IBD er sjeelden hos bern og unge. Der er
lidt flere bern og unge der har Crohns
sygdom end colitis ulcerosa. Hvis du

er interesseret, kan vi hjaelpe dig med
kontakt til andre pa din alder med
samme sygdom. Ofte er det en rigtig
god idé at mgde andre med den samme
sygdom og tale om det, der kan vaere
sveere i hverdagen.

IBD ER EN UNDERLIG SYGDOM
IBD skyldes at dit immunforsvar er
overaktivt. Derfor udvikler du en
beteendelsesreaktion i din tarm. Den
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betaendelsesreaktion skyldes ikke bak-
terier eller virus, men derimod at dit
immunforsvar har reageret pa slimhin-
den i din tarm. Colitis ulcerosa sidder
altid i tyktarmen, mens Crohns sygdom
kan sidde alle steder i tarmen. Nogle
har ogsa forandringer i munden. Vi har
desvaerre ikke en behandling, der helt
kan fjerne din sygdom. Heldigvis har vi
behandlinger, der kan fa symptomerne
til at forsvinde og fa beteendelsen til at
gairo. Nar sygdommen er i ro, maerker
du ikke noget til den. Der vil altid veere
en risiko for at din sygdom igen bliver
aktiv, men risikoen er mindre, hvis du
husker at tage din medicin.

SYMPTOMER - TEGN PA
SYGDOM

Det kan veere ret stor forskel pa hvor-
dan du meerker din IBD-sygdom. De
fleste oplever at have ondt i maven,

at de oftere skal lave affering, at
afferingen er tynd og at der kan veere
blod i den. Traethed, darlig appetit og
vaegttab er ogsa almindelige sympto-
mer. Hvis du har Crohns sygdom kan
du ogsa have vokset langsommere end
dine kammerater, ligesom du kan vaere
lidt senere til at ga i pubertet. Dette
vil du typisk indhente nar din sygdom
bliver behandlet.



UNDERS@GELSER

Du slipper desveerre ikke for forskel-
lige undersggelser, nar vi skal finde ud
af, om du har IBD. Det drejer sig forst
og fremmest om afferingsprover, kik-
kertundersggelser og blodprover.

Affgringspreverne undersages for
sygdomsfremkaldende bakterier
(f.eks. Salmonella).

Du skal have lavet to kikkertunder-
sogelser. En af dit spiseror, mavesaek
og det gverste stykke af tyndtar-
men. Det hedder en gastroskopi.
En anden af tyktarm og det ne-
derste stykke af tyndtarmen. Det
hedder en coloskopi. Kikkertunder-
sogelserne gor det muligt bade at
se den syge tarm og at tage prover
fra slimhinden til undersegelse i et
mikroskop. Sperg efter de specielle
informationsfoldere om kikkertun-
dersggelserne. En kikkertundersg-
gelse kan godt vaere ubehagelig og
derfor vil du blive undersegt i fuld
bedovelse. For en coloskopi skal
tarmen veere helt tomt for affering.
Derfor ma du i dagene op til under-
spgelsen kun spise flydende kost.
Du skal drikke et kraftigt virkende
afferingsmiddel og nogle gange er
det nodvendigt med en tarmskyl-
ning kort fer undersggelsen.

Det er ofte nedvendigt at undersege
hele tyndtarmen. Det gores med en
MR-scanner. Til denne undersogelse
skal du drikke noget veeske der
efterfelgende kan ses pa MR-skan-
ningen. Pa den made kan vi se, om
der er sygdom i din tyndtarm.
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« | blodpreverne underseger vi for
blodmangel, jernmangel, mangel
pa protein (albumin) og om be-
teendelsesvaerdierne (f.eks. CRP) er
forhgjede.

BEHANDLING

Vi skelner imellem to typer af medicin.
En type der skal bringe din sygdom i ro,
dvs. deempe dit immunforsvar, sa du
ikke leengere har ondt i maven, tynde
affgringer og blod i afferingen og en
type, der skal forhindre at du igen bli-
ver syg. Der er mange forskellige typer
behandlinger. Sperg bgrneleegen om
hvilken en der passer til dig, og fa mere
information derfra.

OPERATION

Du skal vide, at nogle born og unge
med IBD far brug for at blive opereret.
Det sker, hvis medicinen ikke virker godt
nok. De fleste slipper heldigvis. Vi skal
nok fortaelle dig mere om det, hvis det
bliver nedvendigt for dig.

FREMTIDEN

Du kommer nok til at teenke pa, hvor-
dan det vil ga fremover. Jeg ved ikke,
hvordan din sygdom vil opfere sig.

Du vil nok have perioder, hvor du har
symptomer, men heldigvis ogsa lange
perioder, hvor du ikke maerker din
sygdom. Efter et ars tid eller to vil du og
leegen allerede have en fornemmelse af,
hvordan din IBD opferer sig. Sygdom-
men kan veere besveerlig pga. de mange
undersagelser, kontroller og medicin.
Nar din sygdom er i ro, og du har faet
det godt, vil du med stor sandsynlighed
kunne gore alle de ting, som du kunne
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for du blev syg. Det vil sige at du kan
ga i skole, dyrke idreet og veere sammen
med dine venner uden at skulle taeenke
pa din sygdom. Mange bern og unge
der for IBD, har ikke ret meget lyst til
at tale med deres venner og leerer om
sygdommen. Det er min erfaring at de
fleste bern og unge har stor glaede af at
omgivelserne kender til deres sygdom,
sa de ved hvorfor du nogle gange har
smerter, har behov for at kunne ga pa
toilettet i timerne eller er mere treet
end andre. Hvis du har sveert ved selv
forteelle det, kan din mor eller far sik-
kert hjeelpe dig. Du kan ogsa sperge din
leege eller sygeplejerske til rads.

Hvis du gerne vil mgde andre pa din
alder med samme sygdom, sa sperg pa
Born og Unge afdelingen eller gennem
Colitis-Crohn foreningen, som du kan
leese naermere om bagest i bogen. ®

Hilsen fra barneleegen

>ooe
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Mavetarmkanalens
anatomi og funktion

For bedre at kunne forsta din tarm- gennemgang af disse forhold.

sygdom er det en fordel at du kender Hvis du har lyst til at leese mere, kan

noget til tarmsystemets opbygning du fa henvisninger eller forslag til

(anatomi) og dets funktion. yderligere materiale der hvor du gar
Herunder og med fortseettelse pa til behandling og kontrol.

naeste side vil du finde en hurtig

ANATOMI FUNKTION

Mundhule (cavum oris)

Spisergret (gsofagus)
25 cm langt ror, der
forbinder mundhulen
og sveelget med mave-
saekken. Placeret lige
bag brystbenet.

Transport af fode og
vaeske til mavesaekken.
Lukkemusklen mellem
spiserer og mavesaek for-
hindrer, at der kommer
mavesyre op i spiseroret.
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ANATOMI

FUNKTION

Mavesaekken (ventrikel)
Eftergivelig seek, der kan
rumme op til en liter mad.

2

Mavesyre og enzymer ned-
bryder feden og draeber
de fleste bakterier. £lter
maden og temmer sig
langsomt ud i tolvfinger-
tarmen.

Tolvfingertarmen
(duodenum)

20 cm (tolv fingre ved
siden af hinanden, dvs.
cirka to handsbredder).
Udferselsgange fra gal-
deveje og bugspytkirtel.

Galde neutraliserer mave-
syren. Galde og enzymer
hjeelper til at fordgje og
optage maden.

Lever (hepar)

Organ pa ca. 1,5 kg, ligger
under hgjre ribbenskant.
Leveren modtager blod
bade fra tarmen og fra
hjertet.

Omseetter foden til prote-
iner og renser kroppen for
affaldsstoffer.

Producerer galde, som
udskilles til tyndtarmen.

Galdeveje

Galden produceres i leve-
ren og transporteres til
tarmen. Pa vejen opsam-
ler galdebleeren galde.
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Den morkegrenne galde
nedbryder fedtstoffer og
udskiller affaldsstoffer,
iseer bilirubin. Kan leveren
ikke udskille bilirubin,
bliver man gul i gjnene og
huden (gulsot).
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FUNKTION

Bugspytkirtel (pancreas)
15 cm lang kirtel, som ligger
bag mavesaekken.

Producerer fordgjelsesenzy-
mer, som frigives til tarmen.
Producerer ogsa hormoner,

der frigives til blodet - iseer
insulin, der regulerer krop-

pens sukkeromsaetning.

Tyndtarm

(jejunum og ileum)

3-5 meter lang, er krop-
pens sterste organ med
areal som en tennisbane,
foldet flere gange.

Optager foden i form af
nedbrudte neeringsstoffer,
vitaminer, mineraler og
vaeske. Sidst i tyndtarmen op-
tages vitamin B12 og galden,
der genbruges mange gange
i et tarm-lever-kredslob.

Tyktarm (colon)

1 meter lang, fra "bun-
den” nederst i hgjre side af
maven, hvor blindtarmen
sidder som et vedhaeng, til
endetarmen.

Optager vaeske og omseet-
ter kostfibre ved hjeelp af
tarmbakterier. Holder pa
tarmindholdet, sa konsisten-
sen efterhanden bliver til
formet afforing.

Endetarm (rektum)
15 ¢m lang, afslutter
tyktarmen.
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Samler tarmindholdet, sa
man normalt kan komme af
med affering 1-2 gange dag-
lig. Lukkemusklerne er under
viljens kontrol, og man kan
normalt skelne mellem luft,
der lukkes ud som prutter,
og formet indhold, der luk-
kes ud som affering.m
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Hvornar skal du s@ge leege?

I Danmark er det almindeligt, at perso-
ner med IBD er tilknyttet en afdeling
eller klinik med en specialleege i mave-
tarmsygdomme (IBD-leege, gastro-
enterolog). Det er vigtigt, at du taler
med din IBD-laege om, hvornar du skal
kontakte egen leege, og hvornar du skal
kontakte den afdeling du er tilknyttet.
Her er nogle generelle anvisninger:

VED COLITIS ULCEROSA

Hvis din colitis ulcerosa sygdom er den
type, som optreeder anfaldsvis med
symptomfri perioder indimellem, skal
du kontakte den afdeling du er tilknyt-
tet hvis der er symptomer, som varer
mere end nogle dage. Eller hvis der
kommer svaere symptomer (vandtynd,
blodig diarré mange gange dagligt,
mave-smerter, almen sygdomsfolelse
eller feber). Det kan veere din sygdom,
som er blusset op og skal behandles.

Hvis du har den mere sjeeldne form
af sygdommen med vedvarende akti-
vitet, skal du aftale med din IBD-laege,
hvornar du skal komme til kontrol igen,
og hvilke &endringer i symptomer, du
skal reagere pa. Kontakt altid din af-
deling ved faretegn (se senere).
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VED CROHNS SYGDOM
Crohns sygdom kan vaere forbundet
med mere vedvarende symptomer.

Hvis symptomerne gradvist forveerres,
bor du kontakte den afdeling du er
tilknyttet. Det samme geelder, hvis dine
symptomer aendrer karakter, eller hvis
du begynder at fa feber. Hvis der kom-
mer smerter, sar eller am haevelse ved
endetarmen, er det ogsa din afdeling,
som skal kontaktes.

Ved tegn pa akut (pludselig opstaet)
forveerring eller komplikationer skal
du straks kontakte afdelingen. Hvis der
kommer kraftigt udspilet mave, mave-
smerter, opkastninger og afferingsstop,
kan der veere optreek til tarmslyng,
som kreever akut behandling. Kraftige
bledninger fra tarmen er sjseldne ved
Crohns sygdom, men kreever altid akut
leegekontakt.

KONTAKT TIL AFDELINGEN

Du skal ikke tove med at kontakte
afdelingen, hvis du far tarmsymptomer,
som du ikke er fortrolig med. Det kan jo
ogsa dreje sig om bivirkninger til din
medicinske behandling. Det er derfor
en god ide, at du er orienteret om de
mest almindelige bivirkninger ved din
medicin. Serg for, at IBD-laegen eller
IBD-sygeplejersken har informeret dig om
de vigtigste og hyppigste bivirkninger.
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FARETEGN

* Feber

° Hurtig puls

* Almen sygdomsfolelse

e Stort eller hurtigt blodtab

DIN PRAKTISERENDE LAGE
ELLER TARMAFDELINGEN?

Selv om du er fast tilknyttet en special-
afdeling for mave-tarmsygdomme,
forventes det, at du bruger din egen
praktiserende leege vedrerende andre
sundhedsproblemer end tarmsygdom-
men. Pa den made far du ofte den
bedste hjeelp. Det kan ogsa veere den

praktiserende laege, som star for eventu-

elle sygemeldinger, almindelige leegeer-
kleeringer og receptfornyelse.

I nogle tilfeelde kan det vaere bade hurti-

gere og nemmere at fa hjeelp med mere
almindelige tarmproblemer hos den
praktiserende leege. Men du ma vaere
opmaerksom p3, at nogle symptomer,
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som hos personer der ikke har IBD, er
ganske godartede, kan kraeve seerlig
papasselighed hos patienter med IBD.
Det geelder for eksempel:

* Diarrébehandling med stoppemid-
ler. Almindelige stoppemidler som
Imodium®, Kodein og lign. kan veere
god behandling til nogle patienter
med IBD, men direkte farlige til an-
dre. Her skal IBD-laegen med pa rad.

* Behandling af haemorider hos pa-
tienter uden IBD kan nemt foretages
ambulant pa en klinik. Det gaelder
ikke for patienter med IBD. Patienter
med IBD ma aldrig fa foretaget selv
mindre indgreb pa endetarmsab-
ningen uden en ngje vurdering i
tarmafdelingen.

Er du i tvivl om, hvor du bedst henven-
der dig med dit problem, kan du ofte

nemt fa vejledning hos sekretaeren eller
sygeplejersken i mave-tarmafdelingen. ®
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Medicinsk behandling af IBD

Formalet med behandlingen er at fa
sygdommen i ro, at holde sygdommen

i ro, samt at forhindre komplikationer
og derved forbedre livskvaliteten. De to
vaesentligste behandlingsmuligheder er
medicin og operation. Dieet har kun en
mindre plads i behandlingen, og kun til
bern. | langt de fleste tilfaelde vil man i
forste reekke veelge medicin.

Det er i vid udstraekning de samme
typer medicin, der anvendes til colitis
ulcerosa og Crohns sygdom. Sperg dit
behandlerteam om hvad de anbefaler
til dig, og fa mere information om de
enkelte behandlinger.

VITAMINER OG MINERALER

Ved Crohns sygdom i nederste del af
tyndtarmen kan optagelsen af vitamin
B12 veere nedsat, og tilskud (daglig B12-
vitaminpille eller indsprgjtning hver
2-3. maned) er ngdvendig. | sjseldne
tilfeelde kan D-vitamin, zink og magne-
siumtilskud komme pa tale.

SALT OG VASKE

Ved svaer og langvarig vandig diarre
kan du have behov for ekstra veaeske og
salt. Du kan selv blande en oplesning,
som svarer til den hydreringsvaeske man
anvender ved kolera. Du kan ogsa kebe
feerdigblandede hydreringsvaesker — fx
Resorb Sport.

DIATBEHANDLING

Bade ved Crohns sygdom og colitis ulce-
rosa har videnskabelige undersagelser
fundet nogen effekt af disetbehandling.
Resultaterne er dog sveere at fortolke,
da det er meget vanskeligt at gennem-
fore sadanne undersggelser “dobbelt-
blindet”, (hvor hverken patient eller
leege ved, hvilken behandling der
gives). Elementardizet (ernaeringsdrik
indeholdende sgnderdelt protein, fedt
og kulhydrat) er anvendt med positivt
resultat. Andre mindre restriktive dieeter
(eksklusionsdigeter) indebaerer, at man
undgar raffinerede kulhydrater (mel,
pasta) og maelk. Veer pa vagt over for
underernaering og kalkmangel.

I nogle tilfeelde kan korte keeder af
kulhydrater give luft i maven. Disse kul-
hydrater omtales under et som fermen-
térbare oligo-, di- og monosakkarider og
polyoler (FODMAPs), og begraensning
af indtaget af FODMAPs kaldes en low
FODMAP dieet. Er du genereret af luft i
maven, har undersggelser vist en gavnlig
effekt af at felge en Jow FODMAP dizet.
Du kan leese mere pa diseten i patient-
vejledninger, der udgives af Colitis-Crohn
Foreningen og af de medicinske tarmaf-
delinger pa hospitalerne. Du kan ogsa
finde kogeboger om low FODMAP diet.
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MEDICINEN VIRKER KUN

HVIS DU TAGER DEN

Forebyggende medicinsk behandling
er vigtig, hvis du tidligere har oplevet
tilbagefald af sygdommen. Behandling-
en skal ofte fortseettes regelmaessigt i
flere ar. Det er derfor vigtigt at medici-
nen er enkel at tage, med sa fa daglige
doseringer som muligt og at der ikke er
vaesentlige bivirkninger.

Alle som har kontakt til patienter
med en kronisk sygdom ved, at det kan
veere sveert at huske at tage medicinen
nar man ingen symptomer har. Under-
sggelser har vist en op til fem gange
oget risiko for tilbagefald hvis man
opherer med at tage den forebyggende
medicin. Det kan derfor veere nyttigt at
koble medicinindtagelsen sammen med
daglige aktiviteter sasom spisning eller
fx tandberstning.

Benyt dig af de anbefalede ambu-
lante beseg pa din specialafdeling, sa
du kan veere sikker pa, at kontrol og
vejledning vedrerende behandlingen
altid er optimal. Det sikrer dig ogsa den
bedste behandling, nar nye og bedre
muligheder dukker op.

SARLIGT OM MEDICINSK
BEHANDLING VED
COLITIS ULCEROSA

Nedenfor er anfort nogle fa forholds-
regler, som kan hjaelpe dig med at
forhindre en opblussen af din sygdom.
Nogle tilfeelde af opblussen er uundga-
elige, men hvis du felger nedenstaende
rad, vil de sjeeldnere opsta.

® Folg behandlingen. Tag den medicin,
din IBD-leege har ordineret. Hold
ikke op, fordi du feler dig rask. Din

IBD-leege vil forteelle dig, hvornar
det er fornuftigt at stoppe.

* Start behandling/seg leege, sa snart
du maerker, at et udbrud er under
opsejling. Opbevar altid et lille lager
af din medicin, saledes at du straks
kan begynde behandling.

° Maveinfektioner kan udlgse et til-
bagefald. Overhold ngje hygiejnen,
nar du forarbejder maden, og undga
situationer, som kan udseette dig for
maveinfektion.

° Undga fedeemner eller situationer,
som du har erfaring med kan udlgse
et tilbagefald.

e Tagsa vidt muligt ikke gigtmedicin
uden at tale med din leege forst.
Hos nogle kan denne medicin udlgse
et udbrud af tarmsygdommen. Hvis
du har behov for smertestillende
medicin, kan du tage paracetamol.

SZARLIGT OM MEDICINSK
BEHANDLING VED
CROHNS SYGDOM

* Hold den diset, du eventuelt har
aftalt med din IBD-leege.

» Hold op med at ryge. Rygere har
dobbelt sa hgj risiko for tilbagefald
og for operation som ikke-rygere.
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Kirurgisk behandling af IBD

En del patienter med IBD vil pa et eller
andet tidspunkt blive opereret for syg-
dommen. Hvis den medicinske behand-
ling ikke kan holde sygdommen i ro, er
en operation ofte at foretreekke frem
for vedvarende symptomer. Endvidere
kan operation veere uundgaelig, hvis
sygdommen udvikler sig akut.

| forbindelse med vurdering til
operation vil der ofte blive foretaget
kikkertundersegelse og rentgenunder-
sogelse for at fa et praecist overblik over
sygdommens udbredelse og alvor.

OPERATION VED
COLITIS ULCEROSA

Jo sterre del af tyktarmen (colon), der
er syg, jo stoerre er risikoen for at blive
opereret i sygdommens fogrste ar. Hidtil
har det vist sig ngdvendigt at operere
fem til ti procent af patienterne i det
forste ar efter sygdommens start.

Her efter bliver risikoen for operation
mindre. | alt bliver under en tredjedel
af patienterne med colitis ulcerosa
opereret. Sandsynligvis vil feerre blive
opereret i fremtiden, da den medicinske
behandling stadig forbedres.
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AKUT OPERATION

I nogle tilfeelde med sveert anfald af ak-
tiv sygdom er der ingen eller beskeden
virkning af medicinsk behandling. Under
indlaeggelse sker en daglig vurdering af
sygdommen. Operation vil blive foretag-
et, hvis affgringshyppigheden og bled-
ningen fra tarmen ikke aftager. Feber,
vaegttab og pavirkning af blodpreverne
er ligeledes tegn pa sygdommens alvor.

PLANLAGT OPERATION

Nogle patienter bliver, trods fortsat
medicinsk behandling, ved med at have
sygdomsaktivitet med hyppig og plud-
selig afferingstrang, som kan veere en
hindring for at leve et normalt liv.

En vel planlagt operation kan veere at
foretraekke frem for at leve med symp-
tomerne.

Hos enkelte patienter med mange ars
sygdom kan udvikles celleforandringer,
som kraever operation med fjernelse af
tyktarmen.

SELVE OPERATIONEN
Standardoperationen ved colitis ulcerosa
bestar i fjernelse af tyktarmen og anlaeg-
gelsen af en tyndtarmsstomi (ileostomi).
Selv om man ikke har nogen tyktarm,
optages fodens naeringsstoffer normalt.
Vaeskebalancen indstiller sig som regel
inden for nogle uger.




STOMI

Ved en ileostomi fores enden af tyndtar-
men ud igennem bugveeggen nedadtil i

hojre side af maven. Stomistedet marke-
res pa maven for operationen.

Ved stomien paklaebes en plade med
et hul, som praecist passer til stomien.
Her pa saettes en teetsluttende pose
(stomipose). Der findes forskellige stor-
relser og systemer af plader og poser.
Man bliver ikke udskrevet fra hospita-
let, for man selv kan klare pasning af
stomi og poseskift — ligesom en special-
uddannet stomisygeplejerske fremover
kan kontaktes ved praktiske problemer.
Stomien er ingen hindring for normale
aktiviteter, bortset fra dykning.

POUCH

En del patienter, iseer yngre, veelger

at fa lavet en ny endetarm af den ne-
derste del af tyndtarmen - en sakaldt
J-pouch, eller blot pouch, der betyder
“lomme”. Herved undgar man at have
stomi, men der vil fortsat veere tynd
affering nogle gange dagligt. Anleeg-
gelse af en pouch kraever yderligere to
operationer. Ved den forste operation
tildannes pouchen og man far en mid-
lertidig stomi, og ved den anden lukkes
stomien. Forlgbet fra fjernelse af tyk-
tarmen til man har en pouch tager 3-6
maneder. Fordele og ulemper ved en
pouch drgftes ngje med specialleegen.
En pouchoperation kan udferes op til
flere ar efter fjernelsen af tyktarmen.
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OPERATION VED
CROHNS SYGDOM

Op mod halvdelen af patienter med
Crohns sygdom vil blive opereret pa et
tidspunkt. Operation kan komme pa
tale i flere forskellige situationer:

° Tiltagende forsnaevring af et tarm-
stykke, oftest i tyndtarmen: Man
vil typisk fa koliksmerter (anfald-
vise kramper og jagende smerter i
bughulen) i maven efter maltiderne
og eventuelt tabe i vaegt. | vaerste
fald kan der komme symptomer pa
tarmslyng (ophaevet passage gennem
tarmsystemet) med svaere smerter
og opkastninger. Den kirurgiske
behandling vil enten besta i at fjerne
det snaevre tarmstykke og sy de to
tarmender sammen igen eller skabe
en bedre passage gennem tarmen
ved at lave en sakaldt plastik, hvor
der ikke fjernes noget af tarmen.

e Udvikling af en byld mellem de be-
teendte tarme: Man vil fa vedvarende
smerter i maven og oftest feber. |
nogle tilfeelde kan anleeggelse af et
dreen med udtemmelse af pus veere
tilstreekkeligt, mens andre ma opere-
res med fjernelse af et tarmstykke.

» Vedvarende betaendelse i tarmen
med diarré, mavesmerter og darlig
trivsel trods medicinsk behanling:
| overvejelserne for og imod opera-
tionen tages ogsa hensyn til fglge-
virkninger ved at fjerne et stykke
tarm. Hvis den nederste del af tyk-
tarmen og/eller endetarmen er
sveert angrebet, kan en aflastende
stomi eller i sjeeldnere tilfaelde en
permanent stomi komme pa tale.
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Disse beslutninger tages i samrad med
kirurgiske og medicinske specialleeger.

SELVE OPERATIONEN

Princippet ved operation for Crohns
sygdom er, at man kun fjerner den syge
del af tarmen og dermed bevarer sa stor
en del at tarmen som muligt. Efter fjer-
nelse af et stykke tarm vil tarmenderne
naesten altid kunne syes sammen igen,
sa man ikke behgver en stomi.

FORBEREDELSE TIL OPERATION

| de senere ar er man blevet klar over
vigtigheden af sund livsstil for en plan-
lagt operation. Rygeopher nedseetter
klart risikoen for komplikationer, isaer
darlig sarheling og risiko for, at sam-
mensyning i tarmen ikke heler. Man bor
ogsa veere tilbageholdende med indta-
gelse af alkohol. Det er ogsa vigtigt, at
ernaeringen er tilstraekkelig og rigtigt
sammensat. Disse ting ma du drofte med
din speciallaege.

EFTER OPERATIONEN

Det tilstraebes, at man allerede kommer
ud af sengen den forste dag efter ope-
rationen. De forste ti dage ma man ga

i brusebad, men ikke karbad. Man ma
anvende saebe og creme som seedvanlig.
| de forste 4-6 uger efter operationen
skal man undga tunge loft (over ca. 5 kg).
Det er vigtigt at motionere dagligt. ®
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De fleste oplever, at kosten pavirker
tarmfunktionen. Samtidig kan fordgjel-
sen pavirkes, nar man har en sygdom i
mavetarmkanalen — iszer i perioder med
aktiv betaendelse. Siden man fik kend-
skab til kronisk tarmbeteendelse, har
man forsegt at pavirke sygdommene
gennem diseter. Undertiden fremhaeves
specielle husrad eller kosttilskud som
seerlig gavnlige. Desveerre har ingen
dieet vist sig effektiv til at forebygge
eller helbrede aktiv tarmbeteendelse.

Alligevel kan det veere nyttigt at
veere opmaerksom pa kostens betydning
ved inflammatorisk tarmsygdom. De
fleste kan efter nogen tid med kronisk
tarmbetaendelse udpege fedeemner,
som enten bedrer eller forvaerrer symp-
tomer fra tarmen. Det kan veere i form
af eendret afferingsmeonster, luftud-
vikling eller mavesmerter. Generelt
tilrades det at overholde de almindelige
retningslinjer for en sund, varieret kost.
Der er sjeeldent brug for at felge en
seerlig dieet.

Der forskes vedvarende i, hvordan
kosten kan forbedre forlgbet af IBD
og hjeelpe den medicinske behandling
til at virke bedst muligt. Tal derfor
gerne med teamet om din sygdom og
erneering.
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Kost og IBD

EN SUND, VARIERET KOST
De basale principper vedrerende kost

ved IBD er de samme, som gaelder for

hele befolkningen. Du leeser om de ge-
nerelle kostrad pa www.altomkost.dk.

Det betyder, at kosten ber besta af en
blanding af

® Kulhydrater: kartofler, pasta, ris,
bred, havregryn. Fuldkornsproduk-
ter indeholder vigtige kostfibre og
B-vitaminer. Du ma gerne indtage
fibertilskud. Sukker og simple kulhy-
drater kan give luftudvikling.

» Proteiner: kad, fisk, meelk, seg, ost.
Veer opmeerksom pa, at hvis du
undgar ked eller animalske produk-
ter generelt, kan du udvikle vitamin
B12-mangel. Dette kan konstateres i
en blodprove. Veer ogsa opmaerksom
pa, behovet for protein er oget i
perioder med aktiv beteendelse.

° Fedt: Fedt er en god energikilde, men
er kun nedvendigt i sma maengder.
Vegetabilske fedtstoffer og fedt fra
fisk indeholder fest af de nedven-
dige fedtsyrer, sammenlignet med
animalsk fedt.




Sammen med frugt, grentsager og
vaeske deekker disse fedeemner tilsam-
men behovet for den energi samt de
vitaminer og sporstoffer, som er nod-
vendige for at sikre et godt helbred.

BETANDELSE OG
ERNZARINGSBEHOV

Hvis du far aktiv betaendelse i tarmen,
kan der komme smerter, ubehag og
kvalme. Dette kan nedszette appetitten
og eventuelt medfere vaegttab. Samti-
dig kan den betsendte tarm have sveert
ved at optage tilstraekkeligt med veeske
og nering fra feden. Det kan medfere,
at du far diarré. Beteendelsen kan ogsa
medfere, at man mister blod, protein og
vaeske pa grund af sar i tarmen, og der
kan komme blodmangel. Det vil derfor
veere nodvendigt med medicinsk be-
handling for at begreense beteendelsen.
Med en effektiv behandling kommer
lysten til at spise ofte igen.

Hvis din appetit er nedsat, kan det
veere lettere at spise sma, hyppige
maltider. Du kan fa ekstra energi med
kulhydratrige veesker og proteinrige
drikke, men forsgg at indtage disse som
supplement i stedet for at lade dem
erstatte de faste maltider.m
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Alternativ behandling

De fleste personer med en kronisk
sygdom har et gnske om selv at gore
noget for at fa sygdommen til at ga i
ro og forhindre tilbagefald. Det geelder
selvfglgelig ogsa personer med IBD.

En metode til selv at gore noget er
anvendelse af alternativ behandling.

Det, der adskiller alternativ medicin
fra almindelig medicin er, at virkning-
en af den alternative behandling
ikke er blevet bevist i videnskabelige
undersogelser, for i sa fald vil behand-
lingen ikke vaere alternativ mere.

Der er heller ikke gennemfort om-
hyggelige undersggelser for eventuelle
bivirkninger. Det er derfor ikke muligt at
give en leegelig begrundet anbefaling af,
hvilke alternative behandlinger der kan
anvendes ved kronisk inflammatorisk
tarmsygdom.

Der findes et veeld af forskellige
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alternative medicinske preeparater, som
haevdes at have effekt pa IBD. Feelles for
dem alle er, at denne virkning ikke er
bevist. Dette udelukker naturligvis ikke,
at de har en effekt, og det er naturligt,
at du i de tilfeelde, hvor leegeordineret
medicin ikke har haft effekt pa din syg-
dom eller har store bivirkninger, har et
onske om at forsege med en alternativ
medicin. Op imod halvdelen af den
danske befolkning tager eller har taget
alternativ medicin, sa din laege er ikke
fremmed for, at patienter tager alter-
nativ behandling. Det er dog en fordel
for behandlingen af din sygdom, at du
forteeller din laege, at du tager alterna-
tiv behandling, og i hvert fald fortaeller,
hvis du opherer med den behandling,
han har ordineret. Det er din krop, sa du
bestemmer selv. Lyt til din fornuft, din
krop og din laege.®m
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IBD forarsages ikke af hverken bakterier
eller virus. Sygdommen kan derfor ikke
smitte og kraever ikke seerlige hensyn

til andre mennesker. Derimod bor en
person med IBD sa vidt muligt undga at

blive smittet med mave-tarminfektioner.

Hvis tarmen i forvejen har det darligt
enten pa grund af kronisk aktiv inflam-
mation, eller fordi noget af tarmen er
fjernet efter operation, kan en tarm-
infektion forarsage sterre ubehag end
normalt. Dertil kommer, at nogle pati-
enter med IBD har den erfaring, at syg-
domsaktiviteten kan provokeres frem
af en tarminfektion. Patienter med IBD
kan derfor have seerlig gavn af at veere
omhyggelige med almindeligt geeldende
rad om hygiejne.

FORBEREDELSE AF FGDEVARER

* Vask heender for handtering af
fodevarer.

* Arbejd pa rene overfader

* Forbered ikke salat eller koldt til-
beredte fodevarer pa overfader eller
med redskaber, som har veeret an-
vendt til rat ked. Det ra ked kan
indeholde sygdomsfremkaldende
bakterier, som for kedets vedkom-
mende bliver gdelagt ved kogning/
stegning.

° Vask altid salat, grentsager og frugt.
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Hygiejne og IBD

TILBEREDNING AF MADEN

¢ Sorg for, at frosne fodevarer er helt
opteede for tilberedning.
Hvis der er en uopteet kerne, bliver
den sjeeldent effektivt gennem-
varmet ved tilberedningen.
Det giver mulighed for, at bakterier
kan overleve, og specielt at der
udvikles bakteriesporer, som er mere
modstandsdygtige. De kan give sig til
at formere sig senere, nar maden er
lun. Mad, som pa overfladen ser vel
tilberedt ud, kan stadig veere forure-
net med bakterier laengere inde, hvis
stegetemperaturen har veeret util-
straekkelig til at fjerne dem.

» Effektiv gennemstegning/kogning
er mest vigtig for fedevarer som
fjerkrae og svineked, der oftere end
oksekod kan veere forurenet med
sygdoms fremkaldende bakterier
som salmonella eller campylobacter.

* Varm ikke gammel mad op mere
end én gang. Gentagne lettere op
varmninger kan skabe ideelle vilkar
for bakterieveekst.

OPBEVARING AF FODEVARER

o Altid tildeekket, nar de star pa
kekkenbordet, sa de beskyttes mod
forurening fra fluer og andre insek-
ter eller kontakt med andre fedevarer.

>




* Opbevar ikke ravarer og tilberedt
mad samme sted i koleskabet.
Tilberedt mad seettes overst, ravarer
nederst.

° Veer sikker pa, at koleskab og fry-
ser altid har den rette temperatur.
Temperaturen i koleskabet ma ikke
overstige fire grader.

* Mad, som har veeret helt eller delvist
optoet, skal ikke fryses igen.

° Pas pa, at varm mad, der skal gem-
mes i kaleskab, afkeles sa hurtigt
som muligt. Et moderne koleskab
har kapacitet til hurtigt at kunne
kole selv lune retter. Opbevar ikke
madvarer leengere end anbefalet.

ANDRE FORHOLD

* Spis ikke maden fra daser, hvis der
fuser luft ud af dasen, nar den ab-
nes, eller hvis indholdet ser forkert
ud eller lugter ilde.

° Lugt til madvarerne. Kasser dem,
hvis de lugter forkert.

* Spis ikke for gammel mad
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RESTAURANTER

Det er velkendt, at ikke alle restaurant-

er er lige perfekte med hensyn til at

holde retterne fri for sygdomsfremkald-

ende bakterier. Det er ikke let at give

nogen gode alment gyldige rad i denne

sammenhang. Det har vist sig, at for-

urenede retter forekommer bade pa de

finere og de mere simple spisesteder.
Det kan nok veere klogt at undga

retter baseret pa ra g, og buffe-

ter hvor maden holdes lun igennem

leengere tid. Husk, det er enhvers ret

at kassere restaurantens mad, hvis

den ikke smager, som den skal. Det

er dig, som afger det.

VED TARMINFEKTION | HIEMMET
* Sorg for, at alle vasker haender

* Opvaskemaskine er perfekt. Brug
meget varmt vand, nar du vasker op
(brug gummihandsker, hvis du ikke
kan klare det varme opvaskevand).

° Rens og desinficer toilettet flere
gange. Serg for, at det er rent efter
brug. m
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Rygning, alkohol og IBD

RYGNING OG
COLITIS ULCEROSA

Colitis ulcerosa er en sygdom, som isaer
forekommer hos ikke-rygere. Under-
sogelser viser, at hos de, som udvikler
colitis ulcerosa, kan de forste sygdoms-
tegn vise sig efter opher med rygning.
Det er ikke afklaret, hvorvidt det er
nikotinen i sig selv, som har en effekt.
Selv om rygning kan deempe tegn pa
beteendelse, er de skadelige virkninger
af tobaksrygning overveeldende, her er
blot naevnt nogle enkelte:

* Qget risiko for hjertesygdom

* @get risiko for lungesygdom og
lungekraeft.

* @getrisiko for areforkalkning

* Nedsat optagelse af vitaminer og
mineraler.

e Tidlig eeldning af huden

Det kan derfor pa ingen made anbefales
at fortsaette tobaksrygning for at holde
sygdommen i ro ved colitis ulcerosa.
Nitokinplastre har veeret forsegt mod
colitis ulcerosa i kliniske forsag, men
desveerre kunne de ikke hindre syg-
domsopblussen. Betydningen af snus og
e-cigaretter er uafklaret.
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RYGNING OG
CROHNS SYGDOM

I modseetning til colitis ulcerosa har
mange undersggelser vist en skade-

lig sammenhang mellem rygning og
udvikling af Crohns sygdom. | gen-
nemsnit er risikoen for at fa Crohns
sygdom dobbelt sa stor hos rygere som
hos ikke-rygere. Specielt hos yngre
kvinder er risikoen for at fa Crohns
sygdom saerlig hej. Sygdommen har
tilsyneladende et mere alvorligt forleb
hos rygere. Livskvaliteten hos rygere
med Crohns sygdom er lavere end hos
ikke-rygere, specielt blandt kvinderne.
Rygere har en dobbelt sa stor risiko for
at blive genopereret fa ar efter forste
operation sammenlignet med ikke-
rygere. Rygning eger ligeledes risiko for
tilbagefald af sygdommen.

Rygeophor forbedrer forlobet af
Crohns sygdom. Risikoen for operation
er mindre hos patienter, som holder op
med at ryge, og behovet for medicinsk
behandling falder. Efter rygeopheor er
risiko for tilbagefald formentlig den
samme som hos aldrig-rygere.




RYGESTOP
Nar man far konstateret IBD kan det
have stor indflydelse pa hverdagslivet,
og sygdommen kan medfere gnsker
om en &ndret livsstil. Er du ryger, vil et
rygestop veere den bedste beslutning,
du kan tage for dit helbred og din livs-
kvalitet. At holde op med at ryge kan
opleves som sveert. Rygning kan vaere
en stor del af ens identitet og bruges
i dagligdagen pa mange mader fx til
afslapning, pause, trost og inddeling af
dagen. Desuden er rigtig mange rygere
fysisk afhaengige af nikotin, som er
et af de ca. 4000 kemiske stoffer, der
findes i tobaksreg.

At holde op med at ryge er for
mange en leengere proces. Mange
skal igennem adskillige forseg, for det
lykkes at forblive regfri. Det er derfor
vigtigt at se tilbagefald som en del af
processen og ikke som en fiasko. For
hvert rygestop-forseg @ges sandsynlig-
heden for at blive varigt regfri, fordi
man undervejs leerer af sine tidligere
erfaringer.

PROCESSEN RYGESTOP

Det er vigtigt, at du er motiveret, og
bestemmer dig for at gore dit bedste
for at blive regfri. Bestraeb dig pa at
fokusere pa gevinster ved at holde op
med at ryge frem for pa det, du siger
farvel til.

* Planlaeg dit rygestop, sa&et gerne en
dato nogle uger fremme.

* Brug tiden indtil stopdatoen pa at
s@ge viden om rygestop.

* Overvej om du vil have hjeelp af en
rygestopradgiver.
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Du kan i tiden op til stopdagen
eksperimentere med at lave rod i
dine rygevaner:

* Udseet tidspunktet for din forste
daglige cigaret.

e Skift til et andet cigaretmaeerke

* Flyt al rygning udendors

° Nedseet gerne antallet af cigaretter

* Sgg stotte hos partner, venner eller
kolleger.

* Kgb hjelpemidler (Nikotinpreepa-
rater eller rygestoptabletter), hvis du
onsker at anvende det.

HVIS DU IKKE KAN OVERSKUE
ET RYGESTOP LIGE NU

Hvis du ikke lige nu er motiveret for at
holde helt op med at ryge, kan du tage
sma skridt pa vej mod et rygestop. Lav
"rod i regen" som beskrevet ovenfor.
Veer glad for de sma skridt, du tager i
den rigtige retning.

GEVINSTER VED RYGESTOP

Nar den forste svaere tid efter rygestop
er overstaet, oplever de fleste store
gevinster ved at veere holdt op med at
ryge. Det kan veere:

° Bedre livskvalitet
° Bedre gkonomi
* Bedre helbred og flere gode levear

* Bedre kontakt til familie og behand-
lere (ingen darlig samvittighed).

RYGESTOP OG £NDRINGER

| TARMSYGDOMMEN

| forbindelse med rygestop kan det
veere ngdvendigt at justere din medi-
cin op eller ned. Kontakt derfor din
behandlende leege, hvis du oplever
aendringer i din sygdom.



HJALP TIL RYGESTOP

Der er mange muligheder for at fa
hjeaelp og stotte til at gennemfore og
vedligeholde et rygestop.

At holde op med at ryge kan veere
sveert, og mange rygere har provet at
holde op og er begyndt igen. Det kan
derfor veere en god idé at tage imod
tilbud om hjeelp og stotte, hvis du vil
holde op med at ryge. Alle erfaringer
viser, at deltagelse i et rygestopforlgb
oger muligheden for at blive varigt
rogfri. Der findes bade gruppekurser
og individuelle samtaleforlgb.

HVOR FINDER DU TILBUD TIL
RYGESTOP?

Rygere er ikke ens. Der findes forskel-
lige mader at fa hjeelp til rygestop, og
det er vigtigt, du veelger det, der passer
dig bedst.

° Kommunale tilbud: Neesten alle
kommuner tilbyder gratis rygestop-
kurser til deres borgere. Kurser kan
fx foregad i et sundhedscenter eller
pa apoteket. Se pa din kommunes
hjemmeside.

* Praktiserende laege: En del praktis-
rende leeger tilbyder hjeelp til ryge
stop.

e Tilbud pa nettet:
Pa nettet findes flere gratis ryge-
stopprogrammer. Hvis du ikke har
lyst eller mulighed for at deltage i et
rygestopkursus, er programmerne
pa nettet rigtigt gode:

Hjemmesiden Stoplinien er udviklet
som led i Sundhedsstyrelsens indsats
for at informere borgere om ryg-
ning og rygestop:
www.stoplinien.dk.
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Dit Digitale Stopprogram er et
rygestopprogram for voksne, som
er udviklet af Sundhedsstyrelsen,
Kreeftens Bekeempelse og Apoteker
foreningen i faellesskab:
www.ekvit.dk

X-hale er et rygestopprogram for
unge udarbejdet af Kraeftens
Bekampelse med stotte fra Sund-
hedsstyrelsen, Indenrigs og sund-
hedsministeriet og TrygFonden:
www.xhale.dk.

MEDICINSKE HJALPEMIDLER TIL
RYGESTOP

Anvendelse af nikotinprodukter eller
rygestopmedicin kan gore overgangen
til livet som ikke-ryger lettere, fordi de
fysiske symptomer pa nikotinmangel
fjernes helt eller delvist. Nikotinpro-
dukter er handkgbsmedicin, kan kebes
med vejledning pa apoteker. Rygestop-
medicin i tabletform er pa recept, og
skal derfor ordineres af en laege.

ALKOHOL

Alkohol er ikke farligt ved IBD. Alkohol
fremkalder heller ikke IBD og forvaer-
rer ikke sygdommen. Alligevel oplever
mange med IBD, at de ikke kan tale at
drikke seerlig meget uden at blive syge
med mavesmerter eller diarré. Der kan
veere forskel pa, om det udlgses af ol,
vin eller spiritus. Leer din egen graense
at kende. De fleste leerer hen ad vejen
at leve med, at greensen kan veere
ganske lav.
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Du kan blive overveeldet og bekymret,
nar du far at vide, at du har colitis
ulcerosa eller Crohns sygdom - fordi
du har faet en sygdom, som kan fa
indflydelse pa resten af dit liv. Du kan
pa den anden side ogsa fole lettelse
over, at der er kommet en diagnose pa
dine symptomer, og at du nu kan blive
behandlet.

HVEM FAR SYGDOMMEN?

I Danmark har knap 50.000 mennesker
IBD. Ca. 35.000 har colitis ulcerosa og
ca. 15.000 har Crohns sygdom. Sygdom-
men bryder hyppigst ud mellem 18- og
30-ars alderen. Der er ca. 1.400 nye til-
feelde hvert ar. Hyppigheden af Crohns
sygdom er firedoblet gennem de sidste
50 ar, hvorimod hyppigheden af colitis
ulcerosa kun er let stigende. | ca. 5% af
tilfaeldene er det ikke muligt at skelne
mellem diagnoserne colitis ulcerosa og
Crohns sygdom.

KAN JEG BLIVE HELBREDT?

Der er indtil videre ikke fundet hel-
bredende behandlingsmuligheder for
Crohns sygdom og colitis ulcerosa. Pa
tidspunktet hvor sygdommen opdages,
er det ikke muligt at udtale sig sikkert
om prognosen (hvordan det vil ga frem-
over). Nar man har fulgt sygdommen i
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At leve med IBD

et par ar, kan man bedre udtale sig om
det fremtidige forleb hos den enkelte
patient. De fleste patienter kan leve et
helt normalt liv, og den gennemsnit-
lige livslengde er den samme som for
resten af befolkningen.

HVORDAN BLIVER MIT LIV
FREMOVER?

Det kan pavirke dit liv, nar sygdom-
men blusser op, og nogle gange vil det
forhindre dig i fuldt ud at deltage i de
aktiviteter, du ensker. Hurtig iveerksaet-
telse af medicinsk behandling, nar de
forste symptomer opstar, vil forleenge
de symptomfri perioder og medvirke til
at forhindre komplikationer til sygdom-
men. For mange er det sveert at huske
at tage medicinen ogsa i de symptom-
fri perioder, men det er vigtigt for at
opretholde symptomfrihed.

At skulle forholde sig til en kronisk
sygdom og de problemer, der felger
med, kan medfere, at du i perioder
foler dig belastet. En af de storste
udfordringer er at leere at acceptere
situationen. Nar du er naet til det
punkt, vil du bedre veere i stand til at
lgse problemerne fremover. Du leerer
at mestre din sygdom.




BEVAR KONTROLLEN
Det er vigtigt, at du prever at leve sa
normalt som muligt, og at du har kon-

trol over sygdommen og ikke omvendt.

* Seg sa megen sygdomsinformation
som muligt — jo sterre viden du har,
jo bedre er du "klaedt pa” til at hand-
tere situationen.

* Hvis du har brug for det, kan du
deltage i selvhjeelpsgrupper inden
for Colitis-Crohn Foreningen (se
senere). For nogle er det en stor
stotte at mode andre med samme
sygdom som én selv.

° Radgivning kan veere en hjzelp til at
acceptere situationen.

e Involvér familie og venner: du vil tit
erfare, at problemer bliver mindre,
nar du deler med andre.

¢ Overhold den medicinske
behandling.®m
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Der er ikke fundet tegn pa, at et stres-
set liv oger risikoen for at fa colitis
ulcerosa eller Crohns sygdom. IBD kom-
mer altsa ikke af stress.

Mange som har IBD oplever imidler-
tid, at forskellige former for langvarig
stress eller psykisk belastning kan
pavirke deres sygdom. Udbrud med
tiltagende diarré, blod i afferingen
eller mavesmerter kan komme i kal-
vandet pa vedvarende belastning. Det
kan veere i eksamensperioden, efter
en naer pargrendes sveere sygdom og
dad, eller ved langvarig belastning pa
arbejdet eller studiet. £ndringer, som
giver bekymringer eller belastning,
optreeder for de fleste mennesker fra
tid til anden. For alle gaelder det, at
det er vigtigt at gennemleve psykisk
belastende situationer pa den bedste
made. Tit gar det bedre, hvis man deler
sine problemer og bekymringer med
sine naermeste — nar man ikke gemmer
problemerne vak eller forseger at
fortreenge dem.

Nogle gange kommer opblus-
sen i tarmsygdommen uden nogen
synlig udlgsende arsag. Alligevel er
det almindeligt at lede efter en sam-
menhang mellem sygdommen og
bestemte begivenheder eller at finde
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Stress og IBD

en arsag til eendringen. Forskningen
beskaeftiger sig i stigende grad med
dette sporgsmal, og der er udfert en
raeekke undersggelser. Generelt er der
storre forskel pa forlgbet mellem to
forskellige patienter end mellem to
perioder hos den samme patient. Sagt
med andre ord: Heendelser, der hos
den enkelte har bedret eller forveerret
forlabet hos den enkelte, vil med stor
sandsynlighed have samme effekt pa
et senere tidspunkt. Der er ogsa gjort
nogle mere generelle observationer:

* Langvarig stress og psykisk belast-
ning kan fore til sygdomsudbrud hos
nogle patienter med IBD.

* Vedvarende daglig belastning med
ulest psykisk konfliktstof kan fore
til aktivering af tarmbetaendelse hos
patienter med IBD, hvor sygdommen
ellerser heltiro.

* Langvarig psykisk stress med depres-
sion synes at gge risikoen for syg-
domsudbrud.

Uanset, om der hos den enkelte ikke er
en direkte sammenhaeng mellem psykisk
belastning og aktivitet i tarmsygdom-
men, er social omsorg og psykisk stotte




vigtig, hvis dagligdagen er praeget af
tarmsygdommen eller blot af frygten
for, at den igen skal bryde ud. Derfor
er det vigtigt, at du omtaler det for
din IBD-lege eller IBD-sygeplejerske,
hvis du har personlige eller jobmaessige
problemer af den ene eller anden art.
Gennem en samtale kan I na frem til en
beslutning om, hvorvidt du selv kan fa
bragt problemerne af vejen, eller om
du har brug for social eller psykologisk
vejledning.m
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Sport, motion og IBD

De fleste med IBD kan dyrke sport og
motion som andre. Sport er en god
made at @ge energiniveauet pa og letter
ofte den nedtrykthed, man ind imellem
kan blive ramt af ved kronisk sygdom.
Fysisk anstrengelse friger naturlige
kemiske substanser i hjernen, kaldet
endorfiner. Endorfiner bevirker, at man
foler sig godt tilpas. De kan frigives ved
bade hgjintensiv treening og ved langva-
rig traening ved lavere intensitet. Der er
dog enkelte tilstande, hvor du kan veere
nedt til at begraense sportsudovelsen
eller dit fysiske aktivitetsniveau:

KNOGLESK@RHED
(OSTEOPOROSE)

Fysisk aktivitet er en god metode til at
bevare og forsteerke knoglerne, men
knogler ber ikke belastes for kraftigt,
hvis man har osteoporose.

* Vedvarende beteendelsesaktivitet i
tarmen kan teere pa knoglernes
kalkindhold og fore til osteoporose.

* Behandling med binyrebarkhormon
kan ogsa medfgre osteoporose.

| ovenstaende situationer anbefales
daglig indtagelse af kalk og D-vitamin
efter laegens anvisning, og det anbe
fales at drikke 1/2-1 liter meelk dag-
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ligt. Har du i flere maneder haft
aktiv sygdom eller modtaget predni-
solon, eller har du arvelig tilbgjelig-
hed til osteoporose, bar du henvises
til skanning af knogletaetheden
(dexa-skanning). Afheengig af
resultatet kan yderligere medicinsk
behandling veere tilradelig.

Eksempler pa sportsudevelser, som bor
undgas, hvis du har osteoporose, da
der er risiko for fald og/eller voldsom
kontakt:

* Fodbold

* Handbold
* Ishockey
* Ridning

e Skilgb

* Diverse former for kampidraet

Aktiviteter uden uventede eller
pludselige stod er velegnede, bl.a.:

¢ Svemning
° Golf

* Cykling

* Vandring
* Jogging




NYLIG OPERATION

Efter en tarmoperation med abning af
bugveeggen tager det typisk 2-3 ma-
neder for operationssarene er endeligt
helede. En kikkertoperation er langt
mindre belastende, og huden er helet
op efter nogle uger. Herefter er der
oftest ingen indskraenkning af sports-
lige aktiviteter. Du ber altid radfere

dig med din leege, for du genoptager
kontaktsport eller anden fysisk betonet
idreet. Du kan genoptage svemning,

sa snart sarene er helede. Hvis du har
en stomi med udfersel af tarmen pa
bugvaeggen, behover dette ikke at
forhindre fysisk aktivitet eller svemning,
hverken ved stranden eller i svsgmmehal.
Du kan anskaffe nogle remedier, som
gor det lettere.

Som stomiopereret vil du altid blive
tilknyttet en stomiklinik. Her kan syge-
plejersken radgive dig om mulighederne
vedrerende ekstra sikkerhed under
svemning og anden sportsaktivitet.

Det kan f.eks. veere i form af:

° Stomibeskyttere, som daekker
stomien.

* Varieret udvalg af stomiposer af
passende storrelse.

* Specielt svemme- og sportstej,
som skjuler stomien bedre.

* Anvendelse af plaster for ekstra
sikkerhed.

VED AKTIV SYGDOM

Under en periode med aktiv sygdom har
de feerreste lyst til at deltage i sport, og
det er generelt fornuftigt at begreense
aktiviteten, sa man ikke overbelaster
kroppen - noget, som man beor vaere
ekstra opmaerksom pa, hvis man far
prednisolon. Efter en sygdomsperiode
eller en operation, bruger kroppen
nogle af sine ressourcer til genopbyg-
ning af organismen. Det kan iszer give
treethed. Det ma man ogsa tage hensyn
til. Hold alligevel fortsat kroppen i gang
i passende omfang, og genoptag gerne
fuld fysisk aktivitet, nar du er rask.

KONKURRENCEIDRAT

Hvis du er i god fysisk form, og din syg-
dom eriro, er der ingen grund til, at
du afholder dig fra konkurrenceidreaet.
Der er dog enkelte begraensninger ved-
rerende medicinindtagelse. Hvis du er i
tvivl om, hvorvidt et medikament, som
du tager, er lovligt, kan du tjekke det
pa Antidoping Danmarks hjemmeside,
www.antidoping.dk.

Antidoping Danmark er en organisa-
tion oprettet i samarbejde mellem
staten og idreettens organisationer.
Her kan du tjekke, om den medicin du
far, er pa dopinglisten. Binyrebarkhor-
mon (prednisolon) er pa dopinglisten.
Det geelder bade binyrebarkhormon,
taget som tabletter og som stikpiller/-
indheeldning via endetarmen. Herud-
over kan de fleste almindelige medicin-
ske behandlinger af IBD anvendes under
konkurrenceidraet. ®



At leve med IBD kreever en fin balance

i familien. Hvordan skaber man sa nor-
malt et hjem som muligt? Hvordan tilgo-
deser man de fysiske og folelsesmaessige
behov hos den syge uden at overse de
ovrige familiemedlemmer? Familien kan
udvikle handlemader, som hjeelper til

at formindske den psykiske belastning i
forbindelse med sygdommen. Det forste
trin er at erkende de folelser, som fa-
miliemedlemmerne er tilbageholdende
med at udtrykke:

* Nogle familiemedlemmer kan vaere
vrede og afvisende pa grund af den
indflydelse, som sygdommen kan
have pa deres eget liv.

* Soskende kan veere kede af det
pa den syges vegne og alligevel
veere jaloux pa baggrund af den
opmaerksomhed, den syge far.

° En mor eller far med IBD kan fole
sig skyldig over bagrnenes ggede
risiko for at fa en af sygdommene.

Familiemedlemmer kan reagere folel-
sesmaessigt forskelligt. En person kan
abenlyst give udtryk for sine folelser og
bekymringer, mens en anden opforer sig,
som om sygdommen ikke har nogen ind-
flydelse pa livsforelsen. Disse reaktioner
er forstaelige i lyset af den vanskelige
situation. Det er afgerende, at familie-
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Familielivet med IBD

medlemmerne far en afklaring til disse
folelser og leerer at acceptere hinandens
forskellige reaktionsmenstre.

AGTEFALLER

Mange par er i stand til at fa deres
aegteskab til at fungere, selv de, som
synes at sta over for store problemer.
En opblussen i tarmsygdommen kan
odelaegge en laenge planlagt ferie,
gentagne toiletbespg kan odeleegge en
biograftur. Partneren med IBD kan vaere
for treet eller syg til at nyde det seksu-
elle samveer. Der kan opsta skonomiske
vanskeligheder, hvis den syge partner
ikke leengere er i stand til at arbejde i
samme omfang som fer. De par, som er
i stand til at diskutere problemerne og i
feellesskab kan finde lgsninger, kan ofte
acceptere at leve med disse vanskelig-
heder. De erkender, at kommunikation
og fleksibilitet er veerdifulde redskaber
i den fortsatte kamp med disse uforud-
sigelige sygdomme.

Inflammatorisk tarmsygdom kan
veere en provelse i selv de steerkeste
familier. Hvis du gennemgar en specielt
vanskelig periode, kan du overveje
at fa enten personlig radgivning eller
familierddgivning. En mulighed kan
veere at s@ge radgivning via Colitis-
Crohn Foreningen eller at tale med din
praktiserende leege.




FORALDRE OG SOSKENDE

Nar et barn med IBD vokser op, bliver
foraeldrene konfronteret med adskillige
overvejelser: Ger vi alt, hvad vi kan, for
at hjeelpe vores barn? Hvilken indfly-
delse har tarmsygdommen pa vores
forhold og veeremade? Far vores andre
born tilstreekkelig opmaerksomhed?
Forzaeldrene og de raske sgskende kan

veere under et betydeligt pres, og det er

derfor meget vigtigt at veere zerlig over
for de raske bern og involvere dem i
behandlingen og omsorgen for det syge
barn. Det medvirker til, at de raske bern
foler sig som en del af et team.

GODE RAD TIL FAMILIEN

Selv om der ikke findes hurtige, nemme
lesninger, kan de felgende rad veere
en hjeelp til at fa dagligdagen til at
fungere:

* Parforholdet ma ikke negligeres.
Et steerkt segteskab er noglen til
en staerk familie. Hvis | foler, at |
treenger til en weekend alene, ma
| bede familie eller naere venner om
at passe bornene.

* Sgrg for at skaffe viden om IBD.

De familier, som er velorienterede
om sygdommen, har en storre folelse
af kontrol over sygdommen. Oplys-
ningerne kan bl.a. fas i Colitis-Crohn
Foreningens materiale, ved mader
samt i denne informationsmappe.
Efterhanden anvendes internettet af
mange, men husk, at denne informa-
tion kan veere af vekslende kvalitet.

* Forsgg at give alle bernene den tid,
som de har behov for. Nar barnet

med IBD far et tilbagefald af sygdom-

men, kan foreeldrene dele aktivite-
terne saledes, at den ene tager sig af

det syge barn, mens den anden tager
de andre bern med til aktiviteter
uden for hjemmet.

Forsog at opbygge et netveerk af
familie, venner og gerne naboer, som
kan veere en stgtte for barnet.

Veer ikke overbeskyttende. Serg for,
at barnet med IBD overholder de
samme regler og den samme husor-
den som de gvrige bern. Serg for at
gore alle bornene ansvarlige for
aktiviteterne i dagligdagen, hvilket
vil @ge deres kompetence, selvveerd
og selvstaendighed.

Kend advarselssignalerne for darlig
trivsel:

Vanskeligheder i skolen
Sevnlegshed
Spiseforstyrrelser
Koncentrationsbesvaer
Lav selvfglelse

Tristhed

Tal med hinanden i familien. Prov sa
vidt muligt at veere aben og eerlig om
dine egne folelser og opmaerksom pa
de gvrige familiemedlemmers folelser.

Ingen gnsker, at fa en kronisk
sygdom i familien. Alligevel bliver
mange steerkere og mere afklarede
ved at bruge erfaringerne i forbin-
delse med at handtere sygdommen.
Pa trods af de gener, som sygdom
men medfgrer, har mange familier
fortsat en stor gleede ved livet og
samveeret med hinanden.
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PRAVENTION OG IBD

Det er vigtigt at veelge en sikker form
for antikonception, sa du ikke bliver
ugnsket gravid, specielt i perioder med
sygdomsaktivitet. Den mest anvendte
form er p-piller med en kombination af
to forskellige hormoner: gstrogen og
gestagen. Indholdet af disse hormoner
afhaenger af typen af p-piller. Minipiller
indeholder kun gestagen.

P-PILLER & MINIPILLER VED IBD
P-piller er virksomme hos 98-99% af
raske kvinder og minipiller ved 95% af
raske kvinder. Det samme er tilfaeldet
hos kvinder med colitis ulcerosa og
storstedelen af kvinder med Crohns syg-
dom. Hos enkelte patienter med Crohns
sygdom kan virkningen veaere nedsat.
Optagelsen fra tarmen kan vaere nedsat,
nar store dele af tyndtarmen er inflam-
meret eller er fjernet ved operation. Det
kan i disse tilfeelde veere ngdvendigt at
veelge en anden form for antikonception
(fx hormon- eller kobberspiral, pessar,
p-stav eller kondom). Du ber diskutere
disse alternativer med din praktiserende
leege.

Brugen af p-piller/minipiller ser ikke
ud til at @ge risikoen for at fa aktivitet
i IBD. Uanset om man har IBD eller ej,
er der en let aget risiko for blodprop i
benene eller yderst sjeeldent i lungerne,
nar man tager p-piller, hvilket ikke er
tilfeeldet, nar man tager minipiller.
IBD, i sig selv, giver en let oget risiko for
blodpropper i benene eller yderst sjeel-
dent i lungerne. Det vides ikke, hvorvidt
kvinder med IBD der tager p-piller har
en yderligere gget risiko for blodprop-
per. Brugen af p-piller ved kvinder med
IBD anses for sikkert, hvis kvinden ikke
har andre risikofaktorer for dannelse af
blodpropper.
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P-PILLER/MINIPILLER OG RISIKO
FOR UDVIKLING AF IBD

Brugen af p-piller/minipiller kan maske
spille en rolle i udviklingen af IBD.
Mange faktorer spiller dog ind pa,

om man far IBD. | forhold til brug af
p-piller/minipiller skal man altid opveje
fordele og ulemper.
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Op mod halvdelen af alle kvinder og ca.
en tredjedel af alle maend oplever en vis
grad af seksuelle problemer (seksuel dys-
funktion). Nar man har IBD er andelen
som oplever seksuel dysfunktion hgjere
- op mod to tredjedele af kvinderne

og knap halvdelen af maendene. Der er
mange arsager til seksuel dysfunktion,
nar man har IBD.

SYGDOMSAKTIVITET

Symptomer som hyppige afferinger,
straks afferingstrang, afferingsuheld,
mavesmerter, aktiv sygdom ved ende-
tarmen og ledsagesymptomer i form

af fx ledsmerter og udsleaet pa huden
kan alle have en negativ indflydelse pa
lysten til intimitet og seksuelt samveer.
Frygten for afferingsuheld og treethed
pga. sygdomsaktivitet forsteerker oftest
den manglende lyst. Ved at opna ro

i sygdommen vha. medicinsk og/eller
kirurgisk behandling vil den seksuelle
lyst oftest blive markant forbedret. Hvis
der er ro i din sygdom, og du fortsat har
diarré kan en handkebs stop-pille evt.
veere en mulighed.
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Seksuel dysfunktion

PSYKOSOCIALE FAKTORER

Flere kvinder end maend har tendens til
at have en negativ kropsopfattelse som
folge af IBD og kvinder har generelt
flere bekymringer omkring symptomer
fra tarmsygdommen. Dette kan have

en negativ indflydelse pa lysten til at
date og indlede et forhold med seksuelt
samveer. De negative tanker og krops-
opfattelse eger risikoen for depression
og angst, og disse tilstande kan medfere
manglende lyst til intimitet og seksuelt
samveer. Radgivning og behandling for
depression og angst vil for de fleste
have en gunstig effekt pa lysten til
seksuelt samveer.

SYMPTOMER FRA TARMEN

Ved bekymring for lugtgener ved ufrivil-
lige prutter, kan man forsege med duft-
lys i rummet. Ved oppustethed og mave-
smerter kan man forsege sig med nogle
nye stillinger. Glidecreme kan forseges
ved smerter under samleje. Ved smerter
i baekkenet kan baekkenbundsfysio-
terapi ved en specialiseret fysioterapeut
forseges. Du kan leese mere her: Dansk
Selskab for urologisk, gyneekologisk &
obstetrisk fysioterapi, "find behandler”:
www.dugof.dk
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BIVIRKNINGER TIL MEDICIN
Behandling med prednisolon (binyre-
barkhormon) kan medfgre nedsat

lyst til seksuelt samvaer og for maends
vedkommende rejsningsproblemer. De
resterende leegemidler til behandling af
IBD oger umiddelbart ikke risikoen for
seksuelle problemer. Oplever du nytil-
komne seksuelle problemer efter opstart
af medicinsk behandling, anbefales det
at du taler med din leege herom.

ANDRE FAKTORER

Treethed som folge af IBD gor at der
ikke er meget energi til intimitet og
seksuelt samveer sidst pa dagen. Priori-
ter samveer med din partner pa andre
tidspunkter af dagen, hvor traeetheden
fylder mindre.

Generelt, og uden relation til IBD,
kan lysten til seksuelt samvaer aftage
med alderen pga. hormonelle forand-
ringer. For kvinder gor det sig iseer
geeldende i forbindelse med overgang-
salderen.

Nogle maend med IBD har dog en lav
koncentration af testosteron, som med-
forer nedsat seksuel lyst og aktivitet.

Hvis man som kvinde med IBD
oplever nedsat seksuel lyst og samtidig
oplever udeblivelse af/uregelmaessig
menstruation, hedeture eller nedsat
frugtbarhed kan dette veere et tegn
pa mangel pa kvindeligt kenshormon.
Mangel pa mandligt eller kvinde-
lige kenshormon kan belyses vha.
blodprever. Udredning og behandling
varetages af en specialleege inden for
dette omrade.
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OPERATION

Forud for mave-tarm operation er det
vigtigt at tale med kirurgen omkring
operationens evt. indflydelse pa sek-
sualfunktionen. Fjernelse af et kortere
stykke tarm ved en kikkertoperation
har naeppe nogen indflydelse pa din
seksuelle funktion. Hvis du har faet
fjernet tyktarmen og efterfelgende
faet anlagt en pouch (ny endetarm
konstrueret af tyndtarmen) vil din sek-
suelle funktion som oftest veere som for
operationen. Nogle maend og kvinder
oplever en bedring i deres sexliv efter
en operation, mens andre — primaert
kvinder — oplever forvaerring. | sjseldne
tilfaelde vil maend have sveert ved at
opna/holde en rejsning (erektion). Hvis
der er sket nervepavirkning i forbin-
delse med operationen kan behandling
med Sildenafil for 4 ud af 5 maends
vedkommende medfere rejsning og
fastholdelse af rejsning til at kunne
gennemgore samleje. For de kvinder og
maend der oplever smerter i forbindelse
med seksuel aktivitet kan baekkenbund-
fysioterapi ved en specialuddannet fysio-
terapeut evt. lindre/ afhjeelpe smerter i
mave og baekkenregionen.

Nar man er nyopereret efter anlaeg-
gelse af en stomi, kan der vaere problemer
i forhold til negativ kropsopfattelse,
bekymring omkring lugtgener fra sto-
mien og frygt for laekage fra stomien,
men problemerne aftager som regel med
tiden. Hvis du oplever gener, er det en
god ide at tale med ens partner herom.
Samtaler med IBD-leege, IBD-sygeplej-
erske, stomi-sygeplejerske, sexolog eller
psykolog kan ogsa veere en hjeelp.

Uanset om man har IBD eller ej kan
det veere rigtig sveert at italesaette sek-
suelle problemer — bade overfor ens
partner og sundhedsfaglige personer. ®



Mange kvinder og meend uden IBD har
problemer med fertiliteten. Omkring 15 %
af befolkningen i den vestlige verden
oplever saledes problemer med nedsat
frugtbarhed svarende til at ét ud af syv
par skal have hjeelp til at blive foraeldre.
Hvis der er et problem, skal du derfor
ikke ngdvendigvis betragte din tarmsyg-
dom som arsagen.

Hvis du er tarmopereret flere gange
og har et kompliceret sygdomsforlgb, er
det vigtigt at du taler med din IBD-laege
om plan for fertilitetsudredning.

Generelt er der ikke nogen nega-
tiv pavirkning af fertiliteten ved den
medicinske behandling af kvinder og
maend med IBD. Der er dog enkelte
undtagelser.
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Frugtbarhed
(fertilitet) og IBD

KVINDER

Generelt har kvinder med IBD normal
evne til at blive gravid. Evnen til at blive
gravid er nedsat i perioder med aktivitet
i IBD, eller hvis der har veeret behov for
flere tarmoperationer.

Hvis operation har medfert fiernelse
af endetarmen og anlaeggelse af pouch
(ny endetarm konstrueret af tyndtarmen)
kan fertiliteten blive nedsat. Med de
nyere, skansomme kikkert-operationsme-
toder bliver fertiliteten dog ikke pavirket
i samme grad som tidligere. Det kan dog
veere hensigtsmaessigt at udseette en
pouch-anlaeggelse, indtil du har faet de
bern du ensker. Hvis du har gennemgaet
IBD tarmoperation, er det en god ide, at
tale med din IBD-leege omkring fertilitet.

MZAND
Evnen til at gore ens partner gravid i
perioder med aktivitet i IBD er normal.
Maend, som har faet bortopereret
hele tyktarmen, kan i sjeeldne tilfaelde
veere ude af stand til at fa/fastholde rejs-
ning (erektion) eller opleve tilbagelob
af saeden til urinbleeren ved seedafgang
(retrograd ejakulation). Ved besveer med
at fa/fastholde rejsning kan behandling
med et middel mod impotens bl.a.
veere en mulighed. Tal gerne med din
laege herom, som kan henvise dig til en
specialist inden for omradet, hvis der er
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behov herfor. Ved retrograd ejakulation
og samtidig et enske om at blive far,
kan en specialleege fx samle seedcel-

ler fra din urin, som sa kan benyttes til
kunstig befrugtning.

Det danske videnskabelige selskab for
lever-, mave- og tarmsygdomme (DSGH)
har udarbejdet patientvejledninger, som
du kan finde nyttige.

Vejledningerne er baseret pa den nyeste
forskning.

Du kan leese mere her www.dsgh.dk
under;

Publikationer — patientinformationer — IBD:
Medicinsk behandling v. graviditet og
amning m
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Graviditet, fodsel og amning

Graviditet og fedsel er en naturlig ting
for mange kvinder, ogsa kvinder med
IBD. Omkring halvdelen af bernene
bliver fodt efter at tarmsygdommen
er konstateret. Tal altid gerne med din
IBD-leege omkring graviditet.

GRAVIDITETSFORL@B OG
SYGDOMSAKTIVITET

Kvinder med IBD har generelt et normalt
graviditetsforlgb. Det vigtigste for foste-
ret er, at sygdommen er i ro nar gravidi-
teten pabegyndes. Minimum 6 maneder
med ro i sygdommen inden graviditet
er optimalt. Hvis sygdommen er i ro ved
graviditetens start holder den sig i ro
under graviditeten hos to ud af tre af
de gravide. Hvis sygdommen derimod er
aktiv ved starten pa graviditeten, vil den
forblive aktiv under graviditeten hos ca.
halvdelen. Aktivitet i IBD under gravidi-
teten, oger risikoen for, spontan abort,
for tidlig fedsel og at barnets fadsels-
veegt er lavere, end hvis der havde veeret
ro i sygdommen under graviditeten. Du
ber derfor sa vidt mulig planleegge din
graviditet, nar din sygdom er i ro og som
udgangspunkt fortsaette den medicinske
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behandling du blev gravid pa under
graviditeten. Ro i sygdommen sikrer det
bedst mulige graviditetsforleb for bade
mor og barn.

MEDICINSK BEHANDLING UNDER
GRAVIDITET

Hvis mor har det godt, har baby det
godt. Langt de fleste IBD-laegemidler
kan bruges under graviditet. Som ud-
gangspunkt skal du derfor fortseette din
medicinske behandling under gravid-
iteten. Der findes dog undtagelser.
Planleegger du graviditet, eller er du
blevet gravid og tager IBD medicin
kontakt da straks din laege.

Under 2. (og i seerdeleshed 3. trim-
ester) overfores biologisk medicin fra
mor til barn. Derfor kan man overveje
at holde pause med biologisk medicin
i 3. trimester, men dette kraever ngje
individuel vurdering i forhold til dit syg-
domsforlgb. Denne vurdering varetages
i samrad med din IBD-lsege. Born der
bliver eksponeret for biologiske laege-
midler under graviditeten, udvikler sig
normalt og responderer ligesa godt pa
antibiotika i tilfeelde af infektion, som




born der ikke har veeret eksponeret for
disse laegemidler under graviditet.
Beskrivelsen af leegemidler, bade
vedrgrende godkendelsen af leegemid-
let, samt den indleegsseddel som findes
ved leegemidlet, giver nogle generelle
informationer. Formalet er i storst mul-
igt omfang at tage hgjde for alle situ-
ationer, hvori det enkelte leegemiddel
anvendes. Din leeges anbefaling om den
medicinske behandling er bestemt ud
fra den nyeste viden pa omradet og
kendskab til netop dit sygdomsforlgb.
Din leeges anbefaling kan derfor afvige
fra de officielle informationer, fordi an-
vendelsen af leegemidlet langt opvejer
den eventuelle risiko ved indtagelsen.

UNDERS@GELSER UNDER
GRAVIDITET

Hvis der under en graviditet kommer
tegn pa opblussen af sygdommen, kan
det veere ngdvendigt at fa foretaget
kikkertundersegelser af tyktarmen
(coloskopi), som med forsigtighed kan
foretages under hele graviditeten.
Kapselkikkertundersggelse af tyndtar-
men foretages ikke under en graviditet.
Ultralyd, CT- og MR skanning er afhaen-
gig af tidspunktet i din graviditet samt
indikationen. Beslutning om typen af
undersggelse beror altid pa en indivi-
duel vurdering.

OPBLUSSEN UNDER GRAVIDITET
Hvis mor har det godt, sa har baby det
godt. Hvis der under graviditet er symp-
tomer pa aktivitet, skal du som ud-
gangspunkt behandles efter samme
retningslinjer som ikke-gravide. Korte
kure med antibiotika kan ogsa komme
pa tale. Den medicinske behandling

er ofte sa effektiv, at operation under
graviditet kun sjeeldent kommer pa tale.
Din IBD-leege kan, efter samtale med
dig, beslutte hvilken medicinsk behand-
ling, der er bedst for dig ved opblussen
under graviditeten.

FODSELSMADE

Fodslen kan oftest forega som hos alle
andre. Der er dog nogle undtagelser.
Hvis man har faet en pouch (ny ende-
tarm konstrueret af tyndtarmen), hvis
der er stor sandsynlighed for pouch i
fremtiden, eller hvis der er tegn pa aktiv
Crohns sygdom ved skeden eller ende-
tarmen, med byld- eller fisteldannelse
(abnorm forbindelse mellem to organer
eller mellem et organ og hud), vil man

i reglen skulle fade ved kejsersnit for

at mindske risikoen for komplikationer
under og efter fedslen. Beslutning om
fodselsmade vil blive taget i samarbejde
med dig og den afdeling, hvor fedslen
skal forega.



AMNING
At amme barnet efter fedslen er vigtigt

for mange medre og er godt for barnet.

Modermeelken indeholder veerdifulde
naeringsstoffer, som gavner barnets
vaekst og trivsel. Som oftest vil kun en
ubetydelig del, af den medicin du eri
behandling med blive overfert til mo-
dermaelken. Det er altid en god ide, at
tale med din IBD-leege under gravidite-
ten omkring amning og din medicinske
behandling.

EFTERFODSELSPERIODEN
Afhaengig af fedselsmetoden kan bio-
logisk medicinsk genoptages 1-2 degn
efter en ukompliceret fodsel. Det har
veeret meget debatteret, om kvinder
med IBD har en gget risiko for opblus-
sen i manederne efter en fodsel. Det vi
ved, der kan gge risikoen for opblussen
i efterfodselsperioden er: sygdomsakti-
vitet under graviditet, at man fraveelger
at tage den medicinske behandling og
rygning.

VACCINATION AF BGRN TIL
FORZALDRE MED IBD

Born af foraeldre som har IBD kan folge
det danske bernevaccinationsprogram.
Vaccination beskytter barnet mod
bestemte infektionssygdomme. Over-
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ordnet set findes der to typer vacciner:
1) levende sveekkede mikroorganismer
og 2) dreebte (inaktiverede) mikroorga-
nismer. Alle de vacciner, der gives til
barnet inden for det forste levear i det
danske bgrnevaccinationsprogram, er
den draebte type. Den forste levende
sveekkede vaccine dit barn far, er vac-
cinen mod maeslinger, faresyge og rede
hunde, nar dit barn er 15 maneder.

BORN AF KVINDER, SOM ER
BLEVET BEHANDLET MED
BIOLOGISKE LAGEMIDLER
Der er seerlige forholdsregler for bern
udsat for biologiske laegemidler under
graviditeten i forhold til levende svaek-
kede vacciner.

Der ingen levende sveekkede vacciner
i det danske bernevaccinationsprogram
det forste ar. Men det er relevant at
teenke pa, hvis man skal ud og rejse til
eksotiske steder i lobet af barnets forste
levear. | tilfeelde af, at det er ngdven-
digt at give en levende sveekket vaccine
inden dit barn er fyldt 12 maneder, er
det en god ide, at fa taget en blod-
prove for at se, om der er en malelig
koncentration af leegemidlet i barnet.
Hvis dette ikke er tilfaeldet kan barnet
blive vaccineret. Det er altid en god ide,
at tale med din IBD-laege, hvis du har
spergsmal til vaccination af dit barn.




GRAVIDITET & IBD

Tal om arvelighed

Fokus pa sund livsstil: rygestop og alkoholvaner

Start graviditets vitamintablet med folinsyre
Blodprgve: kontrol B12, folat, jern og D-vitamin
Sikre medicin kan bruges under graviditet
Medicinsk behandling: sikre ro i IBD

Plan for monitorering af IBD under graviditet

UNDER GRAVIDITET

' ° Sund mor = Sund baby
° Aktivitet i IBD gger risikoen for tidlig
fadsel og lav fadselsvaegt.
° Medicinsk behandling: sikre ro i IBD.
° Ved biologisk medicin, planleegning

af sidste dosis under graviditet.
° Plan for fadsel

° Amning og medicinsk behandling

EFTER GRAVIDITET

* Amning og medicinsk behandling
° Medicinsk behandling: sikre ro i IBD
° Born kan fglge det danske bgrnevaccinationsprogram

° Biologisk medicin under graviditet ingen levende sveekkede
vacciner til barnet det forste ar. ®
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SOM UDGANGSPUNKT

Neesten alle, der far IBD, kan gennem-
fore en normal uddannelse efter deres
eget frie valg og varetage et arbejde
lige sa stabilt og godt som enhver
anden. Det er vigtigt at holde sig det
for gje, ogsa selvom man maske far
sygdommen i en ung alder, hvor man
endnu ikke har faet en erhvervsuddan-
nelse. Det kan virke lidt uoverskueligt
i den forste tid, hvor behandlingen
endnu ikke rigtigt har bragt ro i tilstan-
den. Personer med colitis ulcerosa er

i gennemsnit lige sa leenge og lige sa
effektive pa arbejdsmarkedet som den
ovrige danske befolkning. De fleste
med Crohns sygdom klarer sig lige sa
godt. Hos et mindretal kan sygdommen
dog med tiden blive sa belastende, at
det pavirker arbejdsevnen.

UNG OG UDDANNELSE

For unge med IBD er det lige sa vigtigt
som for alle andre, at de veelger den
uddannelse, de har mest lyst til, og som
forer frem til det arbejde og karrierefor-
leb, som de mest gnsker sig. Det er vig-
tigt at fa en god uddannelse. Skulle det
ske for dig, at du er uheldig og far mere
vedvarende gener fra din sygdom, er en
god uddannelse en fordel. Den kan give
dig flere valgmuligheder i erhvervslivet
siden hen. Tal eventuelt med din leege
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Uddannelse, job,
erhverv og IBD

eller sygeplejerske om uddannelses-
valg. Uddannelsesvejledning ma veere
individuel. Generelt skal man forsege at
undga steerkt fysisk belastende erhverv
eller arbejde, hvor man presses til et
hgjt arbejdstempo. IBD-laegen eller IBD-
sygeplejersken vil maske kunne vejlede
dig om, hvilke ting du skal veelge at
tage hensyn til. Teenk pa, at der kan
veere perioder, hvor det haster, nar du
skal pa toilettet. Det vil derfor veere en
stress begraensende faktor, hvis du har
let adgang til toilet pa dit job. Hvis du
pa grund af sygdommen har problemer
med at gennemfgre din uddannelse, er
det en god ide at soge vejledning i bade
din kommune og hos studievejlederen
pa uddannelsesstedet.

Der er forskellige muligheder for
stogtte under uddannelse, nar du har en
kritisk sygdom. Der kan anseges om
socialpaedagogisk stotte. Det kan f.eks.
indebeere seerlige tiltag og vilkar under
eksaminer og prover, individuelt tilrette-
lagte undervisningsforleb, rad og vejled-
ning i forhold til hvordan uddannelsen
kan gennemfores osv. Far du allerede
SU til en videregdende uddannelse og
forhindrer sygdommen sidelgbende
erhvervsarbejde, kan der i nogle tilfeelde
veere mulighed for at sege skonomisk
stotte via SU-handicaptillaeg.




Fa yderligere information pa:
www.spsu.dk.

Din laege og sygeplejerske pa afdelingen
kan hjeaelpe dig med at vurdere dit behov.
Colitis-Crohn Foreningens socialradgiver
kan ogsa give dig rad og vejledning.

JOBS@GNING
Mange med IBD er usikre over for, om
de skal oplyse, at de har en tarmsygdom,
nar de sgger job. De kan vaere bange
for, at en anden far jobbet, hvis de oply-
ser, at de har en kronisk tarmsygdom.
Lov om brug af helbredsoplysninger
m.v. pa arbejdsmarkedet siger noget
om denne situation. | kapitel Ill, §6 star:
"En lenmodtager skal inden anseettelse
af egen drift eller pa spergsmal derom
fra arbejdsgiveren oplyse, om lenmodta-
geren er bekendt med at lide af en syg-
dom, som vil have vaesentlig betydning
for lanmodtagerens arbejdsdygtighed
ved det pageeldende erhverv”. Det er
altsa slaet fast, at sygdommen skal have
vaesentlig betydning for arbejdsdygtig-
heden i det pagaeldende erhverv, for at
der er pligt til at oplyse om sygdommen,
ogsa selv om du bliver spurgt. Hvis du
har erfaring for, at du stort set ikke er
mere sygemeldt end andre, har du ingen
oplysningspligt. Der gives ikke naer-
mere definition af begrebet "“vaesentlig
betydning”.

PA ARBEJDSPLADSEN

Hvis du har symptomer, som er forstyr-
rende for din dagligdag pa arbejds-
pladsen — hvis du for eksempel ofte
lober pa toilettet eller af og til er nedt
til at sygemelde dig - kan det vaere en
fordel, at du taler med dine arbejds-
kammerater/kolleger og din leder. Det
behover ikke at betyde, at du veelter alle
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dine bekymringer og besvaerligheder ud
over dem, men blot at de bliver informe-
ret og forstar din situation. Hvis du for
eksempel har tendens til diarré kan dine
arbejdskammerater maske frygte, at det
er noget, som smitter (ligesom akutte
mave-tarminfektioner). Sa er det vigtigt,
at de far at vide, at det ikke smitter.

Det er individuelt, hvordan man helst
vil tackle den situation. Nogle har nemt
ved at vaere dbne og tale med andre om
personlige problemer. Andre klarer sig
bedre ved at holde det for sig selv. Hvis
du ikke rigtigt ved, hvad du skal gore,
er det vigtigt at snakke det godt igen-
nem med dine naermeste i familien eller
blandt dine venner. Du kan ogsa bruge
din IBD-leege eller IBD-sygeplejerske til
at drofte problemerne med.

ARBEJDSEVNEN

Langt de fleste med IBD bevarer en nor-
mal arbejdsevne. Og selv hvis arbejdsev-
nen er nedsat, er det naesten altid mest
tilfredsstillende at bevare sin kontakt til
arbejdsmarkedet. Hvis det viser sig, at
du far mere vedvarende sygdomsbelast-
ning, som begraenser din arbejdsevne,
er der pa arbejdsmarkedet regler for
kompensation, hjeelp og stotte nar du er
kronisk syg. En §56 giver fx arbejdsgiver
mulighed for at fa skonomisk kompen-
sation ved dit fraveer (kan oprettes hvis
du har mindst 10 sygedage indenfor

et ar). Flere forskellige muligheder for
hjeelp til fortsat kontakt til arbejdsmar-
kedet kan veere revalidering, flexjob,
ledigheds- og flexydelser. Endelig kan
fortidspension blive aktuelt.

Pa www.borger.dk kan du finde
vejledning herom. P4 jobcenteret, hos
din fagforening eller ved Colitis-Crohn
Foreningens socialradgiver kan du

ogsa fa rad og vejledning.m
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Indlaeggelse pa hospital

VED INDLAGGELSEN

Saedvanligvis kender man hospitalet fra
ambulatoriebesgg, og indleeggelser sker
ofte via ambulatoriet, dvs. klinikken i
den hospitalsafdeling hvor man som pa-
tient kommer til kontrol og behandling
uden at veere indlagt. Enkelte vil dog
opleve, at blive indlagt direkte henvist
fra egen leege eller specialleege.

Fra selv at skulle tage beslutning i
hverdagen og afpasse maltider, bad,
toiletbesog og andre daglige geremal i
forhold til ens omgivelser og i forhold til
ens symptomer, bliver dagen pludselig
skemalagt pa en made, der er tilpas-
set sygehusets rytme og ikke ens egen
rytme.

Hvis man har det darligt og mange
symptomer i form af diarréer, smerter
eller lignende, foles det oftest som en
lettelse at andre tager sig af en, og at ens
eget initiativ ikke behgves. Efter kort tid
har man veennet sig til den nye situation
og accepterer hospitalets rytme.

Alle sygehuse har faste rutiner ved
indleeggelsen, og blandt disse er ogsa
at sikre sig, at de ting, der kan gore det
lettere for dig at veere indlagt, bliver
taget i betragtning fra starten.

Har du specielle gnsker, er det vigtigt
at forteelle laegen eller sygeplejersken
det fra begyndelsen, sa de kan hjeelpe

dig bedst muligt. For eksempel er der en
del patienter, som ikke taler eller ensker
bestemte former for mad - er vegetarer
eller ikke spiser svineked, ikke synes om
fisk eller etc. Er der behov for det — hvis
du for eksempel er meget tynd eller
overvaegtig — kan der formidles kontakt
til en klinisk dizetist. Nogle gange kan
det lade sig gore at sove hjemme, andre
gange kreever pleje eller observation, at
man er pa sygehuset hele dognet.

Du har under hele din indlaeggelse
kontakt til sa meget af det samme per-
sonale som muligt, da det letter kommu-
nikationen mellem dig og personalet.

Ved planlagt indleeggelse, vil man
ofte blive bedt om at mede om morge-
nen, sa man kan deltage i undersggelser
allerede fra morgenstunden pa den
forste indleeggelsesdag. Ved indlaeg-
gelsen vil du skulle igennem nogle
rutineundersogelser, blandt andet puls,
blodtryk, temperatur, urinpreve og af-
foringsprover.

UNDER INDLAGGELSEN

Under indleeggelsen vil plejepersonalet

ofte skulle inspicere din affering, for at

monitorere sygdomsaktiviteten. Det er

derfor vigtigt, at du altid anvender et

baekken nar du skal af med affering.
Mens man er indlagt, har man mu-




lighed for at fa individuel information
om sin sygdom. Det er ogsa en god

ide at skrive spergsmal op, sa de kan
blive besvaret samlet. Et spergsmal, der
ofte dukker op er risikoen for at fa en
stomi, men det er faktisk yderst fa, som
i lobet af deres sygdom behgver denne
operation. Hvis det alligevel sker, vil du
fa omhyggelig vejledning i stomipleje.
Alle sygehuse, som udferer denne type
operationer, har en speciel vejlednings-
funktion (stomiambulatorium), som
man tilbydes inden udskrivningen og
kan benytte sidenhen efter behov. Har
du spergsmal under din indleeggelse,
er du altid velkommen til at tale med
sygeplejerskerne eller bede om en aftale
med laegen.

Man kan have behov for at drgfte sin
sygdom med andre patienter for at hore
om deres situationer, og hvorledes de
klarer daglige udfordringer. Patient-
foreningen kan vaere et godt sted at
udveksle erfaringer.

UDSKRIVNING FRA HOSPITAL
Ved udskrivningen bliver man selv igen
fuldt ansvarlig for sin situation, og det
trygge hospitalsmiljo bliver erstattet
med de hjemlige rutiner. Nogle patien-
ter tilbydes en overgang tilknytning
til et daghospital (hospitalsafdeling
hvor patienter kan behandles men ikke
overnatte), hvis/nar der efterfelgende
er behov for opfelgning. Det er ikke

alle hospitaler, der har et daghospital,
hvorfor funktionen ogsa kan varetages
af ambulatoriet. Alle patienter bliver
efterfolgende tilknyttet hospitalets
klinik med henblik pa fortsat kontrol af
sygdommen.

At blive udskrevet medfgrer imid-
lertid, at der ofte vil vaere situationer,
som man selv skal tage vare pa. IBD
handbogens mal er at hjeelpe til, sa du
kan klare din situation bedst muligt.

1 IBD-handbogen vil du kunne finde svar
pa mange af dine spergsmal.

Serg altid for:

° At have en klar aftale med laegen
om, hvilken medicin du skal fort-
saette med, hvornar du skal tage den
og hvor leenge du skal tage den.

* At have recept med hjem, som geel-
der, sa leenge du skal bruge medici-
nen (eller mindst til dit naeste besag
i ambulatoriet).

* At planlaegge den daglige medicin-
indtagelse praktisk, s& du altid husker
at tage din medicin. Det er vigtigt for
at undga tilbagefald af sygdommen.

e Aftale om, hvordan du kan henvende
dig til afdelingens ambulatorium,
hvis du far brug for hjeelp eller vej
ledning - herunder om du kan kon-
takte afdelingen per telefon eller
email. m



For dig som patient handler forsikring
som regel om gkonomisk tryghed. For
forsikringsselskabet handler det om,
hvordan tilfeeldige haendelser kan for-
udsiges med sandsynlighedsberegning.
Det samme gaelder for personfor-
sikring (fx livs- og pensionsforsikring
og tab af erhvervsevnedaekning), som
grundleeggende er solidariske lgsninger,
hvor de forsikrede deler de risici der
matte veere forbundet med helbredspro-
blemer. Forsikringsselskabets rolle er at
sikre skonomien i ordningen, samtidig
med at man sikrer en rimelig fordeling
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Forsikring og IBD

af udbetalingerne mellem de forsikrede.
Fordi forsikringspraemier og ydelser
bestemmes af den risiko de enkelte
forsikrede bringer ind i gruppen af for-
sikrede, er det afggrende for ordningen
at kunderne giver forsikringsselskabet al
nodvendig information om sit helbred.
Ved at sperge ind til kundernes helbred,
kan forsikringsselskaberne beregne den
risiko som de patager sig.

Pa den made kan forsikringsselskab-
erne sikre en sund gkonomi og en rimelig
og retfaerdig fordeling af forsikrings-
midlerne mellem de forsikrede.
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Derfor er det vigtigt at oplyse abent,
erligt og fuldsteendigt om sit helbred,
nar man tegner forsikring.




HELBREDSOPLYSNINGER
Alle der seger privat livs- eller pensions-
forsikring skal svare pa en reekke sporgs-
mal omkring sit helbred i en helbredser-
kleering. Nar man har IBD vil man des-
uden skulle svare pa et spergeskema
omkring mave-tarm-sygdomme. Er der
tvivl om besvarelsen, fx omkring behand-
linger og underspgelsesresultater, kan
man se i sin journal pa sundhed.dk eller
tale med sin laege eller speciallaege om det.
Det er vigtigt at oplyse abent og fuld-
staendig om dine helbredsforhold. Hvis
dine oplysninger har vaeret ukorrekte
eller noget er glemt, kan det fa uheldige
felger for forsikringsudbetalingen, hvis
du far brug for forsikringen.

FORSIKRING PA SZARLIGE VILKAR
Ud fra helbredsoplysningerne foretager
forsikringsselskabet en risikovurdering
af oplysningerne. Mange forsikringssel-
skaber bruger Videnscenter for Helbred &
Forsikrings vejledende retningslinjer for
den helbredsmaessige risikovurdering.

Der er mange forskellige forlob af
IBD. Nogle er forholdsvis ukomplicere-
de andre er mere generende og kompli-
cerede. Det tager forsikringsselskabet
hejde for i risikovurderingen. Uanset
forlgb skal man ikke opgive at forsikre
sig, men man ma veere indstillet pa, at
der kan veere specielle vilkar, som man
ma tage stilling til.

Enhver risikovurdering hviler pa:

* En meget solid viden om sygdomme-
nes normale forlgb, baseret pa om-
fattende videnskabelige undersog-
elser.

° En omhyggelig individuel vurdering,
som bygger pa dine egne og dine
leegers og speciallaegers oplysninger
om dig.
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Der er altsa ikke nogen felles regel for
alle patienter med IBD. Nogle tilnsermede
rammer for bedemmelsen er der dog.

DE FORSTE PAR AR

Inden for de forste to ar vil forsikrings-
tegning som regel kun kunne ske pa let
til moderat skeerpede vilkar. Det vil sige,
at man kun kan tegne forsikring til en
hgjere preemie end normalt. Hvor stor
forhgjelsen er, afhaenger ogsa af den
onskede forsikring og ydelse.

DE FOLGENDE TRE AR

Afhaengigt af sygdommens forleb og be-
handling vil man i mange tilfaelde kunne
tegne forsikring pa betydeligt lempeli-
gere vilkar i forhold til de forste to ar,
men sjaeldent pa helt normale vilkar.
Ofte vil dog et roligt og velkontrolleret
forleb af sygdom lokaliseret til ende-
tarmen (proktitis og evt. venstresidig
colitis) blive betragtet som en mindre
alvorlig tilstand.

EFTER FEM AR
Hvis sygdomsforlgbet nu er roligt og
velkontrolleret, og man ikke tager medi-
cin med betydelige bivirkninger, fx pred-
nisolon (syntetisk binyrebarkhormon),
kan man ofte opna forsikring pa nor-
male eller let skeerpede vilkar.

Afhaengigt af det individuelle syg-
domsforleb vil bedemmelsen ved colitis
ulcerosa veere lidt lempeligere end ved
Crohns sygdom.

Den samlede individuelle bedem-
melse tager hensyn til:

e Diagnosen

* Sygdomsforlgbet og symptomer
° Behandlingen

» Sygelighed/arbejdsfravaer

° Om man gar til regelmaessig
opfelgning pa en specialafdeling.



Man skal altsa leegge meerke til, at det
har positiv betydning for forsikringsvil-
karene, at man bliver fulgt regelmaessigt
for sin sygdom. Arsagen til dette er,

at det har vist sig, at det gar bedre for
patienter, som folges regelmaessigt, end
for patienter, som har fravalgt dette
tilbud. Hvis man ikke synes, at man far
en tilfredsstillende vejledning i sit forsik-
ringsselskab, kan man henvende sig til:
Videncenter for Helbred & Forsikring.
Brug eventuelt den digitale kontakt-
formular pa
https://www.helbredogforsikring.dk/
persondatapolitik/kontaktformular

FERIER, REJSER OG IBD
Selvom du har en kronisk tarmsygdom,
skal det ikke afholde dig fra at tage pa
den ferietur du har lyst til. Formalet med
behandlingen er netop, at du har sa fa
begraensninger som muligt.

Planlaeg din ferie. Det er klogest
at tage pa ferie pa et tidspunkt, hvor
sygdommen er i ro, og du er medicinsk
velbehandlet. Hvis der er aktivitet i
sygdommen, nar du skal pa ferie, er det
vigtigt at veelge et passende rejsemal. En
udenlandsferie vil — afhaengig af rejsemal
- udseette dig for mange forandringer:
anden mad, anden bakteriesammensaet-
ning, anden hygiejnisk standard hvilket
kan pavirke din tarmsygdom. Derfor kan
der veere behov for forskellige overvej-
elser, nar rejsemalet veelges. Det er ogsa
vigtigt, at du far tegnet den rette rejse-
forsikring.
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REJSEFORSIKRING
Hvis du rejser udenfor Danmark,
Gronland og Feereerne, anbefales du
at tegne en privat rejseforsikring og
sikre dig, at den daekker dine behov. Du
skal veere opmaerksom pa at ikke alle
situationer og udgifter ngdvendigvis er
deekket i den valgte rejseforsikring.
Underseg forsikringens daekning for
udgifter til laegehjeelp, hospitalsindlaeg-
gelse og hjemtransport. Normalt er kro-
nisk sygdom og sygdom du kender til for
afrejse ikke daekket af en rejseforsikring.
Dit forsikringsselskab kan derfor kraeve
at du far en forhandsgodkendelse.

FORHANDSGODKENDELSE

Hvis du er i tvivl om, hvorvidt forsikrin-
gen daekker, tilrades skriftligt forhands-
tilsagn. Kontakt den offentlige rejsesyge-
sikring via SOS International Rejseservice
pa telefon eller pa www.sos.eu hvor

du kan kan lave en medicinsk forhands-
vurdering online. Du anbefales i god

tid for afrejse at teste dit behov via en
medicinsk forhandsvurdering. Har du
faet eendret i din medicinske behand-
ling eller har din sygdom kraevet ekstra
leegebesag indenfor de sidste 2 maneder
for afrejse, nogle gange 6 maneder for
afrejse, anbefales at der seges medicinsk
forhandsgodkendelse. SOS bruger som
udgangspunkt ikke leegeerkleering i
forbindelse med medicinsk forhandsgod-
kendelse. Hvis behov for journaltilgang
opstar, vil de kontakte dig for adgang

til den.

Afhaengig af hvor i verden du rejser
hen, har du brug for rejseforsikring, un-
dersag hvornar du er deekket af Det gule
sundhedskort, Det bla EU sygesikrings-
kort og hvornar det er ngdvendigt med
yderligere privat rejseforsikring (specielt
hvis du rejser udenfor EU).

HUSK, bliver du i tvivl kan en telefon-
opringning ofte veere en god ide.
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Dokumenter du bgr medbringe pa
rejsen nar du har en IBD-sygdom:

* Pillepas/Medicinattest. Fas pa apo-

teket eller egen leeger. De fleste af
delinger for tarmsygdomme udleve-

rer ogsa gerne dette.

* Rejsebrev med kontaktoplysninger
om diagnose og hvilket hospital du

er tilknyttet.

° Kontakt information pa din rejse-
forsikringer.

Du er selv ansvarlig for at undersgge
om det medicin du medbringer, ma
transporteres inde i det land som du
skal besage, husk altid korrekt doku-
mentation, iseer hvis du har meget
medicin med og hvis det indeholder
euforiserende stoffer. Myndigheder-
ne i det land du rejser til kan kreeve
dokumentation for, at medicinen du
medbringer er til ege forbrug via pil-
lepas eller medicinattest.

HUSK altid at rejse med medicin
i original emballage og altid at have
din medicin med i handbagagen.

Laes mere om at rejse med en kronisk
sygdom hos:

e Udenrigsministeriet.
www.um.dk
(Rejser og ophold).

e Styrelsen for Patientsikkerhed.
www.stps.dk

¢ Kommunen.
www.borger.dk
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TRANSPORTOMADE

Hvis der er aktivitet i din sygdom eller

har du tendens til diarré, er transport-

maden af stor betydning, specielt hvad
angar toiletmuligheder.

Bus: Mange langtursbusser har
toilet, men det er klogt at afklare
dette for afrejse. Busser, som korer
fra lufthavnen til hotellet, har oftest
ikke toilet, sa undersgg transport
tiden fra lufthavnen, inden du be-
stiller billet.

Tog: Det er oftest muligt at booke
et seede teet ved toilettet, nar du
rejser med tog. Undersog dette

specielt hvis du rejser i udlandet.

Feerge: Informationer om, hvor
toiletfaciliteterne er lokaliseret pa
feergen og i havnene, er tilgengeli-
ge pa de kontorer, hvor du bestiller
din faergebillet. Nogle feergesel-
skaber har udarbejdet informations
foldere, som indeholder disse oplys-
ninger.

Fly: Hvis det ofte haster, nar du skal
pa toilettet, er det klogt at ga derud,
medens de andre passagerer nyder
serveringen. Bag efter er der ofte
lang k. Veelg ved check in et saede
ved midtergangen.

Du kan fa et rejsemedicinsk pas med
relevante oplysninger om din sygdom
og behandlingen til brug ved rejser.
Dette rejsepas fas gratis hos Colitis-
Crohn Foreningen.

Du kan ogsa finde informationer om-
kring forskellige rejsedestinationer pa
www.cdc.gov under "Travelers’ Health”
og pa www.ibdpassport.com, som er
rejserad til personer med IBD. ™



Personer med kronisk tarmbetaendelse
rammes lidt hyppigere end andre af
akutte infektioner, herunder lungebe-
teendelse og influenza. Der er forment-
lig ikke tarmbetaendelsen i sig selv,
der er arsag til denne ggede infektions-
hyppighed, men nok snarere den immun-
dempende medicin, som mere end
halvdelen af patienter med IBD pa et
eller andet tidspunkt far for sygdom-
men. Din laege kan informere dig om
hvilke leegemidler, der potentielt kan
nedseette dit immunforsvar.
Det er derfor ekstra vigtigt, at personer
med kronisk tarmbetaendelse har fulgt
det planlagte vaccinationsprogram for
bern, og at pigerne bliver vaccineret
mod HPV (Human Papilloma Virus). Det
anbefales ogsa, at kvinder er tilknyttet
et rutinemaessigt gynaekologisk kontrol-
program for at erkende forstadier til liv-
moderhalskraeft, der oftest skyldes HPV.
Da influenza kan have et mere
kompliceret forleb hos personer med et
nedsat immunforsvar, anbefales at du
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Vaccinationer

tager imod den gratis arlige influenza-
vaccination. Forud for en evt. behand-
ling med biologiske lsegemidler vil du
med en blodprgve blive undersegt for,
om du har, eller har haft smitsom lever-
betsendelse, HIV eller tuberkulose, da
disse infektioner i givet fald kan blusse
op igen i forbindelse med behandlingen.
Det kan ogsa veere et problem, hvis du
ikke har haft skoldkopper eller "kysse-
syge” inden behandlingen startes. Sa-
fremt du far disse infektioner, mens du
er i immundaempende behandling, kan
sygdommene nemlig undertiden fa et
mere alvorligt forlgb. Du vil derfor ofte
0gsa blive testet for tidligere "kyssesyge”
infektion.

Hvis du ikke ved, om du har haft
skoldkopper, eller om du har fulgt ber-
nevaccinationsprogrammet, vil det vaere
en god ide at fa det undersegt hos din
praktiserende leege. Du kan i tvivlstil-
feelde fa din praktiserende leege til at
undersgge dette ved en blodprove.




Safremt du ikke tidligere er vaccineret,
anbefales folgende vaccinationer:

* Influenza, gentages hvert ar i okto-
ber maned.

* Pneumokok-sygdom (lungebetaen-
delse og hjernehindebetaendelse),
kreever 2 stik, hvis du ikke er vacci-
neret tidligere.

e Hepatitis A og B (smitsom leverbe-
teendelse), hepatits A kreever ét stik
og hepatitis B kraever tre stik.

e Human papilloma virus (livmoder-
halskreeft), kreever 2 stik.

e Varicella zoster (skoldkopper).
Zoster vaccinen er en levende vac-
cine, gives senest 3 uger for opstart
af behandling.

e Corona virus 2 (covid-19).m
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Colitis-Crohn Foreningen

Colitis-Crohn Foreningen (CCF) er et
tilbud til dig, hvis du eller en af dine
parerende har kronisk inflammatorisk
tarmsygdom.

Hos din laege og pa din specialafde-
ling far du meget at vide. | oplysende
pjecer og i denne patienthandbog far
du mange informationer. | en patient-
forening som CCF kan du supplere alt
dette med den personlige kontakt med
ligestillede. Her har du mulighed for at
udveksle viden og oplevelser, traekke
pa andres erfaringer og stille dine egne
erfaringer til radighed. Dette er kernen
i foreningsarbejdet og dets egentlige
berettigelse.

CCF informerer om IBD-sygdommene
i CCF-bladet, der udkommer kvartarligt.
Information sker ogsa gennem infor-
mationshaefter og pjecer, udarbejdet af
foreningens Leaegelige Rad, samt gennem
kurser og kampagner.

| alle regioner har CCF kontaktper-
soner, som du trygt kan ringe til. De
kan enten svare pa dine spergsmal eller
henvise dig til en, der kan. Kontaktper-
sonerne kan findes i CCF-bladet under
de pageeldende lokalafdelinger.

Pa landsplan har CCF etableret en
"KIT-radgivning”, navnet star for Kro-
nisk Inflammatorisk Tarmsygdom. | denne
service for medlemmerne indgar et stort
antal radgivere, der selv er patienter, og
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som har modtaget kurser i vejledning og
radgivning. Derfor vil det naesten altid
lykkes at finde en, der passer til dig med
hensyn til ken, alder, sygdomstype og
behandlingsform. Nogle af radgiverne
er specielt kvalificerede til at vejlede
omkring stomi.

Med KIT radgivningen mener vi at veere
kommet meget langt i retning mod den
bedst mulige, direkte stotte pa det kon-
krete og det personlige plan.

Med jeevne mellemrum afholdes kur-
ser for familier der har bern med IBD.
For unge mellem 16 og 30 arrangeres
hvert ar bade weekendkursus og koloni
over tre-fire dage, med indlagt undervis-
ning. For voksne medlemmer arrangeres
meader, kurser og foredrag aret rundt i
lokalafdelingerne. Hvert andet ar arran-
gerer hovedforeningen weekendkursus
med partner. CCF formidler gkonomisk
tilskud til forskning og til skonomisk
betreengte medlemmer.

CCF er organisatorisk bygget op over
en landsforening og 14 lokalafdelinger.
En reekke udvalg arbejder med fastlagte
opgaveomrader. Alt arbejde i valgte
organer er frivilligt og ulennet. Som
medlem af Colitis-Crohn Foreningen er
du samtidig uden ekstra omkostninger
medlem i lokalafdelingen i det omrade,
hvor du bor. Her kan du deltage ved de
forskellige arrangementer og foredrag,




der afholdes lokalt, og mede andre
ligestillede. Familie og venner ma gerne
deltage. CCF har tilknyttet et fagligt rad,
som bistar foreningen med ekspertise
inden for leegefaglige omrader: Det
Leegelige Rad leverer artikler til blad og
pjecer og indstiller projekter til forsk-
ningsstotte. Ud over de naevnte er der et
teet samarbejde med sygeplejerskegrup-
pen FS22 om stomipleje og stomiproduk-
ter. Endvidere har foreningen en ansat
en disetist og en socialradgiver til brug
for CCF's medlemmer. Som organisation,
der arbejder for personer med colitis
ulcerosa eller Crohns sygdom, kan vi
kun opfordre dig til at blive medlem af
Colitis-Crohn Foreningen. Sammen star
vi steerkere over for de problemer, der
kommer ved at have en kronisk sygdom.

Kontakt til patientforeningen:

Har du spergsmal, eller gnsker du
yderligere informationer, kan du bruge
foreningens hjemmeside www.ccf.dk
Her findes telefonnumre og information
om alt det foreningen tilbyder.

Foreningen har ogsa en facebookside
https://da-dk.facebook.com/colitiscrohnforeningen
du kan folge.m
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Nyttige links

Et online tilbud til patienter med IBD
www.levmedibd.dk

PATIENTFORENINGEN

Colitis-Crohn Foreningen
www.ccf.dk
www.facebook.com/colitiscrohnforeningen

FORSIKRING OG FERIE

Udenrigsministeriet
www.um.dk

Videncenter for Helbred og forsikring
www.helbredogforsikring.dk

IBD passport
www.ibdpassport.com

Traveldoctor
www.cdc.gov
Se under Travelers’ Health

SOS international
WWwWWw.sos.eu
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Ordbog

Her forklarer vi mange af de ord, som du kan here i forbindelse med din behandling.
En del af ordene kan staves med begyndelsesbogstav “c” eller “k”, sa se under begge

bogstaver.

Abdomen Benign

Maven. Godartet.

Absces Bilirubin

Byld. Affaldsstof der fremkommer nar de rede
blodlegemer nedbrydes. Udskilles normalt

Akut via galden.

Pludselig opstaet.

Albumin
Et protein i blodet, ogsa kaldet zeggehvidestof.

Ambulatorium
Afdeling pa hospital hvor patienter kommer
til kontrol/behandling uden af veere indlagt.

Anastomose
Omradet, hvor de to tarmender er syet
sammen efter fjernelse af et tarmstykke.

Anatomi
Opbygningen af kroppen.

Anus
Endetarmsabningen.

Anzemi
Blodmangel.

Arthralgier
Ledsmerter.

Arthritis
Inflammation i leddende, hvilket kan bevirke
at leddene gor ondt, haever eller bliver stive.

Becterews sygdom
Rygsejlegigt, eller ankyloserende spondylitis.
Seerlig form for gigtbeteendelse.

Behcet's syndrom
Sjeelden form for beteendelse i tarmens blodkar.
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Bindevaev

Det veev, som ligger mellem kroppens veev
og organer. Bestar af celler, trade og
grundsubstans.

Cobblestone

Den brostensagtige overfade i tarmen,
som man typisk ser ved Crohns sygdom.
Forandringerne opstar som folge af dybe,
langstrakte sar med haevelse af den
mellemliggende tarmslimhinde.

Coecum
Forste del af tyktarmen.

Colitis
Inflammation i tyktarmen.

Colitis ulcerosa
Bledende (overfladisk) betaendelsestilstand
i tyktarmen.

Colon
Tyktarmen.

Colon ascendens

Den del at tyktarmen, som straekker sig fra
coecum til tarmens bgjning i hojre side
(hojre fleksur).

Colon descendens

Den del af tyktarmen, som straekker sig fra
tarmens bgjning i venstre side (venstre fleksur)
til colon sigmoideum.
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Colon sigmoideum
Den S-formede del af tyktarmen, som streekker
sig fra colon descendens til rektum.

Colon transversum

Den del af tyktarmen, som streekker sig fra
tarmens bojning i hojre side (hojre fleksur)
tveers over maven til bajningen i venstre
side (venstre fleksur).

Coloskopi

Kikkertundersogelse af tyktarmen med
coloskop: en bgjelig slange med en lyskilde
og et lille kamera.

Colostomi

Ved en operation laves en dbning mellem
tyktarmen og maveskindet. Oven over
abningen placeres en stomipose til opsamling
af affering.

Corticosteroider

Binyrebarkhormoner (fx prednison), som
modbvirker inflammationen ved fx colitis
ulcerosa og Crohns sygdom.

Crohn takker
Haemoride-lignende polypper ved endetarmen.

CRP
C-reaktivt protein, kan males i blodet og stiger
ved inflammation.

CT-skanning

CT er en forkortelse af computerised to-
mograf. Skanningen fremstiller tveersnit af
kroppen, i modsaetning til almindelige ront-
genbilleder, som kun viser kroppen i forfra
optagelse.

Cytokiner

Cytokiner (fx interleukiner, tumor nekrose-
faktor og interferon) er proteiner, som
udskilles af immunsystemets celler og pavirker
andre cellers funktion.

Defaekation
At komme af med afferingen.

Diarré
En tilstand med tynd og hyppig affering.

Distal
Leengere nede i tarmen, i retning mod
endetarmen.

Diversion-colitis
Inflammation i tyktarmen, kan opsta som
komplikation til ileo- og colostomi.

Divertikel

Udposning pa tarmen gennem muskellaget
i tarmen. Divertikler kan blive betaendte
eller kan blode.
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Duodenum
Tolvfingertarmen.

Dysplasi

Celleforandringer, dvs. sendringer i cellers
storrelse, form og organisering. Disse foran-
dringer kan udvikle sig til kreeft.

Ekstraintestinal
Uden for tarmene, fx hud, led og gjne.

Elektrolytter
Oploste salte i blod og andre vaesker,
fx natrium, kalium eller calcium.

Endoskopi

En samlet betegnelse for alle kikkertunder-
sogelser i de indre organer, herunder mave
og tarm. Eksempel: Coloskopi, gastroskopi.

Erythema nodosum

Knuderosen: @mme, rod-bla haevelser pa
huden. De kommer ofte, nar tarmsygdommen
er i udbrud, og ses iseer pa forsiden af under-
benene eller bagsiden af armene.

Erytrocytter
De rede blodlegemer, som ferer ilten rundt
i kroppen.

Fatigue
Vedvarende traethed, der ikke kan hviles vaek.

Fissur
En revne i hudoverfade.

Fistel

En abnorm forbindelse enten mellem to
organer eller mellem et organ og huden,
fx mellem tarm og hud.

Flatus
Prut.

Fulminant colitis
Sveer inflammation i hele tyktarmen.

Faeces
Affering.

Gastroenteritis
Maveonde forarsaget af virus eller bakterier.

Gastroenterolog
Leege med speciale inden for mave-tarm-
sygdomme.

Gastroskopi
Kikkertundersoglse af spiseror, mavesaek
og tolvfingertarm.

Granulat
Laegemiddelform formet som sma korn
(ca. 1 mm).



Granulomer

Grupper af celler omgivet af hvide blodlegemer.
Granulomer kan findes i alle lag i tarmveeggen
og er typiske for Crohns sygdom.

Hepar
Leveren.

Histologisk undersggelse
Mikroskopi af en veevsprove.

Hypoalbuminaemi
Lavt indhold af albumin (protein) i blodet.

Haemoglobin
Protein i de rede blodlegemer der transporterer
ilt og kuldioxid.

Haemorider
Udvidede blodarer ved endetarmen. De kan
bade blede og veere smertefulde.

Hgjre fleksur
Tyktarmens bojning i hejre side.

IBD

Forkortelse for Inflammatory Bowel Disease
(kronisk inflammatorisk tarmbetaendelse).
Bruges som forkortelse bade i Danmark og
internationalt. Forkortelsen deekker over
bade colitis ulcerosa og Crohns sygdom.

IBD-l=ge eller sygeplejerske
En leege eller sygeplejerske der er seerlig
kyndig pa IBD.

lleoanal anastomose (pouch)

Dannelse af en kunstig endetarm ved hjzelp
af tyndtarm. Den kunstige endetarm syes
indvendig sammen med endetarmsabningen.

lleostomi

Udfersel af tyndtarm gennem bugvaeggen
ved operation. Over abningen placeres en
stomipose til opsamling af affering.

lleum
Nedre del af tyndtarmen.

Immunforsvar
Kroppens forsvar mod bakterier og virus.

Immunreaktion
Kroppens reaktion pa fx bakterie eller virus
angreb.

Immunrespons
Kroppens reaktion pa fremmede stoffer.

Immunsuppression
Haemning af kroppens immunforsvar.
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Infektion

Tilstand som opstér nar en organisme (for
eksempel bakterie eller virus) treenger ind i
en anden organisme.

Inflammation

Steril beteendelse. Kroppens naturlige forsvar.
Inflammationen forarsager haevelse og redme
og nogle gange smerter.

Iskaemisk colitis
Beteendelse i tyktarmen pga. blodmangel til
tarmen.

Jejunum
Qvre del af tyndtarmen.

Klysma
Lavement. Indhaeldning af veeske i endetarmen.

Knuderosen
Viser sig ved red-bla, smme knuder i huden,
oftest pa underarme eller underben.

Koliksmerter
Anfaldsvise kramper og jagende smerter fra
organer i bughulen.

Kollagen colitis
Beteendelsestilstand i tyktarmen karakteriseret
ved en afejring af bindevaev i tyktarmens veeg.

Kronisk sygdom
Vedvarende, eventuel livslang sygdom.

Lavement
Temning af endetarmen for affering ved
vaeskeskylning.

Leukocytose
Et oget antal hvide blodlegemer i blodet.

Leukocytter
Hvide blodlegemer. De hjeelper bl.a. med at
bekaempe infektioner.

Leukopeni
Nedsat antal hvide blodlegemer i blodet.

Lumen
Hulrum, fx det indre af tarmen.

Lymfocytter

En bestemt slags hvide blodlegemer, som
producerer antistoffer (de hjeelper bl.a. med
at bekeempe infektioner).

Lymfocytaer colitis

Type af mikroskopisk colitis. Er karakteriseret
ved et stort antal beteendelsesceller (hvide
blodlegemer) i tarmvaeggen. Forsvinder oftest
efter et par maneders behandling.
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Laesion
En beskadigelse af veev.

Malabsorption
Nedsat naeringsoptagelse fra tarmen.

Malign
Ondartet.

Mikroskopi

Undersagelse under mikroskop af vaevsprove
der udtages og for at afslere arsagen til fx
en infektion.

Mikroskopifund
Det resultat, der fremkommer efter en
vaevsprove, er blevet undersegt.

Mikroskopisk colitis

En beteendelse i slimhinden i tyktarmen,
der kun kan pavises ved undersggelse af
vaevsprover.

MR-skanning

MR betyder magnetisk resonans. Ved hjeelp
af hejfrekvente radiobglger og en computer
scannes organerne i kroppen. Der anvendes
ingen rentgenstraler.

Mucus
Slim, som produceres af tarmslimhinden.

Obstipation
Forstoppelse.

Opslemme
Oplese i vand eller anden vaeske.

Osteoporose (knogleskarhed)

Nedsat teethed af knoglestrukturen pa grund
af alder, arvelig tendens eller medicinsk
behandling (prednisolon).

Pancolitis
Form for colitis ulcerosa hvor hele tyktarmen
er angrebet. Kaldes ogsa ekstensiv colitis.

Pancreas (bugspytkirtlen)

Organ dybt everst i maveregionens midte.
Bugspytkirtlen producerer fordgjelsesenzymer
og hormoner der styrer blodsukkerbalancen
(bl.a. insulin og glucagon).

Patogen
Sygdomsfremkaldende organisme.
Fx tarmpatogen bakterie: salmonella.

Perforation
Et hul, for eksempel i tarmvaeggen eller
mavesaek.

Perianal
Omradet omkring endetarmsabningen (anus).
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Peritoneum
Bughinden, som daekker de indre organer.

Peritonitis
Betaendelse i bughinden.

Placebo

“Snydemedicin” — medicin uden aktivt stof
og dermed uden virkning. Bruges bl.a. i
legevidenskabelige forseg for at teste om
en ny medicinsk behandling har effekt
sammenlignet med “snydemedicinen”.

Plastik

Ogsa kaldet striktur-plastik. Kirurgisk indgreb
hvor det forsnaevrede tarmstykke gennem-
skaeres pa langs og syes sammen pa tvaers.
Herved foreges tarmens bredde det pagael-
dende sted, uden at tarmen er blevet kortere.

Polyp
En udveekst fra tarmens slimhinde.

Pouch
Kunstig endetarm dannet af en del af
tyndtarmen.

Pouchitis
Betaendelse i bughinden (ved pouch).

Prednisolon (det samme som Prednison)

Et syntetisk binyrebarkhormon. Virker
ved at haemme kroppens immunologiske
beteendelsesreaktioner (inflammation) ved
en lang raekke sygdomme.

Profylakse
Forebyggelse.

Prognose

Bygger pa en patients diagnose og er et
forseg pa at forudsige udviklingen af og
udgangen pa en sygdom.

Proksimal
Eller "oral”. Hojere oppe i tarmen, dvs. i
retning mod munden.

Protein

Bestar af en keede af aminosyrer og bruges
til opbygning og vedligeholdelse af alle
kroppens celler. Der findes tyve aminosyrer,
ni af dem er "essentielle”, dvs. kroppen kan
ikke selv danne dem. De skal tilfgres fra
kosten. De madvarer, vi iseer far protein fra,
er ked, fisk, g, meelk, ost og baelgfrugter.

Pus (materie)

Tyktflydende vaeske kroppen udskiller som

en del af immunsystemets forseg pa at
bekampe fremmedstoffer. Bestar af mikro-
organismer og fagocytter (hvide blodlegemer),
og bliver udskilt af kroppen, evt. som byld
eller filipens.
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Pylorus
Lukkemuskel mellem mavesaek og tolv-
fingertarm.

Pyoderma gangraenosum
Hudsygdom med dybe sér, oftest pa benene.

Regional ileitis
En anden betegnelse for Crohns sygdom, hvor
alene den sidste del af tyndtarmen er pavirket.

Regnbuehindebetaendelse
Beteendelse i gjets regnbuehinde. Skyldes oftest
en fejlreaktion i kroppens immunforsvar.

Rektum
Endetarm.

Relapse
Tilbagefald af sygdom.

Remission
Tilstand med ro i sygdommen.

Sacroileitis
Inflammation af led mellem laenderyggen
og baekkenet.

Scleroserende cholangitis

(primzer scleroserende cholangitis)

Pavirkning af galdegangene med betaendelse,
der skaber fortykkelser pa galdegangene som
perler pa en snor.

Sigmoideoskopi

Kikkertundersogelse af endetarm (rektum)
og den nederste del af tyktarmen (colon
sigmoideum).

Skip lesions
Omrader, hvor der skiftevis er rask tarm
og syg tarm. Ses kun ved Crohns sygdom.

Stenose
Forsnaevring.

Stomi
Kunstig tarmabning i bugveeggen.

Striktur
Forsnaevret tarmstykke.

Suppositorium
Stikpille.

Tarmslyng

Feellesbetegnelse for en akut tilstand med
ophaevet passage af luft og fode gennem
tarmsystemet.

Tenesmi
Vedvarende, smertefuld afferingstrang pa
grund af inflammation i endetarmen.
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Toksisk megacolon
Udspiling af en alvorlig inflammeret tyktarm.
Dette kan fore til perforation af tyktarmen.

Total Parenteral Ernzering (TPE)

Alle nzeringstoffer gives gennem et kateter
(slange), som ligger i en stor, central blodare.
Pa engelsk TPN (Total Parenteral Nutrition).

Transmural
Gennem alle dele af et organs veeg, fx
tarmvaeggen.

Tumor

Unormal veekst af celler (svulst). Tumor kan
veere godartet (benign) eller ondartet
(malign).

Ultralydsskanning
Anvendelse af hgjfrekvente lydbelger til at
fremstille billeder af de indre organer.

Uveitis
Regnbuehindebetaendelse.

Venstre fleksur
Tyktarmens bojning i venstre side.

Venstresidig colitis

Colitis ulcerosa hvor tyktarmen er angrebet
op til bejningen under venstre ribbenskant
(venstre fleksur).

Ventrikel
Mavesaekken.

Vaev
Samling af samme slags celler, der har den
samme opgave i kroppen.

@dem
Haevelse pa grund af vaeskeophobning.

@sofagus
Spisergret. M
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