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Basta lasare

Varje ar insjuknar uppskattningsvis 2500 finlandare i kronisk inflamma-
torisk tarmsjukdom (inflammatory bowel disease, IBD) och enligt
statistik fran FPA lider éver 60 000 finlandare av IBD. Sjukdomen &r som
namnet sager kronisk och varar i allmanhet hela livet ut. Det ar viktigt
att personer som insjuknar i denna sjukdom redan i ett tidigt skede

far relevant information om sin sjukdom. Informationen underlattar
behandlingen och livet med IBD. Avsikten med denna bok &r att ge ett
kortfattat men grundligt informationspaket om sjukdomen.

Lar dig kénna IBD -boken bestar av kapitel som du kan bekanta dig
med enligt dina egna behov. | dem beskrivs bland annat féljande:

undersékningar som hér ihop med sjukdomen
|&kemedelsbehandlingar och operationer

medicinsk terminologi (ordférrad)

diet

att fa barn

stress och stresshantering

vanliga problem (som att ata ute, semestrar, férsdkringar mm.)
patientféreningen

Jag hoppas att boken kommer att hjédlpa dig att ta hand om din
sjukdom och att den hjélper dig och din l&kare att kunna planera en
behandling som passar just dig.

Boken skrevs ursprungligen av de danska specialisterna Lisbet Ambro-
sius Christensen, Jan Fallingborg och Mogens Vilien. Docent Seppo
Niemeld omarbetade sedan boken for att motsvara finsk vardpraxis.
Professor Kaija-Leena Kallio och speciallakarna Jouni Silvennoinen, Ulla
Turunen, Tero Rautio samt naringsplanerare Anneli Ollus och sjukskd-
tare Riitta Haaranen har fungerat som finska sakkunniga.

| den nya upplagan som nu fardigstallts av boken har vi sérskilt upp-
daterat avsnittet om ldkemedelsbehandling. Under de senaste aren
har nya och avancerade lakemedelsbehandlingar tagits i bruk dven i
Finland som en del av det dagliga kliniska arbetet. Manga patienter
med svarare symtom har tack vare detta forbattrat sin livskvalitet och
andelen aterfall har minskat. Anda har den traditionella likemedels-
behandlingen fortfarande en stark och viktig stéllning i behandlingen
av den allt vanligare och mera utspridda sjukdomen IBD.
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Henri Lumme
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1.1 Inledning — vad ar I1BD?

Kroniska inflammatoriska tarmsjukdomar bendmns ofta IBD. Férkort-
ningen kommer fran den engelska benamningen Inflammatory Bowel
Disease. Inflammatoriska tarmsjukdomar uppdelas oftast i alternativt
ulcerds kolit eller Crohns sjukdom. Cirka 10-15 % av patienterna med
IBD har en kronisk inflammation i tjocktarmen som uppvisar drag av
bada dessa sjukdomar. | dessa fall talar man om en oklassificerad
(tidigare mellanform) tjocktarmsinflammation (kolit). Med tiden kan
tarminflammationens typ ibland férandras, t.ex. fran en ulcerds kolit till
Crohns sjukdom. Tarminflammationens ldge och utbredning i tarmen
paverkar i betydande grad vilka symtom patienten drabbas av. Vissa
IBD-patienter kan ha langa symtomfria perioder eller perioder med
bara lindriga symtom. Hos andra &r sjukdomsdebuten akut och kan till
och med krava akut sjukhusvard. Ocksa det senare férloppet ar synner-
ligen individuellt.

N&r man konstaterat att du lider av IBD kommer ett langvarigt sam-
arbete att uppsta mellan dig och din lakare samt din IBD-sjukskoter-
ska/annan vardpersonal. Oftast sker varden polikliniskt och sjukhus-
baserad vard behdvs lyckligtvis endast for ett fatal IBD-patienter. Nar
sjukdomen har lugnat sig récker det oftast med en ratt gles uppféljning
som ofta kan ske per telefon. Du kommer dverens om hur sjukdomen
féljs upp tillsammans med din vardenhet och du far de rad och den
behandling du behdover av din ldkare och din sjukskoterska.

Ditt sjukdomsfériopp och din prognos paverkas av hur val du féljer

de rad och vardanvisningar du fatt. Trots att de faktorer som orsakar
kroniska tarminflammationer fortfarande &r oklara och ingen botande
behandling har kunnat utvecklas lever de flesta av patienterna trots
det ett ratt sa normalt liv tack vare sina lakemedelsbehandligar. Det ar
viktigt att du vet hur du far kontakt med din vardplats da symtomen
eventuellt forvarras.

Inflammationer &r tillstand da kroppen i allménhet reagerar pa nagon
skada eller ndgot frammande féremal. Inflammationer kan uppsta som
foljd av ett flertal olika faktorer som inverkar pa kroppens vavnader.
Bakterie- och virusinfektioner kan orsaka en akut och ibland &ven lang-
varig tarminflammation med diarré. Orsaken till IBD &r okand.

En lokal inflammation i kroppen kan uppsta ocksa utan nagra pavisbara
yttre faktorer. Detta sker bland annat vid reumatiska sjukdomar (inflam-
mation i leder), kroniska leversjukdomar av "autoimmun art” (inflamma-
tion i levern) och kroniska inflammatoriska tarmsjukdomar (inflammation
i tarmvaggen). Inflammationen leder till skador av olika svarighetsgrad

i tarmvaggens vavnader. Som en féljd av detta uppstar det slem och
sarigheter, vavnaden borjar bléda och ibland uppstar en bald.

Vid inflammationer kan kroppens vavnader svullna, rodna och hetta.
Forandringarna i de drabbade vavnaderna sker bland annat som en
foljd av att inflammationsceller och inflammationssignalsubstanser
samlas pa inflammationsomradet eller av att blodkéarlen utvidgas
(blodgenomstréomningen okar) och av att vavnadens genomslapplighet
Okar (vatska och aggviteamnen strommar ut ur dem i den kringliggande
vavnaden).

| en utbredd tarminflammation kan detta leda till att aggvitedmnen
(proteiner) i betydande mangd férsvinner ur kroppen med avféringen
och blodets proteinhalt minskar. | sma vavnadsprover som tas fran drab-
bade vavnader i samband med endoskopiska undersdkningar kan man

i mikroskop se att dven massor av olika slags vita blodkroppar har lackt
fran blodomloppet in i vavnaden.



Inflammationens lage varierar mellan de olika typerna av IBD. | bérjan av
sjukdomsférloppet stravar man till att sa noggrant som mojligt utreda
sjukdomstypen, dess utbredning och svarighetsgrad eftersom behand-
lingen av tarmsjukdomar bygger pa denna information. Symtomen vid
IBD férekommer i olika svarighetsgrad hos olika patienter och de kan
periodvis férvarras. Hos en betydande del av patienterna varierar sjuk-
domens lage (utbredning) med aren.

diarré (rikligt av 16s eller grétaktig avféring)
magsmartor

blod i avféringen

slem i avféringen

smartsamma avféringsbehov

avmagring
feber och allmansymtom

Diarrén ar tarminflammationens huvudsymtom, oberoende av om det
géller IBD, en virusbetingad akut tarminflammation, en bakteriell tarm-
infektion eller ndgon annan inflammation.

Ulcerds kolit (colitis ulcerosa)

Inflammationen ar beldgen i tjocktarmen och dndtarmen. Den strécker
sig inte till tunntarmen. Inflammationen borjar alldeles i slutet av tarmen
och kan fortsatta som ett kortare eller langre enhetligt omrade uppat
langs tarmen. De inflammatoriska féréndringarna i tjocktarmsvag-

gen begransar sig till slemhinnan och nar inte till de djupare beldgna
muskelskikten.

Crohns sjukdom
Inflammationen kan férekomma bade i tjock- och i tunntarmen. | sall-

synta fall forekommer den dven i magsécken, matstrupen eller i mun-
nen. Crohns sjukdom férekommer i alla delar av tarmvaggen (djupare
an ulceros kolit) och till skillnad fran den ulcerdsa koliten ar det inflam-
merade omradet inte nédvandigtvis enhetligt. Nar man betraktar en
Crohns-patients inflammerade tarm i endoskopiska undersdékningar kan
man se helt friska omraden mellan de inflammerade omradena.

Colon transversum

Vanster

Hoger fato
colonflexur colonflexur
Colon Colon

ascendens descendens

Sigmatarmen

Blindtarmen
(caecum)

Andtarmen
(rectum)

Krumtarmen
(ileum)

Analéppningen
(anus)



mikroskopisk kolit (lymfosytar kolit och kollagenkolit, inflammationen
kan konstateras endast mikroskopiskt ur vavnadsprover)

ischemisk kolit (en f6ljd av férsédmrad blodcirkulation)
stralningskolit (efter stralbehandling som orsakat tarmskada)

diversionskolit (inflammation i ett tarmavsnitt som kirurgiskt avskilts
fran den dvriga tarmen)

Behcets sjukdom (en synnerligen ovanlig inflammation i tarmens blod-

karl)

andra mycket ovanliga tarminfektioner

Dessa tillstdnd rdknas inte som IBD.

1.2 Vad ar ulceros kolit?

Ulcerds kolit (colitis ulcerosa) beskrevs forsta gangen av de engelska
l&karna Wilks och Moxon ar 1875. Den slemhinneinflammation som
sjukdomen orsakar ger tillsammans med sarigheten ofta upphov till
blodférekomst i avforingen tillsammans med diarré. Sjukdomen &r s
gott som alltid spridd dven till andtarmen. Diagnosen baserar sig pa
endoskopifynd och pa vévnadsprover som tas i samband med endo-
skopiska undersékningar.

Inflammationens utbredning

1. Om inflammation férekommer endast i andtarmen (rektum) kallar man
sjukdomen for en proktit (30-40 % av vuxna patienter). Hos till och
med hélften av de patienter som ursprungligen haft sjukdomen bara i
andtarmen kan den senare breda ut sig 6ver storre omraden.

2. Om sjukdomen har spridit sig till de 6vre delarna av tjocktarmen, till
tarmkroken under den vénstra revbensbagen (vanstra flexuren, flexura
lienalis) kallar man sjukdomen fér en vanstersidig kolit (cirka 40-50 %
av patienterna).

3. On sjukdomen spritt sig till hela tjocktarmen kallar man den fér en
pankolit (total kolit) (cirka 20-30 % av vuxenpatienterna, 80 % av barn-
patienterna).

Symtomen utvecklas i allmanhet gradvis. Man betecknar sjukdomen
kronisk eftersom den kan aterkomma genom hela livet, men patien-
terna har dven langa symtomfria perioder (remissionsfaser). Kontinuerlig
lgkemedelsbehandling minskar risken for att sjukdomen ska aterkomma.

Proktit Vanstersidig Pankolit
kolit



blod i avféringen
diarré

feber, avmagring, smarta

sjukdomen férekommer endast i tjocktarmen

sjukdomen férekommer néstan alltid i andtarmen

det inflammerade omradet &r enhetligt

tarmens slemhinna rodnar, den ar svullen och bldder ofta

utfors sallan
det ar svart att se en ytlig inflammation pa réntgenbilder

ytlig inflammation
dkat antal inflammationsceller i tarmvaggen

1.3 Vad ar Chrons sjukdom?

Crohns sjukdom ar uppkallad efter den amerikanska lakaren Burrill
Bernard Crohn som skrev om den 1932. Han kallade den en lokal ileit
(en inflammation i slutdelen av tunntarmen som heter ileum pa latin).
Senare konstaterade man att sjukdomen kan vara lokaliserad aven till
andra delar av mag-tarmkanalen. Namnet byttes till Crohns sjukdom
som en hedersbetygelse for det arbete Crohn utférde inom forsk-
ningen kring denna sjukdom.

Crohns sjukdom &r en kronisk inflammatorisk sjukdom som kan fére-
komma var som helst i mag- tarmkanalen, fran munnen till andtarmen.
Inflammationen upptréder i tarmvaggens samtliga skikt (transmural
inflammation) och den férekommer flackvis eller segmentalt. Mellan
de sjukdomsangripna omradena ar tarmen normal. Hos vissa patienter
har sjukdomen en enhetligare utbredning och den kan till exempel
férkomma i hela tjocktarmen. Vanligtvis lokaliserar den sig till slutdelen
av tunntarmen (ileum), blindtarmen, tjocktarmen och ibland ocksa till
andtarmen. Crohns sjukdom begransar sig hos en tredjedel av patien-
terna till slutdelen av tunntarmen, hos cirka halften till tjocktarmen och
tunntarmens slutdel och hos cirka en fjardedel till endast tjocktarmen.

kronisk: symtomfria perioder véxlar med aktiva faser
manga komplikationer av olika slag

kraver ofta operation

tenderar att dterkomma efter operationen

vanligare hos rékare, férvarras av rékning

Terminal Lokala
ileit inflammationer
(skip lesions)



diarré (ibland blodig)

magsmartor

avmagring

periodvis feber

aterkommande aftor i munnen under flera dagar i f6ljd
barn drabbas av tillvaxtstérningar och férsenad pubertet

kan forekomma i vilken del som helst av mag-tarmkanalen

mellan de inflammerade omradena forekommer friska omréden

djupa sarigheter (fissurer) i tarmen tillsammans med svullna slemhinnor
gor tarmens yta kullerstensaktig

érr och knélar kan férekomma vid analéppningen

avbilningsundersékningar av tunntarmen behdvs ofta (CT- och MRI-en-
terografier och/eller kapselendoskopi)

tarmfortrangningar (stenos)

djupa sarigheter (fissurer) i tarmen. Forbindelser (fistlar) kan uppsta mel-
lan tarmflexurerna samt mellan tarmen och huden

flackvis eller omradesvis (segmentalt) forekommande skador (lesioner)

flackvis inflammation
hos vissa patienter férekommer granulom typiska fér
Crohns sjukdom (sma cell- och bindvavsanhopningar)

inflammation i alla skikt av tarmvaggen

problem kring analéppningen &r vanliga (se punkt 1.7)
fistlar och abscesser kan férekomma (se punkt 1.7)

1.4 Forekomst av IBD

Forekomsten av inflammatoriska tarmsjukdomar har 6kat markant under
de senaste decennierna. Mest har den ulcerésa koliten 6kat férutom
hos barn och unga, dér Crohns sjukdom &kar snabbast. Det finns idag
over 60 000 IBD-patienter i Finland. Trots att man inte kénner till orsa-
ken till detta har man kopplat ihop vasterlandska levnadsvanor och
mojligen fé6dan med den kraftiga 6kningen av IBD. Mest férekommer
IBD i norra Europa, i Nordamerika och i Australien.

| Finland har férekomsten av IBD nastan tredubblats under de senaste
15 aren. Sjukdomen konstateras oftast hos unga vuxna. Ulcerds kolit
férekommer ungefar lika ofta hos bagge kénen, medan Crohns sjukdom
ar nagot vanligare hos man an hos kvinnor, men skillnaden ar liten.

1.5 Orsaker till IBD

Trots intensiv forskning kdnner man fortfarande inte till vad som orsa-
kar IBD. Man har misstéankt manga olika faktorer, men ingen klar orsak
har 8n sa lange kunnat bekréftas. Allmant tdnker man sig att arvsanlag
tillsammans med yttre faktorer har andelar i sjukdomens uppkomst.

Om en férélder eller ett syskon har sjukdomen &r risken att man insjuk-
nar 10 %. Om bagge féréldrarna har sjukdomen okar risken till cirka

50 %. Man har lyckats hitta speciella enskilda gener som markbart dkar
risken for att insjukna i IBD av Crohns-typ och det finns familjer dar flera
familjemedlemmar har insjuknat i IBD. Arftligheten forklarar endast en
liten del av risken att fa IBD.



Bakterier och virus (bl.a. méasslingvirus och Mycobacterium paratuber-
culosis-bakterier) har tidigare missténkts kunna orsaka Crohns sjukdom,
men i noggranna undersdkningar har man inte funnit beldgg for att
infektioner skulle kunna orsaka sjukdomen.

Rokare har storre risk att insjukna i Crohns sjukdom &n icke-rokare. Aven
sannolikheten for att operationer behdvs, liksom sannolikheten for ater-
fall &r férdubblad hos rokare. For ulcerds kolit &r situationen den mot-
satta: den ar vanligare hos icke-rékare och sjukdomen kan férvarras om
patienten slutar roka.

Psykiska faktorer och stress verkar inte orsaka IBD, men sjukdomssymto-
men kan uppenbara sig och férvérras under stress.

Manga delar av immunférsvaret inverkar pa IBD — saval pa tarminflam-
mationen som pa symtom i andra delar av kroppen (t.ex. i leder, 6gon
eller hud). Det &r fragan om att immunfdrsvaret dverreagerar pa ett
odndamalsenligt satt: vissa av kroppens egna celler bérjar felaktigt
betraktas som fiender. Av detta skél anvidnder man i behandlingen oftast
ldkemedel som dampar immunforsvaret (kortikosteroider, atsatioprin,
metotrexat, biologiska lakemedel).

se punkt 2.3.

Tidigare misstankte man att mjolk och kolhydrater eventuellt kunde
inverka pa hur IBD uppstar. Forskningen har déaremot pavisat att sa inte
ar fallet. Hoga halter av linolsyra i fédan har misstankts leda till en 6kad
risk att insjukna i IBD, liksom att rikliga intag av frukt och fibrer minskar
risken, men tills vidare har man inte kunnat ge nagra praktiska rekom-
mendationer vad fddan betraffar. Manga patienter med tarmsymtom
har erfarenheter av att vissa livsmedel kan orsaka symtom. Det &r helt
naturligt att undvika de livsmedel som man inte mar bra av. Sjukdomen
férutsatter anda i allménhet inga dietférandringar.

1.6 Symtom

ULCEROS KOLIT (colitis ulcerosa)
Avféringens konsistens paverkas av var inflammationen ar belagen.

Om sjukdomen endast &r lokaliserad till andtarmen (proktit) ar avfo-
ringen vanligtvis fortfarande fast, men den innehaller blod och slem.
Tarmtémningarna sker bara en eller nagra fa ganger om dagen. Ibland
kan avféringen emellertid besta av enbart blod och slem och ibland kan
det féorekomma smartsamma avféringsbehov i anslutning till tarmkram-
per utan att det kommer nagon avféring (tenesm). Hos patienter med
inflammation i &ndtarmen kan det vara svart eller omojligt att krysta
under tarmtomningen.

Om inflammationen &r utbredd i storsta delen av tjocktarmen eller i hela
tjocktarmen ar avféringen 16s och ofta blodig och tarmtdmningar sker

i allmanhet flera gdnger om dagen. Aven tenesm och magsmaértor kan
férekomma.

Lindrig sjukdom
Blod pa avféringens yta eller i avféringen. Tarmtémning sker bara nagra
ganger om dagen och avféringen ar fast eller grétaktig.

Medelsvar sjukdom
Svar diarré och tatare férekommande tarmtémningar, ibland dven natte-
tid. Eventuellt tenesm. Trotthet kan férekomma, men ingen feber.

Svar sjukdom

Bryter ofta ut under loppet av flera dagar eller nagra veckor och sjuk-
domen kan plétsligt férvarras. Tarmtoémningar sker tatt och avféringen
&r mycket vattnig och innehaller ofta stora mangder slem, var och blod.
Magsmartor och upprepade eller nastan kontinuerliga tarmtémnings-
behov med smartor férekommer oftast dven nattetid. Buksvullnad pa
grund av tarmgaser kan férekomma och vanligtvis har patienten feber
och kénner sig allmant taget sjuk.



Symtomlindring

Under behandlingen avtar symtomen smaningom under loppet av
veckor eller manader. Efter svar sjukdom kan det droja flera manader
innan tréttheten och sjukdomskénslan avtar. Aven tendenser till for-
stoppning kan férekomma.

CROHNS SJUKDOM

Symtomens karaktér varierar beroende pa sjukdomens lokalisation, om
den aritunntarmen eller i tjocktarmen. Ofta drdjer det langre mel-

lan de forsta symtomen och diagnosen an vid ulcerds kolit eftersom
symtomen i borjan inte klart fér tankarna till en kronisk tarminflamma-
tion. Ibland kan de forsta symtomen pa Crohns sjukdom héra ihop med
tillaggssjukdomar och komplikationer (se punkterna 1.7 och 1.8) och
symtomen kan i dessa fall variera mycket. Till exempel sar och inflamma-
tioner i munnen (aftor) kan férekomma i sjukdomens inledande skede.

Magsmaértor ar vanligare och det férekommer aningen mindre blod i
avforingen. Aven symtom som tyder pa striktur (tarmfértréngningar) kan
férekomma t.ex. krampaktiga magsmartor och krakningar.

Sjukdomssymtomen &r:
Diarré. Tata tarmtdmningar och 16s avféring som kan innehalla blod.
Magsmaértor som ofta ar lokaliserade till nedre buken.
Trétthet. Sarigheter i analdppningen, bdlder eller fistlar, méjligen med
varighet. Féréandringarna i andtarmen och analéppningen kan vara de
férsta symtomen pa sjukdomen.
Avmagring.

Hos barn férsenad tillvaxt och pubertet

1.7 Komplikationer vid 1IBD

Sarskilt under sjukdomens aktiva skeden kan inflammationsbetingade
tillaggsproblem (komplikationer) férekomma i tarmen och i de narlig-
gande organen. Ibland kan sddana komplikationer forekomma &ven
under sjukdomens lugnare skeden. Komplikationer &r vanligare i aktiv
Crohns sjukdom.

Tarmblddning ar ett allmant symtom vid aktiv ulcerds kolit. Vanligtvis
kan blédningarna stoppas med hjalp av ldkemedel. | séllsynta fall &r
blédningen sa kraftig att behandlingen kréver transfusion av réda blod-
kroppar och i mycket séllsynta fall krdvs operation.

Under en svar inflammation blir tarmvaggen sa tunn att den kan spricka.
Da finns det risker for att tarminnehall lacker ut i bukhalan. Detta leder
vanligtvis till en bukhinneinflammation med svara magsymtom och kra-
ver operation. Detta ar dock ovanligt.

Tarmfoértrangningar (strikturer) uppstar som en f6ljd av arrbildning efter
inflammation. Strikturerna kan leda till att tarminnehallet bildar proppar
(tarmstopp) och man blir tvungen att avlagsna fértrangningen genom
operation. En del av de korta strikturerna kan behandlas genom att
dilatera (tanja ut dem) i samband med en endoskopisk undersdkning.
Strikturer férekommer huvudsakligen i Crohns sjukdom.



Abscesser (bdlder) &r varhardar som uppstar i anslutning till en inflam-
mation. De &r vanligare i Crohns sjukdom. | nérheten av analdppningen
kan de orsaka rodnande och dmmande omraden. De behandlas vanli-
gen genom kirurgisk tdmning. | Crohns sjukdom kan abscesser ibland
férekomma dven inne i bukhalan.

En fistel &r en tunn kanal mellan tva tarmdelar, eller mellan tarmen och
huden (i vissa séllsynta fall stracker sig kanalen till slidan eller urinbla-

san). Fistlar férekommer néstan enbart i samband med Crohns sjukdom.

Ibland kan de behandlas med ldkemedel (framfér allt med biologiska
ldkemedel, se punkt 2.3), men ofta kréver behandlingen kirurgiska
atgarder. Ofta forekommer fistlar i samband med bélderna, se nedan.

Sarigheter (fissurer) i analéppningen &r sma, smartsamma sarigheter i
huden. De kan orsaka blédning och ge upphov till intensiv smarta vid
tarmtdmning och efter den. Bdlder och fistlar och dven hudveck/bar-
der kan férekomma mellan analéppningens hud och tarmen. Problem i
analéppningen férekommer frémst i samband med Crohns sjukdom.

1.8 Tillaggssjukdomar vid IBD

IBD kan atféljas av inflammationstillstand och symtom aven utanfor
tarmomradet (extraintestinala symtom). Trots att merparten av patien-
terna aldrig insjuknar i nagon tillaggssjukdom kan det vara bra for
IBD-patienter att kdnna till symtomen pa mojliga tillaggssjukdomar
utanfér tarmomradet. Ledinflammationer, hudsymtom och égonsym-
tom hér ihop med hur aktiv tarminflammationen &r. Oberoende av tarm-
inflammationens aktivitet kan bl.a. ledsmarta och gallvédgssjukdomar
férekomma.

Ledsmarta (artralgi) utan svullnad eller andra symtom pa ledinflamma-
tion férekommer oftast i smé leder i handerna och fétterna. De kan
férekomma hos till och med hélften av IBD-patienterna i ndgot skede av
sjukdomen. Ledsmartor kan férekomma oberoende av hur aktiv tarm-
inflammationen ar. Smartorna behandlas framst med milda smartlind-
rande lakemedel (t.ex. paracetamol).

Ledinflammationer (artriter) tillsammans med svullnader i lederna (oftast
i stora leder), rodnad och dmhet forekommer framst i de skeden nar
tarminflammationen ar aktiv. Det priméra malet med behandlingen &r
att lugna ledinflammationen. Ibland krévs ocksa lokalbehandlingar i
lederna. Vanligtvis hor inte artros (som ar typisk vid reumasjukdomar)
ihop med dessa ledinflammationer.

Ryggradsreuma (ankylerande spondylit) 8r en reumatisk inflammation i
framfér allt ryggraden som férekommer oftare hos tarminflammations-
patienter &n hos andra. Den ar arftligt betingad (HLA B27-associerad).
De typiska symtomen ar en tilltagande ryggsmarta som ofta vacker eller
haller patienten vaken under natten. | samband med ryggradsreuma



kan aven inflammationer i de stora lederna (ofta i de nedre extremi-
teterna) och inflammationer i dgats iris (irit) forekomma. Liknande
ldkemedel utnyttjas som for IBD (salazopyrin, metotrexat, biologiska
|[akemedel).

Knélros (erythema nodosum) &r ett eksem som uppstar i form av
violetta dmmande kndlar i storlek 0,5-1 cm som breder ut sig speciellt
pa underbenens och underarmens ryggsidor. Kndlrosen hér ofta ihop
med en aktiv ulcerds kolit.

Uveiten (inflammation i 6gats regnbagshinna) ar en inflammation i
dgats inre delar. Symtomen &r vark i 6gat som férvérras av starkt ljus,
suddig syn och réda 6gon. Den behandlas med kortikosteroider och
behandlingen inleds av dgonlékare.

Till langvariga och utbredda tarmsjukdomar hor dven en férhojd risk att
insjukna i tarmcancer. Enligt de senaste undersdkningarna verkar risken
emellertid vara lagre dn man tidigare rapporterat. Aven hos finska IBD-
patienter har man kunnat konstatera en nagot f6rhéjd risk (2-4 x hégre
&n normalt) fér tjocktarmscancer. Nya undersékningar antyder att ris-
ken avtar om man lyckas vél med att halla inflammationen i styr. Inflam-
mationsdampande lakemedel har konstaterats minska cancerrisken.
Risken for tjocktarmscancer 6kar med hur aktiv tarminflammationen ar
och vid vilken alder sjukdomen debuterar, hur utbredd inflammationen
&r och med eventuella gallvagsinflammationer (primar skleroserande
kolangit, PSC) i anslutning till IBD. P& grund av riskerna for tarmcancer
rekommenderar man endoskopiundersdkningar av tjocktarmen néar
den kroniska tarminflammationen (koliten) har varat i 8-10 ar. Endo-
skopiintervallen bestdms individuellt utgdende fran riskerna. For att
kunna konstatera eventuella forstadier av tarmcancer gér man i allmén-
het endoskopiundersékningar av tjocktarmen med 1-5 ars intervaller
efter det att IBD har varat langre an 8-10 ar.

| vissa séllsynta fall forekommer kroniska leversjukdomar eller kroniska
gallvdgsinflammationer (primér skleroserande kolangit, PSC) hos patien-
ter med IBD. Skleroserande kolangiter &r i allménhet symtomfria, men
kan orsaka klada, ikterisk (gulskiftande) hud och trétthet. Det ar skal att
missténka denna sjukdom om de blodvarden som méater leverfunktio-
nen klart avviker fran det normala. Primar skleroserande kolangit 6kar
klart risken for cancer i gallvdgarna och kréver darfér tatare kontroller.

En séllsynt IBD-komplikation &r inflammation i bukspottskdrteln (pan-
kreatit). Den kan dven héra ihop med lakemedelsbehandling for IBD
(atsatioprin). Pankreatiter orsakar typiskt sa svara smartor i Gvre buken
att patienterna pa grund av dem soker lakarhjalp.



1.9 Matsmaltningskanalens

uppbyggnad och funktion

Kénnedom om matsmaltningskanalens grunduppbyggnad (anatomi) och

dess verksamhetsprinciper gér det lattare att férsta tarmsjukdomarna.

Nedan gar vi kortfattat igenom anatomin och de olika delarnas uppgifter.

ANATOMI

Matstrupen (esophagus)

Ett cirka 25 cm langt ror
som leder frdn munnen
och svalget till mag-
sacken. | rorets nedre
anda finns en slutarmus-
kel. Matstrupen sitter

bakom brostbenet.

Magsacken (ventrikel)

Ett sdckformat organ
mellan matstrupen och
tolvfingertarmen. Mellan
magséacken och tolv-
fingertarmen finns en
slutarmuskel (magmun-
nen eller pylorus). Mag-
sacken rymmer cirka

en halv liter och den &r
belédgen strax nedanom
brostbenet.

UPPGIFTER

Muskelsammandrag-
ningar i matstrupens
vagg transporterar
fodan till magséacken.
Slutarmuskeln hindrar
fédan fran att stromma
tillbaka fran magsécken
till matstrupen.

| magsacken borjar salt-
syran och enzymerna
bryta ned fédan i min-
dre delar. Syran tar kal
pa de flesta bakterier
som kan finnas i fédan.
Magmunnen ser till att
magsackens innehall

inte nar tolvfingertarmen

innan det ar tillrackligt
sénderdelat.

ANATOMI

Tolvfingertarmen
(duodenum)

En cirka 20 cm lang

krokt del av tarmen
mellan magsécken och
tunntarmen. Gall- och
bukspottsgangarna myn-
nar ut ungefar halvvags
genom tolvfingertarmen.

Levern

Levern ar ett av krop-
pens stdrsta organ och
vager cirka 1,5 kg. Den
bestar av tva lober av
vilka den hdgra ar storre
an den vanstra. Levern
sitter till hoger i dvre
buken, bakom revbens-
bagen.

UPPGIFTER

I tolvfingertarmen
neutraliseras syran som
utsdndras i magsacken.
Tolvfingertarmens
enzymer fortsatter son-
derdelningen av fédan.
Gallvatska och sekret som
utséndras av bukspotts-
kérteln blandas upp med
tarminnehallet.

Levern har méanga upp-
gifter som hér till kroppens
dmnesomséttning. Blodet
fran tarmsystemet flyter
ladngs halvenen via levern
och levern bearbetar
blodet och lagrar viktiga
naringsamnen, sparamnen
och vitaminer som tarmen
har separerat ur fédan.
Dessutom avlagsnar levern
bilirubin ur kroppen (ett
gult fargdmne som uppstar
nar réda blodkroppar
sonderfaller) ) och tillverkar
gallsalter som hjélper vid
fettabsorptionen ur fédan.
Bilirubin och gallsalter
utséndras i tarmen tillsam-
mans med gallvatskan.



ANATOMI

Gallvagarna

Gallvétskan som produ-
ceras i levern uppsamlas i
gallvégarna, ett natverk av
mikroskopiskt tunna och
smaningom vaxande kana-
ler som gar samman och
bildar gallgangen (ductus
choledochus). Gallblasan
sitter invid gallgangen och
ar sammankopplad med
den via en cirka 1-1,5 cm
lang, tunn kanal. Gall-
gangen gar samman med
bukspottskértelns kanal
strax innan den mynnar ut i
tolvfingertarmen.

Tunntarmen

Efter tolvfingertarmen bor-

jar det vi kallar tunntarmen,

med en langd pa 2,5-5 m.
Den dversta delen kallas
jejunum och den nedre
ileum, men var gransen
mellan dessa gar ar inte
klart. Tunntarmens slem-
hinna ar kraftigt veckad
vilket 6kar tarmens totala
yta betydligt.

UPPGIFTER

Gallvatskan innehaller
bilirubin som sénder-
faller i tarmen till ett
&mne som ger avfor-
ingen den bruna
fargen. Gallsalterna
blandas upp med tarm-
innehallet och omvand-
lar fetterna i vatten-
|6slig form. Detta
fréamjar fettabsorp-
tionen. Gallblasan
fungerar huvudsakli-
gen som ett mellanla-
ger for gallvatskan och
som ett slags "reserv-
ventil”.

Tunntarmen ar krop-
pens absorptions-
omrade for narings-
amnen, vitaminer och
sparamnen. | borjan

av jejunum absorbe-
ras bland annat jarn
och folsyra, som &r en
B-vitamin. | slutet av
ileum sker absorptio-
nen av bland annat
B12-vitamin och gall-
salter. Gallsalterna
transporteras till levern
dér de utsondras i gal-
lan och ateranvands.

ANATOMI

Tjocktarmen (colon)

Till héger i nedre buken
dvergar tunntarmen i tjock-
tarmen. Mellan tunn- och
tjocktarmen finns en klaff-
struktur (ileocaecalklaffen).
Den férsta delen av tjock-
tarmen kallas blindtarmen
(caecum). | den sitter ocksa
blindtarmsbihanget. Tjock-
tarmen stiger férst uppat
mot levern och gar sedan

tvars over buken till vanstra

sidan. Dar véander den igen
nedat och dvergarien S-

formad del och darefter i det

vi kallar andtarmen. Tjock-

tarmen ar cirka 1-1,5 m lang.

Andtarmen (rectum)

Tjocktarmen 6vergar i and-

tarmen som ar ca. 15 cm

lang. | dess nedre del sitter

backenmuskulaturen som
en ring kring den korta
analkanalen (anus) och
fungerar som en slutar-
muskel.

UPPGIFTER

Stérsta delen av tjock-
tarmens vatskeinne-

hall upptas tillbaka till
kroppen. Dessutom
absorberar tjocktarmen
sma méangder salter.
Tjocktarmen innehaller
rikligt med bakterier som
bryter ned bland annat
sadana delar av fodan
som kroppen sjélv inte
klarar av att bryta ned,
som till exempel ett
flertal olika naringsfibrer.
Bakterierna omvandlar
dem till ndringsédmnen
som kroppen klarar av
att absorbera och som
dven tarmslemhinnan kan
utnyttja.

Andtarmens uppgift ar
att fungera som mellan-
station for avforingen
tills tarmtémning ar moj-
lig. Andtarmen kénner av
tarmens fyllnadsgrad och
skoter om att tarmmus-
kulaturen sammandras
och téms vid tarmtém-
ningen. Analéppning-
ens slutarmuskulatur ar
uppdelad i en inre del
som inte ar viljestyrd och
en viljestyrd yttre del.
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2.1 Nar ar det skal att uppsoka lakare?

De flesta manniskor har ndgon gang drabbats av en infektion i mag-
tarmkanalen med diarré och magsmaértor. Vanligtvis racker rikligt
vatskeintag som behandling och sjukdomen laker av sig sjélv. Om du
ar i daligt skick eller om symtomen varar lange &r det skal att uppsoka
|&kare.

Boka en tid till din halsocentrallékare, din féretagslékare eller privat
direkt till en specialist inom gastroenterologi (inremedicin). Gastro-
enterologerna &r specialiserade pa behandling av tarmsjukdomar.
Halsocentralldkaren eller din féretagslakare kan vid behov remittera
dig till speciallékare fér undersékningar. Om du ar mycket sjuk, bér du
uppsoka sjukhusets jourmottagning

Diarrén varar i dver en vecka. Normala tarminfektioner varar i allman-
het inte sa lange.

Vid blod i avféringen. Om det upprepade ganger forekommer blod i
avforingen ar det skal att kontakta lakare. Trots att blodet i avféringen
kan orsakas av t.ex. hemorrojder eller slemhinnesar r det anda skal att
utreda orsaken.

Symtom i analéppningen, speciell om det férekommer bélder.

Om du &r osdker, radgér med din l3kare.

De svaraste IBD-fallen vardas under ledning av en speciallékare vid
sjukhusens inremedicinska eller gastroenterologiska polikliniker.
Patienter som har en lindrig IBD kan efter diagnosen atminstone delvis
skotas inom bashélsovarden. Vardarrangemangen beror pa de lokala
omstandigheterna och pa vardkedjorna och det I6nar sig att ta reda pa
om dessa av din egen ldkare. Din egenlakare kan ocksa remittera dig
till ndgon sjukhuspoliklinik eller avdelning inom specialsjukvarden. Ta
kontakt med din vardplats varje gang du far nya slags tarmsymtom. Det

kan ocksa vara fraga om lakemedelsbiverkningar och dérfér I6nar det
sig for dig att bekanta dig med bipacksedeln. Se till att du far infor-
mation om ldkemedlens viktigaste och vanligaste biverkningar av din
lékare. Se punkt 2.3. Det &r viktigt att du diskuterar med din lakare om
vilka symtom du kan skota pa egen hand och vilka du behover kontakta
din |&kare for. Har fdljer nagra allménna rad.

Ulcerds kolit

Diskutera och kom 6verens om ldkemedelsbehandlingen med din
|&kare. Lindriga symtom pa tarminflammation (blodig avféring och
diarré) kan du skéta sjalv genom att t.ex. 6ka din 1dkemedelsdos (van-
ligtvis ett 5-ASA preparat) och genom att lagga till lokalbehandling
med t.ex. 5-ASA-stolpiller eller -klysmor (se punkt 2.3).

Om 2-3 veckor av intensifierad behandling inte hjalper eller om symto-
men tilltar ska du kontakta din vardplats eller din ldkare. Kontakta dven
din Iakare eller uppsdk sjukhusets jourmottagning om symtomen redan
fran bérjan varit svara (vattnig och blodig diarré flera ganger om dagen,
magsmartor och en allman kansla av att vara sjuk eller ha feber, eller
markanta nattliga symtom).

Om sjukdomen mer kontinuerligt haller sig aktiv ska du komma &verens
med din |dkare om nasta kontrollbesék och om vilka symtomférand-
ringar du borde reagera pa. Ta alltid kontakt med din |dkare om du
drabbas av ndgot av de allvarligare IBD-symtomen som beskrivs nedan.

Crohns sjukdom

Symtomen kan vara envisa och dterkomma, men de kan ocksa lugna sig
utan klar orsak. Symtom som tydligt férvarras forutsatter att du kontak-
tar din vardplats. Gér det samma om dina symtom dndrar karaktér eller
om du far feber, eller om du har smértsamma sarigheter, émhet eller
svullnad i trakten av analéppningen/andtarmen.

Om magen svullnar kraftigt eller du har svara magsmartor, besvarlig for-
stoppning eller om du kréks kan det tyda pa ett begynnande tarmstopp
som kraver omedelbar vard. Riklig tarmblédning ar séllsynt for Crohns
sjukdom och férutsatter omedelbar kontakt till I&kare.



feber
allman sjukdomskansla och hég puls
riklig och pléotslig blodning

Trots att du har en kontinuerlig kontakt med vardavdelningen eller kli-
niken pa ditt centralsjukhus ska du i alla andra fragor 8n de som géller
tarmsjukdomen ta kontakt med din egenlékare pa halsocentralen, fore-
tagshalsan eller en privat lakarstation. Da kommer du i allménhet att

fa den basta maojliga hjalpen. Din egenlakare utfardar ocksa eventuella
sjukintyg samt vanliga lakarintyg och férnyar dina recept. Om du inte
kénner dig séker pa vem som bast skulle kunna hjélpa dig, radgér med
din vardplats.

| vissa situationer far du enklast och snabbast hjélp dven for dina tarm-
problem av din egenldkare. Kom dnda ihag att vissa symtom som kan
vara ofarliga for patienter som inte har IBD kan krava speciell forsiktig-
het hos IBD-patienter. Speciell férsiktighet krévs till exempel i féljande
situationer:

Behandling av diarré med symtomlindrande medicinering. Vanliga
receptfria diarrélakemedel kan passa for vissa IBD-patienter men kan
vara farliga fér andra. Kom 6verens med din |&kare om vilka symtom
du sjalv kan behandla med dessa lakemedel.

Behandlingar med antibiotika kan férvérra IBD-symtom och ska anvén-
das endast om det finns en klar vardmotivering (indikation) fér det.

Att ta antibiotika for sdkerhets skull vid t.ex. férkylning |&nar sig med
andra ord inte. Om nagon ldkare dvervager en antibiotikakur ska du
genast tala om fér hen att du lider av IBD.

Hemorrojder kan skotas polikliniskt hos patienter som inte har IBD,
men f6r IBD-patienter far inga atgarder vidtas i analéppningen utan
att en l&dkare som &r inkommen i IBD-behandling har undersékt den
och gjort en adekvat vardbedémning.

2.2 Blodprover och undersokningar

Ratt diagnos forutsatter blodprover samt endoskopiska- och andra
undersdkningar. Efter att sjukdomen faststéllts anvédnds blodprover och
undersdkningar tillsammans med symtombeddémningar for att faststalla
sjukdomens svarighetsgrad.

Hemoglobin (Hb, hemoglobinet som finns i de réda blodkropparna).
Blodets hemoglobinhalt minskar under kraftiga blédningar samt under
langvariga aktiva faser av sjukdomen.

Protein (dggvitedmnen), till exempel albumin (S-alb). En lag proteinhalt
i blodet tyder pa svar sjukdom.

CRP (C-reaktivt protein) och sdnkningsreaktionen (La, “sdnkan”). For-
hojda varden tyder pa en aktiv sjukdom i de fall nar det inte finns andra
forklaringar fér vardet. Vardet stiger under inflammationer i kroppen,
oavsett var inflammationen sitter.

Vatske- och saltbalansen (kalium, natrium). Bestams for att beddma
kroppens salt- och vatskebehov vid svar sjukdom.

Njurarnas funktionsvérde (kreatinin, S-Krea).
Levervarden (ALAT, GT, AFQOS, bilirubin). Forhéjda varden kan hora

ihop med problem i levern/gallgéngarna eller med lakemedels-
biverkningar.

Om diarrén plétsligt forvérras kan det bero pa en bakteriell tarm-
infektion och av den anledningen tar man avféringsprover och ana-
lyserar dem foér eventuella bakterier som orsakar sjukdom.

Kalprotektin (F-calpro) ar ett protein som harstammar fran inflamma-
tionssceller. Det forekommer i héga halter i avféringen som en féljd av
tarminflammationer och det avspeglar tydligt inflammatorisk aktivitet
sarskilt i tjocktarmen. Om kalprotektinhalten &r lag betyder det att en



aktiv inflammation &r osannolik. Kalprotektinhalten kan vara hég dven
vid tunntarmsinflammationer, men inte tillndrmelsevis lika mycket som
vid tjocktarmsinflammationer.

Lékare har en mojlighet att visuellt granska drabbade tarmomraden
med hjélp av ett endoskop fér att bestdmma sjukdomens utbredning
och svarighetsgrad. Samtidigt tar ldkaren i allmanhet provbitar av vav-
naden. Vavnadsprovtagningen kénns inte och inom nagra veckor tacks
provtagningsstéllet igen av ny slemhinna. Under endoskopiska under-
sékningar kan man ta till och med flera tiotal vévnadsprover.

Sigmoideskopi (endoskopisk undersokning av tjocktarmens slutdel)
Endoskopiundersdkning av den nedersta 40-60 cm langa delen av
tjocktarmen. Endoskopet &r ett bojligt ror med ljuskalla, kopplat till en
videoutrustning som ger en forstorad och tydlig bild av tarmens inre
sida. Innan undersdkningen utférs ska tarmen tdmmas enligt anvisning.

Koloskopi (endoskopisk undersokning av tjocktarmen)

Koloskopet &r ett bojligt endoskop fér undersdkning av hela tjocktar-
men och slutdelen av tunntarmen (ileokoloskopi) och fér att ta provbitar
och utféra behandlingar som t.ex. att avlagsna polyper eller dilatera
tarmfértréngningar. Innan undersékningen kan utféras ska tarmen
témmas enligt anvisning. Manga patienter upplever denna undersék-
ning obehaglig och undersdkningen kan ocksa ge upphouv till smarta.
Om det férekommer smérta uppstar den vanligtvis av den ténjning som
endoskopet orsakar pa tarmvaggarna. Smartan ar i allmanhet dverga-
ende och kan vid behov lindras med smartlindrande lékemedel och
férebyggas med en god endoskopiteknik. Patienten kan fa lugnande
och smértlindrande ldkemedel fére eller under undersékningen. Det &r
en god idé att komma Gverens om eventuellt behov av premedicinering
med sjukskdtaren eller Idkaren redan i god tid fére undersékningen.
Premedicineringen férutsatter i allménhet att patienten har en vuxen
foljeslagare med sig efter undersékningen.

Enteroskopi (tunntarmsendoskopi)

Endoskopisk undersékning av tunntarmen behdvs férhallandevis sallan,
frémst vid undersdkningar i anslutning till Crohns sjukdom. Den utférs

numera vanligen med ett sa kallat ballongenteroskop som gor det
mojligt att nd langt in i tunntarmen med hjalp av ballonger som

kan fyllas med luft. En endoskopiundersdkning av hela tunntarmen ar
mycket arbetsdryg och kréver ofta att patienten ar kraftigt medicine-
rad. Beroende pa vilken del av tunntarmen som ska undersokas kan
den goras alternativt genom munnen eller via andtarmen. Enteroskopi
anvands framfér allt som ett komplement till kapselendoskopi eller
tomografiundersékningar av tunntarmen.

(avbildning av tunntarmen med kapselkamera)

Kapselendoskopi utnyttjas fér undersékningar av tunntarmen. Den

ger emellertid inte méjlighet till provbitstagningar och inte heller till
atgarder i tarmen. Patienten svaljer en kapsel som tradlést férmedlar
bilden till en apparat utanfér kroppen. Undersékningen tar 6-8 timmar
i ansprak och kapseln kommer med tiden ut pa naturlig vag tillsammans
med avfdringen. Metoden ar smartfri for patienten och férutom vissa
begransningar som galler fédointag kan patienten rora sig relativt nor-
malt under undersékningen.

Traditionella rontgenundersékningar med kontrastmedel utférs numera
sallan pa grund av den stralningsbelastning de ger upphov till och

den begransade nytta man har av dem. Rontgenavbildningar av buken
utan kontrastmedel kan i vissa fall ge viktig information om till exempel
huruvida magsmartan beror av férstoppning och vid svar sjukdom kan
rontgenbilderna visa pa om tarmen ar pa vag att dilateras.

(datortomografi, magnetréntgen(MRI), ultraljud, ERCP)

Dessa undersdkningar av tunntarmen anvands vid misstanke om Crohns
sjukdom. Tunntarmen undersodks idag vanligtvis med hjélp av datorba-
serad tomografi (CT-enterografi eller MRI-enterografi) som i allménhet
ger en god uppfattning om inflammationsaktiviteten i tunntarmen vid
Crohns sjukdom, samt om eventuella komplikationer i samband med
tarmsjukdomar, till exempel fortrangningar, bolder och fistlar. Magnet-
rontgen (MRI) ar att féredra vid undersékning av unga patienter efter-
som den inte ger nadgon stralningsbelastning.



Vid undersdkning av gallvédgssjukdomar i samband med IBD anvander
man sig av magnetkolangiografi och avbildningar av gall- och buk-
spottskortelkanalerna i samband med endoskopiska undersékningar
(ERCP). Ultraljudsundersékningar kan ge information om gallgangarna
och levern och i allt storre utstrackning anvands dessa undersokningar
ocksa fér bedémning av tunntarmsférandringar i Crohns sjukdom.
Vavnadsprover fran levern (leverbiopsi) kan behévas vid misstanke om
leversjukdom i samband med IBD. Man kan &ven underséka tarmarna
med ultraljud, men detta ar fortfarande ovanligt i Finland.

Infér endoskopiska undersékningar och vissa avbildningsundersék-
ningar ska tarmen tdmmas pa avféring. Utférlig témning ar en grund-
férutsattning for att endoskopiska undersékningar ska lyckas. En dalig/
bristfallig tdmning stér synligheten och férsvarar undersdkningen. Det
innebar att det |6nar sig att satsa pa tdmningen, trots att den ibland
kan upplevas besvarlig for patienten och i vissa fall kan vara den sva-
raste delen av hela endoskopiundersékningen. Patienterna far alltid
utférliga tdmningsanvisningar. Cirka en vecka innan undersékningen
ska utféras rekommenderas patienten att undvika frén och jarnpreparat,
men ingen langre fasta krévs och rekommenderas inte heller.

Témningen kan utféras med flera olika preparat (t.ex. Colonsteril®,
Picoprep® Moviprep®, Citrafleet®, Vistaprep®). Témningsvatskan absor-
beras inte och darfér ar det viktigt att under tdmningen ocksa dricka
klar vatska enligt anvisningar.

Makrogolpreparaten passar inte alla patienter t.ex. pa grund av illa-
maende och krékningar. Det finns emellertid andra alternativ for
tarmtémning (t.ex. Picoprep® Moviprep®, Citrafleet®, Plenvu®, Vista-
prep® Det viktigaste ar att man har kommit verens med sjukskotare/
|&kare om vilken typ av tdmning som ska anvandas och att man nog-
grant féljer tdmningsanvisningarna. Det |6nar sig alltid att fraga om
nagonting ar oklart. Tala om i férvdg om du har tidigare (goda eller
daliga) erfarenheter av tdmningspreparat sa att ldkaren vid behov kan
gora de forberedelser som kravs bland annat fér premedicinering.

2.3 Lakemedelsbehandling

Avsikten med ldkemedelsbehandlingen &r att lugna tarmen och fére-
bygga nya inflammationsfaser. Om man lyckas med att halla sjukdomen
under kontroll vad inflammationer betraffar kommer patientens livs-
kvalitet att férbattras och sjukdomens komplikationer kommer att
minska. Om tillrécklig respons inte nds med lakemedelsbehandlingen
kan en operation visa sig bli nédvandig.

Dieten spelar endast en liten roll vid behandlingen. Den priméra
behandlingsformen ar lakemedelsbehandling. Valet av Idkemedel &r
beroende av sjukdomstypen (Crohns sjukdom eller ulcerds kolit), laget
(8ndtarm, tjocktarm eller tunntarm) samt |dkemedlets effekt och verk-
ningsmekanism.

Vid behandling av Crohns sjukdom och ulcerds kolit anvander man sig
av ett flertal olika typer av lakemedel: inflammationshdmmande léke-
medel (5-ASA d.v.s. mesalazin), lakemedel som sanker immunférsvaret,
antibiotika, symtomlindrande ldkemedel och ibland spardmnes- och
vitaminpreparat.

De inflammationshdmmande Idkemedlen kan tas oralt som tabletter. Vid
inflammationer i slutdelen av tjocktarmen &r lokalt administrerade klys-
mor, skum eller stolpiller (suppositorier) ofta ett bra alternativ eftersom
de vanligtvis ar effektiva och orsakar minst biverkningar.

Lakemedelsbehandlingar for IBD &r enligt FPA:s regler specialersatta
(lagre ersattningskategorin, 65 % ersattning). Specialersatta lakeme-
del ar 5-ASA-preparaten, metronidazol, kortikosteroider, atsatioprin,
metotrexat och cyklosporin. Specialersattningen férutsatter att diag-
nosen ar faststalld av en speciallékare inom detta omrade och att ett
lakarintyg (B-intyg) om specialersattning skickats till FPA.

Crohns sjukdom kan ibland orsaka stérningar i absorptionen av B, -
vitamin och kréva B, ,-vitaminbehandling, som i detta fall specialersatts



(hdgre ersattningskategorin, 100 % ersattning). Ovriga receptbelagda
l&kemedel ersatts enligt grundersattningen. Biologiska lakemedel
(Humira®) kraver ett B-intyg dven for grundersattningen. For vitaminer,
sparémnespreparat och néringspreparat kan man fa grunderséattning
fran FPA endast i speciella fall nér det &r fraga om en absorptionsstor-
ning som ror dessa damnen. | de fallen kravs emellertid ocksa ett B-intyg
som &r skrivet av lakare.

For FPA-ersattningsgilla, av 1akare féreskivna lakemedel far patien-
ten ersattning i enlighet med sjukférsékringslagen férst nar
|&kemedelsutgifterna dverstiger sjalvriskandelen. Sjélvriskandelen
uppgar till 50 euro per kalenderar. Grunderséattningen ar 40 % och
specialersattningen ar 65 % eller 100 %.

5-ASA (Pentasa® Asacol®, Salofalk®, Dipentum®, Mesalazin Orion®) ar
ett av basldkemedlen vid behandlingen av IBD. Ldkemedlet tolereras val
och anvénds huvudsakligen fér behandling av inflammationer i tjock-
tarmen, speciellt i begynnande kolit, men dven i Crohns sjukdom nar
inflammationen &r lokaliserad i tjocktarmen. | lindriga sjukdomsvarianter
kan 5-ASA racka allena, men ofta anvands lakemedlet i kombination
med andra tarminflammationslakemedel. 5-ASA finns bade som oralt
administrerade tabletter och granulat, samt i rektala administrations-
former, dvs. stolpiller eller klysmor. De orala formerna av 5-ASA kan tas i
en enda daglig dos.

Salazopyrinets (Salazopyrin®) verksamma @mne i tarminflammationer
&r 5-ASA (se ovan). Preparatet innehaller emellertid ocksa en sulfa som
nagot 6kar lakemedlets biverkningar, men som kan hjélpa patienter
som férutom en tarminflammation &ven lider av ledsymtom eller rygg-
radsreuma. Salazopyrin ar ett gammalt Iakemedel som anvénds i allt
mindre utstrackning numera.

Oralt administrerade kortisonldkemedel (bl.a. Prednisolon®) hjalper
i allmanhet snabbt vid tarminflammationer och ar ofta oersattliga i

skeden nér sjukdomen férvarras. Vid langtidsanvéndning av dessa
ladkemedel forekommer emellertid rikligt med biverkningar (benskérhet,
svullnader, humorfluktuationer etc.) som leder till att kortikosteroider
inte utnyttjas for langtidsbruk. | behandling av ulcerds kolit har kortikos-
teroider vanligtvis begrénsad effekt.

Lokalt verkande kortisonldkemedel (bl.a. Cortiment®, Entocort®) har
farre biverkningar. Oralt administrerat budesonid MMX®-preparat
(Cortiment®) anvéands vid behandling av aktiva sariga tjocktarmsinflam-
mationer. Vid behandling av Crohns sjukdom anvander man ibland ett
budesonidpreparat (Entocort®) som frigérs i slutdelen av tunntarmen.
Steroidpreparat som administreras lokalt i andtarmen har férdelen av
att ha farre biverkningar i kroppen i évrigt.

Atsatioprin (Imurel®) och 6-merkaptopurin (tioguaniner) ar lakemedel
som administreras oralt i dagliga doser och som dédmpar IBD-sjukdo-
mens inflammatoriska aktivitet. De anvands oftast nar tarminflamma-
tionen &r upprepat aktiv och man blir tvungen att upprepade ganger
behandla patienten med kortisonkurer. Dessa lakemedel nar sin fulla
effekt smaningom efter 2-3 manaders behandling, ibland till och med
férst 6 manader efter att behandlingen inletts. Ibland kan dessa lake-
medel speciellt i borjan av behandlingen hoja patientens levervarden
eller minska antalet vita blodkroppar, vilket gér patienten kansligare
tor inflammationer. Darfor f6ljer man med blodbilden och levervardena
med 1-2 veckors intervaller i bérjan av behandlingen och med 3-4
manaders intervaller under underhallsbehandlingen. Dessa lakemedel
kan i borjan av behandlingen ge upphouv till illamaende och smartor i
Avre buken som ofta lindras under fortsatt behandling. Om det tillstoter
svarare smartor i dvre buken ar det viktigt att utesluta inflammation i
bukspottskorteln (pankreatit), vilken i séllsynta fall kan héra ihop med
denna lakemedelsbehandling. 85 % av patienterna klarar emellertid av
att anvanda dessa lakemedel till och langa tider utan problem.

Metotrexat (Trexan® Metoject®) administreras en gang i veckan oralt

eller som injektioner under huden. Ladkemedlet anvédnds huvudsakli-
gen fér behandling av Crohns sjukdom och fér att lindra biverkningar



tillsatts under likemedelsbehandlingen folsyra (Bs-vitamin). Aven detta

l&kemedel forutsatter en uppfdljning av vissa blodvérden (blodbild och

levervarden). Behandlingens effekt kommer ofta snabbare dn med atsa-
tioprin eller merkaptopurin. Metotrexat anvands allméant dven i behand-
ling av ledgangsreumatism.

Immunsystemet och IBD

De vita blodkropparna utgér grunden f6r vart immunsystem. De satter
igadng immunreaktioner som en reaktion pa angrepp av bakterier eller
virus. Andra immunreaktioner &r bildning av antikroppar vid vaccina-
tion eller avstétningsreaktioner efter organtransplantation. De vita
blodkropparna bildas i benmargen, varifran blodomloppet fér dem till
kroppens alla organ. Man har missténkt att IBD kunde orsakas av en
kraftig immunreaktion i tarmen i vilken dven de naturliga tarmbakte-
rierna deltar.

Kroppen styr och anpassar de vita blodkropparnas verksamhet med
hjalp av kemiska signalsubstanser som bildas i samband med immun-
reaktioner. Signalsubstanserna inverkar pa de vita blodkropparna
genom att alternativt frémja eller hindra deras verksamhet.

Man har lyckats hitta ett flertal kemiska signalsubstanser som styr de
vita blodkropparnas férmaga att fa till stand en inflammation. Vissa av
dessa substanser forstarker inflammationerna medan andra dampar
dem. Man har med biologiska metoder lyckats tillverka dessa signal-
substanser och deras antikroppar (i cellodlingar) och darfér talar man
om biologiska lakemedel. Till exempel tumdrnekrosfaktorn (TNF-alfa)
har en central betydelse vid inflammationer. Ldkemedel som hindrar
TNF att fungera kan hindra inflammationer och sjukdomsaktivering hos
patienter som lider av svara inflammationssjukdomar (bl.a. IBD eller
ledgangsreumatism).

Den snabbt 6kande kunskapen om IBD-sjukdomarnas inflammatoriska
karaktar ger hopp om att man i framtiden kommer att kunna utveckla
allt effektivare 1akemedel. Ju battre man kénner till de processer som
orsakar olika sjukdomar i kroppen och ju battre man lyckas rikta in de

nya ldkemedlen uttryckligen pa dessa mekanismer, desto béattre kom-
mer man att kunna férebygga lakemedelsbiverkningar som ofta kom-
mer sig av att |dkemedlet forutom pa det énskade objektet &ven har
effekter pa andra kroppsfunktioner.

TNF-alfablockerare

TNF-alfablockerarna &r bland de vanligaste biologiska l&kemedlen man
anvander for att behandla IBD. De administreras direkt in i blodcirkula-
tionen via en kanyl som sticks in i en ven, alltsa en infusion ("dropp”),
eller som injektioner under huden. De tolereras i allmanhet val men
allergiska reaktioner kan férekomma och ibland kan TNF-alfablockerare
dka patientens kanslighet for svarare infektioner. Infektionsrisken dkar
med stigande alder. Innan varden inleds ska dolda tuberkulosinfektio-
ner uteslutas och dartill ses till att patientens vaccinationer ar i kraft.
TNF-alfablockerare anvénds i behandlingen av svar IBD eller i de fall
nar ingen annan behandlingsform hjélper. Hos vissa patienter avtar den
goda effekten med tiden. Ibland kan det darfér vara skal att byta prepa-
rat eller lakemedel.

Infliximab (Remicade®) ar det forsta biologiska lakemedlet som i
bredare utstréckning anvéands inom behandlingen av IBD. Av inflixi-
mab finns det dven biosimilarpreparat pa marknaden (t.ex. Inflectra®,
Remsima®, Zessly®). Preparaten administreras som infusion (“dropp”) i
venen, vanligtvis med intervaller pa ca 2 manader. | bérjan av behand-
lingen och i vissa fall dar effekten &r svag anvander man sig av tétare
intervaller. Biosimilarpreparatet Remsima kan ocksa distribueras subku-
tant.

Adalimumab (Humira®) injiceras vanligtvis under huden varannan vecka.
Adalimumab finns dven som biosimilarpreparat (Amgevita® Hulio® Hyri-
moz® Imraldi® Idacio® Yuflyma®). Lakemedlet grundersatts med B-intyg
av lékare.

Golimumab (Simponi®) injiceras under huden var fjarde vecka vid under-
hallsbehandlingen. Lékemedlet &r registrerat endast for behandling av
svar ulcerds kolit. Lakemedlet grundersatts med B-intyg av lakare.
Biosimilarpreparat ar biologiska lakemedel som har samma verknings-



mekanism som de ursprungliga biologiska lékemedlen. Pa grund av de
komplicerade tillverkningsmetoderna kan det vara svart att pavisa fullstan-
dig likvardighet med de ursprungliga lakemedlen och darfér anvander
man inte bendmningen “parallellpreparat”. Tills vidare finns infliximab och
adalimumab tillgéngligt som biosimilarpreparat pa marknaden. Dessa har
i flera palitliga undersékningar pavisats vara lika effektiva och palitliga som
ursprungspreparaten.

Vedolizumab (Entyvio®) &r ett biologiskt |&kemedel som verkar via de vita
blodkropparnas kommunikationssystem och doseras som vends infusion
("dropp”) pa samma satt som infliximab. Till skillnad fran andra biologiska
ldkemedel verkar detta ldkemedel endast lokalt i tarmvéggen, sa saker-
hetsprofilen &r god. Ldkemedlet ar dyrare &n TNF-alfablockerare och dérfor
avsett for behandling av Crohns sjukdom eller kolit i fall da patienten inte
har svarat pa traditionell behandling eller behandling med TNF-alfablock-
erare, om effekten av dessa har avtagit eller patienten inte talt dessa
behandlingar, eller om patienten nyligen haft cancer. Denna behandling
bor dven betraktas som forsta alternativ vid behandling av aldre personer
(>75 ar) med biologiska lakemedel. Effekten verkar vara nagot béttre vid
behandling av ulcerds kolit, men lakemedlet har dven anvénts i behand-
lingen av Crohns sjukdom med goda resultat.

Ustekinumab (Stelara®) ar en monoklonal human interleukin (IL)-12/23
IgG1k-antikropp. Effekten har visat sig vara god sarskilt vid behandling

av Crohns sjukdom och rekommendationen &r att den bér anvandas vid
behandling av patienter som inte har svarat pa nagon traditionell behand-
ling eller behandling med TNF-alfahdmmare. Ustekinumab anvands &ven
vid behandling av ulcerds kolit. Ustekinumab anvands &aven till patienter
som har psoriasis eller psoriasisliknande eksem.

Tofacitinib (Xeljanz®) &r hammare av Januskinas-enzym (JAK) d.v.s. den
verksamma mekanismen &r valdigt lik den i biologiska ldkemedel. Férdelen
ar dosering i tablettform. Betraffande effekten har vi dock begransad erfa-
renhet i Finland och lakemedlet anvdnds endast vid behandling av ulcerés
tjocktarmsinflammation.

Cyklosporin anvands ibland vid behandling av svar och kréavande ulcerds
kolit som kraver sjukhusvard och anvénds da i 2-3 manader tills atsa-
tioprinet uppnatt full effekt (“bryggbehandling”). Cyklosporin &kar infek-
tionskansligheten och kan orsaka bland annat darrningar i hdnderna och
okad kroppsbeharing.

Antibiotika

Metronidazol (t.ex. Flagyl®, Trikozol®) anvands i vissa fall dven under
langre perioder for behandling av Crohns sjukdom eller for fistlar som hor
ihop med sjukdomen. Aven vid inflammation i ileoanalpése kan den vara
till nytta. Vid mer langvarig behandling kan det uppsta funktionsproblem
i det perifera nervsystemet (neuropati). Metronidazol ger ofta upphov

till metallsmak i munnen och i vissa fall till illamaende. Lakemedlet kan
aven orsaka svara interaktioner med alkohol (Antabus-effekt) och darfér
rekommenderas det att inte anvanda alkohol under behandling med
metronidazolpreparat.

Ciprofloxacin (bl.a. Ciproxin®) kan ibland anvéndas kortvarigt vid inflam-
mationer i ileoanalpase och vid fistlar. Ett mer langvarigt bruk begransas
av bland annat féréndringar i senor.

| tabellen nedan ser du en sammanfattning dver de vanligaste
IBD-lédkemedlen:

5-ASA Verkar lokalt pa inflamma- | 5-ASA preparat: biverkning-
Handelsnamn: tioner i tarmslemhinnan. | ar ar sallsynta:
diarré, illamaende, eksem.

Dipentum® — vattnig diarré

Asacol® Asacol® verkar framfor allt

Pentasa® i tjocktarmen. Salazopyrin® (nagot vanl-

Salofalk® Pentasa® verkar bade i gare med biverkningar &n

Mesalazin Orion® | tunn- och tjocktarmen de andra preparaten): illama-
ende, magsmartor, eksem,
huvudvark, férsvagad sper-

Dipentum® Dipentum® verkar huvud- | miekvalitet.

Salazopyrin® sakligen i tjocktarmen



KORTIKO-
STEROIDER:
Handelsnamn:

Prednison®
Prednisolon®
Medrol®
Solomet®
Cortiment®
Entocort®
Budenofalk®

Colifoam®
andtarmsskum)

LAKEMEDEL SOM
INVERKAR PA
IMMUNFORSVARET
Handelsnamn:

Imurel® (atsatioprin)
Trexan®

Mercaptopurin
Orion®
Methotrexate®
(metotrexat)

Sandimmun®
(syklosporin)

Snabbverkande bade vid
ulcerds kolit och aktiv
Crohns sjukdom. Anvénds
endast som korta kurer pa
grund av svag effekt vid
langtidsbruk och biverk-
ningar.

Prednison®, Prednisolon®,
Medrol® och Solomet®
verkar i hela tarmen och
de har den kraftigaste
verkan.

Cortiment® depottablet-
ter inverkar i hela tjock-
tarmen.

Entocort® och Budeno-
falk® kapslarna verkar i
Crohns sjukdom i tunn-
tarmens slutdel och i
borjan av tjocktarmen.

Atsatioprin hjélper i de
aktiva faserna av Crohns
sjukdom och ulcerés kolit
och férebygger aterfall.
Effekten syns forst efter

2-3 manaders behandling.

Metotrexat hjalper vid
behandling av Crohns
sjukdom. Effekten syns
ofta efter 1-2 manaders
behandling.

Cyklosporin anvands vid
sjukhusbehandling av svar
ulcerds kolit. Lémpar sig
inte for langtidsbehand-
lingar.

Humérvaxlingar,
sdmnsvarigheter, 6kad aptit
och fetma, “méanansikte”,
streck (strior) pa huden,
blodutgjutningar pa huden,
blamarken, hudatrofi,
osteoporos, diabetes, 6kad
infektionsbenédgenhet,
forhojt blodtryck.

Kan férsvaga immunfor-
svaret och &ka infektions-
risken. Biverkningar
forekommer framfor allt i
langvarig behandling och
med hoga doser.

Cortiment® depottabletter-
nas, Entocort® kapslarnas
och klysmornas biverkning-
ar ar lindrigare.

Atsatioprinets biverkningar:
illamaende, krékninar, mag-
smartor, eksem, lever- och
bukspottskortelverkningar,
anemi, leukopeni, haravfall.
Kraver regelbundna upp-
féljningar med blodprover
(blodbild och levervarden).
Behandlingen fortgar ofta i
flera ar.

Metotrexatets biverkningar
bestar av magbesvar, illa-
maende, séllsynt forekom-
mande leverskador och
blodbildsféréandringar.

Cyklosporinet forsvagar
markant immunférsvaret.
Anvands vanligtvis hogst
3 manader.

ANTI-TNF
Handelsnamn:
Remicade®
Inflectra®
Remsima®
Zessly® (infliximab)
Humira®,
Amgevita®
Hulio®,
Hyrimoz®
Imraldi®
Idacio®
Yuflyma®
Hukyndra®
(adalimumab)
Simponi®
(golimumab)

ANDRA BIOLOGISKA
Handelsnamn:

Entyvio®
(vedolitsumab)

Stelara®
(ustekinumab)

JAK-hammare
Xeljanz® (tofasitinib)
Jyseleca® (filgotinib)
Zeposia® (ozanimod)
Rinvog® (upadacitinib)

ANTIBIOTIKA
Handelsnamn:

Trikozol®

Flagyl® (metronidazol)
Ciproxin®
(siprofloxacin)

Anvands vid svar IBD nar
andra behandlingar inte
har verkan. Verkar oftast
inom nagra veckor.

Varden administreras som
infusion, "dropp” (inflixi-
mab) eller som injektioner
under huden (infliximab,
adalimumab, golimu-
mubab) och upprepas
vanligtvis med intervaller
pa nagra veckor till nagra
manader.

Entyvio® ja Stelara® dose-
ras lika som infliximab.

Initialdosen ges som in-
fusion, och darefter injice-
ras lakemedlet subkutant.

Xeljanz®, Jyseleca® och
Rinvog® &r tabletter.
Zeposia® ar kapslar.

Inverkar i Crohns sjukdom
i andtarmen, pa fistlar och
bolder. Effekten syns ofta
forst efter nagra veckor.

Vanligtvis inte for lang-
varig anvandning.

Biverkningarna ar aller-
giska reaktioner, andndd.

Tuberkulos och andra
infektioner bor uteslu-

tas innan behandlingen
inleds. Patienter som lider
av hjartsjukdomar bor
iaktta forsiktighet.

Innan anti-TNF-
alfabehandling inleds
bér vaccinationsskyddet
kontrolleras.

Risken for svara infek-
tioner ar lagre &n med
anti-TNF-lakemedel (i
ovrigt som ovan).

Se anti-TNF-ldkemedel
ovan.

Se TNF- [dkemedel ovan.
Okad risk for Herpes zos-
ter- infektion (baltros)

Metronidazol kan i kom-
bination med alkohol ge
upphov till antabusreak-
tioner, metallsmak i mun-
nen och kanselférandrin-
gar i benen (kontakta
[akare)



Loperamid (Imodium®, Imocur®, Lopex®)

Anvands ibland fér att lindra diarré. Ldkemedlet minskar utséndringen
av tarmvétska och dampar tarmperistaltiken. Ldmpar sig for kortvarigt
bruk och for att forebygga diarré i situationer (t.ex. spanning, stress) nar
diarrén vanligen forvarras. Lékemedlet kan orsaka déampad tarmfunk-
tion och l&dmpar sig inte for patienter med svar IBD eller som har tarm-
fértradngningar. Efter operationer dar man avldgsnat tjocktarmen eller
efter operationer for att bygga ileoanalpase anvands loperamid mer
regelbundet fér att minska diarré. Diskutera om ldkemedelsanvand-
ningen i férvég med din |&kare.

Férstoppningsmedel

Speciellt vid inflammation i &ndtarmen (proktit) férekommer det for-
stoppning. | dessa fall kan laxermedel som &kar tarminnehallet (bulk-
laxativa) hjélpa. Bulklaxativa (fiberpreparat, t.ex. Vi-Siblin®) kan dess-
utom hjélpa om tarmfunktionen vaxlar mellan férstoppning och diarré.

Vitamin- och sparamnestillskott

Vid Crohns sjukdom kan absorptionen av B, -vitamin vara bristfalligt i
slutdelen av tunntarmen och i dessa fall kravs vitamintillskott (tabletter
dagligen eller sprutor varannan eller var tredje manad). Det ar dven skal
att se till att man far tillrdckliga mangder D-vitamin (se punkt 2.11).

| vissa séllsynta fall behovs dven tillskott av zink och magnesium. | sam-
band med Salazopyrin® behandling kan folsyrebrist férekomma. Denna
brist kan férebyggas med folsyretillskott. Under metotrexatbehandling
anvands folsyretillskott.

2.4 Forebyggande av aterfall

Foljande punkter ger anvisningar om hur du kan férebygga sjukdoms-
aterfall. Det ar omégjligt att helt férbygga symtomaterfall, men om du
féljer anvisningarna kommer de att ske mer séllan.

Folj vardanvisningarna. Anvand de ldkemedel som din I&kare foreskri-
vit. Avsluta inte lakemedelsbehandlingen bara for att du mar bra. Din
|&kare talar om f6r dig nér det I6nar sig att avsluta lakemedelsbehand-
lingen.

Inled din behandling eller uppsék din ldkare genast nér du upptacker
att en ny sjukdomsperiod bdrjar. Hall alltid ett litet férrad av Iakemed-
len till hands sa att du kan inleda behandlingen utan drojsmal.

Undvik livsmedel och situationer som enligt din erfarenhet forvarrar
symtomen.

Forsék undvika forstoppning. Vid vanstersidig ulcerds kolit forvarras
symtomen ofta vid férstoppning.

Tarminfektioner kan orsaka att sjukdomen aterkommer. laktta nog-
grann hygien, var noggrann nar du hanterar livsmedel och undvik
situationer som kan utséatta dig for maginfektionssmitta.

Undvik sa langt det ar mojligt eventuella inflammationshammande
smértmediciner (t.ex. acetylsalicylsyra, ibuprofen, ketoprofen,
neproxen, diklofenak, piroxicam och indometacin). Dessa lakemedel
kan hos vissa patienter orsaka att tarmsymtomen aterkommer. Om du
behodver smértlindring, kan du anvdnda paracetamol och tillfalligt dven
andra inflammationshdmmande sméartmediciner

Skot om din kondition. Motionera regelbundet och &t en varierad kost.

Vila och sov tillrackligt.

Sluta rokal!l Risken for att sjukdomen aterkommer och fér operation ar

fordubblad hos rokare.

laktta den diet som du kommit dverens om med din |dkare.



2.5 IBD-operationer

Vissa IBD-patienter behdver en operation for sin sjukdom. Den vanli-
gaste operationsorsaken &r en sjukdom som inte reagerar pa lakeme-
delsbehandling eller som kontinuerligt fdrsémras. En operation kan bli
nédvandig under akut sjukdomsfas. Vid ulcerés kolit botar operationen
sjukdomen permanent i och med att den sjuka slemhinnan i tjock- och
andtarmen helt avlagsnas. Vid Crohns sjukdom behandlar man daremot
endast sjukdomens komplikationer med operation och det ar vanligt att
sjukdomen aterkommer efter operationen. Nar man évervager opera-
tion galler det att véga for- och nackdelar och diskussion férs mellan
vardande lakare och patient. Den kirurgiska varden planeras individuellt
och patientens asikt har en stor betydelse fér hur varden férverkligas.

Ju stérre den skadade delen av tarmen ar, desto sannolikare ar det att
patienten maste opereras under sjukdomens férsta ar. Cirka var tionde
patient med ulcerds kolit blir tvungen att genomga en operation pa
grund av sin sjukdom. Faktorer som goér en operation nédvandig i
ulcerds kolit &r om sjukdomen inte reagerar pa lédkemedelsbehandlingar
eller reagerar svagt, eller om det som en f6ljd av sjukdomen uppstatt
elakartade tumarer eller tumérforstadier i tarmen. Om man blir tvungen
att operera en ulcerds kolit innebér det att hela tjocktarmen avlagsnas.

| de flesta fallen &r resultaten goda. Patienten kan Idmna sina ldkeme-
delsbehandlingar och livskvaliteten forbattras.

Akut operation

Patienten kan under en aktiv sjukdomsfas bli intagen for sjukhusvard.
Under den féljer man med patientens situation dagligen. Om ladkeme-
delsbehandlingen inte lindrar svara symtom eller om man missténker
sjukdomskomplikationer kan man bli tvungen att skrida till operation. |
akuta fall utfér man bara det nédvandigaste pa grund av svagt allmén-
tillstand hos patienten. Det innebar att man avlagsnar bara de angripna
delarna av tjocktarmen och opererar in en tillféllig eller permanent
ileostomi, dvs. ansluter tunntarmen till en 6ppning i huden. Nagra
manader senare nar allméantillstandet korrigerat sig kan &ndtarmen
avlédgsnas och en eventuell ilecanalpése opereras in.

Planerad operation

Hos vissa patienter forblir sjukdomen trots kontinuerlig ldkemedels-
behandling aktiv i kombination med tillhérande akuta tarmtémnings-
behov som kan hindra ett normalt liv. Langvarigt behov av kortison och
ldkemedelsbiverkningar kan ocksa vara anledningar till att vélja opera-
tionsbehandling. En valplanerad operation ger ofta ett battre resultat
an ett liv med stédndiga symtom. Efter flera ar av sjukdom kan det i vév-
nadsprover som tagits i samband med endoskopiska undersékningar
upptackas cellférandringar som ar alarmerande med tanke pa cancer. |
dessa fall rekommenderas férebyggande operationsbehandlingar.

Hur forverkligas operationen?

| operationen avlagsnar kirurgen den sjukdomsdrabbade vavnaden,
dvs. slemhinnan i patientens tjock- och &ndtarm. Operationerna kan ske
i en, tva eller tre faser. Vanligtvis strédvar man till att ersatta den avlags-
nade tjocktarmen med en pase som formas av tunntarmen (se J-pase
nedan). Svar sjukdom, svagt allman- eller néringstillstand och/eller lang-
varig kortisonbehandling dkar operationsriskerna. | sddana fall kan man
vélja att forst avldgsna tjocktarmen och operera in en tillféllig ileostomi.
Det som talar for detta val &r att man vanligtvis efter att allmantillstan-
det hos patienten forbattrats kan [dmna medicineringen och det blir
tryggare att utfora operationens andra fas. Numera stravar man till att
avlagsna hela tjock- och dndtarmen pa en gang och samtidigt bygga en
tunntarmspase. Speciellt hos aldre patienter ar den lampligaste 10s-
ningen ett avldgsnande av tjock- och andtarmen samt analéppningen,
samt att géra en permanent ileostomi. Operationerna fér att avldgsna
tjock- och &ndtarmen kan utféras i laparoskopi, alltsa med endosko-
piska metoder genom ett hal i bukvéggen i stallet for med traditionella
dppna operationsmetoder.

Tunntarmspase

Vid pasoperationer (ileal pouch anal anastomosis, IPAA) bygger kirur-
gen vanligtvis en J-formad pase av tunntarmens slutdel, som ansluts
med ett sa kallat ringformat slutarinstrument till analkanalen, eller fasts
vid slemhinnegransen i analdppningen. Hos nastan hélften av patien-
terna tillstoter emellertid komplikationer som férdréjer ldkningen.
Risken for att man ska bli tvungen att upprepa operationen minskar
med en sa kallad tillfallig ileostomi som kan tillslutas efter ett par mana-
der. Efter en pasoperation ar avforingen |8s. Resultatet kan betecknas



gott om tarmtdmningarnas antal stannar vid 3-5 om dagen. Hos vissa
patienter uppstar svarigheter med att kontrollera avféringen. Hos kvinnor
minskar en pasoperation mojligheten att bli gravid. Var tionde patient
blir pa grund av komplikationer eller bristfallig funktion tvungen att avsta
fran pasen. | dessa fall gér man en permanent ileostomi. Inflammationer i
pasen ar vanliga och behandlas i allmdnhet med ldkemedel.

Stomi

En ileostomi innebér att tunntarmens kapade slutdel fasts i ett hal som
gjorts i bukvédggen pa ett stélle som markts ut innan operationen, nere

till héger pa buken. Huden runt stomidppningen skyddas med ett stomi-
bandage. Det finns ett brett urval av diskreta och trygga stomibandage.
Stomiskdtaren pa sjukhuset instruerar patienterna i hur stomin ska skotas.
Malet &r att patienten sjalv ska kunna byta bandage och adven i dvrigt skdta
stomin innan han eller hon skrivs ut fran sjukhuset. En ileostomi innebér
sallan nagot hinder fér atergang till patientens tidigare arbete och hob-
byer.

Nastan halften av alla som lider av Crohns sjukdom behéver i nagot skede
en operation. Operationen kan bli aktuell i manga olika situationer:
Tarmfértrangning. Det &r vanligt att det ibland efter maltid férekommer
kolikartade magsmartor. Dessutom kan patienten magra. | varsta fall far
patienten symtom pa tarmstopp, vilket innebar svara smartor och krak-
ningar. Under operationen avlagsnar kirurgen det fértréngda tarmavsnittet
och ansluter tarmdelarna med varandra, alternativt skapar ett béattre flode
genom tarmen (plastisk operation) utan att avlagsna nagonting.

Varig inflammation i bukhalan. | dessa fall har patienten standiga mag-
smartor och vanligtvis feber. Hos vissa patienter racker det med att satta
in en dréanering (tappningsrdr) som varet tappas ut genom, men hos andra
blir man tvungen att kirurgiskt avlagsna en del av tarmen.

Tarmsymtom som inte reagerar pa ldkemedelsbehandling. Nar man
vager for- och nackdelarna med en operation tar man dven hansyn till folj-
derna av att avldgsna en del tarmen. Om nagon del av tjocktarmen eller
dndtarmen &r svart inflammerad kan en temporar (séllan permanent) stomi
bli aktuell. Beslutet fattas i samrad med |ékare som specialiserat sig pa
kirurgiska och ldkemedelsbehandlingar.

Hur férverkligas operationen?

Principen vid operationer for patienter som lider av Crohns sjukdom &r
att avlagsna endast den inflammerade delen av tarmen och spara sa
stor del av tarmen som mdjligt. Efter det att tarmen avldgsnats fogas
tarmdelarna nastan alltid ihop, vilket innebar att ingen stomi behdvs.
Om aven dndtarmen avldgsnas &r stomin daremot nddvéndig. Aven pa
patienter med Crohns sjukdom kan operationer utféras med endosko-
pisk operationsteknik.

Tunntarmspase.
En tunntarmspase byggs fér patienter med Crohns sjukdom endast
efter sarskilt dvervagande.

Stomi.

Se avsnittet som behandlar stomier under “Ulcerés kolit”. Den vanli-
gaste typen av stomioperationer ar ileostomi. En stomi fran tjocktarmen
kallar man en kolostomi.

Operationsanvisningar:

Under de senaste aren har man kunnat konstatera hur viktigt det ar med
halsosamma levnadsvanor innan en planerad operation. Komplikations-
risken minskar betydligt om patienten slutar réka och sérskild géller
detta sarkomplikationer och lakningsstorningar i tarmfogarna. Det |&nar
sig ocksa att vara forsiktig med alkoholanvandningen. Dessutom &r det
viktig med tillréckliga méngder halsosam féda. Diskutera dessa saker
med din lakare.

Patienterna motiveras att stiga upp, rora pa sig och borja dta sa snart
det &r mojligt efter operationen. Vardtiderna pa sjukhus har stadigt
forkortats. Behovet av sjukhusvard beror pa operationen och pa hur
funktionsférmagan aterhamtar sig. Patienten maste klara av att sjélv-
standigt skéta stomin innan hen kan utskrivas. Betraffande sarvard och
hygien ger man i allménhet speciella anvisningar vid utskrivningen.
Under de forsta 4-6 veckorna efter operationen ar det skal att undvika
lyft av tyngre foremal (6ver 5 kg).

Sakkunnig
Specialldkare i gastrointestinalkirurgi Tero Rautio



2.6 Dieten och IBD

Samma dietrekommendationer galler f6r IBD-patienter som for den
6vriga befolkningen. Fédan ska vara mangsidig och den ska innehalla
rikligt med spannmal, lagom med mjélkprodukter och potatis. Gron-
saker, frukter och bér ger farg och variation at fédan. Fisk ska man &ta
ofta och kéttet ska vara fettfattigt. Bara sma mangder fett och socker
ska inga i fédan. Maten ska intas i lagom men tillrécklig méngd, med
njutning och utan bradska. Bra mat smakar gott. Gor en skillnad mellan
vardags- och festmat. Det &r tillatet att njuta av mat utan att behdva
bara pa skuldkanslor.

Sjukdomen kan kréva &ndringar i dieten. | dessa fall finns det nagon
hélsosam komponent i fédan som inte langre passar patienten, t.ex.
rikliga méngder rda gronsaker eller helkornsbréod. Man blir tvungen att
ersatta dessa med annat som passar battre, som t.ex. kokta gronsaker

eller blandbrod.

Det finns tillsvidare inga beldgg for att nagot enskilt néringsdmne skulle
inverka pa uppkomsten av IBD. Sjukdomen behandlas inte med narings-
terapi — tarminflammationen behandlas med lakemedel. Vid Crohns
sjukdom hos barn har emellertid slangmatning visat sig ha terapeutiska
effekter (se punkt 2.10). Naringsterapi behdvs som stod for att fore-
bygga och skéta underndring som kan flja av sjukdomen och for att
frémija tillvaxt och utveckling hos barnpatienter. En god naringsstatus
Skar kroppens motstandskraft och hjalper patienten att klara sig med
sin sjukdom. Néringsterapi inverkar ocksa pa livskvaliteten. Till sjukdo-
men hor perioder nar det kan vara svart att dta och nér livsmedelsurva-
let &r begransat. Nar situationen lugnat sig igen ska dieten med hansyn
till individuell tolerans géras sa mangsidig som mgijligt.

Tarminflammationer kan leda till att fédointaget minskar eftersom &tan-
det ger upphov till smartor, obehag, illamaende eller diarré. Aptiten
avtar. Maten kan till och med smaka illa. Trottheten tar kal pa orken.

Patienten orkar inte gdra mat. Febern 6kar naringsbehovet och tar kal
pa dven resten av aptiten. Vikten sjunker. Om inte den inflammerade
tarmen klarar av att uppta tillrackligt med néringsdmnen tilltar viktned-
gangen och undernéringen forsvaras. Genom sarigheterna i tarmen
forlorar kroppen blod, proteiner och vétska.

Diarrén leder till forlust av vatten och salter. Alla dessa faktorer ékar
naringsbehovet. Avmagring och anemi kan ytterligare férsvara dtandet.
Lyckligtvis &r detta tillstand inte bestdende, utan korrigerar sig efter att
naringstillstandet férbattrats.

| dessa situationer stravar man till att ata sma maltider enligt tidtabell
med ett par timmars intervaller och att ata allt det som smakar och som
man vill ha. Aven naringspreparat kan vara till nytta i dessa lagen.

All mat lampar sig inte for alla manniskor. Vissa far magbesvar av dpple
eller vissa gronsaker som t.ex. kélrot, kal, bonor, 16k, paprika samt av
farska bakverk, speciellt ragbréd. Kaffe och starka kryddor passar inte
heller for alla. Sockerfria produkter &r sétade med sorbitol, maltitol och
xylitol och dessa kan ge upphov till diarré. Rikliga méngder av otillredda
gronsaker, frukter eller bréd som innehaller hela korn ékar tarmfunktio-
nen hos alla ménniskor.

Vissa av de oldmpliga fédodmnena kan anvandas efter att de tillagats.
Rostning "“aldrar” farska bakverk, rag passar i form av knackebréd eller
efterugnsbrod, kokta grénsaker och barkram ersatter okokta frukter
och bér. Espresso kan passa dem som inte tal filterkaffe. Bara de mat-
ratter och fédodmnen som klart inte passar I6nar det sig att ldmna bort
ur fédan. Det gar emellertid utmarkt att prova dem pa nytt om nagon
tid nar inflammationen har lugnat sig. Aven oldmpliga fédodmnen kan
da passa igen. Det |6nar sig aldrig att lamna bort fédodmnen bara fér
sakerhets skull.

Hos vissa IBD-patienter kan mjolkprodukter irritera tarmen. Detta kan

dessutom variera i enlighet med tarmens inflammationstillstand eller
som en f6ljd av operation. Mjdlkprodukterna ar viktiga kallor till protein



och framfér allt kalcium. De bér inte I1dmnas bort utan befogad anled-
ning. De harda ostarna som skars med osthyvel &r laktosfria. | mjélk-
produkter med lag laktoshalt har mjélksockret huvudsakligen spjélkats
i galaktos och druvsocker vilket innebér att de tolereras battre, men
smaken blir sétare. Helt laktosfria mjélkprodukter passar fér néstan alla
som inte tal laktos. Om de inte gar att anvanda finns det substitut som
tillverkats av havre och ris. Dessa innehaller anda inte alltid kalcium.

Det finns lika manga olika vegetariska dieter som det finns vegetarianer.
Grovt kan vegetarisk diet indelas i vegandiet som inte innehaller nagra
animala fédoamnen alls och semivegetariska dieter som tillater mjélkpro-
dukter, fisk, 8gg eller alla dessa.

For IBD-patienter kan vegetariska dieter leda till problem. Dieten dkar
tarmfunktionen och den ar otillrécklig betraffande energi, protein, jarn,
B,,-vitamin och m&nga andra vitaminer inom gruppen B, samt D-vitamin.

Om man tar med animala fodo&mnen i dieten &kar intaget av energi, pro-
tein, B ,-vitamin och fisk 6kar dessutom D-vitaminintaget. Mjolkproduk-
terna hdmtar med sig kalcium. Jérnintaget forblir emellertid fortfarande
lagt. Rikligt med jarn férekommer endast i kétt, inre organ och blodrétter.
En vegetarisk diet férutsatter i allmanhet alltid jarntillskott och vegandie-
ten dessutom dtminstone B, ,-vitamin.

Det har framstéllts att fiskfetterna minskar mangden faktorer i kroppen
som ger upphov till inflammationer, men det finns inga riktiga forsknings-
resultat som skulle pavisa fiskfetternas effekt. Halterna av eikospanten-
syra och dokosahexaensyra i de preparat som saljs i Finland &r dessutom
mycket laga. Daremot kan tatare anvédndning &n vanligt av fet fisk rekom-
menderas.

Mjolksyrebakterierna kan bidra till att lugna ner diarré orsakad av anti-

biotika. Det finns ett flertal olika preparat till salu, men samtliga saknar
tydligt pavisade verkningar.

| Crohns sjukdom kan det uppsta fortrangningar i tunntarmen. De skdts
kirurgiskt. Fore operationen eller om tarmen ar bara nagot fértrangd
|6nar det sig att Idamna bort samtliga fddodmnen ur dieten som kan 6ka
risken for tarmstrikturer, eller behandla dem sa att ingen risk langre
foreligger. Om fértrangningen ar mycket markant kan endast vatskeba-
serad/mosad féda intas.

Om det finns en fortrangning i tarmen géller det att férebygga
tarmstopp genom att tugga maten val. Vid massiva maltider blir tug-
gandet ofta bortglémt och darfér lyder rekommendationen att ata
oftare men mindre méngder. Det |&nar sig att dricka férst efter maten.
Om man dricker under maltiden blir igen tuggandet latt bortglomt.
Svamp ska finférdelas noggrant. Citrusfrukter ska intas endast i vatske-
form. Alla otillredda fédodmnen ska tuggas val och i sma mangder.
Potatis ska skalas. Hela fron, linfron och notter samt torr frukt som ats
som den &r bor undvikas.

Om kirurgen blir tvungen att avlagsna éver 50 cm av tunntarmens sista
del (ileum) kan det leda till brist pa B, -vitamin och férsamrad absorp-
tion av fetter och gallsyror pa grund av att den absorberande ytan
minskar.

B,,-vitamin ges darfor i form av injektioner, i underhallsbehandling
vanligtvis med 3 manaders intervaller. Fér diarré med gallsyra finns
effektiva behandlingar. Fettdiarrén lugnar sig genom att fettmangden i
fédan minskas. Varje patient kan sjalv prova ut vilken som vore en lédmp-
lig fettmangd i fodan.

Stora tunntarmsoperationer dkar risken for att det bildas urin- och njur-
sten, speciellt om f6dan regelbundet innehaller héga halter oxalsyra.
Oxalsyra finns i hdga halter i rabarber, spenat, rédbeta, choklad och i
starkt te.



Om kirurgen blir tvungen att avldgsna tjocktarmen bygger man i stallet
alternativt en vanlig ileostomi, eller oftare ansluter man tunntarmen till
analéppningen och bygger samtidigt en behallare fér avféringsmas-
san (ilecanalpase, J-pase). Om man saknar tjocktarm ar avféringen 16s
och det innebar att kroppen férlorar vatska i avféringen. Den férlorade
vatskan maste kompenseras i féda och dryck. Dessutom féljer det med
matsmaltningsvatskor i avféringen, vilka latt irriterar huden. Behovet av
vatsketillskott kan i bérjan vara stort, men minskar smaningom vartefter
tarmen anpassar sig till den nya situationen. Det ar skal att komma ihag
att vatskebalansen dven |att kan rubbas vid hetta eller om man har feber
eller diarré.

Saltbehovet ar i borjan markant forhojt. | fortsattningen récker den
mangd som den finska maten innehaller. Aven i detta avseende &r det
skal att komma ihdg eventuella problem som kan uppsta i speciella situ-
ationer: Vid feber eller om méngden vétska i avféringen dkar markant
kan hemlagad vatskeersattning innehallande salt och socker, diarrélos-
ningar fran apoteket eller utspadda idrottsdrycker snabbt korrigerar
vatskebalansen.

Alla finlandare rekommenderas ta 10 ug D-vitamin om dygnet under
perioden fran hst till var. For personer éver 75 ar borde dygnsdosen
vara 20 pg/dygn. Kortisonbehandling och fettabsorptionsstdrningar
Okar ytterligare D-vitaminbehovet, men ocksa kalciumbehovet. Vid
partiellt avlagsnande av tunntarmens slutdel (ileum) kan &ven B_,-vitami-
ninjektioner krévas. Jarntillskott behdvs vid jarnbristanemi. Ibland kan
jarnpreparat som tas oralt ka IBD-symtomen. | de fallen kan jarnbristen
behandlas med intravendsa (“dropp”) jarnpreparat. Dessutom rader det
ibland brist pa folsyra. Diskutera om dina néringstillskott med din I&kare
och vid behov med en naringsterapeut.

Som kosttillskott anvéander man vanligtvis saft- eller milkshake-/
smoothiebaserade drycker som férpackas i 2 dl plastflaskor. De
innehaller 85-240 kcal/dl och dartill ofta rikligt med protein och andra

naringséamnen som kroppen behdver. De anvands som namnet anty-
der for att komplettera kosten i de fall nar patienten inte orkar ata
tillrdckliga manger mat. Preparaten avnjuts kalla och ska intas langsamt
genom sugror direkt ur férpackningen. Om detta ger upphov till mag-
smaértor eller diarré |6nar det sig att halla upp férpackningsinnehallet i
ett glas, en fjardedel av innehallet i sénder och fylla glaset med is eller
dricka det turvis med vatten. Kosttillskottens dygnsbehov ligger van-
ligtvis pa 1-3 st.

Det finns dven pulverbaserade kosttillskott som blandas upp i mat och
som innehaller enskilda naringsémnen. | Crohns sjukdom kan MCT-
olja anvéandas som kosttillskott. Oljan &r en fraktion av kokosolja som
absorberas &ven nar fettabsorptionen &r svag. Preparatet avnjuts alltid
uppblandat i en liten mangd f6da eller dryck. Startdosen &r 5 ml tva
ganger om dagen och dosen kan hgjas till 15 ml fyra ganger dagligen.
Preparatet ger endast energi.

FPA ersatter kosttillskotten i sddana fall dar det ar fragan om en svar
tunntarmsinflammation vid Crohns sjukdom eller om man har blivit
tvungen att avldgsna en stor del av tunntarmen. | dessa fall far patien-
ten grundersattning pa kosttillskottet (40 %). Detta forutsatter ett
B-intyg till FPA och att preparaten kdps med recept fran apotek. Aven
kolitpatienter kan behodva kosttillskott. IBD ja muut suolistosairaudet ry
formedlar kosttillskottspreparat till formanligare pris &n apoteken.

For de tillaggskostnader som preparaten f6r med sig kan patienten
ansdka om stdd t.ex. inom handikappstédet, om villkoren fér erhallande
av stéd till andra delar uppfylls.

Varje centralsjukhus har en naringsterapeut. Till hen kan du vanda dig

for hjélp och rad i néringsfragor. Alla patienter med férkortad tarm och
IBD-patienter med ett daligt naringslage eller som hotar bli det borde
alltid remitteras till néringsterapeutens mottagning.

Sakkunnig
Naringsplanerare Anneli Ollus



2.7 Alternativa och andra vardformer

Alternativa vardformer skiljer sig fran medicinsk behandling da deras
effekt inte har pavisats i vetenskapliga undersékningar. Inte heller even-
tuella biverkningar har noggrant undersékts. Darfér ar det omoijligt att
ge palitliga rekommendationer betraffande dessa behandlingar.

Avkoppling kan bidra till att hantera kronisk smarta och att minska pa
stress som kan férvérra symtomen av inflammatoriska tarmsjukdomar.
| en undersdkning om patienter med ulcerds kolit angav en del av de
patienter som hade utfért avkopplingsévningar att smartan lindrades
och avtog.

Stegvis muskelavslappning lar patienterna att kontrollera stora mus-
kelgrupper och darefter relaxera dem med en effektiv avkoppling som
foljd.

Sinnesintrycksdvningar innebar att avslappningsdvningar kombineras
med sjalvhypnos. Forst kopplar patienten av och darefter forflyttar
han eller hon sig i sin fantasi till en behaglig plats eller tid dar man kan
ateruppleva positiva saker man upplevt tidigare i det verkliga livet.

Meditation |ar patienten att koncentrera sig och styra sina kénslor
och tankar. Det kan bidra till en battre férmaga att hantera radsla och
rastldshet.

Yoga ar en gammal metod som omfattar stéllnings- och andnings-
dvningar som |ar patienten att kontrollera kroppen.

Biologisk aterkoppling &r en metod dér man med hjalp av elektroniska
sensorer utvecklar patientens formaga att paverka icke-viljestyrda
funktioner som andning, hjartverksamhet och muskelverksamhet.

Hypnos anvands i manga olika situationer. Hypnotisdren for in patien-
ten i ett tillstand av djup avslappning, varefter hen kan féresla f6rand-
ringar i patientens beteenden och attityder.

Det finns en hel del naturlakemedel som pastas kunna ha effekt pa IBD.
Gemensamt for all dessa lékemedel &r att man inte har pavisat effekten.

Det finns dven beskrivningar dar naturlakemedel har orsakat lever-
skador. Om du besluter dig for att prova nagot naturpreparat ar det
viktigt att du talar om detta dven f6r din vardande lakare. Det géller din
kropp och du bestdmmer sjalv — men lyssna pa ditt eget fornuft, din
kropp och din lakare.

Otaliga olika behandlingsundersdkningar har gjorts pa IBD-patienter.
Man har i enskilda undersékningar fatt fram resultat i behandling av IBD
med bl.a. nikotinplaster och Trichuris suis som &r en rundmaskart, men
inte heller f6r dessa behandlingar har man kunnat pavisa langtidseffekt
och trygghet.

Fekal transplantation ar dnnu ingen utbredd behandlingsmetod vid IBD.
Fekal transplantation har undersékts som en alternativ behandlingsme-
tod vid IBD; enstaka positiva resultat har fatts, men betraffande effek-
ten i synnerhet vid langvarig behandling av inflammationer finns det
fortfarande inga tillforlitliga forskningsresultat.

2.8 Hygien och I1BD

IBD orsakas varken av virus eller bakterier. Darfor smittar sjukdomarna
inte och man slipper ta sarskild hansyn till sina medmanniskor av sddana
anledningar. Déaremot bor IBD-patienter undvika tarminfektioner sa
langt det &r maojligt. Vanligen far man bakteriella tarminfektioner under
utlandsresor.

Om tarmen mar daligt redan tidigare pa grund av en aktiv kronisk
inflammation, eller en stor del av tarmen avlagsnats i en operation kan
en tarminfektion ge upphov till stérre problem &n vanligt. Dessutom
har vissa IBD-patienter erfarenheter av att tarminflammationer orsakar
aktivering av IBD. Vid matlagning ar det skal att iaktta normala
hygienanvisningar.



Tvatta handerna innan du hanterar livsmedel.
Arbeta endast pa rena ytor.

Tillred inte sallad eller kallt stekt kott pa ytor dar man har hanterat
ratt kott, som kan innehalla sjukdomsalstrande bakterier som f6rstérs
under kokning eller stekning.

Skolj alltid sallad, frukt och gronsaker.
Lat aldrig husdjur vistas pa koksbordet.

Kom ihag att tvatta hdnderna efter det att du har rért eller matat
katter eller hundar.

Forsakra dig om att djupfrysta livsmedel upphettas tillrackligt. Mat
som ser véltillredd ut pa ytan kan vara angripen av bakterier inuti om
stektemperaturen inte varit tillrackligt hég for att déda bakterierna.
Det ar viktigt att speciellt kyckling och svinkétt tillreds helt igenom
eftersom de oftare an ndtkott innehaller bakterier, t.ex. salmonella-
och campylobakterier.

Varm upp mat endast en gang. Upprepad upphettning skapar idea-
liska forhallanden for bakterievaxt.

Téck alltid 6ver livsmedel nér de star pa bordet for att undvika att
flugor och andra insekter ska férorena dem och f6r att de inte ska
komma i kontakt med andra livsmedel.

Forvara inte raa och tillredda livsmedel pa samma stélle i kylskapet.
Forvara tillredda livsmedel pa de dvre hyllorna och rda pa de nedre.

Se till att temperaturen i kylskap och frys &r de ratta. Kylskapets
temperatur far inte ligga hogre an + 4° C.

Mat som tinat helt eller delvis far inte frysas igen.

Lat varm mat svalna och stall in den i kylskapet sa fort som majligt.
Moderna kylskap klarar av ljlummen mat. Férvara inte livsmedel langre
én rekommendationen anger.

At inte burkmat om luften har pyst ur burken nar du dppnar den eller
om burkens innehall ser férfaret ut eller luktar illa.

Lukta pa maten. Slang mat som luktar illa.

At inte gammal mat.

Alla restauranger &r inte lika noggranna med livsmedelshygienen, men
det &r omojligt att ge nagra allmangiltiga rad i denna fraga. Forfaren
mat kan serveras i bade lyxrestauranger som pa enkla matstallen. Det
kan emellertid vara en god idé att undvika matratter som tillretts av raa
&gg och bufféer dar maten férvaras ljummen langre.

Se till att alla tvattar sina hander.

Diska helst i diskmaskin. Om du diskar for hand, anvand hett vatten.
Rengdr och desinficera toaletten ofta. Se till att den ar ren efter
anvandning.

2.9 Rokning och IBD

Ulcerds kolit ar en sjukdom som férekommer speciellt hos personer
som inte réker. Att sluta roka kan ibland férvérra tarmsymtomen. Det

ar inte klart om detta beror pa nikotinet. Vissa undersdkningar antyder
att nikotinplaster eller -tuggummi skulle kunna hjélpa vid aktiv sjukdom,
men de saknar sjukdomsférebyggande effekt. Trots att rékning tillfal-
ligt kan inverka gynnsamt pa sjukdomen &r de skadliga verkningarna sa
stora att det |6nar sig dven fér dem som har ulcerds kolit att sluta réka.



Tobakens skadeverkningar:

hégre risk for hjértsjukdomar

hégre risk fér lungsjukdomar och lungcancer
hogre risk for blodkarlsforkalkning

sédmre absorption av vitaminer och mineraler
huden aldras tidigare

Rokning kan i inget fall rekommenderas som behandling for ulcerds
kolit!!

Manga undersékningar har kunnat pavisa att rékning inverkar skadligt
pa Crohns sjukdom. Risken att insjukna i Crohns sjukdom ar dubbelt
sa hog som hos icke-rékare. Risken ar speciellt hdg hos unga kvinnor.
Dessutom &r sjukdomens forlopp svarare hos rokare.

Rékande Crohns-patienter har en sémre livskvalitet an de som inte
roker. Risken till upprepad operation inom nagra ar fran den ursprung-
liga ar dubbelt sa hég hos rékare. Rékningen dkar ocksa risken fér
sjukdomsaterfall.

Sjukdomsférloppet i Crohns sjukdom forbattras om patienten slutar
roka. De som slutat har mindre risk for att beh&va operation och dess-
utom &r behovet av lakemedelsbehandling mindre. Man tror att risken
for sjukdomsaterfall sjunker till samma niva hos dem som slutar roka
som hos icke-rokare.

210 IBD hos barn

IBD hos barn &r av okénd anledning ofta en mer omfattande sjukdom
an hos vuxna. | fall med tjocktarmsinflammation &r nastan uteslutande
hela tjocktarmen inflammerad. Sjukdomsférloppet &r ocksa i genom-
snitt svarare @n hos vuxna och barnen behdver séledes ofta kraftiga
l&kemedel eller operationer. Tyvarr gar det inte att forutspa hur sjuk-
domen kommer att bete sig hos barn eller unga, liksom inte heller hos
vuxna. Hos unga patienter foljs tillvéxten och pubertetsdebuten nog-
grant upp. Om tillvéxten eller utvecklingen f6rdrojs ar det ett tecken pa
att behandlingen behéver intensifieras, eller att till och med en opera-
tion maste Overvagas.

| barndomen kan IBD upptackas nér som helst, men hos sma barn ar
sjukdomen ovanlig. Om sjukdomen debuterar under de cirka tva forsta
levnadsaren kan det krévas tillaggsundersokningar for utredning av
kroppens immunférsvar. | typiska fall debuterar sjukdomen hos barn
forst pa troskeln till puberteten.

Symtomen och behandlingen av ulceros kolit &r likadan som hos vuxna.
Sjukdom som begréansas till &ndtarmen ar séllsynt. Crohns sjukdom
lokaliseras hos barn oftast i tjocktarmen och &r svar att tillforlitligt skilja
fran ulcerds kolit. Sarskilt hos sma barn kan exakt diagnos inte faststal-
las och man talar i stallet om oklassificerad kolit (IBDU) oftare an hos
vuxna patienter.

Aven hos barn hér ledbesvar och primar skleroserande kolangit (PSC)
samt hud- och égonsymtom till IBD, men riskerna for dessa tillaggssjuk-
domar ar inte storre 8n hos vuxna patienter.

| det skede nar sjukdomen upptécks strédvar man hos barn och unga
alltid till att utféra endoskopiska undersékningar bade i dvre matsmalt-
ningskanalen och i tjocktarmen och i slutet av tunntarmen for att i tid
kunna identifiera de patienter som insjuknat i Crohns sjukdom. Om



det i tjocktarmsinflammationen finns ndgonting som tyder pa Crohns
sjukdom, strévar man till att géra en kapsel - eller MRI avbildning av
tunntarmen for att kunna konstatera férandringar som hér till Chrons
sjukdom.

Endoskopiundersdkningarna utférs alltid under narkos. Témningen som
utférs hemma &r utmanande. For att sékerstélla att tarmen pa mycket
unga patienter tdmts tillrackligt for undersékningen tar man ofta in
patienterna pa sjukhuset natten innan undersdkningen ska utforas.
Efter att sjukdomen konstaterats bestdms behovet av nya endoskopiska
undersdkningar individuellt. Om sjukdomen &r lugn och halls under
kontroll med enkel I1akemedelsbehandling och speciellt om det avfé-
ringsprov som mater sjukdomsaktiviteten, avféringens kalprotekinniva
halls lag, behdvs inte endoskopiska undersékningar pa flera ar. Om
daremot sjukdomen &r svar och behandlingen inte hjalper i tillracklig
grad, samt alltid infor t.ex. behandling med biologiska lakemedel krévs
en endoskopiundersékning fér noggrann planering av behandlingen.
MRI-undersdkningar fér uppféljning av sjukdomsférloppet har blivit
vanligare under de senaste aren, men kan inte helt tillforlitligt anvandas
pa alldeles sma barn. Pa grund av stralningsbelastningen vid rontge-
nundersdkningar utfér man séllan CT-undersdkningar.

Unga patienter upplever ibland svarigheter med att férverkliga l1akeme-
delsbehandlingen enligt ordination och aven tonaringar kan uppleva
tabletterna svara att svalja. Man stravar till att halla behandlingen enkel
och effektiv. Betraffande barn och unga maste man alltid tanka pa de
eventuella langvariga biverkningar som kan héra ihop med behand-
lingen och véga férvantad nytta mot risken for biverkningar. Det ar
emellertid av central betydelse att man lyckas fa sjukdomen i en god
balans, sa att inte barnets normala tillvaxt och utveckling dventyras.

Det har utforts endast fa kontrollerade l&kemedelsprovningar pa barn
och ldkemedelsbehandlingen bygger pa samma vardlinjer som hos
vuxenpatienter. Huvudprinciperna for varden av sjukdom hos barn och
unga finns antecknade i de internationella vardrekommendationerna,
men vardbesluten fattas individuellt. Emedan sjukdomen hos unga &r

svar behdvs kortison fér att ddmpa symtomen i bérjan i 60-80 %

av fallen. Andra immunosuppressiva lakemedel behovs oftare an for
vuxenpatienter och ofta redan under det forsta sjukdomsaret. Hos barn
&r den sjukdomsvariant som halls under kontroll med enbart lokalbe-
handling (stolpiller, klysmor) séllsynt. Klysmor kan anvandas lika som hos
vuxna for att ddmpa symtom, men nar det galler unga patienter &r det
viktigt att anvédndningen forklaras noggrant, eftersom unga férhaller sig
mycket misstdnksamt till lokalbehandling och &r ovilliga att préva hur
dessa behandlingsformer verkar.

Vid varden av barn och unga &r det viktigt att pa ett aldersanpassat satt
forklara for bade patienten sjalv och hans eller hennes féréldrar vilken
medicinering som behdvs och varfor. Vid kontrollbesdken bér man fasta
uppmérksamhet vid hur medicineringen kunnat forverkligas, for sarskilt
i pubertetsskedet kan barnen pa eget initiativ halla upp med ldkemed-
len om sjukdomen befinner sig i ett lugnt skede. Enligt erfarenhet kan
kontroller av avforingens kalprotektinvarden motivera tonaringarna till
regelbunden ladkemedelsanvandning.

Enligt undersdkningar férlitar sig familjer ofta pa naturldkemedel eller
ger barnen rikligt med tillaggsvitaminer, mjolksyrebakterier och andra
naringspreparat i forsdken att forbattra sjukdomsbalansen, men oftast
ér dessa preparat onddiga. Det &r bra att komma ihag att stora dagliga
tablettmangder redan i sig kan belasta barnet eller tonaringen oska-
ligt. Om barnets tillvaxt férdrdjs eller om viktutvecklingen ar dalig har
man kunnat pavisa nyttan med kosttillskottslsningar. | Crohns sjuk-
dom &r nutritionsterapi (exclusive enteral nutrition, EEN) en alternativ
vardform som innebér att man endast intar naringslésningar under en
6-8 veckors period under vilken man inte kan dta normalt. Varden ar
utmanande och kraver ibland ndsmagsond fér att garantera att barnet
far tillréckligt med vétska och energi. Metoden &r effektiv speciellt vid
Crohns sjukdom i tunntarmen och om patienten har magrat eller vaxer
langsamt. Sjukdomsaterfall sker hos en betydande del efter nutritions-
terapin och patienterna behoéver en underhallsmedicinering. Narmast ar
nutritionsterapin ett alternativ till kortisonbehandling under en aktiv fas
av medelsvar sjukdom.



Om sjukdomen &r sa svar att man blir tvungen att évervaga operation ar
det viktigt att man diskuterar orsakerna till denna atgard samt tidpunk-
ten f6r en eventuell operation med en kirurg som &r insatt i varden av
barn och unga.

En langvarig tarmsjukdom orsakar |&tt trotthet och kraftléshet och
under aktiva faser har det i en undersdkning till och med rapporterats
att det kan vara svart att lagga saker pa minnet. Under symtomrika peri-
oder kan akuta tarmtémningsbehov leda till rédslor for att kleta ner sig
och kladderna och for att inte hinna till toaletten i tid. TGmningsbehovet
ar kraftigast pa morgonen och ofta kan det handa att barnet férsenar
sig fran skolan. Oftast lugnar sig tarmverksamheten under skolresan
och de flesta skoldagarna forléper problemfritt. Det ar viktigt att skolan
forstar sjukdomens karaktar och att inte fasta onddig uppmarksamhet
vid eventuella akuta tdmningsbehov, utan att barnet har fri tillgang till
toaletten.

| aktiva faser kan kraftig fysisk anstrangning eller tévlingsidrott férvéarra
symtomen, men normal skolgymnastik rekommenderas i téllampad
form. | lugna sjukdomsfaser &r prestationsférmagan hos barnet helt
normal och barnet kan dgna sig at all motion han eller hon dnskar och
orkar med.

De flesta barn och unga som har IBD klarar sig utmarkt och sjukdomen
begrénsar bara lite deras vardag. Periodvisa mentala symtom ar emel-
lertid vanliga och det vore skal att identifiera dem i tid. Unga med IBD
upplever sig trottare an vanligt oftare &n friska ungdomar i samma alder
aven nar tarmsjukdomen &r i en lugn fas. Det tar sin tid att anpassa sig
till en kronisk sjukdom och pa denna punkt férekommer det stora indi-
viduella skillnader. N&r sjukdomen belastar sinnet drar sig tonaringen
latt undan och blir deprimerad. Barn under skolaldern kan uppvisa
beteendestorningar eller radslor. Undersdkningar, blodprovstagningar
eller insattning av kanyl kan férvisso ge upphov till motstand och ifraga-
sattande helt oberoende av alder. Frigorelsen fran foréldrarna kan vara
utmanande. Barnets eller tonaringens sjukdom anstranger hela familjen

och féréldrarna upplever ofta angest dver barnets insjuknande, speciellt
nar symtomen &r aktiva. Malet &r att fa vardagen att fungera sa smidigt
som mgjligt utan sarskilda begransningar. Det vore viktigt for féréld-
rarna att kunna ge tonaringen utrymme att bli sjalvstdndig och sam-
tidigt skydda tonaringens intimitet som kan vara hotad om avfdrings-
kvaliteten och tdmningsbehovet ar de standiga diskussionsédmnena.
Foréldrarnas utmanande uppgift ar att félja med hur barnet orkar med
sin vardag och att fasta uppmarksamhet vid eventuell social isolering.
Om skolgéngen lider och tonaringen stannar hemma fran skolan, eller
sémnsvarigheter eller beteendesymtom férekommer hos smabarn i
anmarkningsvard grad, &r det viktigt sa fort det ar mojligt fa en bedém-
ning av barnpsykiatrisk/ungdomspsykiatrisk arbetsgrupp enligt den
praxis som tillampas pa hemorten. Vissa ungdomar kan behdva medici-
nering under de svaraste skedena. Speciellt pojkar med svara symtom
star i riskzonen for att skolgangen ska lida i den man att vidareutbild-
ningsplaner och -program maste revideras. For att trygga ansékningar
till utbildning och arbete kan mangprofessionella stodformer kravas och
sarskilt en utredning av vilka stodformer FPA kan erbjuda lyckas bara i
undantagsfall pd egen hand fér unga vuxna.

Sakkunnig professor
Kaija-Leena Kolho
HUCS, Barnkliniken




211 1BD och benstommen

En aktiv tarminflammation, kortison som anvénds i behandlingen samt
dietférandringar kan férsvaga IBD-patienternas benstomme. | Crohns
sjukdom kan ocksa tunntarmsinflammationen och tarmoperationer
inverka pa skelettet. Patienter som lider av en aktiv Crohns sjukdom och
som har anvant betydande méngder kortison hor till riskgruppen vad
betraffar benstommen. Utdver tarminflammationen kan andra riskfak-
torer fér osteoporos (bl.a. rokning, hos kvinnor langvarigt menstrua-
tionsbortfall och tiden efter klimakteriet samt osteoporos i den néra
slakten) 6ka risken for benbrott. Benstommens mineralhalt minskar med
stigande alder. Hos kvinnor sker denna férandring i snabb takt efter
klimakteriet. Benbrottsrisken kan bedémas genom métningar av ben-
tétheten. Matningar som utfors i vristen eller handleden é&r riktgivande,
medan matningar av bentatheten i landryggen eller backenet kravs for
en tillforlitlig uppskattning.

| osteoporos dr benstommens tathet mycket lag och da ar benbrotts-
risken markant f6rhojd sarskilt hos &ldre patienter. Typiska osteopo-
rotiska frakturer &r t.ex. frakturer i stralbenets dnda, kompressions-
frakturer i ryggkotorna och hoftfrakturer.

For att bygga upp benstommen behdver kroppen minst 1000 mg
kalcium varje dag. Kalciumbehovet okar under kortisonbehandlingar,
samt hos kvinnor under graviditet och amning. En tillracklig tillgang till
kalcium och D-vitamin &r speciellt viktigt under ungdomsaren nér bens-
tommen utvecklas, hos kvinnor under klimakteriet samt under alderdo-
men. Mjdlkprodukter ar den viktigaste kalciumkallan for oss finlandare.
Ett 2 dl glas mjélk ger 240 mg kalcium. Manga IBD-patienter minskar sin
anvéndning av mjélkprodukter efter att de insjuknat och undviker dem
under sjukdomens aktiva skeden. De flesta IBD-patienter kan emellertid
lugnt anvéanda mjolkprodukter och for dem som lider av laktosintolerans

finns det laktosfria produkter till buds. Under en mjélkfri diet borde
patienter ta kalciumpreparat (t.ex. 500 mg kalciumtillskott om dygnet).

D-vitamin behdvs for att kalciumet ska absorberas och mineraliseras

i benstommen. Utdver benstommen drar bl.a. muskulaturen nytta av
tillrackliga D-vitaminméangder och under de senaste aren har man hojt
rekommendationerna fér D-vitaminintag. D-vitamin finns bland annat i
fet fisk och latta bredbara produkter. Aktivt D-vitamin uppstar i huden
som en f6ljd av att huden utsatts for sol och det innebér i sin tur att
de sma mangderna sol under vinterhalvaret minskar produktionen av
D-vitamin. Enligt néringsrekommendationerna borde friska unga och
vuxna fa minst 10 pg (= 400 enheter) D-vitamin om dygnet och per-
soner > 75 ar 20 yg om dygnet. IBD-patienterna borde uppenbart fa
mer &n detta, speciellt i de fall nar patienterna tillhér nagon riskgrupp
betraffande benstommen. Fér IBD-patienter som &r i riskgrupperna,
under kortisonbehandlingar och under den mérka arstiden kunde
man rekommendera dagliga D-vitamintillskott (t.ex. 20 pg om dygnet).
Patienter som lider av en utbredd Crohns sjukdom samt patienter som
tunntarmsopererats kan ha dnnu storre behov. Kroppens D-vitamin kan
matas i blodet. Malvardet ligger pa cirka 75-125 nmol/I.

Utdver de egentliga D-vitaminpreparaten (t.ex. Minisun®) finns det pa
marknaden kombinationspreparat som innehaller 500 mg kalcium och
D-vitamin (Calcichew-D, forte®, Kalcipos-D®). Dessutom ingar ofta
D-vitamin i olika multivitaminpreparat. Tillaggsinformation om vitamin-
halterna i de olika preparaten hittas i produktbeskrivningarna eller fas
pa apoteket.

Om benbrottsrisken ar markant férhéjd inleder man en osteoporos-
behandling med D-vitamin och kalcium. Lékemedelsbehandlingen
behdvs framfér allt fér dem som redan haft osteoporotiska benbrott
och om benstommens tathet ar mycket lag. Med stigande alder dkar
benbrottsrisken. Behovet av lakemedelsbehandling bedéms pa basen
av benbrottsrisken individuellt med hansyn till bentathetsmatningar och
andra riskfaktorer. Vid bedémningen kan man anvanda sig av riskkal-
kylatorer (t.ex. FRAX-kalkylatorn). Under kortisonbehandlingar som



stracker sig dver flera manader rekommenderas behandling redan i det
skedet ndr benstommens tathet konstaterats nagot férsdmrad (oste-
openi). Inom lakemedelsbehandlingar finns det idag klart flera alternativ
an &nnu for nadgra ar sedan, for- och nackdelarna med de olika behand-
lingarna maste bedémas fran fall till fall med vardande lakare.

Bisfosfonater (bl.a. alendronat, risendronat, ibandronat) ar vara mest
anvanda osteoporospreparat. Populérast ar de preparat som tas en
gang i veckan eller en gang varje manad via munnen. Dessa pre-

parat inverkar enligt vad man kénner till inte pa IBD-aktiviteten och
osteoporoslékemedlen tolereras i allménhet vél. Bifosfonaterna kan
forvisso ge upphov till symtom fran évre matsmaéltningskanalen. Vanligt-
vis anvands dessa lakemedel kontinuerligt i 3-5 ar. Pa marknaden finns
ocksa bifosfonater som ges direkt in i blodomloppet t.ex. en gang om
aret.

Estrogenpreparat anvands for vard av osteoporos under och efter
klimakteriet hos kvinnor nér det &ven finns andra skél att ge patienterna
estrogen.

Raloxifen ar ett Iakemedel som verkar via estrogenreceptorerna och
som kan utnyttjas fér vard av osteoporos hos kvinnor som redan passe-
rat klimakteriearen.

Teriparatid ar ett preparat som injiceras dagligen under huden och som
anvands ndrmast i svar osteoporos och som verkar genom att i likhet
med parathormon 6ka benmassan.

Denosumab &r ett nytt biologiskt osteoporoslakemedel som injiceras
under huden var sjatte manad vid behandling av svar benskorhet eller
sadan som inte reagerar pa andra behandlingar. Benbrott som uppstar
i samband med benskorhet orsakar ofta bestdende men och det [6nar
sig att satsa pa att férebygga: rok inte, se till att du far tillrackligt med
kalcium och D-vitamin. Om du tillhdr ndgon riskgrupp, diskutera detta
med din lakare.




3.1 Attleva med IBD

Efter att du fatt veta att du lider av ulcerds kolit eller Crohns sjukdom
kan du kadnna dig dalig och kdnna oro pa grund av att du insjuknat i en
sjukdom som kan inverka pa resten av ditt liv. A andra sidan kan det
handa att du kdnner dig lattad eftersom man lyckades hitta en férkla-
ring till dina symtom och fér att du kan fa behandling. Du ar heller inte
ensam: nara 60 000 personer i Finland har IBD. Varje ar upptacks nastan
2 500 nya fall.

Det finns tyvarr ingen behandling som kan bota Crohns sjukdom och
ulcerds kolit. | det skedet nér sjukdomen konstateras gar det annu inte
att forutspa sjukdomens forlopp. Efter att man har f6ljt med sjukdomen
nagra ar kan det vara lattare i den enskilda patientens fall att uppskatta
hur sjukdomen kommer att bete sig i framtiden. De flesta patienterna
kan leva ett helt normal liv.

Sjukdomens aktiva skeden kommer att paverka ditt liv. Du klarar kanske
inte alltid av att gora uttryckligen de saker du vill. Om ldkemedels-
behandlingen inleds snart efter att de forsta symtomen uppenbarat

sig &r det anda majligt att férlanga de symtomfria perioderna och att
férebygga de svarigheter och problem som sjukdomen kan féra med
sig. Det kan vara svart att komma ihag att ta medicinerna under de
symtomfria perioderna. Det &r emellertid viktigt att ta l&kemedlen for
att undvika att symtomen aterkommer.

En kronisk sjukdom med alla de problem den f6r med sig och att leva
med den kan kdnnas tungt ibland. En av de stdrsta utmaningarna med
sjukdomen &r att lara sig godkénna situationen som den ar. Nar du val
har kommit sa langt kommer det att vara lattare for dig att 16sa proble-
men — du lar dig kontrollera din sjukdom.

Det ar viktigt att forska leva ett sa normalt liv som majligt och att det
&r du som kontrollerar din sjukdom, inte tvartom.

Ta reda pa sa mycket du kan om din sjukdom —ju mer du vet, desto
battre klarar du livet med den.

Om du sa 6nskar kan du delta i en anpassningskurs. Vissa manniskor
upplever att de fatt stort stod av att traffa andra personer som lider av
samma sjukdom.

Diskussioner med en psykolog kan hjalpa dig att godkanna situatio-
nen.

Lat familj och vénner hjélpa dig — du kommer att upptacka att proble-
men krymper nar du far dela dem med nagon annan.

Folj de vardanvisningar din l&kare gett dig.

Du har ratt att sjalv besluta om din vard och din l&kare kommer att
stoda dig. Om du upplever ndgon behandling problematisk, Idmna
den bara inte, utan tala om for din |dkare om problemet och stall fra-
gor om eventuella andra alternativ.

3.2 Stress och IBD

Stress verkar inte 6ka risken att insjukna i ulceros kolit eller Crohns
sjukdom. IBD kommer alltsa inte av stress. Manga patienter med en
IBD upplever trots det, att stress och psykisk belastning i olika former
inverkar pa deras sjukdom. Ibland férefaller det som att en langvarig
belastning, t.ex. efter en svar sjukdom eller ndgon anhérigs déd féljs av
en 6kad diarré, blod i avféringen och magsmartor. Patienter kan upp-
leva att tarmsymtomen borjar precis nar det gérs omorganiseringar pa
arbetsplatsen eller nér arbetsbordan ar speciellt stor. Sddana situatio-
ner drabbar tyvarr de flesta manniskor.

Det ar viktigt att dela sina problem och bekymmer med dem som
star en néra i stallet for att doélja och fortranga dem. Om det géller en
situation som du kan paverka (t.ex. om det ar méjligt att slippa tunga
uppgifter), gér da dina egna omorganiseringar.



Hos de flesta IBD-patienter forekommer sjukdomsfaserna med varie-
rande intervaller. Darfér hander det latt att de sammanfaller med
specifika handelser. Da tanker sig patienten kanske att sjukdomen och
héndelsen har nagot samband. Det ar emellertid svart att utreda om
det &r bara ett sammantraffande eller om det verkligen finns nagot
samband. Trots att forskningsresultaten inte &r entydiga verkar det som
att stress och psykiskt jobbiga hédndelser kan férvérra symtomen hos
vissa IBD-patienter.

Langvarig daglig belastning som orsakas av oldsta psykiska konflikter
kan aktivera tarminflammationer &ven hos personer med en ulcerds
kolit som hallit sig lugn till dess. En langvarig psykisk stress i kombina-
tion med depressivitet forefaller dka risken for att symtomen férvérras.
Stress som kommer av mycket arbete verkar daremot sakna betydelse,
utom om det stor patienten.

Oavsett om den enskilda IBD-patientens psykiska belastning eller stress
har direkt samband med tarmsjukdomens aktivitet eller inte, sa ar det
skal att ta hansyn till att de ménniskor som lider av en tarmsjukdom som
paverkar deras liv varje dag, eller som ar radda for att den ska bryta
utigen, ar i behov av sérskilt socialt och psykiskt stod. Darfor ar det
viktigt for dig att tala om for din ldkare om du gar och bar pa personliga
problem eller har svarigheter pa arbetsplatsen. Om du diskuterar pro-
blemen med din ldkare kan det pl6tsligt handa att du hittar en [6sning,
eller fattar beslutet att diskutera dem med en psykiater.

3.3 Ildrott, motion och IBD

En god fysisk kondition férbattrar det allménna vélbefinnandet och
bidrar till att battre klara sig igenom sjukdomsfaserna. | samband med
fysisk anstrangning frigdrs det naturliga kemiska substanser (endorfiner)
i hjarnan som ger upphov till vélbefinnande. Dessutom férebygger riklig
fysiskt anstrangande motion osteoporos.

| sjukdomens aktiva skeden kan tarminflammationen och de héga korti-
sondoser man behdver i behandlingen férsdmra muskelkonditionen och
begransa maojligheterna till motion. Varje patient maste sjalv hitta en
motionsform som passar. En god idé &r att diskutera dessa saker med
sin vardande lakare.

Nar operationsarret har Ikt (vanligtvis 2-3 manader efter operationen)
finns det vanligtvis inga behov att begransa idrott langre. Radgér med
din ldkare innan du bérjar med kontaktsporter eller andra fysiskt kréa-
vande grenar. Du kan borja simma, bade i bassang och i hav eller sjoar
sa fort saren har lakts. En stomi utgér heller inget hinder fér simning.

Foljande hjalomedel kan da vara till nytta:

ett skydd som tacker stomin
sma stomipasar som inte syns under baddrakten

specialbaddrékter och -idrottsklader som effektivare ddljer stomin
(behdvs vanligtvis inte; som tillaggssakerhet kan du anvénda tejp).

Stomiskotaren berattar garna for dig om andra metoder som Skar
sdkerheten under simning och annan idrott.

Om du &r i god kondition och din sjukdom haller sig lugn finns det inga
sarskilda skal att sluta med tavlingsidrott. Lakemedelsbehandlingen
stéller forstas vissa begrénsningar. Om du kanner dig osdker pa om det
lakemedel du anvander hor till de tillatna kan du kontrollera det med
din idrottsférening eller genom att kontakta Finlands centrum fér etik
inom idrotten via e-post info@suek.fi. De vanligaste IBD-ldkemedlen
finns inte med pa dopinglistan. Kortikosteroider ar emellertid inte till-
latna, vare sig som tabletter eller klysmor.



3.4 Familjelivet och IBD

Ett liv med IBD férutsatter ett balanserat familjeliv. Hur gér man hem-
met sa vanligt som majligt? Hur ska man uppfylla patientens fysiska

och kénslomassiga behov utan att den dvriga familjen behdver lida av
mindre uppmérksamhet? Familjen kan utveckla egna strategier, som
bidrar till att den psykiska belastningen som hor ihop med sjukdomen
minskar. Det forsta steget &r att godkanna existensen av sadana kénslor
som familjemedlemmarna tvekar att uttala.

Vissa familjemedlemmar kan vara arga eller undvikande eftersom
de inte tycker om det hur sjukdomen inverkar pa deras eget liv.

Syskon kan kénna sorg for att deras bror eller syster ar sjuk, men
samtidigt avundas all den uppmérksamhet hen far.

En mamma eller pappa med IBD kan kénna skuld for att
hens barn lider storre risk att insjukna i ndagon IBD-sjukdom.

Kénsloreaktionerna hos olika familjemedlemmar kan vara synnerligen
olika. Vissa berattar 6ppet om sina kanslor och sin oro, medan andra
uppfor sig som om sjukdomen pa inget sétt skulle paverka hans eller
hennes liv. Dessa reaktioner ar forstaeliga nar man beaktar hur svar
situationen ar. Det ar synnerligen viktigt att alla lar sig acceptera de
olika reaktionssatten.

Manga par lyckas med att uppratthalla ett fungerande parférhallande
dven nar det kdnns som deras liv fylls av stora bekymmer. Semester-
planer som gjorts for lange sedan kan ga i stépet nar symtomen forvar-
ras. Tata toalettbesdk kan forstdra en biokvall. En livskumpan med IBD
kan vara for trott eller sjuk for att kunna njuta av sex. Om en sjuk partner
inte klarar av att arbeta som forr kan paret ocksa drabbas av ekono-
miska svarigheter.

Par som lyckas prata om sina problem och hitta |&sningar tillsammans kla-

rar i allménhet av att leva med svarigheterna. De anser att diskussion och
flexibilitet hjalper dem i kampen mot dessa oférutsdgbara sjukdomar.

IBD kan vara en provning aven fér de starkaste familjer. Om du leverien
sarskilt svar period [&nar det sig att be om personlig handledning och/
eller familjeradgivning. Tala om detta med din familjelékare.

Nar ett barn med IBD véxer och blir dldre utsétts féréldrarna fér manga
olika tankar: Gér vi allt vi kan fér att hjalpa vart barn? Hur inverkar sjuk-
domen pa hur vi beter oss och pa vara vanor? Far de andra barnen
tillracklig uppmarksamhet? Féréldrar och friska syskon kan leva under
stor press och darfor &r det synnerligen viktigt att barnets féréldrar ar
arliga mot de friska barnen och far dem engagerade i att delta i varden
av sitt sjuka syskon. Det hjélper barnen till en kénsla om att de &r “en i
teamet”.

Trots att det inte existerar nagra snabba och enkla [&sningar kan 5l-
jande rad hjalpa i vardagen:

Forsumma inte ert parférhallande. Ett starkt parférhallande bildar en
stabil grund fér familjen. Om ni k&nner att ni behdver egen fritid for er
sjalva, be slaktingar eller vanner ta hand om barnen.

Skaffa information om IBD. Familjer som ké&nner sjukdomen vél upple-
ver att de klarar den battre. Information far ni t.ex. fran IBD ja muut
suolistosairaudet rf, vid sammankomster och i denna bok. Om ni laser
pa internet I6nar det sig att halla i minnet att den information ni hittar
inte alla ganger ér lika tillforlitlig.

Forsok alltid ge alla barnen tillrackligt med tid. Nar sjukdomen akti-
verar sig kan féraldrarna dela pa arbetena sa att den ena tar hand om
det sjuka barnet medan den andra tar de andra barnen med sig ut fér
att gora saker utanfér hemmet.

Forsok skapa ett natverk som vid behov kan stéda barnet, med sléktin-
gar, vanner och gérna ocksa grannar.

Undvik att vara 6verbeskyddande. Se till att samma regler géller saval
det sjuka barnet som de andra barnen i familjen. Lat alla barn ta ansvar
for dagsrutiner sa att var och en far utveckla sig till skickliga och sjalv-
standiga individer med goda sjélviértroenden.



Fést uppmarksamhet vid féljande varningssignaler:

skolproblem

sdmnldshet

atstorningar
koncentrationssvarigheter
svagt sjalvfértroende
nedstamdhet

Tala med varandra inom familjekretsen. Forsok vara sa 6ppna som moj-
ligt och arliga i relation till de egna kénslorna och ta hansyn till de andra
familjemedlemmarnas kanslor.

Ingen dnskar ndgonsin att en kronisk sjukdom ska drabba familjen. Trots
det, stérks manga manniskor av de erfarenheter de far under en sjuk-
dom och samtidigt 6kar deras férstaelse for andra. Trots alla svarigheter
en sjukdom fér med sig, upplever familjerna fortfarande stor livsgladje
och de uppskattar sin samvaro.

3.5 Familjeplanering,
graviditet och amning

IBD upptacks ofta i en alder nar det ar aktuellt eller ligger framfor att
bilda familj och skaffa barn. Aven i normala fall uppstér det ménga
fragor infor ett fader- eller moderskap. De tillaggsproblem som sjukdo-
men och behandlingarna ger upphov till kan kédnnas dverméktiga, men
faktum &r att manga av radslorna &r onddiga. Det finns inga hinder fér
en val planerad graviditet, som géarna sker i ett lugnt skede av sjukdo-
men. Vi har samlat de vanligaste fragorna i denna guide. N&r ni planerar
graviditeten eller forverkligar den &r det bra att i alla skeden av gravidi-
teten eller amningen diskutera hur behandlingen ska férverkligas med
er vardande lakare.

En inflammatorisk tarmsjukdom i lugnt skede inverkar vanligtvis inte

pa mojligheten att fa barn. Eftersom tillrackligt folsyreintag &r sarskilt
viktigt under boérjan av graviditeten rekommenderar man anvandning
av ett B-vitaminpreparat som innehaller folsyra redan i det skede nér
graviditeten planeras, trots att ingen folsyrebrist skulle ha konstate-
rats. En svar och kontinuerlig tarminflammation kan minska chansen for
befruktning och aningen &ka riskerna fér missfall och darfor ar det bra
att planera in graviditeten nar sjukdomen befinner sig i ett lugnt skede.
Vanligtvis paverkar inte de ldkemedel som anvands pa befruktningen.

Av ldkemedlen rekommenderas inte metotrexat vare sig fér mannen
eller kvinnan pa grund av risk for missbildningar. Man rekommenderar
ett behandlingsuppehall pad minst 3 manader fére graviditeten. Alldeles
i borjan av graviditeten och redan vid tidpunkten nar kvinnan blir gravid
rekommenderar man férsiktighet vid anvédndning av kortikosteroider.
Atsatioprin har inte kunnat konstateras ge upphov till missbildningar.
Vid graviditetsplaneringen ar det skal att komma ihag att manga vanliga
handképsmediciner och smaértlindrande mediciner inte rekommende-
ras under graviditet. Det I6nar sig alltid att radgéra med sin ldkare om
dem. Aven av andra anledningar &n for graviditetens skull &r det att
rekommendera att att sluta roka, men i Crohns sjukdom &kar rékningen
dessutom risken for sjukdomsaktivering.Operationer i magomradet och
adhesioner som kan uppsta efter operationerna kan férdréja gravidi-
tetsdebuten, men en normal graviditet och férlossning ar helt méjliga
t.ex. efter en ilecanaloperation (tunntarmspase). llecanaloperationerna
gor det emellertid svarare for kvinnan att bli gravid. Om kvinnan inte pa
andra vagar lyckas bli gravid efter en operation kan man ta till assiste-
rad befruktning.

Om graviditeten borjar under en lugn sjukdomsfas ar prognosen den
samma som for den dvriga befolkningen. 5-ASA-ldkemedlen har konsta-
terats trygga i alla skeden av graviditeten. Sulfasalazin kan &ven anvan-
das under graviditet. | bdrjan av graviditeten dkar sjukdomsaktivering
risken for missfall. Det &r viktigt att underhallsbehandlingar inte avslutas
nar graviditeten fatt sin borjan eftersom det dkar risken fér sjukdoms-



aktivering. Att férsumma sin behandling kan vara édesdigert bade for
graviditeten och for barnet.

Kortikosteroider kan anvéndas pa vanligt satt efter bérjan av gravidi-
teten. Barnets fédelsevikt kan ligga nagot under medeltalet savél pa
grund av sjukdomsaktivitet som av kortikosteroider som anvéands. Under
slutskedet av graviditeten ar det skal att komma ihag att stora doser av
kortikosteroider kan ha en 6vergaende effekt pa barnets egna kortisol-
produktion.

Metotrexat bér pa grund av risker f6r missbildningar inte anvandas
under graviditet. Det har samlats mycket information om andvanding av
atsatioprin under graviditet och den tycks inte ge upphouv till 6kad risk
for missbildningar. Den enda skillnaden av betydelse i jamforelse med
andra motsvarande preparat dr en nagot lagre fodelsevikt, vilket ocksa
kan héra ihop med grundsjukdomarna. Anvandning under graviditet ska
anda alltid individuellt dvervégas utgadende fran moderns grundsjuk-
dom och dess svarighetsgrad. De nya biologiska Idkemedlen, infliximab
(Remicade®, Inflectra® Remsima®) och adalimumab (Humira®) forefaller
ocksa mycket trygga vid anvandning under graviditet och inga risker
for missbildningar har konstaterats férekomma med dem. Efter den
tjugonde graviditetsveckan penetrerar lakemedlet emellertid fostrets
blodomlopp och kan orsaka till och med héga blodhalter och dérmed
dadmpa barnets infektionsskydd. Lékemedlet férvinner langsammare ur
barnets blodcirkulation &8n ur moderns sa effekten kan vara dver 6 man
och boér beaktas i barnets vaccinationsschema. Om det utgaende fran
sjukdomen &r méjligt, rekommenderar man att biologiska ldkemedels-
behandlingar avbryts fran och med den andra graviditetstrimestern.

Operationer under graviditeten innebar alltid risker, men vanligtvis blir

man inte tvungen att skrida till operationer i andra fall &n om sjukdo-
men upptacks forst under graviditeten.

IBD orsakas av manga olika faktorer. Bade omgivningen och arvsan-
lagen inverkar och det ar inte sjukdomen i sig som nedarvs, utan bené-

genheten att insjukna i den. Den &rftliga andelen ar ungefér lika stor
som i vuxendiabetes. | Finland har t.o.m. en av sex patienter kdinnedom
om nagon slékting i forsta ledet, dvs. syskon, férélder eller barn som
har alternativt ulcerés kolit eller Crohns sjukdom. Bada sjukdomarna
kan férekomma i samma familj. Genen CARD15 som hér ihop med
Crohns sjukdom har konstaterats vara nagot ovanligare i Finland an i
Mellaneuropa, trots att sjukdomarna férekommer i samma utstréckning.
Barnets risk for att insjukna ar alltsd ungefar tiofaldig i jamforelse med
den &vriga befolkningen om den ena av barnets féréldrar har Crohns
sjukdom. Risken for att barnet ska insjukna &r ndgot lagre om den ena
foraldern har ulcerds kolit.

Endoskopiska undersékningar ar vanligtvis méjliga att utféra tryggt
under graviditet, men man kan ocksa skjuta upp dem till efter gravidi-
teten om de inte krévs for att faststalla diagnosen eller sjukdoms-
aktiviteten.

Réntgenundersdkningar utférs i allmanhet inte pa gravida kvinnor.
Magnetundersdkningar rekommenderas inte heller under graviditet.
Ultraljudsundersékningarna &r trygga och kan ge information om t.ex.
tarmvéggens tjocklek. Vanligtvis racker det med normala blodprover
som maéter inflammationer och néringslége. Tarminflammationen kan
man f6lja upp med hjélp av kalprotektinbestdmningar ur avféringen.
Kalprotektin ar ett &mne som uppstar nér vita blodkroppar férstérs.

En normal férlossning &r i allmanhet ett méjligt och tryggt alternativ

ifall det inte finns sddant som direkt talar emot detta. Det |6nar sig att
radgdra med forlossningslékaren om forlossningssattet. Kejsarsnitt kan
vara motiverat férutom av sadana orsaker som hér ihop med en normal
férlossning, t.ex. om barnet &r stort, men &ven pa grund av IBD, t.ex. om
man utfort en ileoanaloperation eller om det i samband med Crohns
sjukdom har férekommit inflammationer och fistlar i backenomradet.



Amningen &r en viktig sak bade f6r mamman och fér barnet.
Modersmjélken innehaller manga av de viktiga ndringsémnen som
frédmjar barnets tillvaxt. De l&ékemedel som mamman anvander utsénd-
ras i varierande grad i modersmjolken och vanligtvis ar det en val-
digt liten del som nar modersmjélken. 5-ASA-lékemedlen (Pentasa®,
Asacol®, Dipentum®, Salazopyrin® och Mesalazin Orion®) sugs bara
delvis upp i moderns blodomlopp och en synnerligen liten del nar
modersmjdlken. Det anses vara fullstdndigt tryggt att anvanda dem
under amning.

Kortikosteroiderna utséndras till en liten del i modersmjélken. De kan
vanligtvis anvandas i mattliga doser men det &r skal att réadgéra med
|&dkare om anvandningen. Vid behov kan medicinintaget och amningen
schemaldggas sa att barnet far sa lite som majligt av mjolk som inne-
haller lakemedel. Atsatioprin och merkaptopurin utséndras i mycket
minimal grad i modersmjolken och de &r trygga att anvanda under
amning. Biologiska Idkemedel utséndras knappt alls i modersmjdlken
och absorberas inte heller ur matsmaltningskanalen och kan alltsa lugnt
anvandas under amningsperioden.

Om mamman under graviditeten behandlats med biologiska lakemedel
ska barnet inte vaccineras med vaccin som innehaller levande eller for-
svagade sjukdomsorsakare under sitt forsta halvar. Vaccinationsschemat
ska planeras med en barnlakare.

Viktigt fér barnets valbefinnande &r ju att mamman mar bra.

Sakkunnig
Specialldkare
Ulla Turunen

3.6 Graviditetsprevention och I1BD

Det ar viktigt att du valjer en sdker preventivmetod sa att du inte
oavsiktligt blir gravid, speciellt under de aktiva sjukdomsfaserna. De
vanligaste preventivmedlen ar kombinationspiller som innehaller tva
hormoner: estrogen och progesteron. Hormonhalterna beror pa piller-
typ. Det finns inga belédgg for att p-pilleranvéndning i ndgon betydande
man skulle inverka pa hur IBD utvecklas och pa sjukdomens férlopp.
Bade kombinationstabletterna och IBD kan nagot férhdja risken for
blodproppar i nedre extremiteternas vener.

P-pillren ar effektiva hos 99 % av alla friska kvinnor. Samma galler fér
kvinnor med ulcerés kolit och f6r de flesta som har Crohns sjukdom.
Hos vissa Crohns-patienter kan p-pillrens effekt vara nagot svagare om
en betydande del av tunntarmen &r inflammerad eller den har avlags-
nats i operation. | dessa fall bér man kanske vélja nagon annan pre-
ventivmetod (t.ex. spiral eller kondom). Diskutera alternativen med din
|&kare.

3.7 Utbildning, arbete, varnplikt och I1BD

UTGANGSLAGE

Nastan alla IBD-patienter kan skaffa sig en normal utbildning enligt
eget val och delta i arbetslivet lika regelbundet och framgangsrikt som
alla andra. | bérjan medan sjukdomen annu inte har fatts i full kontroll
med ldkemedelsbehandlingar kan det kdnnas som en 6vermaktig sak
som &r svar att greppa.

Patienter med ulcerds kolit halls med i arbetslivet lika lange som den



dvriga befolkningen och deras arbetseffektivitet &r lika god som de
andras. Aven stdrsta delen av dem som har Crohns sjukdom klarar sig
lika bra som andra. Hos en liten del kan sjukdomen med aren &nda bli
sa anstrdngande att patientens arbetsférmaga stélls pa prov.

For unga med IBD &r det en lika viktig sak som fér alla andra unga att
vélja en intressant utbildning som kan ge dem precis det arbete som
bast motsvarar deras férvéntningar. Det &r viktigt att kunna skaffa sig en
bra utbildning. Om du har dalig tur och dina symtom &r langvariga kan
en gedigen utbildning vara till stor férdel. Den ger flera bra valméjlighe-
ter inom arbetslivet.

Diskutera din utbildning aven med din lakare. Yrkesvalshandledningen
bor vara individuell och personlig. Vanligtvis borde man undvika fysiskt
tunga arbeten och arbeten vid |6pande band dar man &r tvungen att
slaviskt halla samma arbetstakt som de 6vriga.

Eventuellt kan din lakare beratta fér dig om de olika saker du ska beakta
i ditt yrkesval. Kom ihdg att det kan komma perioder da du behdver
snabb tillgang till en toalett. Det &r inte 13tt att ordna for t.ex. en buss-
chauffor.

Om sjukdomen orsakar svarigheter i dina studier eller begrénsar dina
mojligheter att hitta jobb eller att klara dig pa jobbet ar det viktigt
att prata om detta med din ldkare. Hen kan t.ex. stoda dig genom att
utfarda lakarintyg om din sjukdom och de begransningar den stél-
ler till t.ex. din studieplats, din foretagshéalsostation eller till FPA och
arbetskraftsmyndigheter — helt enligt behov.

IBD kan begransa dina mgjligheter att utféra varnplikten. Beslutet ar
individuellt. Du maste alltid informera om IBD eller ndgon annan kronisk
sjukdom vid den preliminara lakarundersdkningen i samband med inkal-
lelsen. Specialistlakares utlatanden bor medtas bade till den preliminara
l&karundersokningen och inkallelsen.

Manga patienter kdnner sig osdkra om huruvida de ska ndmna sin tarm-
sjukdom nar de sdker jobb. De kanske ar radda for att ndgon annan far
jobbet om de berattar om sjukdomen. Manga arbetsgivare kraver ett
|&karintyg om hélsotillstandet (T-intyg) dar arbetstagaren anger ocksa
sina tidigare sjukdomar och som ska skickas till féretagslékaren. Bety-
dande sjukdomar som inverkar pa arbetsférmagan ska namnas.

Problem kan uppsta i de séllsynta fall nar arbetstagaren inte har beréat-
tat om sin sjukdom som trots allt visar sig orsaka problem i det nya
jobbet. Dessa fall ar individuella och de kan i varsta fall leda till uppség-
ning.

Om du har symtom som inverkar ogynnsamt pa ditt arbete — om du
t.ex. &r tvungen att ofta besdka toaletten eller periodvis blir tvungen
att vara sjukledig — kunde det vara klokt att beratta om detta for dina
arbetskamrater och din férman. Det betyder inte att du skulle rulla dver
alla dina problem pa dem, utan att de far veta om saken och far en mgj-
lighet att forsta din situation.

Om du t.ex. ofta drabbas av diarré kan dina arbetskamrater vara rédda
for smittan. Da ar det naturligtvis viktigt att du beréattar for dem att
sjukdomen inte smittar. Varje ménniska vill skota dessa saker pa sitt
eget satt. For vissa &r det |att att vara 6ppen och beratta f6r andra om
sina personliga problem. Andra méanniskor klarar sig battre om de haller
saker for sig sjélva. Om du inte kdnner dig sdker pa hur du ska gora

ar det viktigt att du pratar om det med din familj och dina vénner. Du
kan ta saken till tals &ven med din ldkare eller med sjukskotaren pa din
vardplats.



3.8 Forsakringar och IBD

Livforsakringar, privata sjukforsékringar och olycksfallsférsakringar
beviljas endast med speciella villkor till personer som lider av ndgon
kronisk sjukdom. Begrénsningen omfattar ocksa IBD-patienter. Det
betyder inte att man inte skulle kunna fa en forsékring, utan att forsék-
ringsbolaget staller speciella villkor som kunden ska ta stallning till.

Nedan foljer ett par viktiga grundregler som beror teckning av férsék-
ringar:

Beratta om din sjukdom 6ppet, arligt och noggrant.
Diskutera saken med din l&kare.

Alla férsdkringar baserar sig pa en riskbedémning (hur stor risk forsék-
ringsbolaget har for att du ska férlora din arbetsférmaga eller do). Varje
bolag har sina egna riskbedémningsgrunder och resultaten av beddm-
ningarna kan variera ratt s& mycket mellan olika bolag.

Reseférsakring behandlas i avsnittet 3.9 Semester, resor och IBD.

3.9 Semester, resor och 1BD

Den allménna regeln ar att en kronisk inflammatorisk tarmsjukdom inte
ska fa hindra dig att valja den semesterresa du 6nskar. Férnuftigast ar
det att resa nar sjukdomen ar lugn. Kom darfér ihag att ta med dig de
|&kemedel som din |&kare ordinerat och undvik livsmedel och andra
faktorer som du av erfarenhet vet att férvérrar symtomen.

Om sjukdomen &r i aktiv fas nar du reser pa semester &r det viktigt att
vélja resmalet ratt. Ditt val kan inverka pa om semestern blir lyckad, eller
en skrackupplevelse. Det kan bespara dig fran en vardelds semester
tillsammans med eventuellt hdga ldkemedelskostnader.

Semester i Finland orsakar sallan nagra problem eftersom du &r van
vid finsk mat och den finska bakteriefloran. Utlandsresor utsatter dig
déremot for manga féréndringar, beroende pa resmalet: annan mat,
en annan bakterieflora och hygien. Ta hénsyn till dessa faktorer nar du
véljer ditt resmal.

For att undvika turistdiarré ska du halla dig till endast flaskdrycker.
Maten ska vara val uppvérmd och frukten ska du skala sjalv.

Lander inom EU och EES samt Schweiz

Personer som vistas tillfalligt i Iander inom EU eller EES eller i Schweiz
far medicinskt nédvéndig sjukvard genom att visa upp det europeiska
sjukvardskortet. Vardkostnaden uppgar till samma belopp som den
lokala sjalvrisken.Med medicinskt nddvandig vard avses sadan vard som
inte kan vanta tills du atervant hem. Du far vard till exempel om en kro-
nisk sjukdom férvérras under din vistelse utomlands. Du far vard &ven
om du insjuknar akut eller rakar ut for ett olycksfall.

Aven vard som ges pa grund av graviditet eller férlossning raknas som

medicinskt nddvandig. Den vard som ges sker enligt praxis i vistelselan-
det. Din vardande l&kare fattar beslut om vilken vard du far.



Bestall det europeiska sjukvardskortet i god tid innan du ska resa.
Om du inte hinner fa kortet innan du bérjar din resa och behdver det
utomlands kan du be om ett intyg fran FPA som fungerar som tillfallig
ersattare for kortet. FPA kan till exempel faxa intyget till ett sjukhus
utomlands.

Om du av nadgon anledning blir tvungen att betala hela kostnaden for
varden sjaly, kan du i efterskott anséka om ersattning fran FPA med
blanketten SV128.

Ovriga lander

Reseférsdkringar ar sérskilt viktiga nar du reser till 1ander utanfér EU,
EES eller Schweiz. Om du insjuknar eller rakar ut fér en olycka kan t.ex.
kostnaderna fér aterresan till Finland bli hdga. Det ar dessutom svart att
arrangera transporten (t.ex. ambulansflyg) utan en tackande forséakring.

Om du sjélv betalar de verkliga kostnaderna for varden i lander utanfor
EU, EES eller Schweiz kan du anséka om ersattning fran FPA. Ersatt-
ningen utbetalas till motsvarande belopp som om samma vard hade
getts inom privat sjukvard i Finland. Ersattningen tacker ofta bara en
liten del av kostnaderna.

Om din sjukdom &r aktiv och du har tat diarré spelar det fordon du
reser i stor roll och speciellt fordonets sanitetsutrymmen.

Buss: Manga bussar i distanstrafik har toalett, men det kan |6na sig att
kontrollera det innan du reser. De bussar som trafikerar flygfaltshotellen
ar vanligtvis inte utrustade med toalett. Kontrollera darfér nar du bokar
biljetten hur lang tid resan fran flygfaltet till hotellet tar.

Tég: Om du reser i tag ar det vanligtvis majligt att reservera en plats
nara toaletten. Kontrollera om detta ar mojligt pa resor utomlands.
Bilfarjor: Information om var toaletterna finns pa férjan och i hamnen far
du i biljettférséljningen. Vissa rederier har broschyrer dar du kan hitta
dessa uppgifter.

Du har ocksa mojlighet att fa ett Halsokort som ar avsett for resenérer,
med de viktigaste uppgifterna om din sjukdom och din behandling.
Fraga pa Crohn och Colitis rf om detta kort (se nasta sida).

3.10 IBDja muut suolistosairaudet ry

IBD ja muut suolistosairaudet ry ar en riksomfattande patientférening
for personer som lider av inflammatoriska- och andra tarmsjukdomar
samt anhdriga till dessa patienter. Till fdreningens centrala verksam-
hetsomraden hor intressebevakning och paverkan, informationsférmed-
ling samt att erbjuda mojligheter till referensstéd. Féreningen har dver
8 000 medlemmar.

Malet med foreningen ar att se till att kostnaderna for langvarig sjuk-
dom férblir rimliga och att garantera tillgang till lika och hég kvalitativ
vard oavsett bostadsort. Foreningen lyfter fram problem som personer
med tarmsjukdomar moéter och tar stallning till aktuella social- och hal-
sopolitiska fragor.

Foreningen producerar aktuell expert- och erfarenhetsinformation om
tarmsjukdomar. Grundinformation om tarmsjukdomar hittar du pa deras
hemsidor, i olika slags publikationer samt i deras medlemstidning.
Foreningen &r ocksa aktiv i sociala media och producerar expertférelés-
ningar i sin Youtube-kanal.

Foreningen ordnar mangsidig referensverksamhet for olika malgrupper.
Referensverksamheten genomférs som regionala och nationella evene-
mang i olika delar av Finland. Referensverksamhet organiseras ocksa pa
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olika satt online. Som exempel kan ndmnas att det fors livliga diskussio-
ner i Facebooks slutna referensverksamhetsgrupp.

Massor av information och referensstéd om hur man skall anpassa sej
till sin sjukdom finns tillgédngligt i olika kurser. Personer med IBD har
mojlighet att ansdka om stod f6r semester som féreningen ansdker
om till sin egen malgrupp fran olika semesterférbund. Du hittar aktuell
information om féreningens aktiviteter i medlemstidningen och pa
deras webbplats.

Foreningens medlemsavgift &r f6r ar 2023 27 euro. For familjemedlem-
mar som bor i samma hushall &r medlemsavgiften 17 euro. Man kan bli
medlem genom att fylla i blanketten som finns pa féreningens webb-
plats eller genom att fylla i blanketten som finns som bilaga till fére-
ningens broschyr. P4 medlemskortets baksida finns toapasset som gér
det lattare att omedelbart fa tilltréde till ndrmaste toalett. Toapasset
finns ocksa som mobilversion.

IBD ja muut suolistosairaudet ry
Finlaysoninkatu 7

33210 Tampere
+358 75 325 4400
info@ibd.fi
www.ibd.fi
»©w| 0|0 |3 |0 | m W n[OWn o o |
o0 L MmO < O |3 0@ m D
= O T & m 212 |53 O AN
Z m o0 > o = m n
> | = Z e - ~ o 3 9 Z m
— om3d 9] 3 o 8 [N | Z
() = =z > m 51z oo _ —
) - [_. Z @ o @ = :
m m O S0 5 0 <
s Z < Q5 <K O < m
3 o 3T m o
< o = < \n =
m S5 | = O
o 3" 2 5
o 2 2 5
> o = @) |
= O .
2 . |



4 Medicinsk terminologi

| denna ordlista har vi samlat ihop ett urval medicinska termer som berér
din sjukdom och som du kan komma att far héra nar du besdker sjuk-
hus. Vissa av orden kan skrivas pa olika satt. De kan till exempel borja
pa alternativt c eller k.

ABDOMEN buken

ABSCESS varhérd

AKTIVITETSINDEX FOR CROHNS SJUKDOM (CROHN'S DISEASE
ACTIVITY INDEX, CDAI) ett podngsystem som anvéands for att mata
sjukdomens aktivitet pa basen av symtom under en vecka

AKUT abrupt, skyndsam

ANASTOMOS ett omrade dar tva tarmandor sytts ihop efter att skadad
tarm avlégsnats i operation

ANEMI blodbrist

ANUS analéppning

ARTRALGI ledsmérta

ARTRIT ledinflammation som kan ge upphov till smarta, svullnad och
stelhet i leden

BENIGN godartad
BIOPSI tagning av vavnadsprov t.ex. med biopsitang i samband med

endoskopisk undersékning. Provbiten undersdks i mikroskop fér faststal-
lande av ratt diagnos

CAECUM blindtarmen — tjocktarmens blinda b&rjan som sitter dar
tunntarmen och tjocktarmen méts

CDAIl se Aktivitetsindex for Crohns sjukdom

COLON tjocktarmen

COLON ASCENDENS den stigande delen av tjocktarmen som borjar
vid blindtarmen och fortsatter till hdgra colonflexuren (flexura hepatica)

COLON DESCENDENS den nedgéaende delen av tjocktarmen som bér-
jar vid tjocktarmens vénstra flexur (flexura lienalis) och fortsatter &nda till
sigman (colon sigmoideum)

COLON SIGMOIDEUM sigma-delen av tjocktarmen. Ett S-format
avsnitt som borjar dér den nedgaende delen av tjocktarmen (colon
descendens) slutar och fortsatter anda till andtarmen (rectum)

COLON TRANSVERSUM den tvdrgdende delen av tjocktarmen, en vag-
rat del mellan tjocktarmens hégra och vénstra flexurer (flexura
hepatica och flexura lienalis)

COBBLESTONE (eng.) en tarmyta som paminner om en kullerstensgata,
typisk fér Crohns sjukdom. Slemhinneférandringen far sitt utseende av
langsgaende sar och svullen slemhinna mellan saren

CRP C-reaktivt protein, en blodundersékning som avspeglar
inflammationsaktivitet

CT skivrontgen
DIARRE ett tillstdnd med 16s och riklig avféring som kommer tatt
DISTAL tarmens nedre del, narmare andtarmen

DIVERTIKEL en buktning i tarmens yta som bildas av tarmmuskulaturen;
en pase i tarmen. Divertiklerna kan inflammeras och bléda

DYSPLASI foréndringar i cellernas storlek, form eller ordning; dessa
férandringar kan utvecklas till cancer

DYSURI smartsam urinering

EXACERBATION férsédmring av sjukdomstillstand

EXLUSIV ENTERAL NUTRITION (EEN) en vardform for Crohns sjukdom
med endast néringslésningar

ELEKTROLYT ett salt som upplésts i blod eller annan véatska, t.ex.
natrium, kalium eller kalcium

ELEMENTAL DIET naringspreparat dar ndringsdmnena huvudsakligen ar
i sina elementara stadier som sugs upp effektivt av tarmen: proteinerna
som aminosyror, fetterna som korta eller langa fettsyror, kolhydraterna
som glukos och sackaros

ENDOSKOPI en allmén bendmning for visuella undersékningar genom
titthal eller kroppshaligheter av alla inre organ (t.ex. magsécken och
tarmen), t.ex. koloskopi, gastroskopi och enteroskopi

ENTEROSKOPI en visuell undersékning av tunntarmen

ERYTHEMA NODOSUM knélros — 6mma violetta kndlar pa huden.
Kndlarna férekommer ofta under de aktiva faserna av tarmsjukdomar
och speciellt pa ryggsidorna av underben och underarmar



ERCP en endoskopisk avbildning av gall- och bukspottskortelsgangarna.

Gors via munnen genom att féra ner ett endoskop
ERYTROCYT en réd blodkropp som transporterar syre till vdvnaderna
FAECES avforing

5-ASA 5-aminosalicylisyra, dvs. mesalazin; det 5-ASA som tabletterna
innehaller frigors i tunntarmen eller i tjocktarmen, eller i bada och fore-
bygger inflammationer

FISSUR en sarighet pa hudens yta, t.ex. kring analéppningen

FISTEL en onormal férbindelse mellan tva organ eller ett organ
och huden

FLATUS tarmgas, “fjart”

FULMINANT KOLIT en svar inflammation i hela tjocktarmen
GASTROENTERIT en inflammation i mag-tarmkanalen som orsakas
av virus eller bakterie

GASTROSKOPI en undersdkning av magsacken med en bojbar optik
som fdrs ner i magséacken via munnen

GRANULOM en anhopning av inflammationsceller — en grupp celler
som omringas av vita blodkroppar. Kan férekomma i tarmvaggens
samtliga skikt, typiska fér Crohns sjukdom

HEMORROJD ett aderbrack, dvs. en forstorad ven (blodkarl) vid
eller i analmynningen. Kan bléda och géra ont

HISTOLOGISK UNDERSOKNING mikroskopisk undersékning av
vavnadsprover

HYPOALBUMINEMI laga halter av ett protein som kallas albumin
i blodet

HYPOKALEMI laga kaliumhalter i blodet

HOGRA FLEXUREN tjocktarmens hogra krék som sitter vid levern, flex-
ura hepatica

ILEOANAL ANASTOMOS (RESERVOAR) en konstgjord tjocktarm som
byggs upp med hjélp av tunntarmen och sys ihop med analéppningen
pa inre sidan

ILEOSTOMI en operation som gérs for att skapa en férbindelse mellan
krumtarmen (ileum) och huden pa magen. P& dppningen appliceras
sedan en pase fér uppsamling av avfdringen

ILEUM krumtarmen — tunntarmens slutdel
IMMUNSUPPRESSION férsvagande av kroppens immunférsvar

IMMUNFORSVAR kroppens reaktion pa frimmande d&mnen och féremal

INFLAMMATION ett tillstand nar kroppen reagerar pa en skada eller
pa fraimmande dmnen eller féremal. Behdver inte narvaro av virus eller
bakterier. Inflammationen &r ett helt normalt reaktionssatt och orsakar
svullnad och rodnad och ibland dven smarta

INFUSION tillférsel av vatskor direkt in i ven, "dropp”

IPA, ILEAL POUCH ANASTOMOSIS en anastomos som gors i fall da
hela tjocktarmen, inklusive dndtarmen avldgsnats och en behéllare,
"pase” byggts av tunntarmens slutdel som anvénds for att foga ihop
tunntarmen till analdppningen. Ett vanligt satt att skdta ulcerds kolit
med operation

IRIT regnbagshinneinflammation i 6gat

IV intravendst eller direkt i venen

J-PASE en J-formad ilecanal pase bildad av en tunntarmsslinga

KALPROTEKTIN &r ett &ggvitedmne som harstammar fran
inflammationscellerna. Halten av detta 8mne avspeglar tarminflam-
mationens aktivitet

KANYL en anslutning till blodkérl som skapas for infusion

KAPSELENDOSKOPI en avbildningsmetod fér tunntarmsundersék-
ningar med en liten kapsel som svéljs. Bilden férmedlas fran kapseln
tradlést till en inspelningutrustning som befinner sig utanfér kroppen

KLYSMA ett vatskebaserat lakemedel som administreras genom att
spruta in det i andtarmen

KOLIT tjocktarmsinflammation

KOLOSKOPI en visuell undersdkning av tjocktarmen med hjalp av en
bdjlig optik férsedd med ljuskélla som fors in i tarmen genom anal-
oppningen

KOLOSTOMI en operation som gors for att skapa en férbindelse
mellan tjocktarmen och huden p& magen. Pa huden appliceras sedan
en stomipase fér uppsamling av avfdringen

KORTIKOSTEROID ett binjurebarkhormon (t.ex. prednisolon) som lind-
rar inflammationer

KRONISK |angvarig, eventuellt livslang (sjukdom)
LESION vavnadsskada
LEUKOPENI en ovanligt liten mangd vita blodkroppar i blodet



LEUKOCYTOS en ovanligt stor méngd vita blodkroppar i blodet

LEUKOCYT en vit blodkropp. Vita blodkroppar bistéar bland annat
i kampen mot infektioner

LUMEN &ppning, halighet, t.ex. tarmens inre utrymme

LYMFOCYT en av blodets vita blodkroppar som bildar motkroppar och
bistar i kampen mot infektioner

MAGNETRONTGEN (MRI) en avbildningsmetod fér undersdkning av
kroppens strukturer. Kameran anvénder sig av ett magnetfélt, hog-
frekventa radiovagor och en dator och metoden lampar sig bl.a. fér
att underséka levern och gallvédgar (magnetkolangiografi, MRCP), samt
tarmar och bukhalans organ

MALABSORPTION bristfallig absorption av ndringsémnen fran tarmen
MALIGN elakartad

MUCUS slem som tarmens slemhinnor utséndrar

OBSTIPATION férstoppning

OSTEOPOROS férlust av benstommens material

PATOGEN en organism som ger upphov till sjukdomar, t.ex. salmonella-
bakterien som orsakar en tarmsjukdom

PERFORATION hal som uppstar i hinnor, t.ex. i tarmvaggen eller i
magsacken

PERIANAL som omger analdppningen (anus)

PERITONEUM bukhinnan som técker bukhalans organ

PERITONIT bukhinneinflammation

POLYP en (godartad) tumor pa tarmslemhinnan

POUCH (engl.) reservoar, behallare (pase)

POUCHITIS (engl.) en inflammation i reservoaren, dvs. behallaren (pasen)
PROFYLAX férebyggande atgard

PROXIMAL i tarmens &vre del, ndrmare munnen

PROKTIT andtarmsinflammation

PSC primar skleroserande kolangit d.v.s kronisk gallvagsinflammation
som kannetecknas av fortrdngningar och blockeringar i gallvégarnap g a
overflédig bindvav

PYODERMA GANGRAENOSUM en hudsjukdom med djupa sarigheter
RECTUM &ndtarmen
RELAPS sjukdomsaterfall

REMISSION ett skede néar sjukdomen ar lugn

RESERVOAR behallare — en konstgjord &ndtarm som byggts upp
av tunntarmens slutdel

SAKROILIT en inflammation i fogen mellan korsbenet och tarmbenet
i backenet

S.C. subkutant = under huden
SIGMA tjocktarmens sista del

SIGMOIDESKOPI en visuell undersékning med rérformad optik som
fors in genom analéppningen vid undersékning av &ndtarmen och
tjocktarmens sista del

SKIP LESIONS (engl.) omraden som émsom &r inflammerade, dmsom
friska. Detta férekommer endast i samband md Crohns sjukdom

STEATORRE fér stora mangder fett i avféringen

STOMA en tarmdppning pa bukens hud

STRIKTUR tarmfértrangning

SUPPOSITORIE stolpiller

SANKA ett blodprov som bland annat avspeglar inflammationsaktivitet

TENESM ett ihallande smartsamt behov att tdmma tarmen som orsakas
av en andtarmsinflammation

TERMINAL ILEIT en inflammation i slutdelen av tunntarmen (terminala
ileum)
TERMINALA ILEUM slutdelen av tunntarmen (ileum = krumtarmen)

TOXISK MEGACOLON en utvidgning av en kraftigt inflammerad
tjocktarmsférstoring som kan leda till tjocktarmsperforation (tjocktarmen
spricker)

TUMOR onormal celldelning som orsakar en kndl = en tumér.
Tumorer kan vara godartade (benigna) eller elakartade (maligna)

TOTAL PARENTERAL NUTRITION (TPN) en matningsmetod dér samtliga
fédoédmnen ges genom en kateter (slang) som lagts i centralvenen

ULTRALJUDSUNDERSOKNING en avbildning av inre organ som gérs
med hjélp av hégfrekventa ljudvagor

UVEIT en inflammation i 6gats senhinna

VANSTRA FLEXUREN tjocktarmens vanstra krék som sitter vid mjalten,
flexura lienalis

ODEM svullnad som uppstar av vatskeanhopningar
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