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Forord

Colitis ulcerosa er en sygdom, der viser sig hos ca.
1100 nye patienter hvert ar her i landet.

Vi har brug for at vide mere om arsagen til sygdommen,
men vi har behandling, som kan holde symptomerne i ro,
selv om vi endnu ikke kan helbrede den helt.

Vi haber, at du kan finde svar pa nogle af de spgrgsmal,
der melder sig, nar du eller en af dine near- meste har faet
diagnosen colitis ulcerosa. Vi ved, der er et udtalt behov
for at vide s& meget som muligt om sygdommen,
som man sandsynligvis skal leve med i mange ar.

Det er ikke meningen, at haeftet skal erstatte den personlige
dialog mellem dig og din leege, men det kan forhabentlig give
dig et grundlag at ga ud fra, nar du skal have en uddybende
samtale med laegen og personalet pa hospitalet.
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Om sygdommen

Hvad er colitis ulcerosa”

Colitis ulcerosa er en blgdende tyktarmsbetaendelse. Colitis ulcerosa sidder i
endetar- men eller et stykke op i venstre side. I svare tilfalde kan hele tyktarmen
vare syg. Sygdommen er i familie med Crohn’s sygdom (morbus Crohn) og til-
sammen betegnes de to sygdomme ofte ,,Kronisk Inflammatorisk Tarmsygdom*
(KIT) eller Inflammatory Bowel Disease (IBD).

Den viser sig ved, at tyktarmens slimhinde far sardannelser med blgdninger.
Denne beten- delse i tarmslimhinden kan ogsa give kraftige smerter (som ofte
aftager efter toiletbesgg), affgringstrang, mange daglige diarréer og blod i affg-
ringen sammen med slim og pus.

Heftet er udgivet med
stgtte fra
Aktivitetspuljen
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Hvordan diagnosticerer man colitis ulcerosa?
Diarré og blod i affgringen igennem leengere tid kan veere symptomer pa colitis ulcerosa.

Det fgrste leegen ggr, er at udelukke en infektion som arsag til symptomerne. Det ggres
nogle steder ved at mikroskopere og dyrke prgver af affgringen, andre steder ved en pod-
ning med vatpind fra endetarmen. Samtidigt tages en betendelses maling i affgringen,
valproteectin (mg/kg affgring).

Derefter undersgger leegen endetarmen ved en sakaldt sigmoideoskopi, som er en kik- ker-
tundersggelse, der nar ca. 50 cm op i tarmen. Her kan laegen se direkte ind pa tarmslimhin-
den og opdage havelse, skrgbelig slimhinde og blgdende sardannelse i slimhinden. Med
et serligt instrument kan man udtage en ganske lille prgve (biopsi) af slimhinden. Det ggr
ikke ondt at fa taget prgven. Préven undersgges i mikroskop for at vurdere, om der er tale
om en kronisk betendelse. Andre gange velger man at undersgge tarmen med et langt
bgjeligt kikkertrgr, et sakaldt koloskop, som kan undersgge hele tyktarmen, ca. 1-2 meter
og derved konstatere, hvor hgijt op i tyktarmen, forandringerne streekker sig. Samtidig testes
rutinemeessigt for forstadier til cancer. Det er ogsa muligt at se den nederste del af tyndtarmen.

Blodprgver er ogsa en vaesentlig del af diagnosticeringen, fordi de ofte viser tegn pa blod-
mangel og/eller betendelse.

Hvis vaevsprgverne (biopsierne) ikke giver noget klart entydigt svar, er det undertiden sveert
at skelne mellem colitis ulcerosa og Crohn’s sygdom, (ved ca. 10 — 15 %). I disse tilfelde
kan den endelige diagnose farst stilles pa et senere tidspunkt i sygdomsforlgbet og hos
nogle f@rst ved en evt. operation. I mellemtiden kan man dog give medicinsk behandling.

Hvordan fungerer tyktarmen?

Tyktarmen (colon) er den sidste del af menneskets fordgjelseskanal. Den strekker
sig ca. 1-1,5 meter fra tyndtarmens afslutning i hgjre side af bughulen, tvers over
denne og ned i venstre side for at udmunde i endetarmen (rectum) og endetarms-
abningen (anus). Se illustration 1.

Nar du har spist, begynder fordgjelsen i mavesakken og fortsatter i den gverste del
af tyndtarmen. Nar det er spaltet til passende sma molekyler, kan de optages og via
tarmens celler, fgres over i blod og lymfe.

Tyndtarmen opsuger @ggehvidestof (proteiner), sukkerstof (kulhydrater), fedtstof,
de fleste vitaminer og livsngdvendige mineraler.



Tyktarmen modtager herefter de ikke-fordgjelige rester af fgden, og dens
funktion er at opsuge vand og salte fra dette tarmindhold, sadan at m@ngden af
tarmindholdet reduceres fra ca. 1000 gram til 100-300 gram affgring i dggnet.

Ved colitis ulcerosa i udbrud pévirkes tarmens naturlige funktion pa grund af
betendel- sestilstanden, hvor tarmens inderside (slimhinden) er havet, sarfyldt
og blgdende. Det medfgrer, at tyktarmen ikke er i stand til at opsuge s meget
vand og salt som under normale forhold. Resultatet bliver diarré, ofte med blod
og afstgdte slimhinderester. Herudover vil sardannelsen bevirke, at der tabes
blod og ®ggehvidestof (proteiner) via tarmen.
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Spreder colitis ulcerosa sig?

Hos mange patienter forbliver sygdommen lokaliseret til endetarmen og/eller
det nederste stykke af tyktarmen, men i nogle tilfelde kan sygdommen brede sig
leengere op i tyktarmen. Det ses hyppigt, nar sygdommen rammer bgrn og unge.
I meget svere tilfelde kan hele tyktarmen blive inddraget. Den modsatte situati-
on, hvor sygdommen traekker sig tilbage kan ogsa ske.

Er colitis ulcerosa kronisk?

Ja, colitis ulcerosa er kronisk, fordi sygdommen ofte har et arelangt forlgb. Dog
er det sddan, at sygdommen i de fleste tilfelde (ca. 80%) vil vere preget af korte
perioder med aktivitet og symptomer, og lange perioder, hvor sygdommen er i ro
og ikke giver symptomer.

Hos enkelte patienter er der kun tale om et udbrud, hvorefter man ikke merker
mere til sygdommen. Colitis ulcerosa har man dog i princippet hele livet, fordi
sygdommen typisk veksler mellem gode perioder uden symptomer og darlige
perioder med sygdomsudbrud.

Udbredningsgraden kan sdvel mindskes som forgges. Sygdommen spreder sig
kontinuert i tyktarmens forl@ngelse, men starter altid fra endetarmen.

Smitter colitis ulcerosa?

Nej. Al forskning og undersggelser, der er foretaget, viser, at sygdommen ikke
kan overfgres fra et menneske til et andet. Det er en autoimmun sygdom.

Har sygdommen forskellige grader?

I mange tilfelde vil sygdommen det meste af tiden kun veare til stede i mild grad
eller evt. slet ikke vise sig. Men sygdommen har et meget forskelligt forlgb. Man
kan derfor ikke drage paralleller fra det ene tilfeelde til det andet, men ma tilpasse
behandlingen individuelt.

Da det drejer sig om en kronisk sygdom, er problemet, at man aldrig kan vere
sikker pa, om sygdommen i en laengere periode er bragt helt til ro, eller om den vil
blusse op igen efter kort tid.

Vi rader derfor til en fortsat — evt. livslang kontrol — pa et hospitalsambulatorium
eller hos en specialist, der har sarlig erfaring med sygdommen. Et godt tillidsforhold
mellem patient og lage er vigtigt, sdledes at patienten er tryg ved at henvende sig,
hvis uventede problemer opstar.

Vi anbefaler ogsa vedligeholdelsesbehandling med 5-ASA (mange firmaer pro-
ducerer denne type medicin, som oftest indeholder Mesalasin) eller Salazopyrin,
selv om der ikke er symptomer. Det mindsker risikoen for tilbagefald betydeligt.
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Nar bgrn far colitis ulcerosa
Sygdommen er sjelden fgr 10-ars alderen. Den opstar hyppigst i alderen 15-30 ar.

Symptomerne er som beskrevet for voksne. Men hos bgrn kan man ogsa se forsinket
vekst og pubertet, hvis den medicinske behandling ikke virke optimalt. Man paviser
colitis ulcerosa hos bgrn med de samme undersggelser, som benyttes hos voksne,
og behandlingen er ofte ens. Dog tages s@rlige hensyn til, nar bgrn skal gennemga
ubehagelige undersggelser og kikkertundersggelser udfgres i fuld bebgvelse.

Behandlingen fglger samme principper som hos voksne (se senere i afsnittene
vedrg- rende medicin og operation). 5-ASA medicin er ofte effektiv ved mild
sygdom og kan benyttes som langtidsforebyggende behandling. Ved moderat til
sver sygdom benyttes binyrebarkhormon til at fa sygdommen i ro. Det er meget
effektiv medicin, men bivirkningerne ggr det ngdven- digt at begranse brugen
til periode af nogle méneders varighed. Ved alvorligere sygdom behandles med
immundaempende medicin, som normalt gives i lengere perioder, fx Azathioprin
(Imurel) eller biologiske legemidler (fx Infliximab,Adalimumab, Golimumab,
Veolizumab, Ustikinumab og Tofacitinib)

Operation med fjernelse af tyktarmen kan komme pa tale i de sjeldne tilfeelde, hvor
den medicinske behandling virker utilfredsstillende. Er der vaekstproblemer, er det
vigtigt at beslutte om barnet skal opereres inden puberteten, fordi muligheden her-
efter for at maksimal legemshgjde hurtigt aftager. Behandling af bgrn med colitis
ulcerosa er en specialopgave, som er centraliseret pa enkelte danske bgrneafdelinger.

Der vil vaere perioder, hvor sygdommen blusser op, men ogsé lange perioder, hvor
sygdommen er i ro. Trods besver med undersggelser. kontroller og medicin kan
de fleste bgrn og unge med colitis ulcerosa leve et normalt liv. Skolegang. sport
og valg af uddannelse behgver normalt ikke at pavirkes vasentligt af sygdommen.
Man kan se frem til at finde en partner og fa bgrn ligesom alle andre unge.

Bgrn og unge har ofte psykiske problemer i forbindelse med sygdommen, fordi de
foler sig anderledes end deres jevnaldrende og har mere sygefraver end normalt
i skolen. Bliver de psykiske problemer for store til, at man selv kan handtere dem,
kan terapi hos en psykolog ofte hjelpe. Kontakt til andre i samme situation kan,
for nogen, ogsa vare en hjalp. enten gennem foreningens foraldre-bgrn kurser
eller KIT-Radgivningen.

Colitis-Crohn Foreningen har udgivet haftet ,,Vores barn har faet tarmbetendelse*,
som du kan fa tilsendt ved at ringe til os pa telefon 3535 4882
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Arsager til sygdommen

Hvordan opstar colitis ulcerosa?

Vi ved ikke, hvad der udlgser betendelsen i tyktarmsslimhinden. Det er dog
tydeligt, at sygdommen har relation til den “vestlige levevis” i de hgjt udviklede
lande, og den seneste tids forskning tyder pd, at immunsystemets samspil med
tarmens normale bakterier spiller en rolle.

Man har kunnet konstatere, at sygdommen hyppigere blusser op hos eksrygere
end hos patienter, der aldrig har rgget, eller patienter der for tiden er rygere. En
del oplever deres fgrste debut med colitis ulcerosa i forbindelse med et rygestop.
Rygning kan dog stadig ikke anbefales.

Under alle omstandigheder er der ved aktiv sygdom en @gget produktion af sig-
nalstof- fer, som dannes i de betaendelsesceller, der invaderer tarmslimhinden. Det
forsterker betendelsesreaktionen endnu mere. Nogle af signalstofferne har en
skadelig effekt pa tarmslimhinden, og samtidig dannes de sékaldt frie ilt-radikaler
og nitrotyrosin. der bade beskadiger tarmslimhinden og gger produktionen af de
betendelsesfremkaldende stoffer.

Der er derfor ved colitis ulcerosa tale om en selvforsterkende proces, hvor syg-
dommen kan siges at skyldes palientens manglende evne til at nedregulere en
betendelsesproces.

Er colitis ulcerosa arvelig?

Nyere undersggelser viser at ca. 5-10% af bgrn fgdt af en mor/far med Crohns
sygdom eller colitis ulcerosa. pa et eller andet tidspunkt udvikler den ene eller
den anden tarm- sygdom. Hvis begge foreldre har colitis ulcerosa eller Crohns
sygdom, stiger denne risiko til op mod 50%. Disse tal er hgjere, end hvad man
tidligere regnede med. Men selv i familier med svare tilfelde, ses ikke noget
klart genetisk arvemgnster. Man kan séledes ikke forudsige, om barnet vil ,,arve*
sygdommen fra sine foreldre. Man skal dog langt fra frarade et par at fa bgrn,
blot fordi en af foraldrene har sygdommen.

Undersggelser blandt en@ggede tvillinger, hvor den ene har udviklet colitis ulcerosa
eller Crohns sygdom, viser at den anden tvilling har ca. 50% risiko for at udvikle
sygdommen
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Skyldes colitis ulcerosa noget, jeg spiser?

Trods mange ihardige forsgg har det ikke vaeret muligt at pavise nogen endegyl-
dig forbindelse mellem en bestemt type mad og forekomsten af colitis ulcerosa.
Men det er vigtigt, at fa udredt ved blodprgve om man har andre ledsagende
sygdomme, som malkeintolerens eller intolerans overfor gluten (cgliaki) samt
IBS (irriteret tarmsygdom).

I ganske fé tilfelde har man kunnet athjelpe symptomerne ved at undga melke-
produkter, men det er pa ingen made generelt for sygdommen. I andre situationer
— under klinisk kontrol — har den sakaldte astronautkost haft en positiv virkning
hos voksne med Crohn’s sygdom, men absolut ikke sa god en effekt pa betendel-
sestilstanden som hos bgrn med Crohn og ikke hos patienter med colitis ulcerosa.

Vi anbefaler, at man spiser en sund og varieret kost for at sikre de bedst mulige
betin- gelser for kroppens forsvarssystem, specielt fordi @ggehvidestoffer treekker
fra blodet til tarmen nar slimhinden er betendt, samtidig med at leverens produktion
af ®ggehvi- destoffer hemmes.

Kan stress give colitis ulcerosa?
Sygdommen er aldrig selvforskyldt eller fremkaldt alene af psykiske problemer.

I gamle dage talte man om, at sygdommen var psykosomatisk. Det vil sige, at den
var udlgst af psykisk stress eller belastning. I dag ved vi, at det ikke er tilfeldet.
fordi ingen korrekte gennemfgrte undersggelser har kunnet bekrafte den pastand.
Psykisk belastning har neppe nogen stgrre indflydelse pa sygdommens opstaen.

Mange patienter sa@tter dog hyppigt et udbrud af sygdommen i forbindelse med en
darlig psykisk periode. Maske er der den sammenhang. at forlgbet af den kroniske
sygdom kan pavirkes af nervgse reflekser i tarmen og dermed af psykisk belastning.

De daglige problemer hos en patient med colitis ulcerosa: diarre, mavesmerter og
vegttab. bliver ofte vanskeligere at bare, hvis man samtidig har det psykisk darligt.

Meget tyder p4, at sygdommen i sig selv kan udlgse depression og angst for fremtiden.
Gennem en grundig, fornuftig snak med leegen kan man ofte udrede disse forhold
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Fig. 2.

Figuren viser forskellige for-
mer for udbredelse af colitis
ulcerosa i tyktarmen ( colon).
Procenttallene henviser til
andelen af patienter med den
pagaldende udbredelsesform
— IKKE til sverhedsgraden af
sygdommen

Er colitis ulcerosa en form for cancer?

Nej. Kreft henger sammen med dannelsen af en ny slags ,,fremmede* celler, der
vokser uhemmet pa bekostning af kroppens egne celler. Ved colitis ulcerosa er
det kroppens egne celler, der forsgger at bekeempe en opstaet beteendelse.

Kan colitis ulcerosa udvikle sig til cancer?

Tidligere har man regnet med, at patienter med colitis ulcerosa ikke havde gget
risiko for udvikling af tarmkreft i forhold til normalbefolkningen, men nyere
undersggelser peger pa, at hvis sygdommen har bestaet i over 10 ar, er der en let
gget risiko for tarm- kraft. Denne let forggede risiko omfatter ikke patienter med
sygdommen udelukkende i endetarmen.
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Vavsprgver udtaget forskellige steder i tyktarmen kan vise @ndringer, som er
forstadier til kraeft — sakaldt dysplasi (darlig celledannelse). Ved en mikroskopisk
undersggelse kan man konstatere, om der er forandringer i cellerne, der varsler
kreeftudvikling. Det er blandt andet derfor vigtigt at ga til regelmaessig kontrol, hvor
der foretages kikkertun- dersggelser (sigmoideoskopi eller eventuelt koloskopi).
Prgver (biopsier) kan udtages forskellige steder i tarmen.

Ved sveer dysplasi anbefales operation, hvor man fjerner hele tyktarmen, ogséa selvom
der endnu ikke er udviklet kraeft. Derfor er fortsat kontrol ngdvendig.

Nyere viden peger pa at 5-ASA-medicin >1.2g pr. dggn kan virke beskyttende mod
udvikling af colorectal cancer (kreft i tyk- og endetarmen), specielt hos risikog-
rupper med

tidlig sygdomsdebut

udbredt tarmsygdom

sygdomsvarighed pa mere end 10 ar

en sjelden galdegangsbeta@ndelse (primar scleroserende colangitis)

v & W

vaevsprgver med forekomst af hgj svaerhedsgrad af betendelse.

Hvilke forhold pavirker opblussen af colitis ulcerosa?

I de fleste tilfeelde kan vi ikke pege pa nogen bestemte ydre forhold, som udlgser
en opblussen i sygdommen. Den har et svingende forlgb med gode og darlige
perioder, men hvad der styrer det forlgb, ved vi ikke.

Man kan dog i nogle tilfeelde se en opblussen af sygdommen, hvis man far en akut
tarm- infektion, f.eks. salmonellainfektion, eller turistdiarré under rejse i udlandet.
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Behandling

Vil colitis ulcerosa nogensinde forsvinde helt?

Vi kender ingen medicinsk behandling, som kan helbrede colitis ulcerosa, men
hos nogle patienter vil sygdommen dog efter en kortere eller l&ngere periode ga
i ro. Ki- rurgisk behandling med fjernelse af hele tyktarmen vil derimod betyde.
at sygdommen i tyktarmen er “helbredt”.

Kan man medicinsk behandle colitis ulcerosa?

I langt de fleste tilfelde kan symptomerne ved colitis ulcerosa behandles medi-
cinsk med et godt resultat.

Ved aktiv colitis ulcerosa benyttes i det vesentlige to former for medicinsk behand-
ling, athngig af sygdommens sverhedsgrad.

Salazopyrin (sulfasalazine=sulfapyridin + mesalazin) anvendes stadig, selv om
praepa- ratet efterhanden er mere end 50 ar gammelt. Salazopyrin bruges bade
ved aktiv colitis ulcerosa og som vedligeholdelsesesbehandling for at reducere
risikoen for tilbagefald. Nogle patienter taler imidlertid ikke Salazopyrin pa grund
af bivirkninger.

For dem findes der gode alternativer i form af de nyere sakaldte 5-ASA preeparater,
der inden for de sidste 25 ar er kommet frem. Det drejer sig om Asacol, Dipentum,
Mesasal, Mezavant, Pentasa og Salofalk som alle indeholder den aktivt virkende del
af Salazopyrin, ncmlig 5-ASA (5-aminosalicylsyre). Disse praparater er en smule
dyrere end Salazopyrin, men n®sten uden bivirkninger. Derfor bruger vi dem i stadigt
stgrre omfang, bade i tabletform, som stikpiller og/eller indhaldninger. 5-ASA har
ogsa pa livssigt en vis kreftforebyggende effekt pa tyktarmen, som tidligere nevnt.

Ved sverere tilfelde af colitis ulcerosa behandles der med kortikosteoider (binyre-
bark- hormon-tablet, Budesonid eller Prednisolon (som tablet eller indsprgjtning
i blodéren)). Dette praparat bruges i sa begranset omfang som muligt, fordi det
kan medfgrer mange alvorlige bivirkninger ved langtid brug. Ved sygdomsudbrud
i nederste del af tyktarmen kan gives lokalbehandling (indhaldninger gennem
endetarmen) med kortikosteroider, sa bivirkningerne begrenses. Svarere tilfelde
behandles med Azathioprin, Cyclosporin, Metotrexat eller biologisk behandling
(Infliximab, Golimumb, Adalimumab, Vedollizumab).
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Colitis-Crohn Foreningen har udgivet haftet ,,Medicin behandling & Miniklinisk
ordbog®, der beskriver alle de medicintyper, der benyttes til behandling af de to in-
flammatoriske tarm- sygdomme, colitis ulcerosa og Morbus Crohn. Her er virkning
og bivirkninger beskrevet.

Er colitis ulcerosa livstruende?

Colitis ulcerosa er kun sjeldent en livstruende sygdom. Opggrelser i Danmark tyder
ikke pa overdgdelighed i forhold til normalbefolkningen. I de tilfelde, hvor syg-
dom- men bliver livstruende, er der sedvanligvis tale om en meget voldsom, akut
opblussen af sygdommen i hele tyktarmen med mange blodige diarréer, en udtalt
svaekkelse af almentilstanden, feber og vagttab.

Det er vigtigt at komme hurtigt i behandling. Svar akut opblussen kraver indleggelse
pa sygehus. Medicinsk: behandling — oftest med Prednisolon i blodarene, evt. ogsa
biologisk behandling — forsgges farst, da der er gode chancer for at bringe sygdommen i
ro (pa op til 80 % ), men operation med fjernelse af hele tyktarmen kan blive ngdvendig.

Hvilke bivirkninger er der ved de forskellige behandlinger?

Der anvendes forskellige typer af medicin, ath@ngig af om sygdommen fremtreder
i lettere eller sverere grad.

Ved mild sygdom kan anvendes et 5-ASA praparat eller Salazopyrin. Salazopyrin
giver ca. 15% af patienterne bivirkninger i form af kvalme og madlede. Knap 10%
far over- fglsomhedsreaktioner i form af f.eks. hududslet. Derfor bruger vi nu til nye
patienter oftest 5-ASA praparater, der har ferre bivirkninger. Disse preparater kan
desuden — om ngdvendigt — gives i hgjere doser end Salazopyrin. 5-ASA preparaterne
vil derfor i nogle tilfelde kunne erstatte brugen af kortikosteroider (Prednisolon).

OBS: Salazopyrin heemmer tillige meands forplantningsevne, men kun sa lange det tages.

Ved opblussen af sygdom, som er lokaliseret til endetarmen og nederste del af tyk-
tarmen, suppleres den na@vnte tabletbehandling — i en kortere periode pa op til fire
ugers varig- ned — med indhaldninger i endetarmen af enten et 5-ASA praparat (eks.
Asacol. Pentasa), eller som stikpille (Asacol, Mesasal, Pentasa) eller kortikosteroider
f.eks. indh@ldninger med Pred-clysma eller Entocort.

Hvis der er tale om en kraftigere opblussen af sygdommen, kan det blive ngdvendigt
at give kortikosteroider som tabletter (Prednisolon) eller intravengst direkte i blodéren.
Lengere tids brug af dette hormonpraparat kan give forskellige ubehagelige bivirk-
ninger, bl.a. hevelser i ansigtet (maneansigt). vaeeske- ansamlinger, strekmarker og
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vagtggning. Derudover kan der optrede humgrsvingninger, natlige mareridt, bumser
i huden, forhgjet blodsukker (kan fremprovokere sukkersyge). forhgjet blodtryk, ,,bla
pletter” i huden og pa lengere sigt skgrhed af knoglerne.

Hos bgrn kan produktet virke vaeksthaemmende, s det skal kun bruges i kortere tid.
Kvinder, der i l&ngere tid har veret i Prednisolon-behandling, bgr, efter menopausen,
fa foretaget en knoglescanning. Knoglerne kan efter denne tid have en gget risiko for
afkalkning.

Hvilke operationer findes der?

I de tilfeelde. hvor sygdommen er af svaer grad og har angrebet en stgrre del af
tyktarmen - og hvor patienten ikke reagerer pa medicinsk behandling — er operation
ngdvendig. Se i gvrigt Colitis-Crohn Foreningens specialhafte; ,,Kirurgisk behandling
ved colitis ulcerosa og Crohn’s sygdom* og haftet om ,,Stomi*.

Ved operation fjernes hele tyktarmen og endetarmen. Tyndtarmen kan syes ned til
endetarmsabningen, idet der samtidig — af det nederste stykke tyndtarm — laves et
reservoir (pouch). Affgringen samles i dette reservoir og kommer ud den normale vej.
men er hyppigere (6-8 gange i dggnet) og tyndere end normalt.

Ofte er det ngdvendigt at dele denne operation op i to eller tre deloperationer, sadan at
tyktarmen fjernes i fgrste omgang. og tyndtarmen fgres ud gennem bugvaeggen (ile-
ostomi) for en periode (ca. 3-4 maneder). Herefter fjernes endetarmen samtidig med
at laves en reservoir-operation — sikaldte J-pounch. Reservoiret ma oftest beskyttes
mod affgring den fgrste tid efter operationen ved, at tyndtarmen oven for indgangen
til reservoiret fgres ud som en stomi (loop-ileostomi). Denne stomi lukkes sé efter
yderligere 2-3 maneder ved en mindre operation. Efter den fuldendte reservoirope-
ration vil affgringen vedvarende vere tynd til lind med en affgringshyppighed pa
gennemsnitlig 6-8 gange i dggnet.

Det er sjeldent, at der kommer stgrre problemer med at kunne holde pé affgringen. og
der er ingen gvre aldersgraense for at gennemga denne operation, hvis man ellers er
sund og rask. Hos @ldre kan lukkemusklen dog vaere svakket, hvor man vil anbefale
at lade den kunstige tarmabning (stomien) blive permanent.

16



é

Hvilke fordele og ulemper er der ved operation?

Ved operation for colitis ulcerosa fjerner man altid hele tyktarmen, og patienten
kan derefter betegnes som rask hvad angér selve sygdommen i tarmen.

Ganske fa patienter far beteendelse i galdegangene (primear skleroserende colangit),
som ikke forsvinder, selv om tyktarmen fjernes.

Ulemperne ved operationen er, at nogle patienter — iser &ldre — permanent vil fa
en kunstig tarmabning pa bugvaggen (ileostomi). Problemerne for patienterne er
dog blevet mindre i de senere ar, fordi der er fremstillet s@rdeles gode poser til at
sette over tarmabningen.

For de patienter. der kan fa foretaget en pouch-operation, vil ulempen vere, at
skulle leve med altid at have ,,tynd mave”, og i bedste fald at skulle pa toilettet
(tgmme reservoiret) 4-6 gange dagligt. Det krever tilvenning og kan give irritation
omkring endetarmsabningen. Der kan opsta kronisk bet@ndelse i reservoiret i form
af sdkaldt ,,pouchitis®, som oftest kan behandles med antibiotika (Metronidazol eller
Ciproxin) eller malkesyrebakterier (laktobaciller VSL#3). Derudover kan der ogsa
vere andre komplikationer sa som fistler ved endetarmen (falsk forbindelse mellem
tarm og hud) eller til skeden. Desuden kan der vaere problemer med meget hyppig
affgring pa trods af ukompliceret operation. Generelt far ca. 25% af patienterne pa
lengere sigt fjernet deres J-pouch og anlagt en blivende stomi.

Pouch-operationen er en specialopgave, der kun udfgres pa Universiteshospital.
Hos den enkelte patient vil der ofte vare en r&kke individuelle forhold, der ggr sig

galdende nér operation kommer pa tale. Det er derfor meget afggrende, at patient
og kirurg grundigt diskuterer mulighederne i hvert enkelt tilfelde.
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Dagligdagen

Skal jeg @ndre mit daglige livsmgnster?

Nej. Colitis ulcerosa synes ikke at vere afhangig af aktivitetsniveauet i det daglige.
Undertiden er hospitalsindleggelse ngdvendig ved opblussen af sygdommen, da
ro og hvile kan give overskud til, at kroppens eget forsvar bringer sygdommen i
ro. De fleste patienter med colitis ulcerosa kan udfgre deres normale arbejde og
deltage i sociale aktiviteter, inklusiv sport. Der er ingen grund til at sette sig ud
over normalt socialt og familiert samver.

Findes der en di=et, der hj=lper?

Selv om der er gennemfgrt mange forsgg og undersggelser, er det ikke lykkedes
at finde nogen speciel sammensatning af fédemidler, som har nogen positiv
virkning pa colitis ulcerosa. Vi kan derfor ikke anbefale nogen dizt, som vil
virke positivt pd sygdommen.

Hvordan vil colitis ulcerosa pavirke min fremtid?

Flertallet af patienter har sygdommen i lettere grad med kun fa symptomer i
form af diarré og smerter, og de kan leve som tidligere, med familie, venner,
sportslige og sociale aktiviteter. Nogle har dog sygdommen i svar grad, hvilket
kraver intensiv medicinsk og eventuelt kirur- gisk behandling.

Moderne behandling har fjernet de fleste risikomomenter, og har gjort det muligt
for patienten at vende tilbage til en normal hverdag uden tab af arbejdsevne.

Har colitis ulcerosa betydning for graviditet?

Store opggrelser har vist, at hverken sygdom eller operation behgver at vere en
hindring for et normalt sexliv.

Da kronisk tarmbetendelse er en sygdom, der ofte angriber yngre i alderen 15-30 ér.
stilles man ofte overfor spgrgsmalet. om det er muligt at blive gravid og gennemfgre
en graviditet pa normal vis. I almindelighed er der ikke grund til at undlade at blive
gravid. Normalt kan kvinden forvente at fgde normalt.

Har man féet en Pouch-operation anbefales dog kejsersnit. Pouch-operationen kan
nedsette kvindens mulighed for at blive gravid pa naturlig made. Derfor anbefales
en anden type opera- tion, ileorektalanastomose (IRA) i sarlige tilfelde, eller man
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kan veelge at bevare den kunstige tarmabning (stomien), indtil man har faet de bgrn
man gnsker. Senere kan der anlegges en pouch, hvis kvinden gnsker det. Hvis
kvinden efter en Pouch-operation ikke kan blive gravid pa den naturlige méade,
skal hun tilbydes kunstig befrugtning. Fertilitetsnedsattelse forekommer ikke hos
mend efter Pouch-operation.

For m@nds vedkommende kan der vare problemer med forplantningsevnen under
behandling med Salazopyrin. Ophgrer man med denne behandling eller skifter til
5-ASA behandling, vil normal forplantningsevne genvindes i Igbet af tre méaneder.

Der er ingen gget risiko for mor eller barn under graviditeten, heller ikke hvis man
fort- s@tter med Salazoypyrin eller 5-ASA. Der kan vare behov for tilskud af fo-
linsyre og jern, fordi Salazopyrin nedstter disse stoffers optagelse fra tarmen, Alle
gravide colitis ulcerosa patienter bgr dog i samrad med legen vare opmarksom
pa folinsyre og jern.

Under amning kan malken blive lettere gulfarvet af Salazopyrin, men det er uden
risiko for barnet. Hvis man skifter til et 5-ASA praparat (Asacol, Dipentum, Mes-
asal. Pentasa). som ikke indeholder sulfa, bliver der ingen misfarvning af malken,
selv om ogsa disse praeparater udskilles med malken.

Sa vidt muligt bgr graviditeten planlagges. nar sygdommen er i en rolig fase. Mange
undersggelser har bekreftet, at sygdommen i de fleste tilfeelde vil forblive i rolig
fase under graviditeten. Colitis ulcerosa er derfor ingen hindring for graviditet.
Sygdommens forlgb pavirkes ikke pa nogen bestemt made under graviditeten, og
fostret er upavirket af sygdommen, hvis moderen er velbehandlet, dette er meget
vigtigt. Ved graviditet skal gives samme medicinske behandling som til ikke-gravide.
Skulle der komme et tilbage- fald, kan man behandle med steroid i graviditeten,
hvis andre muligheder er afprgvet.

Amning er vigtigt for barnet og anbefales de fgrste seks méaneder efter fgdslen,
da undersggelser har vist, at det nedsetter risikoen blandt andet for autoimmune
lidelser som colitis ulcerosa.

Kanjeg fanogen steptte fra det offentlige under min sygdom?

Er du medlem af Colitis-Crohn Foreningen har du mulighed for gratis at benytte
dig af Colitis-Crohn Foreningens socialradgiver. Du kan enten sende dit spgrgsmal
pa mail: social@ccf.dk eller kontakte socialradgiveren pr. telefon. Se tIf. nr. og
telefontider pa www.ccf.dk

Hvad er Det Lagelige Rad?

Det Legelige Rad er sammensat af en gruppe af eksperter, der praktisk og vi-
denskabeligt beskeftiger sig med inflammatoriske tarmsygdomme. CCF uddeler
arligt op til 500.000 kr. i forskningsstgtte efter indstilling fra Det Lagelige Rad.

Det Legelige Rad far ikke betaling for sin medvirken i CCF’s aktiviteter. 19
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Information om Colitis-Crohn Foreningen
Colitis-Crohn Foreningen blev etableret 15. marts 1989, og har
ca. 5.500 medlemmer i dag.

De primare tarmsygdomme er morbus Crohn, colitis ulcerosa, mikroskopisk kolit
og irritabel tyktarm, men foreningen arbejder ogsa for en lang reekke relaterede
tarmsygdomme.

I dag er der over 70.000 danskere, der lider af tarmsygdommene Crohns sygdom,
colitis ulcerosa og mikroskopisk kolit, og sammen med irritabel tyktarm (IBS) er
tallet op mod 1 million danskere. Tallene er stigende.

Foreningen arbejder bl.a. for

* at stgtte videnskabelig forskning.

e at sgge at forbedre forholdene, for mennesker ramt af colitis og Crohn i alle
henseender. Dette gaelder ogsa for andre relaterede tarmsygdomme.

¢ at udbrede kendskabet til sygdommene og derved skabe forstaelse for de vilkar
mennesker med colitis, Crohn og andre tarmsygdomme lever med.

o at stgtte en landsdekkende opbygning af foreningens virke.

e at deltage i nordisk og andet internationalt samarbejde.

Brug Colitis-Crohn Foreningen

Hos Colitis-Crohn Foreningen kan du fa gode rad og udveksle erfaringer med
andre, der har den samme sygdom og far den samme behandling.

Dette kan ske ved deltagelse i foreningens kurser, eller i lokalforeningernes
arrangementer.

Hvis du har brug for nogen at tale med, kan du gennem CCF-Tarmlinjen fa kontakt
til en af vores frivillige radgivere. Radgiverne er selv patienter, nert pargrende
til en sygdomsramt eller foreldre til et sygt barn. Du kan l&se mere og kontakte
Tarmlinjen via www.ccf.dk/tarmlinjen.

Desuden har foreningen en socialradgiver ansat. Socialradgiverens telefonnummer
er 5057 4982. Traffetiderne fremgar pa CCF’s hjemmeside www.ccf.dk. Du kan
ogsa sende en mail pa social @ccf.dk

Ud over dette har udgiver foreningen et medlemsmagasin 4 gange arligt, samt har
en reekke grupper pa Facebook hvor du kan udveksle synspunkter med andre om
forhold vedrgrende din tarmsygdom. Pa foreningens hjemmeside www.ccf.dk, kan
du finde mere information om dette.
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Hvordan bliver jeg medlem?
Colitis-Crohn Foreningen er selvfinansierende og er derfor helt atha@ngig af stgtte i
form af medlemskontingent og gaver fra private.

Du kan melde dig ind pa CCF’'s hjemmeside: www.ccf.dk

Som personligt mediem

* modtager du CCF’s popul@re magasin fire gange om aret.

* kan du modtage hjalp fra CCF’s socialradgiver, diztister og advokater

e kan du deltage i lokalafdelingernes foredragsvirksomhed (fx om forskning og dizt)
samt gvrige medlemsmgder

* kan du deltage i CCF’s kurser

* kan du gratis modtage CCF’s informationshafter

e har du adgang til CCF’s generalforsamling og har én stemme

e far du adgang til en masse rabatter og tilbud, se www.ccf.dk

Et familiemedlemsskab
giver hele familien (pa samme adresse) samme vilkar som et personligt medlem.
Dog har familien kun én stemme ved CCF’s generalforsamling.

Som erhvervs-stgttemedlemsskab

modtager virksomheden CCF’s popul@re magasin fire gange om aret og stgtter
samtidig foreningens arbejde.

Som fast gavebidragsyder

stgtter du foreningens arbejde, og du har desuden adgang til foreningens tilbud,
se mere www.ccf.dk.

Den typiske gavebidragsyder har en kollega, en ven, et familiemedlem, der er ramt af
colitis ulcerosa, Crohns sygdom, mikroskopisk kolit, irritabel tyktarm eller en anden
relateret tarmsygdom, og derfor gnsker at stgtte foreningens arbejde, herunder at yde
tilskud til forskning.

Gavebidrag

Onsker du at stgtte foreningen med at gavebidrag kan dette ggres enten via vores
webshop: www.ccf.dk/shop/bidrag, eller ved at indbetale et gavebelgb pa reg.nr.:
1551, kontonr.: 4 666 666. Gavebidraget er fradragsberettiget, hvis du oplyser dit
personnummer ved overfgrslen. 21
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EGNE NOTATER

Dato

Medicin - behandling - undersggelse

Bemarkninger
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