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Kronisk inflammatorisk tarmsjukdom
kallas ofta IBD. Férkortningen kommer
av det engelska namnet “Inflammatory
Bowel Disease”. De vanligaste inflam-
matoriska tarmsjukdomarna ar ulceros
kolit och Crohns sjukdom.

Nar du fatt diagnosen kronisk inflam-
matorisk tarmsjukdom kan det bli bor-
jan pa ett langt samarbete mellan dig
och din lakare som ar specialutbildad

i mag-tarmsjukdomar (sa kallad gast-
roenterolog). Det innebar bland annat
att du har regelbunden kontakt med
sjukvarden for att kontrollera sjukdoms-
aktiviteten, fa behandling och radgiv-
ning. De rad och den handledning du
far och hur val du féljer behandlings-
raden har betydelse for sjukdomens
forlopp.

Trots intensiv forskning ar orsakerna till
kronisk inflammatorisk tarmsjukdom
annu inte klarlagda och det finns ingen
botande behandling. Det &r anda oftast
mojligt att hitta en behandling som kan
minska eller férebygga inflammationen
sa att du kan fa langa perioder utan
sjukdomsaktivitet och inte ha nagra
tarmsymtom.

IBD HANDBOK 1.1

SJUKDOMARNA

INTRODUKTION - VAD AR 18D?

KRONISK INFLAMMATORISK
TARMSJUKDOM

Inflammation ar den medicinska fackter-
men for ett tillstand da kroppen reagerar
pa skada eller frammande @mnen. En
inflammation kdnnetecknas av svullnad,
rodnad och varme i den angripna vav-
naden. Den direkta anledningen ar att
blodkarlen dels utvidgar sig (det cirku-
lerar mer blod genom dem) och dels blir
otata (det tranger ut vatska i vavnaderna).
Inflammationen leder till en skada i
tarmvaggen som kan variera i grad och
omfattning. Foljden blir sarbildning,
blédning, var- och slemproduktion.

Inflammation i tarmen kan ses vid
undersdkning av tarmen, sa kallad
endoskopi, och kan dven matas i blod-
prover. Det vanligaste sattet att mata
inflammation i tarmen &r att ta ett
avforingsprov och mata kalprotektin,
ett amne som finns i vita blodkroppar
och som stiger nar tarmslemhinnan ar
inflammerad. Det blodprov som oftast
anvands for att bedéma inflammation
i kroppen ar C-reaktivt protein, vilket
forkortas CRP. Ett annat indirekt matt
pa hur inflammerad tarmen ar, &r att
mata blodvardet, hemoglobinet, som



sjunker vid den blédning som éar en foljd
av inflammation. Inflammation i sig

kan ocksa leda till lagre blodvarde. Vid
utbredd och djupgaende tarminflam-
mation leder lackaget av vatska till en
forlust av proteiner (dggvitedmnen) via
tarmen. Denna proteinforlust &r sa mar-
kant att proteinhalten i blodet sanks.
Darfor kan man ocksa uppskatta hur
omfattande inflammationen &r genom
att bestamma proteinhalten i blodet.

En annan metod att studera inflam-
mation ar att ta sma provbitar av den
sjuka tarmslemhinnan och bedéma den
i mikroskop. Man kan da se ett stort
antal vita blodkroppar som lamnat
blodbanan och tréangt ut i den inflam-
merade vavnaden.

Vad som orsakar kronisk inflammato-
risk tarmsjukdom &r fortfarande okant.
Det ar viktigt att man gér en noggrann
undersokning for att ta reda pa vilken typ
av inflammatorisk tarmsjukdom det ror sig
om och dérmed vilken behandling som ar
lamplig. Av alla metoder som har namnts
sa ar endoskopi med vavnadsprov, biopsi
den basta for att stalla diagnos.

DE KARAKTERISTISKA

SYMTOMEN VID IBD AR:

e Diarré (riklig avforing som ar tunn
eller grotliknande).

e Ontimagen.

e Blod i avforingen.

e Var och slem i avféringen.

e Smartsamma avforingstrangningar.

BEROENDE PA SJUKDOMENS
SVARIGHETSGRAD KAN DET
AVEN FOREKOMMA:

e Viktnedgang.

e Feber och allmanpaverkan.

Diarré ar huvudsymtomet vid inflam-
mation i tarmen, oavsett om den
beror pa en kronisk inflammatorisk
tarmsjukdom, en virus- eller bakterie-
infektion i tarmen eller ndgot annat.
Man kan betrakta diarré som tarmens
satt att fa bort det skadliga innehallet
och det ar viktigt att den drabbade
samtidigt intar rikligt med vatska och
salt for att ersatta det man forlorar.

MATSPJALKNINGSSYSTEMETS
ANATOMI OCH FUNKTION

For att battre kunna forsta din tarmsjuk-
dom kan det vara en férdel om du kan
lite om tarmens anatomi (uppbyggnad)
och funktion.

Nedan finner du en kort sammanfattning.
Ar du intresserad av att ldsa mer s4 finns
det bra sidor pa internet exempelvis
Wikipedia.

Matstrupen (Esofagus)

Ett ca 25 cm langt rér som forbinder
munhalan och svalget med magséacken.
Nederst i roret sitter det en slutmuskel,
6vre magmunnen (kardia). Matstrupen
sitter bakom brostbenet. Matstrupen
transporterar fédan ner till magsacken
med hjalp av muskelrérelser. Slut-
muskeln férhindrar maginnehallet att
komma upp i matstrupen.

Magsacken (Ventrikeln)

En sack som forbinder matstrupen med
tolvfingertarmen. Mellan magsack och
tolvfingertarm finns en slutmuskel,
nedre magmunnen (pylorus). Magsacken
rymmer ca 1,5 liter och sitter precis
nedanfor brostbenet. | magsacken bryts
maten ned i mindre delar med hjalp

av magsyra (saltsyra och enzymer).
Saltsyran dodar dessutom manga av de



bakterier som kan féorekomma i fodan.
Magsacken bearbetar fédan genom att
musklerna i vdggen omvéaxlande drar
ihop sig och slappnar av. Pylorus 6ppnas
med jamna mellanrum och ser till att
maten inte transporteras vidare i tarmen
forran den ar lagom finférdelad.

Tolvfingertarmen (Duodenum)

Ett c-format tarmstycke som binder sam-
man magsacken och tunntarmen. Ar lika
lang som 12 fingrar pa bredden (ca 20
c¢m) — darav namnet. Halvvégs ner i tolv-
fingertarmen finns det en 6ppning dar
den gemensamma gallgangen och utfor-
selgangen fran bukspottkorteln mynnar.
| tolvfingertarmen neutraliseras syran i
maginnehallet. Dar tillfors enzymer fran
gallblasa och bukspottkortel som bryter
ner foédan ytterligare.

Levern (Hepar)

Levern ar ett av kroppens storsta organ
och vager ca 1,5 kg. Den bestar av en
stor hoger- och en mindre vansterlob.
Levern ar placerad langt upp pa héger
sida i bukhalan och técks av revbenen.
Levern har manga funktioner. Bland an-
nat gor den det mojligt for kroppen att
gora sig av med det gula fargamnet bi-
lirubin (en nedbrytningsprodukt av réda
blodkroppar). Levern producerar ocksa
gallsalter som é&r viktiga vid upptagningen
av fettet ur maten. Bade bilirubin och
gallsalter utséndras med gallan.

Gallvagarna

Gallan som produceras i levern samlas
som i ett flodsystem av foérst mikrosko-
piska och sedan stérre och storre kanaler
fram till dess att gallgangen bestar av
ett enkelt rér (duktus koledokus).
Gallblasan &r férbunden till sidan av
duktus koledokus med ett litet ror.

Precis innan duktus koledokus mynnar

ut i tolvfingertarmen gar den ihop med
utforselgangen fran bukspottkorteln.
Gallan utsondrar avfallsprodukter sasom
bilirubin. Bilirubin bryts sedan ned vidare
i tarmen och ger avfoéringen dess farg.
Gallsalterna som ar en annan viktig ingre-
diens i gallan gér, nér den blandas med
tarminnehallet, fettet vattenlosligt och
underlattar darigenom fettupptagningen.

Gallblasan fungerar huvudsakligen som
lagerstalle for gallan.

Bukspottskorteln (Pankreas)
En kortel som vager ca 100 g och éar pla-
cerad bakom magsacken.

Den &r ca 15 cm lang och 3-5 cm bred.
Inne i bukspottskorteln finns det ett
centralt system av gangar som transpor-
terar det sekret som koérteln producerar
ut i tolvfingertarmen. Bukspottet ar
mycket viktigt for nedbrytningen av
kosten till bestandsdelar som tarmen kan
ta upp. Fettupptaget ar mycket beroende
av bukspottet. Utéver detta producerar
bukspottskorteln aven insulin. Otillracklig
insulinproduktion leder till sockersjuka
(diabetes).

Tunntarmen

Tolvfingertarmen 6vergar i tunntarmen,
som ar 4-6 m lang. Den 6vre halvan av
tunntarmen kallas for jejunum och den
nedre for ileum. Gréansen mellan de tva
delarna ar glidande. Slemhinnan i tunn-
tarmen ar starkt veckad vilket 6kar ytan
vasentligt. | tunntarmen sker det huvud-
sakliga upptaget av féda, vitaminer och
sparamnen. | éversta delen av jejunum
upptas bla jarn och vitaminen folsyra.

| nedersta delen ileum upptas bla vita-
min B12 och gallsalter. Gallsalterna
transporteras till levern dar de skiljs ut
och ateranvands.



Tjocktarmen (Kolon)

Nere till héger i buken mynnar tunn-
tarmen ut i den del av tjocktarmen som
kallas blindtarmen, caecum. Det som

i vanliga fall kallas blindtarmen heter
egentligen blindtarmens maskformiga
bihang, appendix vermiformis. Tjock-
tarmen gar sedan upp mot levern, bojer
av och gar at vanster tvars 6ver buken.
Dar bojer den sedan av nedat igen och
gar Over i en s-formad del for att sedan
avslutas i andtarmen. Tjocktarmen ar
ca 1 meter lang. Tjocktarmen suger upp
en stor del av den kvarvarande vatskan
ur tarminnehallet. Har absorberas dven
en del kalcium. | tjocktarmen finns det
rikligt med bakterier som bland annat
bryter ned vissa av de bestandsdelar i
fédan som vi inte kan tillgodogéra oss,

Gallblasa

Tolvfingertarmen
(duodenum)

Hogerflexuren

Tvargaende kolon

Hogerkolon

Caecum
(forsta delen
av tjoktarmen)

t ex kostfibrer. Bakterierna omvandlar
bestandsdelarna till sddant som kan tas
upp eller anvéndas i tarmvaggen. Smor-
syra som produceras av tarmbakterierna
ar tjocktarmslemhinnans viktigaste
energikalla.

Andtarmen (Rektum)

Tjocktarmen 6vergar i andtarmen som
ar ca 15 cm lang. Dar tarmen mynnar
ut finns det en slutmuskel som kallas
anus. Anus bestar av en yttre del som
ar viljestyrd och en inre del som inte ar
viljestyrd. Andtarmens uppgift &r att
vara lagringsplats for avféringen. Vi har
kansel i andtarmen for att kunna kanna
nar tarmen ar full och den ar omgiven
av muskler som kan tdémma den. Anus
ska 6ppna och stanga for avféringen.

Matstrupe (esofagus)

Magsack (ventrikel)
Bukspottkortel (pancreas)

Vansterflexuren
Tunntarm (jejunum)

Vansterkolon

Sigmoideum

Andtarm (rektum)

Andtarmséppning (anus)
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Sjukdomen ulcer6s kolit beskrevs forsta
gangen av tva engelska lakare, Wilks
och Moxon, ar 1875. Lakarna skilde
ulceros kolit fran smittsamma diarré-
sjukdomar. Ulcer6s kolit fororsakar en
inflammation i tarmslemhinnan och
ger symtom i form av blod i avféringen
och ofta diarré. Andtarmen ér alltid
drabbad.

Ulceros kolit (direktoversattning: sarig
tjocktarmsinflammation) karakteriseras
av inflammation och sarbildning i kolon
(tjocktarmen). Sjukdomen angriper inte
tunntarmen. De inflammatoriska for-
andringarna i tjocktarmsvaggen ar be-
gransade till slemhinnan och berér inte
de djupare liggande muskelskikten.

IBD HANDBOK 1.2

SJUKDOMARNA

VAD AR ULCERDS KOLLT?

Sjukdomen betecknas som kronisk
eftersom aterkommande anfall (skov)
kan upptrada under hela livet. Det
forekommer ofta langre perioder da
man inte har nagra symtom (sa kallad
remission). Kontinuerlig medicinsk be-
handling minskar risken for aterfall.
Inflammationen borjar langst nere
vid anus (&ndtarmsdéppningen) och kan
darifran stracka sig en kortare eller
langre bit upp i tarmen. Om inflamma-
tionen enbart forekommer i andtarmen
kallas det proktit. Nar sjukdomen upp
till kréken under den vénstra revbens-
kanten (vansterflexuren) kallas det
vénstersidig kolit. Ar hela tjocktarmen
engagerad, kallas den pankolit.

4 N\ -

'

AN

J/ /

Proktit Vanstersidig kolit Pankolit



KANNETECKEN PA ULCEROS KOLIT

SYMTOM
Blod i avféringen.
Los avforing med tata tdmningar.

e Plotsliga trangningar att tomma
tarmen och stor bradska till
toaletten.

Smarta i buken som lindras av
tarmtémning.

VID SVAR SJUKDOM
e Feber, viktforlust, ihallande smartor.

UTBREDNING
¢ Sjukdomen forekommer uteslutande
i tjocktarmen.

ENDOSKOPISK BILD (KOLOSKOPI,
SIGMOIDEOSKOPI ELLER REKTOSKOPI)
(se avsnitt 1.7)

o Andtarmen &r alltid drabbad.

¢ Inflammationen stracker sig utan
avbrott i hela det angripna omradet.

e Tarmslemhinnan ar rodnad, svullen
och ofta lattblédande.

RONTGENUNDERSOKNING AV

KOLON (TJOCKTARMEN)

e Utfors sallan, eftersom inflamma-
tion i tarmslemhinnan ar svar att
se pa rontgenbilder.

MIKROSKOPUNDERSOKNING

AV VAVNADSPROVER

e Ytlig inflammation.

e Okad mangd inflammationsceller
(vita blodkroppar) i tarmvaggen.
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Sjukdomen har fatt sitt namn efter den
amerikanske lakaren Burrill Bernard
Crohn, som beskrev den 1932. Han
kallade den regional ileit (lokaliserad
inflammation i den sista delen av tunn-
tarmen, som pa latin kallas ileum).

Senare fann man att sjukdomen aven
kunde angripa andra delar av mag-
tarmkanalen. Dess namn andrades till
Crohns sjukdom som ett erkdnnande av
Crohns insats for forstaelsen av den.

Crohns sjukdom ar en kronisk inflam-
matorisk sjukdom som kan upptrada
var som helst i mag-tarmkanalen - fran
munnen till analéppningen.

Terminal ileit Lokala angrepp

(skip lesions)

IBD HANDBOK 1.3

SJUKDOMARNA

VAD AR CROHNS STUKDOM?

Inflammationen berér alla skikt i tarm-
vaggen (sa kallad transmural inflamma-
tion), och den har en typisk utbredning
— dar sjuka tarmavsnitt vaxlar med
omraden dar tarmslemhinnan ar nor-
mal (detta kallas skip lesions).

Inflammationen kan dock hos vissa
vara mer sammanhangande och till
exempel beréra hela tjocktarmen. Den
kan da vara svar att skilja fran ulcerds
kolit. Den del av tarmen som oftast
drabbas ar dar tunntarmen (terminala
ileum) moter tjocktarmens forsta del,
cekum. Lokalisationen kallas ileocekal.
Inflammationen i tunntarmens sista del
benamns terminal ileit.

KANNETECKEN PA CROHNS

SJUKDOM:

e Ett kroniskt forlopp, dar perioder
da sjukdomen ar lugn och symtom
fri upptrader omvaxlande med
perioder av aterfall (skov) da sjuk-
domen blossar upp.

e Debuterar oftast i ungdomsaren,
men ytterst sallan fore tolv ars alder.

e Symtom och komplikationer utanfor
tarmsystemet.

e Tendens till aterfall efter operation.



SYMTOM
Tata tarmtémningar.
L6s avforing.
Blod i avféringen.
Tata trangningar till tarmtémning.
Magont.
Viktnedgang.
Hos barn: bristande tillvaxt.

UTBREDNING
e Kan upptrada var som helst i
mag-tarmkanalen.

ENDOSKOPISK BILD (KOLOSKOPI,

SIGMOIDEOSKOPI ELLER REKTOSKOPI)

(se avsnitt 1.7)

* Avgransade omraden med
inflammation med normala omraden
daremellan.

e Djupa langstrackta sar i tarmen samt
svullen slemhinna som gor att
tarmytan kan fa ett kullerstens-
liknande utseende.

KANNETECKEN PA CROHNS SJUKDOM

RONTGENFYND
e Fortrangningar (stenoser) i tarmen.

e Djupa sprickor i tarmen (fissurer);
kanaler mellan olika tarmslingor
och mellan tarm och hud (fistlar)
kan forekomma.

HISTOLOGI (MIKROSKOPIFYND)

e Granulom (sma knutor av celler
och bindvav) ar typiska fér Crohns
sjukdom.

¢ Inflammation i alla skikt av tarm-
vaggen.




© COPYRIGHT FERRING LAKEMEDEL AB

14 Mt

Orsaken, eller orsakerna, till IBD &r
annu okanda. Man har misstankt
manga olika faktorer men inte hittat
nagon saker bakomliggande orsak.
Det finns dock flera faktorer som har
visat sig ha betydelse for att sjukdomen
utvecklas.

ARFTLIGHET

Personer som har en foralder eller ett
syskon med sjukdomen [6per 10 %

risk att sjalva utveckla den. Om bada
foraldrarna har sjukdomen ar risken
cirka 50 %. Forskning visar att det ar
en gen (ett arvsanlag) pa kromosom 16
som kodar for sjukdomsutveckling, och
eventuellt kan man i framtiden med
hjalp av en genetisk analys undersdka

om en person riskerar att fa sjukdomen.

EN INFEKTION?

Olika bakterie- och virussjukdomar
har misstankts orsaka Crohns sjukdom
(daribland masslingvirus och mycobac-
terium paratuberculosis), men hittills
finns det inga bevis for att orsaken till
sjukdomen skulle vara en infektion.

IBD HANDBOK 1.4

SJUKDOMARNA

ORSAKER TILLTBD

ROKNING

Rokare I6per storre risk an icke-rékare
att utveckla Crohns sjukdom. Risken for
operation och aterfall i sjukdomen ar
ocksa dubbelt sa stor for rokare som for
icke-rokare. For ulceros kolit galler det
motsatta forhallandet; den ar vanligare
hos icke-rékare och rokstopp kan leda
till att sjukdomen forvarras. Rokning ar
dock halsovadligt och dkar risken for
flera cancerformer samt for hjart- karl-
sjukdomar. Las mer i avsnitt 2.8 eller
kontakta din magtarmlakare for att

fa rad.

PSYKISKA FAKTORER
Sjukdomarna orsakas inte av psykiska
faktorer. Det &r dock vanligt att man
kanner av sin sjukdom mer under peri-
oder med psykisk stress.

IMMUNFORSVARET

Manga delar avimmunfoérsvaret ar
inblandade i IBD, bade i sjalva tarm-
inflammationen och i de symtom som
kan upptrada pa andra stallen i kroppen
(leder, 6gon, hud). Det ror sig primart



om en "6veraktivitet” i immunforsvaret
dar detta aktiveras och sedan inte kan
"stangas av”. Den medicinska behand-
lingen utgors darfor oftast av lakeme-
del som dampar immunfoérsvaret, till
exempel kortison. Se dven avsnitt 2.2.

KOST

Tidigare trodde man att mjolk och
kolhydrater skulle kunna verka sjuk-
domsframkallande men vetenskapliga
studier talar inte for detta. Specifika
fodoamnen kan inte starta ett skov av
sjukdomsaktivitet. Vissa med IBD har
en upplevelse av att somliga livsmedel
kan ge 6kade mag-tarmsymtom. Det
ar da naturligt att man undviker de livs-
medel som man mar daligt av. Gene-
rellt kan man dock sédga att sjukdomen
inte innebar att man behéver dndra
sin kost och det ar viktigt att ha en
varierad, naringsrik kost. | vissa fall kan
fettreducerad kost rekommenderas.

LAKEMEDEL

Vissa anti-inflammatoriska lakemedel,
sa kallade NSAID, kan hos predispone-
rade individer, starta ett skov. Exempel
pa NSAID ar Voltaren® (diklofenak),
Ipren® (ibuprofen) och Pronaxen®
(naproxen).
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En vasentlig skillnad mellan en vanlig
mag-tarminfektion och IBD ar tidsfak-
torn. Vid infektioner forsvinner symto-
men nastan alltid inom en eller hogst
tva veckor. Vid IBD tar det oftast langre
tid, och man drabbas av aterkommande
sjukdomsperioder.

ULCEROS KoLIT
Huvudsymtomet ar blod i avféringen.
Avforingens karaktar i 6vrigt beror pa
hur langt upp i tarmen som inflamma-
tionen stracker sig.

Nar sjukdomen endast drabbar and-
tarmen har man som regel fortfarande
formad avféring, ofta med blod och
slem, en eller nagra fa ganger om da-
gen. Darutover kan det ibland komma
avforingar som endast bestar av blod
och slem. Man kan ocksa fa smartsam-
ma avforingstrangningar utan att det
kommer mer an sma mangder avféring
uppblandad med blod och slem.

Lindrig sjukdom
Synliga men sma méangder blod pa3, eller
blandat med, avféringen. Tarmtéomning

IBD HANDBOK 1.5

SJUKDOMARNA

STMTOM

nagra fa gdnger om dagen med formad
eller grétliknande avféring.

Mattlig sjukdom

Tatare tarmtdmningar upp till 5-6 ggr

dagligen med blod och slem. Eventuellt
smartsamma trangningar. Trotthet kan
forekomma men ingen feber.

Svar sjukdom

Borjar ofta gradvis under nagra dagar
till veckor men kan plotsligt forvarras.
Tata, narmast vattentunna avféringar,
ofta med mycket var och blod. Ihal-
lande magsmartor som forvarras i
perioder. Smartsamma och tata avfo-
ringstrangning. Utspand buk med luft i
tarmarna. Feber och allméan sjukdoms-
kansla.

Nar sjukdomen gar in i en lugn fas
Symtomen avtar successivt vid behand-
ling under loppet av nagra veckor till
manader. Ibland kan en period med
tendens till férstoppning, med mag-
ont och uppspandhet uppsta nar sjuk-
domen garin i en lugn fas.



CROHNS SJUKDOM

Symtomen é&r olika beroende pa om
sjukdomen sitter i tunntarmen eller
tjocktarmen eller i 6vergangen mellan
tunntarm och tjocktarm ("ileocekalt”).
Det gar ofta langre tid fran de forsta
symtomen till dess diagnosen stalls

an vid ulceros kolit. Det beror pa att
symtomen kan vara okarakteristiska i
borjan. Det ar generellt vanligare med
buksmarta och forekommer mindre
blod i avféringen vid Crohns sjukdom
an vid ulceros kolit. Sjukdomen kanne-
tecknas forst och framst av diarré med
tata, tunna avforingar, med eller utan
blod. Buksmarta, ofta i nedre delen av

buken, eventuellt som vark i underlivet.

Viktnedgang férekommer ocksa.

Svarighetsgraden av Crohns sjukdom,
och darmed symtomen, ér avhangig
av lokalisation (tunntarm, tjocktarm
eller ileocekalt) och dess karaktar.
Karaktaren pa sjukdomen kan vara att
den ar huvudsakligen inflammatorisk,
huvudsakligen skapar fortrangningar
(stenoser) eller huvudsakligen ar pene-
trerande (bildar fistlar). Hur svar inflam-
mationen &r och hur tata skov man far
avgor hur mycket symtom sjukdomen
ger.

Sar, bolder eller fistlar vid andtarms-

6ppningen, eventuellt med varbildning.

(symtomen vid andtarmen kan vara
sjukdomens forsta och enda symtom).
Hos barn ses forsenad tillvaxt.

Sar i munnen (aftdsa sar) kan ocksa
forekomma.

Symtom utanfor tarmsystemet
(extraintestinala symtom)

Leder: Artrit (ledinflammation)
kannetecknas av varkande, svullna
leder. Forekommer oftast nar tarm-
sjukdomen ar aktiv och drabbar
medelstora leder. Artralgier (ledvark)
ar vanligast i sma leder. Kan fore-
komma aven nar tarmsjukdomen ar
inaktiv. Ankyloserande pelvospon-
dylit (Bechterews sjukdom) med
inflammation ryggradens smaleder
ar ocksa kopplat till IBD.

Hud: Erythema nodosum (knélros),
forekommer framfor allt vid aktiv
tarmsjukdom. Bestar av rodbla, 6mma
knutor i huden, oftast pa underarmar
och underben. Pyoderma gangre-
nosum ar en ovanlig hudsjukdom
med djupa sar i huden och ses endast
nar sjukdomen ar aktiv.

Ogon: episklerit (inflammation i
episklera, en hinna som ligger
mellan 6gonvitan och dess tunna
slemhinneskikt), irit (inflammation i
regnbagshinnan) och uveit (inflam-
mation i druvhinnan) ses sarskilt vid
aktiv sjukdom. Typiska symtom &r
roda 6gon som varker, speciellt vid
starkt ljus.

Lever: | sallsynta fall kan man se

en inflammation som ger upphov till
fortrangningar i gallvagarna (primar
skleroserande kolangit), oberoende

av hur aktiv tarmsjukdomen ar.

Njurar: Njursten (oxalsyrasten) kan
uppsta vid tunntarmssjukdom eller
om en del av tunntarmen opererats
bort.
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Komplikationer till kronisk inflamma-
torisk tarmsjukdom upptrader speciellt
nar sjukdomen ar aktiv.

Blédning: Bl6dning fran tarmen ar ett
vanligt symtom vid aktiv ulcerés kolit.

I regel upphor den vid medicinsk be-
handling. | mycket séllsynta fall &r den
sa kraftig att det blir n6dvandigt med
blodtransfusion eller operation. Lang-
dragna eller tata skov kan ge upphov
till bade jarnbrist och blodbrist och
krava behandling med jarntillskott som
gdrna ges intravenost, direkt ut i blodet,
for att minska risken for biverkningar.

Perforation (hal pa tarmen):

Vid svar inflammation kan tarmvaggen
bli sa tunn att den brister. Tarminne-
hallet kan da komma ut i bukhalan och
orsaka en bukhinneinflammation.
Behandlingen ar omedelbar operation.

Strikturbildning: En striktur ar en for-
trangning av tarmen till foljd av arrbild-
ning efter inflammation. Strikturer kan
medféra att osmalt tarminnehall bildar
en propp, som i sin tur orsakar symtom
pa tarmvred. Det kan da bli nédvandigt
med en operation for att ta bort den
fértrangda delen av tarmen. Striktu-
rer upptrader nastan uteslutande vid
Crohns sjukdom.

IBD HANDBOK 1.6

SJUKDOMARNA

KOMPLIKATIONER

Abscess (bold): Abscesser ar fickor med
var. En abscess ar réd, 6m och varm
och férekommer oftast i narheten av
analéppningen. Behandlingen bestar i
tdmning pa kirurgisk vag. Vanligast vid
Crohns sjukdom.

Fistel: En fistel ar en tunn forbindelse-
kanal mellan tva tarmavsnitt eller
mellan tarmen och huden (i sallsynta
fall till slidan eller till urinblasan).
Forekommer nastan enbart vid Crohns
sjukdom.

Fissur (spricka): En fissurianus ar

en liten hudspricka. Den kan orsaka
blédning och smartor vid tarmtémning
nar avféringen passerar ut genom anus.
Fistelbildning kan vara en féljd av en
fissur. Forekommer oftast vid Crohns
sjukdom.

Cancer: Vid langvarig, utbredd tarm-
sjukdom finns det en viss 6kad risk for
tarmcancer. Nyare undersékningar ty-
der dock pa att risken minskar patagligt
om man lyckas halla sjukdomen i schack
och ger férebyggande behandling med
ett 5-ASA-preparat (se avsnitt 2.2). For
att tidigt upptacka cellférandringar
som kan leda till cancer gors koloskopi-
kontroller i de fall dér man bedémer
risken som 6kad.
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SJUKDOMARNA

BLODPROV OCH ANDRA UNDERSOKNINGAR

Det kravs ofta saval blodprov som
avforingsprov och olika undersékningar
for att stalla korrekt diagnos. Nar man
har konstaterat vilken sjukdom det
roér sig om anvands blodproverna och
undersékningarna tillsammans med
symtomen for att bedoma sjukdomens
svarighetsgrad.

Blodprov:

¢ Hemoglobin (halten hemoglobin i
de roda blodkropparna). Sjunker vid
kraftig blodning eller kronisk sjuk-
domsaktivitet.

e Albumin. Ett 1agt proteinvarde i
blodet tyder pa svarare sjukdom.

e CRP (C-reaktivt protein): ett forhojt
CRP-varde tyder pa att sjukdomen
ar aktiv savida det inte finns andra
orsaker till det forhojda vardet, till
exempel en infektion. Vardet stiger
om man har en inflammation eller
infektion i kroppen, oavsett vad
den beror pa.

Elektrolyter (natrium och kalium)
for att bedéma behovet av tillférsel
av vatska och salt.

e Kreatinin for att bedéma njurfunk-
tion och utesluta njurpaverkan av
lakemedel.

e Levervarden. For att hitta sallsynta
leverkomplikationer och utesluta
leverpaverkan av lakemedel.

Avforingsprov: Los avforing kan vara
orsakad av sjukdomsframkallande
bakterier, darfor tas avféringsprov,
speciellt vid plotslig forsamring eller
nar man behandlas med ldkemedel som
dampar immunférsvaret eller efter en
antibiotikakur.

Kalprotektin ar ett avféringsprov som
ofta tas for att skilja pa IBD och funk-
tionell tarmsjukdom, IBS. Det kan ocksa
anvandas for att folja ett sjukdomsfor-
lopp. Ett forhojt varde talar for aktiv
sjukdom. Ibland kan kalprotektin vara
forhojt innan man upplever symtom pa
ett skov och behandling kan da inledas
forebyggande.

Endoskopi: Endoskopi innebar att man
undersoker insidan av kroppen med ett
instrument som bestar av en bdjlig slang
med en kameralins och ett starkt ljus i
ena éanden som visar insidan av tarmen
pa en monitor. Instrumentet ar ungefar
en och en halv meter langt och en cen-



timeter i diameter. Det anvands for att
stalla diagnos och for att bedéma sjuk-
domens utbredning och svarighetsgrad.

Vid endoskopin tas ofta vavnadsprover
som hjalp for att stalla diagnos.

Rektoskopi: Undersékning av de neders-
ta 10-25 cm av andtarmen. Rektoskopet
bestar av ett rakt, styvt ror med en ljus-
kalla. Undersokningen gors ofta vid miss-
tanke om tarmsjukdom och kan utféras
utan féregaende tomning av tarmen.
Man anvander aven rektoskopi for att
kontrollera att patienter med diagnos-
tiserad tarmsjukdom har blivit battre av
den medicinska behandlingen. Idag gors
rektoskopi huvudsakligen i priméarvar-
den och inte pa specialistmottagningar.

Sigmoideoskopi: Undersokning av de
nedersta 30-60 cm av tarmen.

Utfors oftast med koloskop. Fére under-
sokningen far man oftast laxera for att
tdémma tarmen (se nedan).

Koloskopi: Undersékning av hela tjock-
tarmen och eventuellt sista delen pa
tunntarmen. Tjocktarmen ska vara tom
fore undersékningen. Darfér maste
man dagen fére undersékningen lax-
era, dricka en "skoljvatska”. Undersok-
ningen kan vara féorenad med obehag
som kan dampas med lugnande och
smartstillande medicin.

A)

Kamera-
lins

Instrument-
kanal

Tjocktarm

Tunntarm

Réntgenundersékning: En réntgen-
undersokning av buken utan kontrast
kan ge viktiga upplysningar om till
exempel férstoppning kan vara orsaken
till magsmarta. Vid svar sjukdom kan
rontgenbilderna visa om tarmen haller
pa att vidgas vilket ar ett tecken pa att
sjukdomen forvarras.

Datortomografi (DT): Rontgenunder-
sokning av tjocktarmen (DT kolon eller
datortomografi av kolon) anvands i
princip inte vid IBD utan endast nar det
inte gar att utfora en koloskopi. Man kan
inte bedéma inflammationen lika bra
med datortomografi som med koloskopi.

Magnetkamera (MR): Anvands for att
kartlagga tunntarmen vid Crohns sjuk-
dom. Kan pavisa tecken pa sjukdom i
form av stela eller fortrangda omraden
i tarmen.

Kapselendoskopi: Utfors vid misstanke
om Crohns sjukdom i tunntarmen. Efter
laxering svaljer man en liten kamera,
stor som en storre tablett, som tar tva
bilder i sekunden och sedan fardas
genom tarmen och fotograferar under
8-12 timmar. Bilderna sparas pa en
harddisk som man bar med sig under-
sokningsdagen.

A) Koloskop B) Koloskopiundersékning C) Skarm som visar koloskopibild av tarm
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NY KUNSKAP OM IBD

Ny medicinsk behandling av IBD

Du kommer kanske att tillfragas om du
vill delta i medicinska forskningsstudier
vid din sjukhusklinik. Sadana studier ar
nodvandiga for att fa en battre forsta-
else av sjukdomen och for att utveckla
nya och battre lakemedel. Det ar alltid
ditt eget val att bestdmma om du vill
delta i forskningsstudier. Aven om du
valjer att inte delta sa far du alltid en
likvardig behandling.

Aven om det inte finns ndgra omedel-
bara utsikter till att hitta en enskild
grundlaggande orsak till IBD, bérjar vi
med hjalp av resultaten fran de senaste
arens medicinska forskning kunna
skapa en bild av vilka faktorer som
medverkar till att utlésa sjukdomen,
och vilka biologiska mekanismer som
paverkar inflammationen.

Den nya kunskapen kommer bade
fran studier pa manniskor och fran
djurforsok.

IMMUNREAKTIONER

Overallt i kroppen finns det sa kallade
immunkompetenta celler (vita blod-
kroppar), som kan reagera pa bakterie-

eller virusangrepp. En sadan reaktion
ar ett exempel pa en immunreaktion.
Bildningen av antikroppar efter en
vaccination och avstétningen av fram-
mande organ efter en transplantation
ar ocksa immunreaktioner.

Immunreaktionen startas av de olika
typer av vita blodkroppar som utgor
grundstenarna i vart immunsystem. De
vita blodkropparna bildas i benméargen,
mjalten och lymfkortlarna och vandrar
darifran via blodbanan ut till alla organ
i kroppen. En immunreaktion leder i de
flesta fall till en inflammation i de delar
av kroppen dar de frammande dmnena
finns, till exempel tarmen vid exempelvis
en infektion med salmonellabakterier.

IMMUNSYSTEMET OCH IBD

Den dominerande teorin ar att kronisk
inflammatorisk tarmsjukdom beror pa
en onormalt kraftig immunreaktion

i tarmen dar den som blir sjuk saknar
formaga att “stanga av” immunreak-
tionen. Det ar i samspelet mellan bak-
teriefloran i tarmen, tarmslemhinnan
och immuncellerna i tarmslemhinna och
tarmvagg som sjukdomen uppkommer.



SIGNALSUBSTANSER
(CYTOKINER)

Under de senaste aren har en hel rad
kemiska signalsubstanser upptackts,
som reglerar de vita blodkropparnas
férmaga att utlésa inflammation, bade
substanser som stimulerar inflamma-
tionen och sadana som hammar den.

Ett exempel &r &mnet tumor necrosis
factor, TNF, som spelar en central roll
vid inflammation.

Numera finns det ldkemedel som
hammar TNF, och det har visat sig att
TNF- hammande medicin kan motverka
inflammationen och darmed sjukdoms-
aktiviteten aven hos patienter med svar
inflammatorisk sjukdom dér annan be-
handling inte fungerat. Det galler bade
Crohns sjukdom och ulcerés kolit.

Ytterligare satt att behandla inflamma-
tionen vid IBD ar att minska effekten
av inflammationsdrivande hormoner
sasom vissa interleukiner eller att
minska den vita blodkroppens reaktion
pa signaler fran cytokiner att aktiveras.
Las mer i avsnitt 2.2.

KRAV OCH UTMANINGAR

Det stalls stora ekonomiska krav nar
det géller finansiering av forskning och
utveckling. Lakemedelsindustrin har
en viktig roll. Den har de nédvandiga
ekonomiska resurserna for att utveckla
nya lakemedel. Hela processen nar en
ny lakemedelsprodukt framstalls, fran
upptackten av det nya kemiska @mnet
till de avslutande kliniska prévningarna
pa patienter, och darmed godkannan-
det av lakemedlet, kostar omkring
10-15 miljarder kronor, bara for ett
enda lakemedel.
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Sjukhus, framférallt universitetssjukhus,
och forskningsinstitutioner forskar. De
flesta lakare och sjukhus ser det som
vasentligt att delta i forskning, bade
sjalvstandigt och i samarbete med lake-
medelsindustrin. Det ar viktigt att ligga
i forskningens frontlinje, sa att man kan
utvardera nya behandlingsalternativ
och véagleda patienterna pa ett sakert
satt. Dagens forskning &r morgon-
dagens sjukvard. Samarbetet mellan
industrin och sjukhus har stor betydelse
for att fa nya behandlingsalternativ
medicinskt vetenskapligt utvarderade.

Det har medfér ocksa utmaningar for de
som har IBD. Framtagandet av nya be-
handlingsalternativ mot IBD har méjlig-
gjorts genom att ett stort antal personer
med IBD deltar i medicinska studier med
randomisering och “blind” behandling
med ett nytt ldkemedel, ett gammalt
beproévat lakemedel eller kanske placebo
("sockerpiller”). Sadana studier gor det
mojligt att visa att en ny medicin ar verk-
sam och saker och kommer att behovas
aven i framtiden. Det &r darfér mojligt
att du kommer att bli tillfragad om du
vill delta i en sadan studie.

Ditt deltagande i en vélorganiserad stu-
die ar till stor nytta. Det &r dock viktigt
att papeka att det ar helt frivilligt att
delta och att man far lika god behandling
antingen man deltar i en forskningsstudie
eller ej. Det ska aven ges fullstandig
information om allt som rér studien.

En medicinsk studie i Sverige maste all-
tid genomga en omfattande procedur
for att godkannas i den forskningsetiska
kommittén. Denna kontrollerar noga
att man foljer de etiska regler som
galler for forskning dar manniskor med-
verkar. Om det ror sig om studier av
lakemedel kravs aven ett godkénnande
fran Lakemedelsverket.



© COPYRIGHT FERRING LAKEMEDEL AB

h ﬂ % ﬁﬂf

=

Barn och ungdomar kan ocksa fa ulce-
roés kolit eller Crohns sjukdom. | den har
boken anvander vi for enkelhetens skull
ett gemensamt namn for de tva sjuk-
domarna och kallar dem “kronisk in-
flammatorisk tarmsjukdom”, som vi for-
kortar IBD. Forkortningen ar den som
anvands internationellt och kommer
fran engelskan (IBD = Inflammatory
Bowel Disease).

De flesta @mnen som du kan lasa omi
den har boken ar lika giltiga for barn
och ungdomar som fér vuxna. Det galler
till exempel kunskapen om orsakerna
till IBD, symtom, undersdkningar och
behandling, men dven mycket av den
ovriga informationen och de rad som
du far i de olika kapitlen.

Anda ar det annorlunda att f& IBD nar
man &r barn eller tonaring. Det har vi
skrivit tva avsnitt om, ett till férald-
rarna och ett till ungdomarna. Mindre
barn ska helst informeras muntligt.
Eftersom vi skriver har till alla forekom-
mer en del upprepningar, men det
hoppas vi att ni har 6éverseende med.

IBD HANDBOK 1.9

SJUKDOMARNA

18D HOS BARN OCH UNGDOM
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TILL DIG SOM AR FORALDER

DITT BARN HAR FATT EN
KRONISK SJUKDOM

Vi forstar att det kan kannas svart for
dig att fa veta att ditt barn har drab-
bats av en kronisk sjukdom. Du har
sakert manga fragor som du gérna vill
ha svar pa. Nagra kan du latt formulera,
medan andra kan vara svarare att satta
ord pa. Den viktigaste informationen ar
den du far genom din lékare pa barn-
avdelningen. Allteftersom du far mer
erfarenhet av ditt barns sjukdom och
mer kunskap om IBD uppstar kanske
ytterligare fragor som du vill ha svar pa.
Det ar var forhoppning att den héar bo-
ken ska kunna besvara nagra av dessa.

DET AR INTE MANGA BARN
SOM HAR IBD

IBD éar relativt sallsynt hos barn. | Sverige
insjuknar ungefar 100 barn varje ar i
Crohns sjukdom eller ulcerés kolit.
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SJUKDOMARNA

18D 405 BARN 0CH UNGDOM
- TILL FORALDRAR

NAGRA EXEMPEL PA
UTBREDNINGEN AV IBD:

Proktit Vanstersidig Pankolit

kolit

DITT BARN:

DET KOMMER SYMTOM FRAN
TARMEN, MEN IBD KAN OCKSA
VISA SIG PA ANDRA SATT

Barn med IBD uppvisar i ungefar half-
ten av fallen férutom typiska symtom
fran tarmen med magsmartor, diarré
och eventuellt blod i avféringen, ocksa
trotthet, nedsatt aptit och eventuellt
viktnedgang. Andra symtom é&r dalig



tillvaxt, forsenad pubertet och utebli-
ven menstruation hos flickor (se dven
avsnitt 1.5). Det ar ganska vanligt att
avforingsbehovet blir kraftigt (sa att
man inte kan halla sig) och att toalett-
besdken blir langvariga. Ibland tar det
tid att erkanna sjukdomen. Ofta utveck-
las den sa sakta att barnet mer eller
mindre vanjer sig vid symtomen.

Da kan det vara du som foralder som
upptacker att nagot ar fel.

UNDERSOKNINGARNA VID IBD
AR OFTA DESAMMA PA BARN
OCH VUXNA

Vi anvander oss ofta av flera olika
undersoékningar nar vi ska utréna om
ett barn har IBD (avsnitt 1.7). Det hand-
lar forst och framst om avféringsprover,
"kikarundersokningar” (endoskopi) och
blodprover.

e Avféringsprover underséks avseende
sjukdomsframkallande bakterier
(t ex Salmonella).

e Tjocktarmen och nedersta delen av
tunntarmen underséks med koloskopi.
Undersdkningen gor det maojligt att se
den sjuka tarmen och att ta prover
fran slemhinnan for undersdékning i
mikroskop. Det finns sarskilda infor-
mationshaften om endoskopier.

® Réntgenundersékning eller undersék-
ning med magnetkamera ar nédvandig
nar 6vriga tunntarmen ska kontrolleras.

e | 6vrigt beddmer vi viktutveckling och
tillvaxt genom att skriva in nya och
gamla varden for vikt och langd i en
sa kallad tillvaxtkurva. Pubertets-
utvecklingen bedémer vi vid den all-
manna fysiska lakarundersokningen.
Samtidigt mater vi ocksa hormon
prover, till exempel tillvaxthormon,
eller tar en rontgenbild av handleden
for att skatta “skelettaldern”.

¢ Blodprover kontrolleras avseende
blodbrist, jarnbrist, brist pa protein
och om inflammationsvardena (t ex
CRP) ar forhojda.

VI TAR SARSKILD HANSYN TILL

BARN

Det kan vara jobbigt for ett barn att

bade vara sjuk och tvingas genomga

olika undersékningar, som kan vara
obehagliga. Vi forsoker dock ta hansyn
till detta:

e Du kan normalt vara med under de
olika undersokningarna atminstone
tills ditt barn har somnat (om barnet
SOvs).

e Innan blodprov tas kan ditt barn fa
en beddvande salva pa huden.

Fore koloskopi ska tarmen rensas sa
att inte avféring hindrar 6verblicken
vid undersékningen. Uttdmning med
flera liter "tarmskéljningsvatska”,
som ofta anvands till vuxna, tycker
inte barn om. | regel kan ni vélja
alternativ. De flesta barn accepterar
bast en kombination av flytande kost,
avforingstabletter och klysma
(laxerande medel i &ndtarmen). Stora
barn féredrar dock ofta sma doser av
starkt koncentrerad avféringsmedicin
som efterfoljs av rikligt med vatska.

Information om resultat av under-
sokningar och behandlingsplaner
ges normalt till foraldrar och barn
samtidigt, men samtal med lakare
eller sjukskoterska utan barn - eller
utan vuxen — ska ocksa vara mojligt
om behovet uppstar.

| REGEL AR BEHANDLINGEN
DENSAMMA FOR BARN OCH
VUXNA

Barn far i regel samma medicin som
vuxna och du kan lasa mer om det pa
avsnitt 2.2. Man skiljer mellan medicin



som bekdmpar aktiv sijukdom och medi-
cin som férebygger nya sjukdomsut-

brott, skov. Liksom nar det galler vuxna
maste du och ditt barn stalla in er pa att

det normalt kravs behandling i flera ar

for att resultatet ska bli bra pa lang sikt.

IBLAND AR BEHANDLING FOR
BARN ANNORLUNDA AN FOR
VUXNA
Medicinen verkar pa samma satt hos
barn och vuxna, men doserna maste
sjalvfallet anpassas till barnets alder
och vikt. Det finns ocksa annat att ta
hénsyn till nar ett barn ska behandlas:
e Mindre barn kan ha svart att svélja
tabletter. Vissa former av medicin
finns i flytande form och vissa tablet-
ter kan l6sas upp i vatska eller finns
som sma korn som ar lattare att
svélja. Vissa tabletter far inte krossas
sa fraga forst.

e Storre barn ska lara sig att ta ett
medansvar for sin sjukdom och fére -
drar ofta att sjalva skota sin medici-
nering. Men nar man mar bra ar det
inte alltid sa latt att komma ihag den
férebyggande medicinen. De flesta
former av medicin tal att glommas
bort en dag eller tva nagon gang
emellanat, men det far inte bli for
ofta. Om det uppstar problem ar det
bra att veta att de flesta former av
IBD-medicin kan tas som en enstaka
daglig dos. Det kan vara lattare att
komma ihdg om medicinen bara be-
hover tas vid tandborstningen pa
morgonen.

Binjurebarkhormon, "kortison”
(Prednisolon) ar ofta den mest effek-
tiva behandlingen vid ett utbrott av
IBD och anvands darfér mycket.
Risken for biverkningar ar stor, men
de forsvinner nar man upphér med
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medicinen (se avsnitt 2.2: 6kad aptit,
rundare ansikte och mage, humor
svangningar, svettningar och finnar).
Behandling med kortison blir darfor
latt impopulért hos tonaringar som
ar mycket medvetna (och samtidigt
osakra) om kroppens utseende. Det
ar darfor viktigt att du paminner ditt
barn om att utseendet kommer till-
baka till det normala efter behand-
lingen. Om det blir né6dvandigt att
ge kortison under en langre tid (flera
manader) med hog dos kan tillvaxten
hdmmas. Darfor forsdker vi hitta
andra behandlingsmetoder om det
ar mojligt.

Néringsbehandling kan vara ett alter-
nativ till kortison om barnet har
Crohns sjukdom. Har talar vi inte
om vanlig halsosam kost eller olika
dieter, som du kan ldsa om i avsnitt
2.5, utan om att anvanda flytande
naringspreparat som medicin. Under
ungefar fyra veckor byter ditt barn
ut den vanliga maten mot fardigfram-
stalld flytande naring (t ex Isosource,
Nutrison, Nutridrink eller Elemental
028). Vi kallar det ofta sondmat fast
de flesta barn foéredrar att dricka
det utan hjalp av sond. Ditt barn far
saledes inte ata eller dricka nagot
annat an den flytande naringen,
vatten och eventuellt lite sockerfritt
tuggummi under den tid behandling-
en varar. | regel inleds behandlingen
med ett par dagars inldggning pa
barnavdelningen. Det later kanske
besvarligt, men resultatet blir ofta
en framgang som ger barnet starkt
sjalvfortroende. Vid eventuella nya
aterfall har ni nu fatt ett alternativ
till kortison och ditt barn kan sjalv
vara med och valja behandling.
Bade symtom och blodprover for-



battras under naringsbehandling-
en och det &r darfor vi kallar det
mat som medicin. Dessvérre finns
det inget som tyder pa att narings-
behandling fungerar om barnet sam-
tidigt ater vanlig mat och den fung-
erar inte vid ulcerds kolit. Narings-
behandling har inga biverkningar.

Du kanske vill géra nagot extra sjalv
for ditt barns behandling. Du kanske
vill prova en alternativ behandling
eller en speciell diet. Det har vi forsta-
else fér och det respekterar vi.

Men vi vill garna veta vilken alternativ
behandling ditt barn far. Den kan
innebara sarskilda problem for barn.
En diet som ar framtagen for vuxna
IBD-patienter kan vara for ensidig
eller kalorifattig for ett barn som ska
vaxa. Stora mangder extra tabletter
eller kosttillskott kan vara svara for
barnet att fa ned.

* Om det behovs extra kalk eller jarn
far ni besked av lakaren.

OPERATION

Operation pa grund av IBD kan bli n6d-
vandig aven pa barn. Det beskrivs nar-
mare i avsnitt 2.4. Om det &r noédvand-
igt att ta bort en sjuk tarm gar det i
regel att sy ihop tarméndarna. Men
ibland blir det n6dvandigt med en stomi
(konstgjord tarméppning genom huden
pa magen). Vid ulcerés kolit, och ibland
vid Crohns sjukdom, kan stomin avlags-
nas vid en ny operation.

VAD KAN DU GORA SOM
FORALDER?

Mindre barn anpassar sig i regel battre
till sjukdomen &n man kan tro. | puber-
teten,daremot, har de flesta ungdomar
svart att acceptera att de kdnner sig an-

28

norlunda én kamraterna. Darfor ar det
viktigt att ditt barn far mojlighet

att leva ett sa normalt liv som mojligt.
Som foralder maste du darfor lara dig
en svar balansgang. Du ska dels halla
en viss uppsyn (tas medicinen?, finns
det tecken pa att sjukdomen blossat
upp?) samtidigt som du ska lata ditt
barn delta sa fritt som mojligt i sociala
aktiviteter (sport, resor, fester osv) sa
att sjukdomen inte méarks mer an néd-
vandigt. Barn och ungdomar trivs bast
med 6ppenhet. Det innebar att larare
och kamrater bor veta att ditt barn har
IBD. Men det &r ofta svart fér barnet
sjalv att beratta om sjukdomen. Du kan
hjalpa till med att lamna besked, eller
sa kan ni fa hjalp fran barnavdelningen.
Vid tecken pa nedstamdhet kan kontakt
med en kurator eller en psykolog vara
till hjalp.

FRAMTIDEN FOR DITT BARN

Du tanker naturligtvis pa hur det ska ga
for ditt barn framover. IBD har ett nyck-
fullt och ofta oférutsagbart forlopp. Du
kan lasa mer om det pa sidorna i kapitel
3. De flesta barn har perioder da sjuk-
domen blossar upp, men aven langre
perioder da sjukdomen haller sig lugn.
En del ar sa lyckligt lottade att sjukdo-
men bara blossar upp en gang. Efter ett
eller tva ar har du och lakaren fatt en
kansla av hur just ditt barns IBD uppfor
sig. Sjukdomen ar besvarlig pa grund av
de manga undersékningarna, kontrol-
lerna och medicinen, men trots det kan
de flesta barn och ungdomar med IBD
leva ett helt normalt liv. Skolgang,
idrottsaktiviteter och val av utbildning
paverkas normalt inte s& mycket av
sjukdomen. Den foérvantade livslangden
andras inte av att man har IBD.



EKONOMI

Om ditt barn ar tillfalligt sjukt har du,
precis som vanligt, ratt till foraldrapen-
ning fran Forsakringskassan. Om barnet
skulle bli langvarigt sjukt kan du anséka
om vardbidrag som ocksa betalas ut av
Forsakringskassan. Ersattning utoéver
vardbidrag for merkostnader till exem-
pel i samband med sjukhusvistelse eller
invaliditetsersattning efter en tarm-
operation kraver att du har tecknat en
speciell barnfoérsakring. Kontakta ditt
foérsakringsbolag for att ta reda pa vad
som galler for dig och ditt barn.

Om ditt barn &r 6ver 16 ar och kraver
speciell kost kan du ha ratt till handi-
kappersattning. Kontakta Forsakrings-
kassan om det kan vara aktuellt.
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HEJ

JAG SKULLE VILJA BERATTA
LITE OM DEN SJUKDOM SOM
DU HAR FATT

Din sjukdom heter antingen ulcerés
kolit eller Crohns sjukdom. De tva sjuk-
domarna liknar varandra och ofta kallar
vi dem bara IBD. Du kan ldsa mer om
respektive sjukdom pa andra sidor i
den har boken som dock framst riktar
sig till vuxna med IBD. Du har sakert
manga fragor och dem ska jag forsoka
besvara nar vi traffas och pratar med
varandra. En del svar tror jag du kom-
mer att hitta i den har boken.

DET AR INTE MANGA BARN
OCH UNGDOMAR SOM FAR IBD
IBD ar relativt sallsynt hos barn. | Sve-
rige insjuknar ungefar 100 barn varje
ar i Crohns sjukdom eller ulcerés kolit.
Varken jag eller dina féraldrar vet var-
for just du har fatt sjukdomen. Det
kan var klokt att traffa andra i din
alder med samma sjukdom och det
kan vi hjalpa dig med.

IBD HANDBOK 1.9.2

SJUKDOMARNA

18D HOS BARN OCH UNGDOM
- TILLDIG SOM AR TONARING

IBD AR INTE SJUKDOMAR

SOM AR LATTA ATT FORSTA
Kort uttryckt ar IBD en langvarig
inflammation i tarmen. Ulcerés kolit sit-
ter alltid i tjocktarmen, medan Crohns
sjukdom kan sitta pa andra stallen i
tarmarna. Vi vet inte varfor du har
fatt IBD och vi har ingen behandling
som kan bota din sjukdom. Lyckligtvis
har vi behandlingar som kan ta bort
dina symtom och fa inflammationen
att avstanna sa att sjukdomen “sover”.
Men risken for aterfall kan vi inte un-
danréja helt, dven om den blir mindre
om du tar din medicin.

DET KOMMER SYMTOM FRAN
TARMEN, MEN IBD KAN OCKSA
VISA SIG PA ANDRA SATT
Magsmartor, diarré — ofta med blod -
trétthet, dalig aptit och eventuell vikt-
nedgang ar typiska symtom. Du har
nog redan markt att nar du behéver ga
pa toaletten maste det ibland ske med
en gang sa det ar klokt att kontrollera
var toaletten ar nar du befinner dig pa
en frammande plats. Det ar ocksa van-
ligt att toalettbesdken blir ldangvariga.
Du kanske far uppleva att sjukdomen IBD
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har fatt dig att vaxa langsammare
an dina kamrater eller att de har
kommit l[angre i puberteten an du.

UNDERSOKNINGAR VID IBD
Du slipper dessvarre inte ifran olika
undersoékningar nar vi ska ta reda pa
om du har IBD. Det handlar férst och
framst om avforingsprover, “kikar-
undersoékningar” (endoskopi) och
blodprover.
e Avféringsprover undersoks avseende
sjukdomsframkallande bakterier
(t ex Salmonella) och efter tecken pa
aktiv eller uppseglande inflammation
(kalprotektin).

Tjocktarmen och nedersta delen av
tunntarmen undersoks med koloskopi,
en sorts kikarundersokning eller endo-
skopi. Undersékningen goér det méjligt
att se den sjuka tarmen och att ta
prover fran slemhinnan fér undersok-
ning i mikroskop. Det finns sarskilda
informationshaften om endoskopier.

Réntgenundersékning ar nédvandig
nar tunntarmen ska kontrolleras.

Blodprover kontrolleras avseende
blodbrist, jarnbrist, brist pa protein
(t ex albumin) och om inflammations-
vardena (t ex CRP) ar férhojda.

DIN BEHANDLING

Du vet sakert redan att det inte finns

medicin som kan bota din IBD. Daremot

kan medicin ta bort symtomen och
minska risken for aterfall. Man skiljer
mellan medicin som bekdmpar aktiv
sjukdom och medicin som férebygger
nya sjukdomsutbrott, skov. Du maste
behandlas under lang tid for att resul-
tatet ska bli bra, och du kan lasa mer

om olika behandlingar i avsnitt 2.2.

* 5-ASA medicin: mesalazin (Pentasa®,
Asacol®, Mezavant®, Salofalk®), balsala-
zid (Colazid®) och olsalazin (Dipentum®)
Mild medicin sallsynt med biverkningar.
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e “Kortison”, binjurebarkhormon
(Prednisolon och liknande preparat)
Mycket effektiv medicin, ganska sma
piller, dessvarre ofta oonskade ef-
fekter (det man kallar biverkningar).
Biverkningarna visar sig genom att du
ater mer &n normalt och gar upp i
vikt. Sarskilt pojkar kan fa fler finnar.
Behandlingen varar i regel ett par
manader och biverkningarna férsvin-
ner efterat.

Néringsbehandling

Om du far ett utbrott av Crohns
sjukdom kan du ofta fa naringsbe-
handling i stallet for kortison.

Da far du flytande mat som medicin.
Under cirka fyra veckor byter du ut
din vanliga mat mot fardigframstalld
flytande féda som har underliga
namn som exempelvis Isosource,
Nutrison, Nutridrink eller Elemental
028. Du far saledes inte ata eller
dricka nagot annat an den flytande
naringen, vatten och eventuellt lite
tuggummi under den tid behandling-
en varar. Den speciella fédan smakar
inte illa, men ar nagot enformig. |
regel inleds behandlingen med ett
par dagars inlaggning pa barn-
avdelningen. Det ar inte sa besvar
ligt som det verkar eftersom barn
och ungdomar ar mycket battre an
vuxna pa att genomfoéra en sadan
behandling! Om du senare far ett
aterfall kan du sjalv vara med och
bestamma om du vill ha kortison-
tabletter eller néringsbehandling.
Dessvarre hjalper inte narings-
behandling vid ulceros kolit.
Néaringsbehandling har inga biverk-
ningar.

Imurel/azatioprin/Puri-nethol
Langsamt verkande medicin, fungerar
ofta nar 5-ASA piller inte racker, sall-
synt med biverkningar, blodproverna
ska kontrolleras regelbundet.



° Anti-TNF
Ges som ett dropp eller i under-
huden som en injektion. Anvénds
bade vid akuta skov for att snabbt
bryta inflammationen men ocksa vid
kronisk sjukdomsaktivitet. Anvands
nar kortisonbehandling ar otillracklig,
olamplig eller blir 1dngvarig.

Entyvio och Stelara:

Ges som ett dropp eller i under-
huden som en injektion. Anvands

for att bryta kronisk sjukdomsaktivitet
nar kortisonbehandling ar olamplig
eller blir langvarig.

® Xeljanz:
Tablett som anvands vid ulcerds kolit
for att bryta kronisk sjukdomsaktivi-
tet nar kortisonbehandling ar olamp-
lig eller blir langvarig.

OPERATION

Du ska veta att vissa barn och ungdo-
mar med IBD kan behdva opereras. Det
intraffar om medicinen inte fungerar
tillrackligt bra. Manga slipper lyckligt-
vis. Vi ska beratta mer om det ifall det
blir nédvandigt.

33

FRAMTIDEN FOR DIG

Du funderar nog 6ver hur det ska ga
framover. Jag kan inte férutse hur din
sjukdom ska uppfora sig. Du far nog
perioder med magproblem, men
lyckligtvis ocksa langa perioder da du
inte kanner av sjukdomen. Efter ett
eller tva ar har du och din vardgivare
fatt en kansla av hur din IBD uppfor sig.
Sjukdomen ar besvarlig pa grund av de
manga undersdkningarna, kontrol-
lerna och medicinen. Andé tror jag att
du kan leva som dina kamrater.

Din skolgang, dina idrottsintressen och
val av utbildning paverkas sakert inte
sa mycket av sjukdomen.

Jag tror att det ar bast om dina kam-
rater och larare vet att du har IBD. Men
det kan mycket val vara svart att fa det
sagt. Kanske kan din mamma eller
pappa hjalpa till, eller sa finns det sa-
kert nagon pa barnavdelningen som
kan hjalpa dig. Om du géarna vill traffa
andra i din dlder med samma sjukdom
kan du fraga pa barnavdelningen eller
kontakta Mag- och tarmférbundet. Las
mer om dem pa www.magotarm.se.

MED VANLIG .!-IALSNING
FRAN BARNLAKAREN
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I BORJAN, NAR MAN INTE FATT
NAGON DIAGNOS
De flesta manniskor har nagon gang
drabbats av maginfektion med diarré
och buksmartor. Den behover sallan
behandlas pa annat satt an med extra
vatskeintag och gar sedan 6ver spontant.
Om man boérjar misstanka att nagot
mer allvarligt ar under uppsegling bor
man soéka lakare.

FOLJANDE OMSTANDIGHETER

KAN LEDA IN TANKARNA

PA INFLAMMATORISK TARM-

SJUKDOM:

e Symtom som varar i mer an en
vecka. Vanliga tarminfektioner varar
sallan langre &n sa.

e Blod i avforingen. Blod i avféringen
kan férekomma vid vanliga mag-
tarminfektioner med kraftig diarré
men det ar inte sa vanligt. Blod i
avféringen bor alltid féranleda
lakarkontakt.

e Symtom vid andtarmséppningen,

speciellt vid misstanke om en bold.

Om du ar tveksam ska du alltid ringa
och radfraga sjukvarden.

B5

IBD HANDBOK 2.1

BEHANDLING AV SJUKDOMARNA

NAR SKA MAN SOKA LAKARE?

NAR MAN HAR FATT
DIAGNOSEN IBD

| Sverige ar det vanligast att de som
har IBD knyts till en specialistlakar-
mottagning i gastroenterologi
(mag-tarmsjukdomar). Det ar bra om
du diskuterar med din specialistlakare
om vilka symtom som din allman-
ldkare kan ta hand om och vilka som
du maste ga till specialist for. Har
foljer nagra generella anvisningar:

Vid ulceros kolit

Om din ulcerdsa kolit ar av den typ
som upptrader skovvis, med mellan-
liggande symtomfria perioder, ska du
kontakta specialistmottagningen nar
du far symtom som varar mer an nagra
dagar eller om du far svara symtom
(vattentunn, blodig diarré manga
ganger om dagen, buksmartor, allman
sjukdomskansla eller feber). Det kan
vara din sjukdom som har blossat upp
och behéver behandlas.

Om du har den mer sallsynta formen
av sjukdomen med ihallande aktivitet
sa gor du och din lakare upp hur din
uppféljning ska se ut och vilka symtom-
forandringar som du bor reagera pa.




Vid Crohns sjukdom

Vid Crohns sjukdom kan symtomen
vara mer ihallande. Om de forvarras
successivt bor du kontakta specialist-
mottagningen. Detsamma galler om
dina symtom andrar karaktar eller om
du far feber. Om du har ont, far sar eller
en 6m svullnad vid &ndtarmen ar det
ocksa specialistmottagningen som ska
kontaktas. Vid tecken pa akut forsam-
ring eller komplikationer ska du genast
kontakta specialistmottagningen.

Om du far kraftigt utspand buk,
buksmartor, krakningar och avférings-
stopp, kan det rora sig om bérjan till
ileus, tarmvred, vilket kraver akut
bedémning och atgard. Kraftiga blod-
ningar fran tarmen ar sallsynta vid
Crohns sjukdom och kraver alltid akut
lakarkontakt.

GENERELLT

Du ska genast kontakta specialistmot-
tagningen om du far tarmsymtom som
du inte kénner igen. Det kan vara bi-
verkningar av eventuell medicinering,
och det ar darfor bra om du tar reda pa
vilka de vanligaste biverkningarna ar.
Fraga om de viktigaste och vanligaste
biverkningarna. Se dven avsnitt 2.2.

ALLVARLIGA SYMTOM VID IBD:
o feber

e hog puls

e allman sjukdomskéansla

e stor blodforlust
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ALLMANLAKARE ELLER
SPECIALISTMOTTAGNING

Aven om du har en fast kontakt med
en specialistmottagning for mag-tarm-
sjukdomar ar det meningen att du ska
ga till din allméanlakare nar det galler
andra problem an tarmsjukdomen.

Pa det sattet far du oftast ratt hjalp.

Det ar ocksa allmanlakaren som tar
hand om eventuella sjukskrivningar,
vanliga lakarintyg och fornyelse av
recept for dina eventuella andra sjuk-
domar.

| en del situationer kan det ga bade
snabbare och enklare att fa hjalp med
mer allmanna problem hos allmanlaka-
ren. Men du maste vara uppmarksam
pa att det finns vissa symtom som ar
tamligen godartade hos patienter utan
IBD men som kan kréava sarskild for-
siktighet hos IBD-patienter. Det galler
exempelvis:

e Behandling av diarré med stoppande
medel. Vanliga stoppande medel
som innehaller loperamid
(Imodium®, Dimor®, Imolopera®,
Imolopesim?®) eller kodein och
liknande kan vara bra behandling for
en del IBD-patienter men direkt
farliga for andra. Specialistlakaren
avgor om det ar lampligt for dig.

Hemorrojder hos patienter utan IBD
kan enkelt behandlas polikliniskt pa
en 6ppenvardsmottagning. Det
galler inte for IBD-patienter: de
maste alltid beddmas pa en gastro-
enterologisk mottagning.

e Om du ar tveksam vem som &r bast
pa att ta hand om ditt problem kan
du vanda dig via telefonradgivningen
till sjukskoterskan pa specialist-
mottagningen som kan rada dig.
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Syftet med behandlingen ar att bekam-
pa aktiv sjukdom, att forebygga skov
samt forebygga komplikationer och pa
sa vis forbattra livskvaliteten.

De tva huvudsakliga behandlingsalter-
nativen ar lakemedel och operation.

| flertalet fall anvands lakemedel.
Vilken medicin man véljer beror pa
sjukdomstyp (Crohns sjukdom eller
ulcer6s kolit), sjukdomens lokalisation
(andtarm, tjocktarm och/eller tunntarm),
eventuella egna tidigare erfarenheter
av medicinen samt medicinens effekt
och verkningsmekanism.

LAKEMEDEL

Flera olika typer av lakemedel anvands
for behandling av Crohns sjukdom och
ulcer6s kolit: inflammationshammande
medel (5-ASA och kortison), immun-
hammande medel, antibiotika, spe-
cifika antikroppar, symtomdampande
medel och vitamin/mineraltillskott.

IBD HANDBOK 2.2

BEHANDLING AV SJUKDOMARNA

BEHANDLING

Inflammationshammande lakemedel
kan tas som tabletter, kapslar eller dos-
granulat (sma vallmofroliknande korn).
De kan ocksa tas lokalt i andtarmen
som rektalsuspension (rektalvatska),
skum eller suppositorier (stolpiller).

Om sjukdomen har en utbredning sa
att den kan nds med lokal behandling
(andtarmen och nedre delen av tjock-
tarmen) ar den behandling lampligast,
eftersom den ofta ar effektiv och ger
minst biverkningar.

Informationen i den har texten ska
bara ses som en kort beskrivning av
lakemedlen vid IBD och du ska inte gora
nagra éandringar i din medicinering
utan att forst diskutera med din specia-
listlakare. Via din mag-tarmmottagning
kan du ocksa fa mycket mer informa-
tion om varje lakemedel.




LAKEMEDELSGRUPP: 5-ASA

Mesalazin (Pentasa®, Asacol®, Mezavant®, Salofalk® Mesasal®)
Balsalazid (Colazid®) Olsalazin (Dipentum®) Sulfasalazin (Salazopyrin®)

VERKAN

e 5-ASA har effekt vid aktiv sjukdom och verkar férebyggande vid ulcerds kolit.

¢ Salazopyrin®, Dipentum® och Colazid® verkar endast i tjocktarmen.

* Asacol® Pentasa® Mezavant®, Salofalk® och Mesasal® verkar i nedersta delen
av tunntarmen och i tjocktarmen.

BIVERKNINGAR

e Salazopyrin® (nagot vanligare biverkningar): illamaende, magsmartor, utslag,
minskad spermiekvalitet.

e Dipentum?®: 16s avféring.

o Ovriga 5-ASA-preparat: biverkningar ar sallsynta: diarré, illamaende och
utslag forekommer. | mycket séllsynta fall kan man vara allergisk mot
medicinen och da fa en reaktion i bukspottkoértel, lever, njurar eller hjarta.
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AKEMEDELSGRUPP: STEROIDER/KORTISON

Budesonid (Cortiment®, Entocort®, Budenofalk®) Prednisolon (tablett och klysma)

VERKAN

Steroider; ("kortison”, binjurebarkshormon) har snabb effekt vid aktiv sjukdom,
bade vid ulcer6s kolit och Crohns sjukdom men verkar inte férebyggande och
skall darfér endast tas som kortare kurer 6ver nagra veckor. Prednisolon tab-
lett verkar i hela tarmen och ar det medel som har starkast effekt. Det brukar
anvandas vid aktiv sjukdom nar inte 5-ASA racker for att fa sjukdomen under
kontroll. Entocort® kapsel och Budenofalk® granulat verkar i den sista delen av
tunntarmen och den delen av tjocktarmen som méter tunntarmen och anvands
vid Crohns sjukdom. Prednisolon klysma anvands via andtarmen och fungerar
bade pa Crohns sjukdom och ulcerds kolit nar inflammationen sitter nara and-
tarmsoppningen och kan nas av klysmat. Cortiment® tablett ar godkant for
ulceros kolit eftersom det verkar i hela tjocktarmen. Det ar speciellt lampligt
vid medelsvara skov som inte svarar pa 5-ASA och da man vill ge sa lite kortison
som mojligt, t.ex. hos de som tidigare upplevt biverkningar pa kortisontabletter.

BIVERKNINGAR

Humoérsvangningar, somnrubbningar, 6kad aptit, bristande mattnads-
kansla (undvik att &ta mer én du brukar!), viktuppgang, “manansikte”,
striae (hudbristningar) blédningar i huden (blamarken), tunn hud,
osteoporos (urkalkning av skelettet), diabetes, férhojt blodtryck.

Biverkningarna ar vanligast vid langvarig behandling.

Klysma, skum, stolpiller samt Entocort® Budenofalk® och Cortiment®
har endast i ringa grad ovanstaende biverkningar.
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LAKEMEDELSGRUPP: IMMUNHAMMANDE LAKEMEDEL

6-Merkaptopurin (Puri-nethol®) Metotrexat (Methotrexate®, Metoject®)
Azatioprin (Imurel®, Azathioprin®, Azatioprin®)

VERKAN

Verkar vid aktiv sjukdom och for att forebygga nya skov av Crohns sjukdom
och ulcerds kolit. Det kan ta upp till tre manader innan medicinen far effekt.
Azatioprin ar den mest anvanda substansen bland immunhammande lake-
medel. Metotrexat anvands endast vid Crohns sjukdom.

BIVERKNINGAR

lllamaende, krakningar, magsmartor, utslag, paverkan pa lever och bukspott-
koértel, blodbrist, minskning av antalet vita blodkroppar.

Regelbunden blodprovskontroll &r nédvandig, i synnerhet i behandlingens
inledningsskede och darefter med 3-4 manaders intervall.

Behandlingen fortsatter ofta i flera ar.

LAKEMEDELSGRUPP: ANTIBIOTIKA

Ciprofloxacin (Ciproxin®) Metronidazol (FlagyI®)

VERKAN

Har effekt vid Crohns sjukdom i &ndtarmen, vid fistlar och boélder. Effekten kan
droja nagra veckor vid fistelsjukdom.

BIVERKNINGAR

Flagyl® (metronidazol) har antabusliknande effekt (undvik alkohol!),
kan ge metallsmak i munnen, samt férandrad kansel i fotterna (gor
uppehall och kontakta lakare om du drabbas av det sistnamnda).
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LAKEMEDEL: ANTI-TNF

Infliximab (Remicade®, Remsina®, Inflectra®), Zessly, Flixabi, Adalimumab
(Humira®, Hulio® Hyrimoz®, Imraldi®), Idacio, Amgevita, Golimumab (Simponi®)

VERKAN

TNF (Tumor necrosis factor) ar ett protein som bildas av vita blodkroppar och bi-
drar till inflammationsreaktionen. Att eliminera TNF med en antikropp, anti-TNF,
har effekt bade vid Crohns sjukdom och ulcerds kolit. Det anvands framférallt vid
svarare skov och till de som drabbas av fistlar. De intravenésa varianterna (inne-
haller substansen infliximab) har ett mycket snabbt tillslag och anvands aven vid
akut svar sjukdom nar kortison inte hjalper. De som ges i underhuden (subkutant)
har ett langsammare tillslag och effekten kan dréja flera veckor.

BIVERKNINGAR

Allergiska reaktioner, andnod. Forsiktighet tillrads vid hjartsjukdom. Dessutom
maste tuberkulos uteslutas (till exempel genom lungréntgen) innan medlet
satts in.

Behandlingen &r kostsam, speciellt infliximab som ges som ett dropp med ett

intervall pa 6 till 8 veckor. Tack vare att patentet gatt ut har priserna dock pa
senare ar kraftigt gatt ner for dessa mediciner.

LAKEMEDEL

Vedolizumab (Entyvio®)

VERKAN

Entyvio® ar ett tarmspecifikt lakemedel som hindrar vita blodkroppar fran att
rekryteras fran blodbanan in i tarmvaggen och dar bidra till inflammation.
Medicinen tar tva till tre manader att verka och kan alltsa inte anvandas i det
akuta skedet utan anvands framst vid kronisk aktivitet av bade Crohns sjukdom
och ulceros kolit exempelvis nar man behéver ta tata kortisonkurer och inte har
effekt av eller ar intolerant mot azatioprin, methotrexat eller anti-TNF.

BIVERKNINGAR

Ovre luftvagsinfektioner ar den vanligaste biverkan. lllamé&ende, huvudvark,
feber, hosta och ledvark finns ocksa beskrivet.




LAKEMEDEL

Tofacitinib (Xeljanz®)

VERKAN

Xeljanz® ar en tablett som tas tva ganger dagligen och som hammar inflamma-
tion genom att minska den aktiverande signalen fran cytokiner till vita blod-
kroppar. Xeljanz ar godkant for behandling av mattlig till svar ulceroés kolit.

BIVERKNINGAR

Vanligaste biverkningarna ar infektioner av olika svarighetsgrad.

LAKEMEDEL

Ustekimumab (Stelara®)

VERKAN

Stelara® ar godkant for behandling av mattlig till svar Crohns sjukdom och matt-
lig till svar ulceroés kolit. Den férsta dosen ges som ett dropp och sedan tar man
fortsatta doser varannan till var tredje manad med hjalp av en spruta som ges i
underhuden (subkutant). Verkningsmekanismen ar att den verkar hammande
pa tva inflammatoriska @mnen (interleukiner) som goér att den inflammatoriska
reaktionen begransas.

BIVERKNINGAR

Vanligaste biverkningarna ar évre luftvagsinfektioner och huvudvark.
Overkanslighetsreaktioner mot medicinen férekommer ocksa.

42



SYMTOMDAMPANDE
BEHANDLING: KOLESTYRAMIN
(QESTRANE®)

Pulver som man tar uppslammat i
vatten, saft eller juice fére maltid;
motverkar diarré som kan upptrada
vid Crohns sjukdom, om den nedersta
delen av tunntarmen ar sjuk eller har
tagits bort. Pulvret neutraliserar de
gallsalter som ar orsak till diarrén. Det
tas inte upp i kroppen och ger darfér
heller inga biverkningar (bortsett fran
eventuell forstoppning). Bor dock inte
tas samtidigt med nagon annan medi-
cin, eftersom det kan minska upptaget
av denna.

VITAMIN/MINERALTILLSKOTT
Vid Crohns sjukdom i nedersta delen av
tunntarmen kan upptaget av vitamin
B12 vara nedsatt, och det blir nédvan-
digt med ett extra tillskott (antingen
dagliga B12-tabletter eller en spruta
varannan till var tredje manad). I sall-
synta fall kan det vara aktuellt med till-

skott av D-vitamin, zink och magnesium.

Vid behandling med Salazopyrin®kan
en folsyrabrist uppsta men den kan
enkelt forebyggas med ett tillskott av
folsyra i form av en tablett.
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KOSTBEHANDLING

De speciella kostrekommendationer
som brukar ges vid IBD ar inte skovfore-
byggande, utan rekommendationerna
syftar till att lindra symtomen. Exempel
pa vanliga rad ar att undvika fet mat
och svarsmalta gronsaker sasom balj-
vaxter och k.

Speciella kostrekommendationer géller
ocksa vid Crohns sjukdom nar man vet
att det finns fértrangningar pa tarmen.
Ett annat undantag ar patienter med
skov av Crohns sjukdom som kan bli
battre av sondmat. Denna behandling
anvands oftast pa barn.

KIRURGI
(Se avsnitt 2.4)

Kirurgi kan vara ett bra alternativ vid
IBD. Det diskuteras i avsnitt 2.4.
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ULCEROS KOLIT

Har nedan gar vi igenom nagra for-
hallningsregler som kan hjalpa dig att
forebygga skov av sjukdomen.

Det ar omojligt att helt undga skov
men om du féljer raden nedan ar chan-
serna stora att de kommer mer sallan.

e Folj behandlingen. Ta den medicin
som din lakare har ordinerat. Avbryt
inte medicineringen bara for att du
tycker att du mar bra.

e Borja med behandling enligt 6ver-
enskommelse med din specialist-
lakare eller kontakta din magtarm-
mottagning sa snart du marker att
ett skov ar pa gang. Ha géarna ett
litet lager medicin till hands sa att
du genast kan pabérja behandling.

e Forsok att undvika férstoppning.
Skov av vanstersidig ulcerds kolit kan
utlésas av forstoppning.

e Maginfektioner kan utlosa ett skov.
Var noga med hygienen nar du
hanterar livsmedel och undvik ratter
dar risken att fa maginfluensa ar
okad, till exempel rabiff och ostron.

IBD HANDBOK 2.3

BEHANDLING AV SJUKDOMARNA

ATT FOREBYGGA SKOV

e Undvik sa langt som mojligt att ta
starka varktabletter (t ex ibuprofen
och naproxen). Hos vissa personer
kan sadan medicin utldsa ett skov
av tarmsjukdomen. Om du behéver
smartstillande medicin kan du ta
paracetamol.

e Hall dig i form, motionera regel-
bundet, 4t en varierad kost, even-
tuellt med tillskott av vitaminer
eller mineraler.

e Se till att du far tillrackligt med vila
och sémn.

SPECIELLT FOR CROHNS

SJUKDOM GALLER:

e Folj den diet som du och din specialist-
lakare och dietist eventuellt har
kommit dverens om.

e Sluta roka. Rokare loper dubbelt sa
stor risk som icke-rokare for aterfall
och for operation. S6k information
om hur man slutar roka pa
www.slutarokalinjen.se
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IBD HANDBOK 2.4

BEHANDLING AV SJUKDOMARNA

KIRURGISK BEHANDLING AV IBD

En del patienter med IBD kommer forr
eller senare att opereras for sjukdomen.
Om den medicinska behandlingen inte
kan halla sjukdomen i schack ar en
operation ofta att foredra framfor
ihallande symtom. Vidare kan opera-
tion vara oundviklig om sjukdomen
utvecklas akut.

I samband med bedémningen infor en
operation goér man ofta en koloskopi
och en réntgen- eller magnetkamera-
undersokning for att fa en exakt bild
av sjukdomens utbredning och svarig-
hetsgrad.

ULCEROS KOLIT

Ju storre del av kolon (tjocktarmen) som
ar sjuk, desto storre ar sannolikheten att
bli opererad under sjukdomens forsta ar.
Hittills har det visat sig nédvandigt att
operera fem till tio procent av patienter-
na under det forsta aret efter sjukdoms-
debuten. Darefter minskar sannolik-
heten fér operation. Totalt ar det min-
dre &n en femtedel av patienterna med
ulcerds kolit som opereras. Sannolikt
kommer farre att opereras i framtiden,
da den medicinska behandlingen hela
tiden forbattras.
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Akut operation

| vissa fall far man vid svara skov av aktiv
sjukdom ingen eller mycket mattlig
effekt av medicinsk behandling. Under
en sjukhusinlaggning gér man en daglig
bedémning av sjukdomen. Om inte
avforingsfrekvensen och blédningen
fran tarmen minskar, genomfors en
operation.

Feber, viktforlust och paverkan pa
blodproverna ar andra tecken pa svar
sjukdom.

Planerad operation

Vissa patienter fortsatter trots konti-
nuerlig medicinsk behandling att ha en
aktiv sjukdom med tata och pl6tsliga
avforingstrangningar, vilka kan utgoéra
ett hinder for ett normalt liv. En val
planerad operation kan vara att féredra
framfor att behova leva med symtomen.
Hos enstaka patienter som haft sjuk-
domen i manga ar kan det utvecklas
dysplasi (cellférandringar) som kraver
en operation dar tjocktarmen tas bort.

Operationen
Vid ulcer6s kolit opereras tjocktarmen
bort och man anlagger en ileostomi




("pase pa magen”). Efter en period pa
minst tre manader kan man fa tarmkon-
tinuiteten aterstalld med en sa kallad
ileorektal anastomos dar tunntarmen
kopplas direkt till andtarmen (som
sparas vid den forsta operationen) eller
en backenreservoar, en dndtarm som
skapas av tunntarmen. Naringsaémnena

i maten tas upp normalt dven om man
inte har nagon tjocktarm.

Stomi

Vid en ileostomi fé6r man ut anden av
tunntarmen genom bukvaggen, oftast
nedtill till h6ger pa magen. Platsen for
stomin markeras pa magen foére opera-
tionen.

For att halla systemet helt tatt klistrar
man pa en platta med ett hal, som pas-
sar exakt till stomin. Pa den kan man
sedan fasta en tattslutande pase (stomi-
pase). Det finns olika storlekar och sys-
tem. Innan man blir utskriven fran sjuk-
huset forsakrar sig en stomiterapeut,
oftast en specialistutbildad sjukskoter-
ska, att man sjalv klarar av att skota
stomin och pasbytena. Efter utskrivning
kan man kontakta stomiterapeuten om
problem uppstar senare. Stomin utgor
inget hinder for normala aktiviteter,
dock kan dykning vara olampligt.

Backenreservoar

En del patienter, sarskilt yngre, véljer att
fa den nedersta delen av tunntarmen
omgjord till en ny &ndtarm - en sa kallad
backenreservoar (dven kallad ileoanal
pouch eller bara pouch kort och gott).
De som har backenreservoar har tunn
avféring i snitt sex till atta ganger om
dagen. For att anldgga en reservoar
kravs tva operationer med minst tre ma-
naders intervall. Man bér noga diskutera

fordelar och nackdelar med en reservoar
med sin specialistldkare. En reservoar-
operation kan utféras flera ar efter det
att tjocktarmen opererats bort.

CROHNS SJUKDOM

Néastan alla som har Crohns sjukdom

behéver ndgon gang i livet genomga en

operation. Operation kan bli aktuell i

flera olika situationer:

e Tilltagande fértrangning av ett
tarmavsnitt, oftast tunntarmen:
Man far i typfallet koliksmartor i
magen efter maltid och gar event-
uellt ned i vikt. | varsta fall kan det
uppsta symtom pa tarmvred, med
svara smartor och krakningar. Den
kirurgiska behandlingen bestar i att
man antingen tar bort det fértrangda
tarmavsnittet och syr ihop de bada
tarméndarna igen eller skapar en
battre passage genom tarmen genom
att gora en sa kallad plastik dar man
inte tar bort nagot av tarmen utan
endast gor passagen battre.

e Bildning av en varbéld mellan de
inflammerade tarmavsnitten. Man
far da ihallande buksmartor och
oftast feber. Hos vissa personer
kan det racka med ett anlagga ett
dréanage (en slang in i buken) som
tdmmer ut var men hos andra maste
man operera bort en del avden
sjuka tarmen.

¢ |hallande inflammation i tarmen med
diarré, buksmartor och illabefinnande
trots medicinsk behandling

Nar man vager for- och nackdelar med
operation mot varandra tar man aven
hansyn till féljderna av att ta bort ett
tarmavsnitt. Om den nedersta delen
av tjocktarmen och/eller andtarmen ar
allvarligt angripen, kan det bli aktuellt



med en avlastande stomi eller, i mer sall-
synta fall, en permanent stomi. Beslutet
fattas i samrad mellan din specialist-
lakare och en kirurg.

Operationen

Principen for operation vid Crohns sjuk-
dom &r att man endast tar bort den sjuk-
aste delen av tarmen och alltsa bevarar
sa stor del av tarmen som mojligt. Nar
man har tagit bort ett tarmavsnitt gar
det nastan alltid att sy ihop tarmand-
arna igen. Om andtarmen ska tas bort
maste man gora stomi.

Stomi

Se under ulcerds kolit. lleostomi ar den
vanligaste stomiformen. Om det ar
tjocktarmen som férs ut genom buk-
vaggen kallas det kolostomi.

Backenreservoar
Ar oftast inte ett bra alternativ fér den
som har Crohns sjukdom.

Forhallningsregler i samband med
operation

Pa senare ar har man insett hur vik-
tigt det &r med en sund livsfoéring fore
en planerad operation. Ett rokstopp
minskar klart risken foér komplikationer
speciellt dalig sarlakning och risken for
att de hopsydda tarméandarna inte skall
laka ihop. Man bor aven vara forsiktig
med alkohol. Det ar ocksa viktigt att
man far tillrackligt mycket néring och att
den &r val sammansatt - diskutera detta
med din specialistldkare och ta emot rad
av din dietist. Det ar ocksa viktigt att
infor en operation minska sitt eventuella
intag av morfin till ett minimum eller
helst sluta helt.
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Efter operationen

Operationer vid IBD kan gdras med sa
kallad titthalsteknik, laparoskopiskt,
eller med traditionell 6ppen kirurgi.
Beroende pa vilken metod man véljer
ar fasen for aterhamtning olika lang.
Efter bade laparoskopisk och 6ppen
kirurgi brukar man sikta pa att den
nyopererade stiger upp ur sangen
forsta dagen efter operationen. Man
kan anvanda tval och hudkrém som
vanligt. Du far besked om saren har
stygn som ska tas bort eller om de kan
sitta kvar. Forbandet pa operations-
saren ska bytas efter fem dagar. Du
kan gora det pa din vardcentral. De
nya férbanden ska vara kvar i fem
dagar till. Efter det behover du inte ha
férband. Det gar bra att duscha med
férbanden eftersom de &r vattentata,
men du ska undvika att bada de forsta
tva veckorna efter ingreppet. Under
de forsta 4-6 veckorna efter operatio-
nen bér man undvika tunga lyft (6ver
cirka 5 kg). Det ar viktigt att rora pa
sig varje dag.
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I de flesta fall av kronisk inflammatorisk
tarmsjukdom boér man félja de normala
riktlinjerna foér en sund, varierad kost.

VAD AR EN SUND,

VARIERAD KOST?

De grundlaggande principerna for
kosten vid kronisk inflammatorisk
tarmsjukdom ar densamma som for
alla manniskor. Personer med IBD bor
ata en varierad kost enligt Nordiska
naringsrekommendationerna. Det inne-
bar att den ska besta av en blandning
av kolhydratrika produkter (potatis,
pasta, ris, bréd, havregryn), proteinrika
produkter (kott, fisk, mejeriprodukter
eller veganska alternativ) och mindre
mangder fett, sarskilt animaliskt fett.
At rikligt av rotfrukter, gronsaker,
frukt och bar. De innehaller fiber,
vitaminer, mineraler, sparamnen och
antioxidanter som vi behover fér en
god halsa. Har du fortsatt symtom vid
intag av dessa, prova att skala eller till-
laga dem. Matsmaltningen kan paverkas
nadr man har en sjukdom i mag-tarm-
kanalen. Hos vissa personer kan detta
leda till problem att &ta vissa former av
foda medan andra far ett 6kat behov
av vissa bestamda livsmedel. Personer i
remission (utan inflammationsaktivitet
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IBD HANDBOK 2.5

BEHANDLING AV SJUKDOMARNA

KOSTVID 18D

i sin IBD) uppvisar sallan tecken pa un-
dernéring. Intag av energi och néring
ar inte nedsatt. Specifika naringsbrister,
speciellt jarn- och/eller folsyrabrist med
anemi kan forekomma. Folsyrabrist
kan vara relaterat till behandling med
Sulfasalazin.

INFLAMMATION OCH
KOSTBEHOV

Nar du har en inflammation i tarmen,
kan du drabbas av magont, obehags-
kansla och illamaende. Inflammation i
mag- och tarmkanalen kan leda till:

nedsatt aptit

minskat fodointag for att undvika diarré

uttorkning

viktminskning

Okat energi- och proteinbehov

risk for undernaring vid langvarigt skov

Om aptiten ar dalig kan det vara lattare
att ata lite men ofta. Du kan fa extra
energi fran kolhydratrika och protein-
rika drycker efter 6verenskommelse
med dietist men forsok att anvanda
dem som ett komplement i stallet for
en ersattning for de fasta maltiderna.
Naringsupptaget, det vill sdga upp-
taget av proteiner, kolhydrater, fett




samt vitaminer och mineraler, paverkas
inte i ndgon storre utstrackning vid
inflammation i tjocktarmen, eftersom
de flesta naringsamnen tas upp i tunn-
tarmen.

Om du har fértrangningar pa tarmen
kan kost med anpassad konsistens

bli aktuellt. Kosten kan behéva ha sa
kallad mjuk konsistens, mat som gar
att mosa med en gaffel. Ibland kan du
behova ata flytande kost och anvanda
kosttillagg. Din dietist kan vagleda dig
om val av konsistens. Du bor vara for-
siktig med sparris, popcorn, stjalkarna
pa broccoli, hela majskorn, svamp och
citrusfrukter men dven med nétter,
fron och korn av olika slag. For en del
kan det hjalpa att koka grénsakerna
och passera dem. Tradigt eller hart
stekt kott kan du behdva se upp med
och istallet valja kottfarsratter. Probio-
tikabehandling kan évervagas till dig
med ulcerds kolit med milt till mattligt
skov och for att forhindra aterfall. Rad-
fraga din ldkare. Probiotika verkar dock
inte fungera vid Crohns sjukdom.
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Hos personer med Crohns sjukdom
som opererats och har kort tarm med
kvarvarande fungerande tjocktarm, bor
mangden fett i kosten reduceras for
att minimera problem med diarré. Fett-
intaget bor vara sa lagt som 40 gram
per dag, inte 6ver 20 energiprocent.
Det innebér att fettinnehallet minskas
till ca halften mot vad “vanlig mat”
innehaller. Nar fettinnehallet i maten
ar lagt blir volymen pa maten storre
och det kan ibland vara svart att ata
tillrackligt stora portioner for att tacka
energibehovet. Vid fettreducerad kost
ar det mycket viktigt att uppratthalla
hog andel av essentiella fettsyror i kos-
ten och att kontrollera nivaer i blodet
av fettlosliga vitaminer.

Personer med tarmsvikt utan kvar-
varande fungerande tjocktarm kan i
enstaka fall ocksa ha nytta av en fett-
reducerad kost for att 6ka upptaget
av mineraler.
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De flesta manniskor med en kronisk
sjukdom vill sjalva kunna géra nagot
for att fa sjukdomen att lugna ner sig
och for att férhindra aterfall. Det galler
naturligtvis dven personer med kronisk
inflammatorisk tarmsjukdom. Ett satt
att sjalv ta itu med sin sjukdom &r att
anvanda sig av alternativa behandlings-
metoder. Alternativmedicinska fragor
fran patienter ar vanliga och férekom-
mer i 6kad omfattning.

Det som skiljer den alternativa medi-
cinen fran skolmedicinen &r att effekten
av den alternativa behandlingen inte
har bevisats i vetenskapliga undersok-
ningar. Skulle den bevisas ha effekt i
vetenskapliga undersékningar raknas

behandlingen inte som alternativ langre.

Man har inte heller genomfoért nagra
noggrannare undersékningar av even-
tuella biverkningar. Det ar darfor
inte mojligt att ge nagon medicinskt
grundad rekommendation av vilka
behandlingar som kan anvandas vid
kronisk inflammatorisk tarmsjukdom.
Nedan ger vi darfor bara en 6versikt
over alternativa behandlingar som har
anvants som kompletterande behand-
ling vid inflammatorisk tarmsjukdom.
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IBD HANDBOK 2.6

BEHANDLING AV SJUKDOMARNA

ALTERNATIV BEHANDLING

STRESS- OCH SMARTKONTROLL
Avslappning kan hjalpa till att kontrol-
lera kronisk smarta och minska den
stress som kan forvarra symtomen vid
inflammatorisk tarmsjukdom.

| en undersékning av patienter med
ulcer6s kolit uppgav den del av patien-
terna som fick avslappningsévningar
att smértorna kom mer sallan och var
mindre uttalade.

Progressiv muskelavslappning:
tréning i att spanna stérre muskel-
grupper och sedan slappna av for att
uppna béattre avslappning.

Hypnos: anvands vid manga olika
tillstand. Hypnotiséren for in per-
sonen i ett djupt avslappnat tillstand
och vilket kan bidra till forandringar i
personens beteende eller attityder.

Autogen tréning liknar meditations-
6vningar. Den innebar att personen
behandlar sig sjalv och ar sin egen
instruktor. Den fokuserar pa auto-
noma funktioner som t ex tarm-
rorelser och matsmaltning.




e Visualisering kombinerar avslapp-
ningstraning med sjalvhypnos. Forst
slappnar du av, darefter later du din
fantasi fora dig till en angenam plats
eller tid dar du aterupplever de
positiva sinnesintryck du fick nar
du upp levde dem i verkligheten.

Meditation lar dig att anvanda din
koncentrationsférmaga for att styra
dina kéanslor och tankar. Darigenom
far du ett instrument for att battre
hantera radsla och oro.

Yoga ar ett gammalt system av
kroppsstallnings- och andnings-
oévningar som lar dig att kontrollera
din kropp.

BIOLOGISKT BASERADE
ALTERNATIV TILL MEDICINSKA
BEHANDLINGAR.

De alternativmedicinska behandlingar
som ar biologiskt baserade kommer
den verksamma substansen fran fran
en vaxt- eller djurdel, bakteriekul-

tur, mineral, salt eller saltlosning, till
exempel naturlakemedel, naturmedel,
vitaminer och sa kallad mervardesmat.
En vanlig substans som IBD-patienter
har fragor kring ar cannabidiol (CBD-
olja). Det finns lag evidens vid IBD
och det ar inte tillatet som livsmedel i
Sverige. CBD-olja rekommenderas inte
av lakemedelsverket som sjalvmedici-
nering. Det finns som lakemedel for
vissa tillstand men inte vid IBD.

Gemensamt for alla ar att effekten inte
har bevisats. Det utesluter givetvis inte
att de kan ha effekt. Det ar en fordel
for behandlingen av din sjukdom om du
talar om for din lakare att du tar alter-
nativ behandling och ocksa beréattar
om du slutar med den behandling som
har ordinerats. Det ar din kropp, sa du
bestammer sjalv - men anvand ditt
sunda fornuft. Exempelvis kan inter-
aktioner uppsta mellan konventio-
nella lakemedel och olika alternativa
behandlingar.
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Kronisk inflammatorisk tarmsjukdom
orsakas varken av bakterier eller virus.
Sjukdomen kan darfér inte smitta och
kraver inte att man tar speciella hansyn
till andra méanniskor. En person med
IBD bor daremot sa langt det ar mojligt
undvika att smittas av manniskor med
mag-tarminfektioner. Om tarmen
redan i forvag ar paverkad, antingen
pa grund av kronisk aktiv inflamma-
tion eller for att en del av tarmen har
opererats bort kan en mag-tarminfek-
tion leda till storre besvar an normalt.
Dessutom har en del personer med IBD
markt att sjukdomsaktiviteten kan 6ka
av en tarminfektion.

Den som har IBD kan darfér ha nytta
av att vara noggranna med allméanna
hygienrad.

BEREDNING AV LIVSMEDEL
e Tvatta handerna innan du hanterar
livsmedel.

e Arbeta parena ytor.

e Gorinte i ordning sallad eller kallt,
fardiglagat, kott pa ytor som har
anvants till ratt kott, speciellt kyck-
lingkott. Det raa kottet kan innehalla
sjukdomsframkallande bakterier som
forstors vid kokning/stekning.
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e Skolj alltid sallad, gronsaker och frukt.
e Ta aldrig upp husdjur pa kéksbordet.

e Kom ihag att tvatta handerna nar
du har klappat eller matat katten
eller hunden.

TILLAGNING AV MATEN

Se till att frysta livsmedel ar helt upp-
tinade fore tillagning. Om det finns en
karna som inte har tinat, blir den sallan
tillrackligt genomvarm vid tillagningen.
Det gor att eventuella bakterier kan
overleva, och i synnerhet att det utveck-
las bakteriesporer som ar mer mot-
standskraftiga. De kan sedan bli manga
fler sig nar maten ar ljummen. Mat som
pa ytan ser ut att vara val tillagad kan
anda vara fororenad av bakterier dju-
pare in om stektemperaturen inte har
varit tillrackligt hog for att déda dem.

e Det ar viktigt att livsmedel som
framfor allt kyckling och flaskkott ar
helt genomstekta eftersom de oftare
an notkott kan vara férorenade med
sjukdomsframkallande bakterier
som till exempel Salmonella och
Campylobakter.




Varm inte gammal mat mer an en
gang. Upprepade latta uppvarm-
ningar skapar idealiska forutsatt-
ningar for bakterietillvaxt.

FORVARING AV LIVSMEDEL

Férvara alltid livsmedel 6évertackta
nar de star pa koksbordet sa att de
skyddas mot att férorenas av flugor
och andra insekter.

Foérvara inte ravaror och tillagad mat
pa samma plats i kylskapet. Lagad
mat ska placeras overst, ravaror
nederst.

Se till att kylskapet och frysen alltid
har ratt temperatur.

Mat som har varit helt eller delvis
upptinad far inte frysas igen.

Se till att varm mat som ska sparas

i kylskap kyls ner sa snabbt som
mojligt. Ett modernt kylskap har
kapacitet att snabbt kyla dven
ljumma ratter. Férvara inte livsmedel
langre tid an rekommenderat.

RESTAURANGER

Det ar ett valkant faktum att alla
restauranger inte ar lika noga med att
halla maten fri fran sjukdomsframkal-
lande bakterier men det ar inte latt att
ge nagot allméangiltigt rad i den har
fragan. Det har visat sig att féororenad
mat kan féorekomma bade pa lyxres-
tauranger och enklare matstallen. Det
kan sakert vara klokt att undvika ratter
baserade pa raa agg och bufféer dar
maten halls ljummen under langre tid.
Kom ihag att man alltid har ratt att
reklamera restaurangens mat om den
inte smakar som den ska. Det &r du
som avgor det.
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OM NAGON | HEMMET HAR EN
MAG-TARMINFEKTION

Se till att alla 4r noga med hand-
hygienen: tvatta handerna eller
anvand handsprit.

Diskmaskin ar bra. Anvand mycket
hett vatten om du diskar fér hand
(anvand gummihandskar om du inte
tal det heta diskvattnet).

Om mojligt, 1at den som ar magsjuk
ha en egen toalett som ocksa nog-
grant rengors efter anvandning.
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ULCEROS KOLIT

Ulcerds kolit ar en sjukdom som ar sar-
skilt vanlig hos icke-rokare. Tobaksrok-
ning verkar alltsa “skydda” mot ulceros
kolit. Hos tobaksrékare som slutar har
undersokningar visat att ett rokstopp
kan fa tarmsymtomen att blossa upp
vilket atskilliga patienter ocksa sjalva
har upplevt. Nagra undersdékningar
tyder pa att nikotinplaster eller tugg-
gummi kan vara verksamma pa aktiv
sjukdom men de har ingen sjukdoms-
forebyggande (profylaktisk) effekt.
Aven om rékning kan ha en gynnsam
effekt pa sjukdomen, 6vervager de
skadliga effekterna av tobaksrékning
kraftigt. Nagra av dessa ar:

Okad risk for hjartsjukdom.
Okad risk for lungsjukdom och
lungcancer.

Okad risk for &derférkalkning.

e Nedsatt upptag av vitaminer och
mineraler.

Tidigt aldrande av huden.

Man rekommenderar darfér aldrig
tobaksrokning for att behandla ulcerés
kolit.
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CROHNS SJUKDOM

I motsats till vad som galler for ulceros
kolit har en lang rad undersdkningar
visat ett skadligt samband mellan to-
baksrékning och utvecklande av Crohns
sjukdom.

| genomsnitt ar risken for att fa Crohns
sjukdom dubbelt sa stor hos rokare som
hos icke-rokare. Speciellt I6per yngre
kvinnor som roker stor risk att drabbas
av Crohns sjukdom.

Sjukdomen forefaller dessutom att fa
ett svarare férlopp hos rokare.

Livskvaliteten hos rokare med Crohns
sjukdom ar lagre an hos icke-rokare,
speciellt bland kvinnor. Risken for att
rokare ska behova opereras en andra
gang inom nagra ar efter en forsta
operation ar dubbelt sa stor som for
icke-rokare. Rokning 6kar aven risken
for aterfall i sjukdomen.

Rokstopp forbattrar sjukdomsforlop-
pet vid Crohns sjukdom. Risken for
operation ar lagre hos patienter som
slutar réka, och behovet av medicinsk




behandling minskar. Efter ett rokstopp ar
risken for aterfall troligen densamma som
for icke-rokare.

Stodfunktioner till tobaksrokare:
Véardcentralens rékavvénjare. De
flesta vardcentraler erbjuder tobaks-
avvanjning. Besok for tobaksavvanjning
kostar som 6vriga vardbesok.

Sluta-Réka-Linjen. Sluta-Réka-Linjen ar
en kostnadsfri tjanst dar utbildad per-
sonal jobbar med tobaksavvénjning.

Viéarden kan skapa kontakt genom att
anvand Sluta-Réka-Linjens hanvisnings-
blankett sa tar de forsta kontakt
www.slutarokalinjen.se. Det ar mojligt
att boka ett sddant samtal med tolk.

1177-appen “"Rokfri”. En virtuell coach,
manga tips och rad vid abstinens samt
motiverande information om sparade
pengar och férbattrad halsa. Appen ar
uppdelad i faser; forberedelsefas pa

14 dagar, rokstoppet i sig, och slutligen
en fas efter rokstoppet for att bibe-
halla rokfrihet. Mer information finns pa
www.rokfri.1177.se
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ALKOHOL

Samma rekommendationer om alkohol
galler for patienter med IBD som ges
till alla manniskor. Alkoholintag kan ge
okade tarmsymtom och intaget bor
minskas vid 6kade tarmsymtom.

Alkohol ar generellt irriterande fér mag-
och tarmkanalen, men har ingen, eller
mycket liten, paverkan pa inflammatio-
nen vid IBD. Det ar heller inget av de van-
ligaste lakemedlen vid IBD som utgor ett
absolut hinder for alkoholintag, forutom
Metronidazol®. Alkoholintag kan leda till
minskat upptag av vatska i tarmen och
darmed till |6sare avforing.
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Det kan héanda att du kdanner dig ned-
stamd eller oroad nér du far veta att du
har ulcerés kolit eller Crohns sjukdom
eftersom du har fatt en sjukdom som
kan komma att paverka dig under ater-
stoden av ditt liv. Det kan a andra sidan
ocksa vara sa att du kanner lattnad 6ver
att ha fatt en diagnos pa dina symtom
sa att du kan fa behandling.

VEM FAR SJUKDOMEN?

| Sverige finns det cirka 60 000 man-
niskor med antingen ulcerés kolit eller
Crohns sjukdom.

Sjukdomen bryter oftast ut mellan

18 och 30 ars alder. Antalet som insjuk-
nar i ulcerds kolit ar c:a 10-15 personer
per 100 000 invanare och ar. For Crohns
sjukdom insjuknar c:a 6-10 personer
per 100 000 invanare och ar. Ulcerds
kolit nar nagot vanligare hos man och
Crohns sjukdom &r nagot vanligare hos
kvinnor.

KAN JAG BLI BOTAD?

Man har hittills inte hittat nagon bo-
tande behandling f6r Crohns sjukdom
och ulcerds kolit. Vid den tidpunkt da
sjukdomen upptacks ar det inte mojligt

59

IBD HANDBOK 3.1

PRAKTISKA RAD VID IBD

ATT LEVA'MED 18D

att uttala sig med sakerhet om prog-
nosen. Nar man har féljt sjukdomen
under nagra ar kan man battre uttala
sig om det framtida férloppet hos den
enskilda personen. De flesta kan leva
ett normalt liv och den genomsnittliga
livslangden ar densamma som for res-
ten av befolkningen.

HUR BLIR MITT LIV NU?

Nar sjukdomen blossar upp kan ditt liv
paverkas och ibland kommer det att
hindra dig att &gna dig fullt ut at de
aktiviteter du vill. Om du snabbt bérjar
med medicinsk behandling nar de
forsta symtomen upptrader kommer du
dock att kunna férkorta skoven och f6-
rebygga sjukdomskomplikationer. Vissa
tycker det ar svart att komma ihag att
ta medicinen dven under de symtomfria
perioderna men det ar viktigt for att
forhindra att skov uppstar.

Du kan ibland kénna dig pressad av att
behéva hantera en kronisk sjukdom

och de problem den medfér. En av de
stérsta utmaningarna ar att lara sig att
acceptera situationen. Nar du har natt
fram till att acceptera att du drabbats
av en kronisk sjukdom har du sannolikt




lattare att kunna l6sa dina problem
framover genom att du lar dig att
bemastra din sjukdom. Flera studier
visar att det som till stérsta delen pa-
verkar livskvaliteten &r den enskildes
symtomborda. De som drabbas av
skov har medan skovet pagar en samre
halsorelaterad livskvalitet an de som
ar symtomfria (i remission). En adekvat
behandling paverkar livskvaliteten
positivt over tid.

BEHALL KONTROLLEN

Det ar viktigt att leva sa normalt som
mojligt och att du har kontroll 6ver
sjukdomen, inte tvartom.

Ta reda pa sa mycket som mojligt om
sjukdomen — ju mer kunskap du har,
desto battre rustad ar du att hantera
situationen.
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Ta garna kontakt med Mag- och
tarmférbundet, telefon 08-642 42 00,
eller www.magotarm.se, eller

Stolta Magar www.stoltamagar.se
som &r en ideell organisation som
arbetar for att forbattra livet for
barn, ungdomar och unga vuxna med
alla sorters mag- och tarmbesvar. Pa
sa vis kan du fa mer information om
din sjukdom och aven tréffa andra
med samma diagnos.

Ta hjalp av familj och vanner - du
kommer att marka att ett problem
blir mycket mindre nar du delar det
med andra.

Folj den medicinska behandling som
din lakare ordinerat. Kontakta alltid
din vardgivare sa fort du far symtom
pa férsamring i din tarmsjukdom.
Psykologisk radgivning kan vara en
hjalp att acceptera situationen.
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IBD orsakas inte av stress men det kan
vara bra att veta att stress kan paverka
sjukdomen. Nér man ar stressad aktiv-
eras kroppen genom att utséndra
hormoner, bland annat adrenalin samt
molekyler som kallas cytokiner. Nar vi
upplever stress reagerar kroppen med
att forsvara sig mot det verkliga eller
inbillade hotet. Vi slar pa alarm-
systemet. Kroppen gor sig redo for
forsvar, vi far 6kad puls, hogre blodtryck
och andas snabbare. Musklerna blir
spanda och immunférsvaret aktiveras,
kroppen fordelar en storre del av
blodet ut till musklerna pa bekostnad
av mag-tarmsystemet, och matsmalt-
ningen blir darfér samre. Allt detta ar
negativt for den som har en inflamma-
torisk tarmsjukdom.

Manga som har en kronisk inflamma-
torisk tarmsjukdom upplever att olika
former av stress och psykisk pafrestning
kan paverka deras sjukdom. Det fore-
faller ibland som om skov med diarré,
blod i avféringen och magont kommer
till foljd av ihallande pafrestningar till
exempel i samband med svar sjukdom
eller en anhorigs dod. Sddana handel-
ser intraffar ju tyvarr normalt ocksa for
de flesta manniskor. For alla galler att
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det ar viktigt att klara av psykiskt
pafrestande situationer pa basta

satt. Det ar viktigt att man delar sina
problem och bekymmer med sina nar-
maste. Om det ror sig om en situation
som du kan géra nagot at, till exempel
genom att fa bort pafrestande arbets-
uppgifter, ar det vettigt att rensa upp
lite i ditt personliga schema.

Sjukdomsskov upptrader ju ganska
oregelbundet hos de flesta IBD-
patienter. Da kan det latt handa att
de kommer i samband med nagon viss
handelse. Det kan da vara naturligt att
anta att det finns ett samband mellan
sjukdomen och hdandelsen men det

ar svart att avgora om det bara ar ett
tidsmassigt samband eller om det ocksa
finns ett orsakssamband.

Vetenskapen &gnar sig alltmer at
denna fraga och ett antal studier har
genomforts. Det maste betonas att
resultaten inte ar entydiga, men att det
verkar som om man kan dra en generell
slutsats av dessa arbeten:

Stress och psykiskt pafrestande handel-
ser kan sannolikt orsaka sjukdomsskov
hos vissa personer med IBD. lhallande




dagliga pafrestningar till f6ljd av olosta
psykiska konflikter kan leda till en
aktivering av tarminflammationen hos
patienter med ulcerés kolit dar sjuk-
domen dittills varit helt lugn. Langvarig
psykisk stress med depression fore-
faller 6ka risken for sjukdomsskov.
Stress i form av hog arbetsbelastning
verkar dock inte ha nagon betydelse,
nar man trivs med det.

Oavsett om det hos den enskilda IBD-
patienten finns nagot direkt samband
eller ej mellan psykisk pafrestning eller
stress och aktiviteten hos tarmsjuk-
domen, far man inte bortse fran att det
kan finnas ett sarskilt behov av socialt
och psykologiskt stéd for ménniskor
vilkas dagliga liv kan vara praglade

av tarmsjukdomen eller radsla for att
den ska bryta ut pa nytt. Darfor kan
det vara bra att du talar om fér din
vardkontakt om du har nagon form av
personliga problem eller problem pa
arbetet. Da kan du genom ett samtal
med lakare eller sjukskoterska na fram
till ett beslut om huruvida du sjalv kan
eliminera problemen eller om du skulle
ha nytta av att traffa en kurator eller
psykolog.
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FATIGUE OCH SOMN

Fatigue ar ett egenupplevt symtom av
svaghet, kraftloshet, brist pa energi

och livslust eller en kansla av snabb ut-
trottning. Orsaker kan vara sjukdomen,
behandling, psykologiska faktorer och
personliga férutsattningar. Om nutri-
tionssatus ar nedsatt och/eller patienten
har hoga floden i tarmen ar aven det en
riskfaktor for fatigue. Fatigue ar ett van-
ligt symtom hos IBD-patienter aven om
man inte har ett pagaende skov. Trots att
fatigue ar ett vanligt symtom missas det
ofta att uppmarksammas av vardgivaren,
mycket pa grund av svarigheter att mata
symtomet. Om du som patient upplever
fatigue ar det bra om talar om foér din
vardkontakt hur du upplever det.

Precis som vid andra kroniska sjukdomar
&r IBD associerat till sémnproblem. Aven
om patienten ar i remission sa kan det
forekomma frekventa tarmtémningar
eller behov av att tdmma stomi pa natten
som stor somnen. Patienter som har skov
har sémre sdmnkvalitet jamfért med de i
remission.
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De flesta personer med IBD kan dgna
sig at sport och motion utan nagra
begrénsningar. Fysisk aktivitet gor att
man orkar mer och kan motverka den
humorpaverkan som en kronisk sjukdom
kan féra med sig. Vid fysisk aktivitet fri-
gors en typ av naturliga kemiska @mnen
i hjarnan (endorfiner) som gor att man
kanner sig battre till mods. Fysisk aktivi-
tet rekommenderas till alla individer och
fysisk aktivitet har en positiv inverkan pa
immunforsvaret. Studier har visat att det
finns ett samband mellan fysisk aktivitet
och hogre grad av upplevd livskvalitet,
valbefinnande och férbattrad sémn.
Vid vissa tillstand maste dock idrottandet
begransas.

OSTEOPOROS

Detta tillstand innebar en urkalkning av
skelettet och férekommer ibland som
en komplikation till kronisk inflamma-
torisk tarmsjukdom.

Skelettet blir svagare och kan skadas
eller brytas under hart idrottande.
Fysisk aktivitet ar en bra metod for att
bevara och starka skelettet, men man
maste akta sig for att belasta det for
kraftigt om en osteoporos redan har
uppkommit. Osteoporos ar vanligt vid
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langvarig behandling med kortison.
Kalktillskott med D-vitaminer (konsul-
tera med din specialistlakare) minskar
urkalkningen.

Om man har redan diagnostiserad
osteoporos bér man undvika att utéva
foljande sporter, eftersom de innebar
en risk for fall eller hard kroppskontakt:
e fotboll

e handboll

e ishockey

¢ ridning

e skidakning

e olika former av kampsporter

Aktiviteter som passar battre ar:
® simning

e golf

e cykling

e promenader

* joggning

NAR DU AR NYOPERERAD

Nar operationsarren har lakt (vanligen
2-3 manader efter operationen), finns
det oftast inga begransningar nar det
géller idrottandet. Du bor dock radgora
med din ldkare innan du aterupptar
kontaktsporter eller annan fysiskt
betonad idrott.




Du kan borja med simning igen, bade i
bassang och hav/sjo, sa snart saren har
lakt. En stomi behover inte utgéra na-
got hinder fér detta. Om behov skulle
uppkomma sa finns det nagra olika
hjalpmedel som kan underlatta:

e stomiskydd som tacker stomin.

e stomipdsar som ar anpassade efter
din kropp och baddraktens design.

speciella bad- och sportdréakter fér
stomiopererade finns ocksa tillgang-
liga. Sadana behovs dock oftast inte.

Stomiskoterskan kan ge dig ytterligare
rad om vad det finns for tips vid
simning och annan idrottsutévning.

AKTIV SJUKDOM

Under en period med aktiv sjukdom
har de flesta ingen lust att agna sig
at sport, och det ar generellt sett for-
nuftigt att halla sig till lite mera lugna
aktiviteter. Du bor dock fortsatta igen
sa snart det blir mojligt. Generellt kan
dock sagas att vinsterna med fysisk
aktivitet 6vervager riskerna och fysisk
aktivitet av mattlig intensitet ar for-
enad med mycket sma risker. En grad-
vis 6kning av tid och eller intensitet
minskar riskerna.
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TAVLINGSIDROTT

Om du ar i form och din sjukdom haller
sig lugn, finns det ingen anledning till
att du ska avsta fran tavlingsidrott. Det
finns dock en del begransningar nar det
galler medicinering. Om du kanner dig
tveksam om en medicin som du tar ar
tillaten, kan du ringa direkt till Doping-
jouren pa 020-546 987. Dopingjouren
inrattades av Folkhalsoinstitutet for att
mota det 6kade problemet med doping
och de kan ge dig besked om vad som
galler for ditt lakemedel.

For narvarande finns inget av de medel
som normalt anvands mot IBD- sjuk-
domarna med pa dopinglistan; dock ar
kortisonpreparat inte tillatna, varken
som tabletter eller som rektalsuspen-
sion/klysma. Konsultera tavlingslakaren
om du anvander kortison.
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Att leva med IBD &r lattare om man har
en bra balans i sitt privatliv. Hur tillgodo-
ser man de fysiska och kédnslomassiga
behoven hos den som ar sjuk utan att det
gar ut 6ver ovriga familjemedlemmar?
Familjen kan utveckla strategier som
hjalper till att minska den psykiska pa-
frestningen i samband med sjukdomen.
Det forsta steget ar att erkdnna de
kanslor som familjemedlemmarna ar
tveksamma att uttrycka:

Vissa familjemedlemmar kan vara
arga eller avvisande pa grund av den
paverkan som sjukdomen kan ha pa
deras liv.

e Syskon kan vara ledsna for sin sjuka
brors eller systers skull, men sam-
tidigt vara avundsjuka pa all den
uppmarksamhet som systern eller
brodern far.

e En foralder med IBD kan uppleva
skuldkanslor for den 6kade risk som
barnen |6per att drva nagon av sjuk-
domarna.

Familjemedlemmar kan reagera kanslo-
massigt pa helt olika satt. Nagon kan-
ske dppet ger uttryck for sina kanslor
och bekymmer medan en annan uppfor
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sig som om sjukdomen inte paverkar
livsforingen pa nagot satt alls. Dessa
reaktioner ar forstaeliga i ljuset av den
svara situationen. Det &r av avgdrande
betydelse att familjemedlemmarna far
ett klargérande av dessa kanslor och
lar sig att acceptera varandras olika
reaktionsmonster.

AKTA MAKAR OCH SAMBOR
Manga par klarar av att bevara en
fungerande parrelation, aven nar de
tycks sta infor stora problem. Ett skov
av tarmsjukdomen kan édelagga en
sedan lange planerad semester, tata
toalettbesok kan forstora ett biobesok
och akuta magsmartor ett restaurang-
besdk. Manga personer med IBD kan
vara for trotta eller for sjuka for att
kunna njuta av sexuellt samliv. Det kan
ocksa uppsta ekonomiska problem om
den sjuka partnern inte langre klarar
av att arbeta i samma utstrackning som
tidigare.

De par som formar diskutera proble-
men och gemensamt finna l6sningar
kan ofta acceptera att leva med dessa
svarigheter. De inser att kommunika-
tion och flexibilitet ar vardefulla red-




skap i den fortsatta kampen mot dessa
oférutsagbara sjukdomar.

Inflammatorisk tarmsjukdom kan vara

en prévning aven for de starkaste famil-

jer. Om du gar igenom en sarskilt svar

period kan du 6vervaga att fa antingen

personlig hjalp eller familjeradgivning.
Tala med IBD-skoterskan, specialist-
lakaren, kuratorn eller eventuellt med
andra patienter om detta.

FORALDRAR OCH SYSKON

Nar ett barn med IBD véxer upp
konfronteras foraldrarna med atskil-
liga 6vervaganden: gor vi allt vi kan
for att hjalpa vart barn? Hur paverkar
tarmsjukdomen vart férhallande och
vart upptradande? Far vara andra barn
tillrackligt mycket uppmaéarksamhet?

Pressen pa foraldrarna och de friska

syskonen kan vara avsevard, och det

ar darfor mycket viktigt att vara arlig
mot de friska barnen och fa med dem
i behandlingen och omsorgen om det
sjuka syskonet. Detta bidrar till att de
friska barnen kanner sig som “en del

av laget”.

RAD TILL FAMILJEN

Aven om det inte finns ndgra snabba,

enkla l6sningar, kan féljande rad fung-
era som en hjalp for att fa vardagslivet
att fungera:

e | enrelation ar det viktigt att man far

bra st6d med tanke pa ens sjukdom
och inte lata sjukdomen styra forhal-
landet. Det ar viktigt att ha och ge
tid till varandra. Detta galler inte
minst i familjer med personer som
har IBD.

Se till att ni skaffar er kunskap om
IBD. De familjer som &r valoriente-
rade om sjukdomen upplever att
de har mer kontroll 6ver den.
Informationen kan ni bla fa i
material fran patientféreningen,
material fran sjukvarden, vid méten
och i den har handboken. Det blir
ocksa hela tiden fler som utnyttjar
internet, men kom ihag att informa-
tionen dar kan vara av vaxlande
kvalitet. Din vardkontakt kan tipsa
om tillforlitliga internetsidor.

Det ar viktigt att foraldrarna férdelar
familjeuppgifterna mellan varandra
sa att alla familjebehov tillgodoses
Detta galler naturligtvis ocksa
familjer dar ett barn har IBD samt
olika aktiviteter for de 6vriga barnen.
En kronisk sjukdom hanteras battre
om den betraktas som en del av
familjens karaktar och inte tillats
styra familjen fér mycket.

Som vid all allvarlig sjukdom kan stod
och avlastning med hjalp av ett bra
natverk ha en stor betydelse for alla i
familjen.

Var inte 6verbeskyddande. Se till
att samma regler och férhallnings-
order galler for barnet med IBD som
for de ovriga. Se till att alla barn far
ta ansvar for vardagsarbetet, sa att
de blir kompetenta och sjalvstandiga,
och far 6kad sjalvkansla. Var upp-
marksam pa varningssignalerna for
vantrivsel:

— problem i skolan

- sdémnbesvar

— atstérningar

- koncentrationssvarigheter

- daligt sjalvfortroende

- nedstamdhet



e Tala med varandra i familjen. Forsék
sa langt mojligt att vara 6ppen och
arlig om dina egna kanslor och var
uppmarksam pa évriga familjemed-
lemmars kéanslor.

Att fa en kronisk sjukdom i familjen
ar det inget man 6nskar sig. Det ar
dock allmént kant att familjer som
genomgatt en svar sjukdom kan fa en
annu starkare relation till varandra dar
livsgladjen forstarks och stimuleras.
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EGENVARD

Egenvard handlar om de atgarder
man sjalv som patienten anvander

sig av for att uppratthalla halsa och
valbefinnande. Egenvard har en stor
betydelse vid kronisk sjukdom, och
for att kunna bevara hélsa kravs det
att du som patienten skoter en del av
behandlingen sjalvstandigt. Egenvard
ar sarskilt viktigt vid IBD som pendlar
mellan perioder av férsamringar och
forbattringar. Egenvarden syftar till att
du som patient sjalvstandigt ska lara
dig att hantera vardagen med IBD for
att bli mindre begransad.

Egenvard lagger ett storre ansvar pa
dig som patient, men ger ocksa fordelar
i form av battre forstaelse for den egna
sjukdomen och de egna sjukdomsrela-
terade behoven. Som patient med IBD
ar det fyra olika kategorier som ar en
viktig del for att hantera din sjukdom:

1) Uppmaérksamma symptom.
2) Hantering av symptom.
3) Planering av livet och

4) Att soka nya alternativ.
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IBD HANDBOK 3.5

PRAKTISKA RAD VID IBD

FERTILLTET (FRUKTSAMHET) OCH GRAVIDIIET

FERTILITET

IBD paverkar i de flesta fall inte moj-
ligheterna att fa barn. En del patienter
med Crohns sjukdom far dock en ned-
satt fertilitet. Fertiliteten kan paverkas
av operationer i nedre delen av buken/
lilla backenet med en viss risk for paver-
kan pa &ggledarna hos kvinnor och pa
nerverna viktiga for erektion hos man.

Man kan ha problem med fertiliteten
aven utan IBD: vart sjunde par kan inte
fa barn utan hjalp. Om du har problem
ar det inte alltid sa att det ar tarmsjuk-
domen som ar orsaken.

FERTILITETSPROBLEM HOS MAN
Sulfasalazin (Salazopyrin®) nedsatter
den manliga fertiliteten. Om man slutar
ta lakemedel som innehaller sulfasala-
zin, blir sddescellerna normala igen efter
cirka tre manader. 5-ASA-preparat (se
avsnitt 2.2) har ingen negativ effekt

pa sadescellernas kvalitet. Man som fatt
andtarmen bortopererad kan drabbas

av erektionsproblem pa grund av en
nervskada i samband med operatio-
nen. Tillstandet ar dock i manga fall
6vergaende. Med de nya skonsamma
operationsmetoderna ar problemen
mer sallsynta an tidigare.

FERTILITETSPROBLEM

HOS KVINNOR

Kvinnor som har IBD, men dar sjuk-
domen for tillfallet ar lugn ("i remis-
sion”) har samma chanser att bli gravida
som kvinnor utan tarmsjukdom.
Kvinnor med svar aktiv Crohns sjukdom

i tunntarmen som har genomgatt en
eller flera operationer kan ha nedsatt
fertilitet.

Kvinnor som pa grund av svar ulcerds
kolit har fatt tjocktarmen borttagen
och en béackenreservoar (en ny andtarm)
anlagd har avsevart nedsatt fertilitet.
Du som &r kvinna och vill bli gravid kan
behova bli remitterad till gynekolog for
att fa hjalp.




GRAVIDITET

Kvinnor med IBD har inte nagon saker-
stalld 6kad risk att drabbas av missfall
eller missbildade barn jamfort med
kvinnor i allménhet. Dock foreligger
en lite 6kad risk for underburenhet och
darmed aven underviktiga barn.
Forlossning med kejsarsnitt ar 50 %
vanligare hos kvinnor med IBD jamfort
med normalbefolkningen. Den vanligaste
problematiken vid graviditet och IBD ar
vilken medicinsk behandling som bor
rekommenderas. Generellt bér redan
insatt underhallsbehandling vid ulcerés
kolit och Crohns sjukdom med exempel-
vis sulfasalazin, mesalazin och azatioprin
behallas for att undvika risken fér nya
skov. Ca 30 % av kvinnor med IBD i lugnt
skede riskerar att fa ett nytt skov under
graviditeten vilket ungefar motsvarar
forvantad skovfrekvens hos icke-gravida
kvinnor. Kontakta garna din lakare eller
sjukskoterska redan nar ni planerar en
graviditet for att diskutera fortsatt vard
och behandling.
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Det ar viktigt att vélja en séker preven-
tivmetod sa att du inte blir odnskat gra-
vid, speciellt nér du ér inne i en period
med sjukdomsaktivitet.

Mest anvant ar p- piller med en kombi-
nation av tva olika hormoner: 6strogen
och progesteron.

Det ar inte slutgiltigt klarlagt om an-
vandning av p-piller pa nagot satt kan
paverka utvecklingen av och férloppet
av IBD. Generellt &r man dock restriktiv
att anvanda kombinerade p-piller vid
IBD eftersom de ger en lite 6kad risk
for blodpropp vilket ar olampligt om
man samtidigt har IBD vilket ocksa 6kar
risken for blodpropp.

IBD HANDBOK 3.6

PRAKTISKA RAD VID IBD

P-PILLER OCH IBD

HAR TARMSJUKDOMEN

NAGON INVERKAN PA
EFFEKTEN AV P-PILLREN?

P-piller fungerar hos 99 % av friska
kvinnor. Detsamma galler for kvinnor
med ulcerds kolit och majoriteten
kvinnor med Crohns sjukdom. Hos vissa
patienter med Crohns sjukdom kan
p-pillren ha nedsatt effekt eftersom
upptaget fran tarmen kan vara nedsatt
nar delar av tunntarmen ar inflammerad
eller har tagits bort vid en operation.
Det kan i dessa fall vara nédvandigt
att valja en annan preventivmetod (till
exempel spiral, pessar eller kondom).
Det ar viktigt att du informerar din
barnmorska eller gynekolog om att du
har IBD eftersom det har betydelse for
val av preventivmetod.
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Det finns inga skillnader pa hur pers-
oner med ulcerdés kolit och Crohns
sjukdom klarar sig pa arbetsmarkna-
den jamfort med den 6vriga popu-
lationen. Enbart hos ett litet antal
personer kan sjukdomen periodvis bli
sa belastande att ens arbetssituation
blir lidande av det.

UNG OCH UTBILDNING

For unga med IBD ar det lika viktigt som
for alla andra att valja en utbildning
som tilltalar dem och som leder till det
arbete och den karriar man énskar sig.
Erfarenheter visar att dven om man inte
har sjukdomen helt under kontroll kan
man paborja eller fortsatta sin utbild-
ning i de allra flesta fall.

IBD HANDBOK 3.7

PRAKTISKA RAD VID IBD

UTBILDNING, ARBETE OCH IBD

Prata garna med din ldkare om utbild-
ning. Han/hon kan kanske ge dig rad om
vad som kan vara viktigt att ta hansyn
till. Tank pa att det kan komma perioder
da det kan bli brattom att hinna till
toaletten. Det &r inte sa latt om man
har ett arbete dér man har begransade
mojligheter till att vara flexibel.

Om du pa grund av sjukdomen skulle
fa problem att genomfora din utbild-
ning ar det viktigt att du pratar med
din lakare om detta. Han eller hon kan
exempelvis hjalpa dig med ett lakarintyg
till den skola/hdgskola/universitet som
anordnar utbildningen eller till CSN
eller Forsakringskassan om du behover
sarskild hjalp for att kunna genomféra
utbildningen eller blir langvarigt sjuk.
Kontakta din studievagledare/yrkes-
vagledare for ytterligare hjalp.
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PA DIN ARBETSPLATS

Om du har symtom som inverkar men-
ligt pa ditt arbete — om du till exempel
maste besdka toaletten ofta eller av och
till maste sjukskriva dig — kan det vara en
férdel om du berattar om din sjukdom
for dina arbetskamrater och din chef.
Det behover inte innebara att du valtrar
over alla dina symtom och besvar pa
dem utan bara att de blir informerade
och férstar din situation.

Om du till exempel ofta far diarré, kan
dina arbetskamrater vara radda att det ar
nagot som smittar (som “maginfluensa”).
Da ar det forstas viktigt att de far reda
pa att det inte &r smittsamt.

Det ar individuellt hur man helst vill
tackla situationen. En del tycker det ar
latt att vara 6ppen och tala med andra
om sina problem. Andra klarar sig battre
genom att behalla det for sig sjalva. Om
du inte riktigt vet hur du ska gora kan
det vara en god idé att prata igenom
det med din familj eller dina vanner.
Du kan givetvis ocksa diskutera proble-
men med din lakare, sjukskoterska eller
kurator.
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ALLMANNA RAD

N&r man far sin diagnos ar det manga
fragor som kommer och alla fragor ar
inte medicinska. En del fragor handlar
om ekonomin.

Det finns bra information att lasa pa
Forsakringskassans webbplats
www.forsakringskassan.se

Det gar ocksa att fraga en kurator som
kan vara behjalplig i dessa fragor. Om
man ar sjuk ofta och maste vara hemma
fran sitt arbete finns det nagot som
heter hogriskskydd.



© COPYRIGHT FERRING LAKEMEDEL AB

14 Wealt

En generell regel &r att du som har
inflammatorisk tarmsjukdom inte ska
avhalla dig fran att valja den semester-
resa som du har lust till.

Det ar absolut klokast att resa under en
period da sjukdomen ar i lugnt skede.
Kom darfor ihag att ta den medicin som
din lakare har ordinerat och att undvika
de livsmedel eller andra faktorer som du
av erfarenhet vet kan utlésa ett skov av
sjukdomen.

Om sjukdomen &r aktiv nar du ska pa
semester, ar det viktigt att valja ett
lampligt resmal for att undvika hamnai
ett lage, dar du behover lagga ut stora
utgifter for medicinsk behandling. En
semester i Sverige innebar sallan nagra
storre problem, eftersom maten och
bakteriefloran &r den som du ar van
vid. Daremot kan en utlandssemester
- beroende pa resmal — utsatta dig for
manga férandringar: annorlunda mat,
annan bakterieflora, annan hygienisk
standard. Dessa faktorer bor du ta med
i berdkningen nar du valjer resmal.
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IBD HANDBOK 3.8

PRAKTISKA RAD VID IBD

SEMESTER, RESOR OCH IBD

SJUKVARD UTOMLANDS

Bestall ett EU-kort fran Foérsakrings-
kassan om du ska resa inom EU&EES
eller Schweiz. EU-kortet ger dig ratt till
sjuk- och tandvard nar du ar i ett EU/
EES-land eller Schweiz. EU-kortet galler
bara for sjuk- och tandvard som inte kan
vanta tills du kommer tillbaka till Sverige
du far hos vardgivare som ar anslutna
till det allméanna sjukvardssystemet i
landet. Med vard som inte kan vanta
tills du kommer tillbaka till Sverige menas
inte bara akutvard, utan aven vard som
orsakas av kronisk sjukdom. | sadan vard
inkluderas provtagningar och medicinska
kontroller.

Med EU-kortet betalar du lika mycket
for sjuk- och tandvarden som de som
bor i landet. Darfor betalar du sjalv
patientavgiften. | vissa lander maste du
forst betala hela vardkostnaden sjalv
och sedan begara ersattning hos landets
motsvarighet till Forsakringskassan.

| Schweiz och Liechtenstein kravs
forutom att du har ett svenskt EU-kort
ocksa att du &r medborgare i ett EU/EES
land eller i Schweiz.

EU-kortet ger inte ratt till ersattning for




hemresor med till exempel ambulans-
flyg. Darfor ar det viktigt att du har
en privat reseférsakring. Inom Norden
finns det ett speciellt avtal som i vissa
fall tacker extra utgifter for hemresor.

Om du reser inom Norden behovs
inget EU-kort. | foljande lander géller
EU-kortet: Belgien, Bulgarien, Cypern,
Danmark, Estland, Finland, Frankrike,
Grekland, Irland, Island, Italien, Kroa-
tien, Lettland, Liechtenstein, Litauen,
Luxemburg, Malta, Nederlanderna,
Norge, Polen, Portugal, Rumanien,
Slovakien, Slovenien, Spanien, Stor-
britannien, Nordirland, Schweiz, Tysk-
land, Tjeckien, Ungern och Osterrike.

For dig som reser utanfor EU finns det
lander som Sverige har avtal med.
Dessa ar Algeriet, Australien, Québec,
Israel, Jersey, Guernsey, Isle of Man
och Turkiet. Se Forsakringskassans
hemsida fér mer information.

Om du ska till ett land som Sverige inte
har avtal med maste du sjalv se till att du
har ett tillrackligt forsakringsskydd i din
hemforsakring, eller teckna en privat
reseforsakring, innan du aker. Om du
blir sjuk i ett sddant land ersatter inte
Forsakringskassan vardkostnaderna.

SJUKPENNING UTOMLANDS

Om du vill dka utomlands under paga-
ende sjukskrivning maste du fore avre-
san ha Forsakringskassans medgivande
for att fa behalla din sjukpenning.
Forsakringskassan bedémer om ut-
landsvistelsen féorsamrar din mojlighet
att bli frisk eller hindrar en eventuell
rehabilitering. Tank pa att ansoka i sa
god tid fore avresan att Forsakringskas-
san kan kontakta din specialistlakare.
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Ofta kravs att din lakare pa det aktuella
lakarintyget intygar att det inte finns
medicinska hinder for utlandsvistelse. |
varje arende gors sedan en individuell
bedémning.

RESEFORSAKRING

Om inte din hemfoérsakring tacker ditt
forsakringsbehov vid utlandsresa kan
det vara en god idé att kontakta Euro-
peiska reseforsakringar, natadressen ar
http://www.europeiska.com/, och be
om en bindande férhandsférsakran om
att de kommer att tacka utgifterna vid
sjukdom under resan. Det ar oftast bra
om din lékare har skrivit ett kort intyg
till 1akaren pa Europeiska reseforsak-
ringar. Res inte om din lakare avrader
det, eftersom det kan medféra att
forsakringen inte galler.

FARDMEDEL

Om sjukdomen éar aktiv eller du har
bendgenhet att fa diarré spelar fard-
medlet stor roll, speciellt nar det géller
toalettmojligheterna.

Buss: Manga langfardsbussar har
toalett, men det ar klokt att kontrollera
detta fore avresan. Bussar som kor fran
flygplatsen till hotellet saknar oftast
toalett, sa kontrollera restiden fran
flygplatsen innan du bestaller biljett.

Tag: Det gar oftast att boka en plats
nara toaletten nar du reser med tag.
Undersok om det gar om du ska resa
utomlands.

Férja: Information om var toaletterna
ar placerade pa farjan och i hamnarna
finns pa de kontor dar du bokar din farje-
biljett. Vissa farjerederier har samman-
stallt foldrar med denna information.

Flyg: Be vid incheckningen om att fa en
plats vid gangen, narmare toaletten.
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Har har vi samlat férklaringar pa manga
av de ord med anknytning till din sjuk-
dom som du kan fa hoéra pa sjukhuset.
En del av orden kan stavas pa olika satt,
till exempel kan vissa borja pa antingen
“c" eller "k". Leta darfér under bada

begynnelsebokstaverna.
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IBD HANDBOK

ORDBOK

5-ASA: 5-aminosalicylsyra, eller mesa-
lazin. 5-ASA fran tabletter frisatts i
tunntarm och/eller tjocktarm och mot-
verkar inflammation.

ABSCESS: Bold.

AKTIVITETSINDEX FOR CROHNS
SJUKDOM (CDAI; CROHN'S DISEASE
ACTIVITY INDEX): En skala som an-
vands for att mata sjukdomsaktivite-
ten under en vecka baserat pa sym-
tomen.

ANASTOMOS: Omradet dar man har sytt
ihop tva tarmandar efter att ha tagit bort
en mellanliggande sjuk del av tarmen.
ANUS: Andtarmséppningen.

ANEMI: Blodbrist.

APPENDIX: Blindtarmens maskformiga
bihang.

ARTRALGIER: Ledsmartor.

ARTRIT: Inflammation i leder.

BENIGN: Godartad.

BIOPSI: Vavnadsprov som t ex tas med
hjalp av en tang i samband med en
kikarundersékning. Biopsin undersdks
sedan i mikroskop for att man ska kunna
stalla ratt diagnos.



CAECUM (BLINDTARM): Den forsta
delen av tjocktarmen, d v s den blint
slutande delen av tjocktarmen vid 6ver-
gangen mellan tunn- och tjocktarm.
CDAI: se Aktivitetsindex fér Crohns
sjukdom.

COBBLESTONE: Den kullerstenslik-
nande yta i tarmen som man i typfallet
ser vid Crohns sjukdom. Férandringarna
uppstar till foljd av djupa, langstrackta
sar med svullnad av den mellanliggande
tarmslemhinnan.

COLON: Tjocktarmen.
DATORTOMOGRAFI (CT): CT ar en for-
kortning for Computerized Tomography.
Det ar en rontgenmetod som framstaller
tvarsnitt av kroppen, till skillnad fran
vanliga réntgenbilder som bara visar
kroppen framifran eller fran sidan.
DEFEKATION: Tarmtémning.

DISTAL: Langre ned i tarmen, i riktning
mot dndtarmen.

DIVERTIKEL: En utbuktning ("ficka”) pa
tarmen genom tarmens muskelskikt.
Divertiklar kan bli inflammerade och
bloda.

DYSPLASI: Cellférandringar, d v s for-
andringar av cellernas storlek, form eller
organisation. Dessa forandringar kan
utvecklas till cancer.

DYSURI: Smarta vid vattenkastning.
ELEKTROLYTER: Salter i blod och andra
vatskor, t ex natrium, kalium och kalcium.
ENDOSKOPI: En 6vergripande beteck-
ning for alla kikarundersékningar av
inre organ, daribland magsacken och
tarmen. Exempel: koloskopi, gastroskopi.
ERYTHEMA NODOSUM: Knélros:
Omma, rodbla knutor i huden. De kom-
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mer ofta nar tarmsjukdomen ar aktiv
och upptrader sarskilt pa framsidan av
underbenen och baksidan av armarna.
ERYTROCYTER: De réda blodkropp-
arna, som transporterar syre i kroppen.
EXACERBATION: Forvarring av sjuk-
dom. Detsamma som skov.

FAECES: Avféring.

FISSUR: En spricka i hudytan, t ex vid
andtarmséppningen.

FISTEL: En onormal forbindelse antingen
mellan tva organ eller mellan ett organ
och huden, t ex mellan tarm och hud.
FLATUS: Gasavgang.

FULMINANT KOLIT: Svar inflammation
i hela tjocktarmen

GASTROENTERIT: Magsjukdom orsakat
av virus eller bakterier.

GASTROSKOPI: Kikarundersékning av
matstrupen, magsacken och tolvfinger-
tarmen.

GRANULOM: Grupper av celler omgivna
av vita blodkroppar. Granulom kan
forekomma i alla skikt av tarmvaggen
och ar typiska fér Crohns sjukdom.
HEMORROJDER: Utvidgade vener
(blodadror) vid andtarmséppningen.
De kan bade bléda och goéra ont.
HISTOLOGISK UNDERSOKNING:
Mikroskopisk undersékning av vavnads-
prov.

HYPOALBUMINEMI: Lag halt av albu-
min (protein) i blodet.

HYPOKALEMI: Lag halt av kalium i
blodet.

HOGRA FLEXUREN: Tjocktarmens krok-
ning pa hogra sidan.

ILEOREKTAL ANASTOMOS: En kopp-
ling fran tunntarmen direkt till andtar-



men efter att tjocktarmen opererats bort.
ILEOSTOMI: Vid en operation skapas en
6ppning mellan tunntarmen (ileum) och
huden pa magen. Over éppningen pla-
ceras en stomipase for att samla upp
tarminnehall.

ILEUM: Den nedre delen av tunntarmen.
IMMUNSVAR: Kroppens reaktion pa
frammande amnen.
IMMUNSUPPRESSION: Hamning av
kroppens immunforsvar.
INFLAMMATION: Ett tillstand da krop-
pen reagerar pa skada eller frammande
amnen utan att bakterier eller virus
behoéver vara inblandade. Kroppens
naturliga forsvar. Inflammationen or-
sakar svullnad och rodnad och ibland
smarta.

JEJUNUM: Den 6vre delen av tunn-
tarmen.

KIKARUNDERSOKNING: Se Endoskopi.
KLYSMA (REKTALSUSPENSION):
Flytande lakemedel som fors in i and-
tarmen.

KOLIT: Inflammation i tjocktarmen.
KOLON: Tjocktarmen.

KOLON ASCENDENS: Den del av tjock-
tarmen som stracker sig fran caecum
upp till tarmens krokning pa hoger sida
(hogra flexuren).

KOLON DESCENDENS: Den del av
tjocktarmen som stracker sig fran tarm-
ens krokning pa vanster sida (vanstra
flexuren) ner till colon sigmoideum.
KOLON SIGMOIDEUM: Den S-formade
delen av tjocktarmen som stracker sig
fran colon descendens till rectum.
KOLON TRANSVERSUM: Den vagrata
delen av tjocktarmen som stracker sig
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fran tarmens krokning pa hoger sida
(hogra flexuren) tvars 6ver magen till
krékningen pa vanster sida (vanstra
flexuren).

KOLOSKOPI: Kikarundersékning av
tjocktarmen med ett koloskop — en
bojlig slang med en ljuskalla och en
liten kamera.

KOLOSTOMI: Vid en operation skapar
man en 6ppning mellan tjocktarmen
och huden pa magen. Over éppningen
placeras en stomipase for att samla
upp avfoéring.

KORTIKOSTEROIDER:
Binjurebarkshormoner (kortison t ex
Prednisolon®), som motverkar inflamma-
tion, t ex vid ulcer6s kolit och Crohns
sjukdom.

KRONISK: lhallande, eventuellt livslang.
LESION: Skadad vavnad.
LEUKOCYTER: Vita blodkroppar. De
hjalper bl a till att bekampa infektioner.
LEUKOCYTOS: Ett forhojt antal vita
blodkroppar i blodet.

LEUKOPENI: Ett sankt antal vita blod-
kroppar i blodet.

LUMEN: Halrum, t ex i det inre av tarmen.
LYMFOCYTER: En viss typ av vita blod-
kroppar, som tillverkar antikroppar och
bland annat hjalper till att bekdmpa
infektioner.

MAGNETKAMERA (MRT): MRT betyder
magnetisk resonanstomografi. Med
hjalp av hégfrekventa radiovagor och
en dator tar man bilder av kroppens
organ utan att anvanda réntgenstralar.
MALABSORPTION: Nedsatt narings-
upptag fran tarmen.

MALIGN: Elakartad.



MUCUS: Slem som bildas av tarmslem-
hinnan.

OBSTIPATION: Foérstoppning.
OSTEOPOROS: Urkalkning av skelettet.
PATOGEN: Sjukdomsframkallande orga-
nism. T ex den tarmpatogena bakterien
Salmonella.

PERFORATION: Ett hal i till exempel
tarmvaggen eller magsacken.
PERIANAL: Omradet kring andtarms-
O6ppningen (anus).

PERITONEUM: Bukhinnan, som tacker
de inre organen.

PERITONIT: Inflammation i bukhinnan.

POLYP: En utvaxt fran tarmens slemhinna.

POUCH: Detsamma som reservoar.
POUCHIT: Inflammation i en pouch.
PROKTIT: Inflammation i andtarmen.
PROFYLAX: Forebyggande atgarder.
PROXIMAL: Hoégre upp i tarmen, dvs
i riktning mot munnen.

PYODERMA GANGRAENOSUM:
Hudsjukdom med djupa sar, oftast pa
benen.

RECTUM: Andtarmen.
REKTALSUSPENSION: Flytande lake-
medel som fors in i andtarmen.
REMISSION: Period da sjukdomen
haller sig lugn.

RESERVOAR: Konstgjord @ndtarm som
man gjort av en del av tunntarmen.
SACROILEIT: Inflammation i leden
mellan landryggen och backenet.
SIGMOIDEOSKOPI: Kikarundersdkning
av andtarmen och kolon sigmoideum.

SKIP LESIONS: Omraden med omvax-
lande frisk tarm och sjuk tarm. Fore-
kommer endast vid Crohns sjukdom.
SKOV: Period med sjukdomsaktivitet.
STEATORRE: Fett i avforingen.
STOMI: Konstgjord tarméppning i
bukvaggen.

STRIKTUR: Fortrangning pa tarmen.
SUPPOSITORIUM: Stolpiller.
TENESMER: Ihallande, smartsamma
avforingstrangningar.

TERMINALA ILEUM: Den nedersta
(mest distala) delen av tunntarmen
som sedan Gvergar i caecum.

TOTAL PARENTERAL NUTRITION
(TPN): Alla néringsamnen ges i form
av dropp genom en kateter (slang)
och en nal som ligger i en ven.
TOXISK MEGAKOLON: Utvidgning av en
allvarligt inflammerad tjocktarm, vilket
kan leda till perforation av tarmen.
TUMOR: Onormal férékning av celler
(svulst). En tumor kan vara godartad
(benign) eller elakartad (malign).
ULTRALJUD: Undersékning med hjalp
av hogfrekventa ljudvagor for att fa
fram bilder av de inre organen.
UVEIT: Inflammation av regnbags-
hinnan i 6gat.

VANSTRA FLEXUREN: Tjocktarmens
krékning pa vanstra sidan.

ODEM: Svulinad till foljd av vétske-

ansamling.
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FOR DIG SOM VILL LASA MER OM DIN
SJUKDOM REKOMMENDERAS:

Mag- och tarmférbundet.

Telefon 08-642 42 00 eller
www.magotarm.se

Europeiska féreningen fér patienter med IBD:
www.efcca.org

www.inflammatorisktarm.nu

En informationssida fér dig med diagnosen IBD:
www.jagharibd.se

P& dessa hemsidor finns lankar till mer information.
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