Colitis-Crohn Foreningen

Landsforeningen til bekaempelse af
Colitis ulcerosa, Crohns Sygdom og
andre relaterede tarmsygdomme

®
Det legelige Rad

Overlaege dr. med., Pia Munkholm
Overlage dr. med., Jan Fallingborg
Overlaege dr. med., Karsten Lauritsen
Overlage dr. med., Jens F. Dahlerup
Overlaege dr. med., Anders Pzrregaard

Professor, Overlaege dr. med., Niels
Quvist
Lzege Ph. D., Ida Vind

Revideret og udgivet april 2011
Forlaget CC-Bladet
4 oplag: 5.000 eksemplarer

LAYOUT & SATS:
Colitis-Crohn Foreningens redaktion
scanimex.dk aps

Copyright® 2011
Colitis-Crohn Foreningen

Mekanisk, fotografisk, elektro-
nisk eller anden gengivelse af
dette heeftes indhold, eller dele
deraf, er ikke tilladt ifelge dansk
lov om ophavsret.

Indhold

Forord......ccooeeoineinciecccees 4
Crohns sygdom .........ccccoeervrecneenns 6
Hvornér operation..........cccccceceevriennene 6
Kan operation planlegges.................. 7
Hvornér akut operation ...................... 8
Hvilke operationer findes der............. 8
Er der serlige kosthensyn.................. 14
Colitis ulcerosa........coceovveervreenienencns 15
Symptomer og komplikationer .......... 15
Hvornér operation............ccccoceeerienenene 16
Hvilke former for operation............... 16
Akut eller subakut..........c.cccoerrirnnnnee. 17
Elektiv operation............ccecerververeenennen 17
Stomimarkering...........coceoeveerereennn 19
Operative komplikationer .................. 20
Bern og pouch-operation ................... 20
Livet efter reservoiroperation ............ 20
Sexualfunktion og graviditet.............. 21
Er der serlige kosthensyn.................. 22
Fodsel.....coooiniiieicceeec 23
Om Colitis-Crohn Foreningen ........... 25
Hvor kan jeg fa flere oplysninger....... 25
Hvordan bliver man medlem ............. 29

Heeftet er udgivet med stotte fra

Aktivitetspuljen




Forord

Denne publikation er udgivet af Landsforeningen til bekampelse af Colitis ulcerosa
og Crohns sygdom.

Den er skrevet og udarbejdet af foreningens Lagelige Rad, som har forfattet den ud
fra de spergsmal, der via foreningen hyppigst stilles ved eller for beslutningen om
kirurgisk behandling

Det er hensigten med dette hafte at besvare nogle af de spergsmal, der altid melder
sig, ndr man stilles overfor en situation, hvor kirurgisk behandling kommer pa tale.
en sadan situation er man ofte sd praget af sygdommen, at en egentlig forstaelse og
information om den forestaende kirurgiske behandling ikke kan blive fyldestgerende
eller tilfredsstillende. Derfor denne publikation.

Som patient eller parerende har man et udtalt behov for at vide sd meget som muligt
om den behandling, man skal i gang med. Det er meningen med dette heefte, at det pa
forhand skal kunne give oplysninger om, hvad en kirurgisk behandling indebarer, bade
de positive og negative sider.

Denne publikation kan dog pa ingen made erstatte den personlige dialog mellem laege
og patient, men det er vores hab, at den kan give svar pa en del af de spergsmal, der
opstér, og virke som grundlag for yderligere og uddybende spergsmal overfor laege og
personale pa hospitalet.

Hovedbestyrelsen og Det Leegelige Rdd 2011
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Indledning

Crohns sygdom — ogsa kaldet morbus Crohn — og Colitis ulcerosa, er sékaldte inflam-
matoriske tarmsygdomme, det vil sige beteendelsessygdomme i mave-tarm-kanalen.

For begge sygdommes vedkommende er arsagen til deres opstden og udvikling ukendt.
Sygdommene har ofte et forlob med kortere eller lengere symptomfrie perioder. Der
er ingen definitive medicinske eller kirurgiske helbredelsesmuligheder. Der eksisterer
en rekke symptomdaempende medicinske behandlingsformer, der er i stand til at holde
sygdommen nede og endog f den til at g helt i ro i lange perioder op til ar.

Nogle patienter oplever kun ét eller ganske fa udbryd af sygdommen i lobet af livet,
selvom man som patient ma indstille sig pa: at har man én gang faet diagnosticeret
Crohns sygdom eller Colitis ulcerosa, har man i princippet sygdommen altid.

Det er det, der ligger i betegnelsen kronisk inflammatorisk tarmsygdom.

Figur 1
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Crohns sygdom

Crohns sygdom rammer hyppigst unge voksne mellem 15 og 30 &r, men kan ogsa opsta
hos bern og @ldre. Crohns sygdom kan — i modsatning til Colitis ulcerosa — sidde i
hele mave-tarmkanalen fra mund til anus (endetarmsabningen).

Crohns sygdom debuterer oftest i omradet omkring overgangen mellem tyktarmen og
tyndtarmen. Dette ses hos ca. 35 % af patienterne. I 30 % af tilfaeldene sidder Crohns
sygdom alene 1 tyndtarmen, og hos knapt 30 % sidder sygdommen kun i tyktarmen
(colon). En del vil tillige have sygdom lokaliseret i huden omkring endetarmen, sékaldt
perianalt.

Det er karakteristisk for Crohns sygdom, at den er segmentvis udbredt i tarmsystemet.
De angrebne tarmstykker er fortykkede med deraf folgende forsnevring af tarmpassa-
gen. Dette fremkommer, fordi beteendelsen og den heraf opstaede ardannelse strakker
sig helt igennem bade slimhinden og den underliggende tarmvag.

Et andet karakteristisk treek ved Crohns sygdom er, at der ofte dannes sékaldte fistler
fra tarmveeggen til andre organer i bughulen eller fra tarmen til bugvaeggen. Hyppigst
optraeder fistler ved endetarmsébningen (anus). En fistel er en falsk rerformet kanal,
hvorigennem der kan passere affering og pus (betendelsessekret).

Hyvilke komplikationer kan opsta ved Crohns sygdom?

En del patienter med Crohns sygdom oplever et langvarigt sygdomsforleb preget af
perioder med darlig almentilstand og symptomer som veagttab, smerter, diarré (evt. med
bledninger) og udpraget treethed.

Yderligere komplikationer med Crohns sygdom kan vere: tarmslyng (ileus), der er en
hindring af tarmpassagen pa grund af forsnavring, indre fisteldannelse (forbindelser fra
tarm til indre organ), ydre fistler (forbindelser fra tarm til bugveggen eller huden), hul
pé tarmen (perforation), steerk bledning fra tarmen samt symptomer fra andre organer
end mave-tarm-kanalen sasom: smerter i leddene, regnbuehindebetandelse, hudsymp-
tomer og i sjeldne tilfelde leversygdom.

Hvornar kommer operation pa tale?

Huvis en eller flere af ovennavnte komplikationer forbliver uden markbar bedring pa
trods af medicinsk behandling, og hvis almentilstanden er darlig, kan en operation kom-
me pa tale. En sadan afgerelse ber naturligvis altid medinddrage patienten selv.

Huvis et tarmstykke pa grund af tidligere eller aktuel beteendelse er blevet meget sna-
vert, vil patienten ofte veere generet af tilbagevendende tilfeelde af tarmslyng eller nee-
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sten tarmslyng (subileus), med meget steerke regelmassige smerter i maven. En sadan
tilstand kan kun kureres ved en operation.

Hos bern kan operation komme pa tale, ud over det allerede navnte, hvis veksten er
heemmet som en del af sygdomsbilledet. En operation kan ved at fjerne det syge stykke
tarm bringe barnet i god trivsel og vaekst igen, og dermed vare af afgerende betydning
for det videre livsforleb.

Det er vanskeligt at give helt klare retningslinier eller tal for hyppigheden af nadven-
dig kirurgisk behandling ved Crohns sygdom. Den behandlende kirurgs og mediciners
indstilling er af betydning for afgerelsen om man skal operere, sammenholdt med
patientens egen holdning. Der er dog enighed om, at man ved operation skal vare sa
“konservativ”’ som muligt — det vil sige kun fjerne tarm, der er tydeligt beteendelsesfor-
andret med indsnavring af tarmen og dermed efterlade sa meget af tarmen intakt som
muligt. Ger man det, kan man nemlig om nedvendigt, operere en patient flere gange
hen over livet uden at komme i den situation, at tarmen bliver for kort til at kunne fun-
gere tilstreekkeligt med hensyn til naeringsoptagelsen.

Hvor stor er sandsynligheden for at operation bliver nedvendig?
Hvorvidt en person med Crohns sygdom skal opereres athenger af sygdommens
forleb og udbredelse. Mange videnskabelige undersegelser — bade her i Danmark og
fra udlandet — viser, at op mod halvdelen af patienterne med Crohns sygdom vil blive
opereret indenfor de forste 10 ar med sygdommen, og i de felgende ér vil nogle blive
opereret flere gange.

Det betyder dog ikke, at livet nedvendigvis af den grund bliver voldsomt besvarligt,
idet man sadvanligvis efter en operation far en lang, god periode uden symptomer pa
sygdommen.

Det er derimod vigtigt, at man — hvis man skal opereres — far det gjort i tide, for der er
indtradt alt for mange komplikationer, da disse naturligvis vil vanskeliggere proceduren
og dermed maske gore resultatet af operationen ringere end nedvendigt.

Kan operation planlaegges?

Ved planlagning og beslutning om operation er det naturligvis vigtigt at medicineren
og kirurgen, i samrad med patienten, traffer beslutning om det optimale tidspunkt i
forhold til den evrige behandling og sygdomsprocessens udbredelse og svaerhedsgrad.

Arsagerne til at planlaegge en operation kan vare mange. Dels kan sygdommen sa at
sige “tage beslutningen selv”, det vil sige, hvis sygdomstegnene bliver sa udtalte, at
operation er den eneste mulige behandling for at redde livet.
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Dels kan der opsta en situation, hvor det bliver tydeligt for alle, at den medicinske be-
handling ikke har en tilstreekkelig positiv virkning til at vaere acceptabel for patienten,
selv om tilstanden maske ikke direkte er livstruende.

En planlagt operation kan ogsd komme pa tale, hvis bivirkningerne (ved f.eks. binyre-
barkhormon-behandling) er for hej en omkostning, saledes at livskvaliteten bliver
vaesentligt nedsat. Eller hvis leegen skenner, at den medicinske behandling pé leengere
sigt vil medfere bivirkninger, der i sig selv er verre end sygdommen.

Hyvilke forhold ger akut operation nedvendig?

Akut passagestop i tarmen, det der ogsé kaldes tarmslyng eller med et latinsk ord
“ileus”, nedvendigger operation, hvis det ikke i lobet af timer eller et par dage gar over
af sig selv.

Perforation af tarmen er en sjelden, men naturligvis meget alvorlig komplikation.
Tilstanden viser sig ved pludselig inds@ttende vedvarende og tiltagende steerke smerter
samt feber. Tilstanden kraever gjeblikkelig operation, hvis patienten skal overleve.

Ved forekomsten af ”byld”, der pé latin hedder “absces” i bughulen, ber man i ferste
omgang nejes med at anlegge et dreen gennem bugvaggen til bylden, mens det senere
kan komme pa tale at fjerne det angrebne tarmstykke.

Hyvilke former for operation findes der?
Hovedprincippet for den kirurgiske behandling af Crohns sygdom er at fjerne sé lidt
tarm som muligt, dvs. kun den del af tarmen, hvor forsnevring hindrer tarmpassagen.

Det mest almindelige kirurgiske indgreb ved Crohns sygdom er den sékaldte ileocoeka-
le resektion. Ved denne operation fjernes det nederste stykke af tyndtarmen (ileum), der
er forsnavret og det forste stykke af tyktarmen (coecum), hvorefter de to tarmender sys
sammen, sdledes at tarmen kommer til at fungere normalt. Ved forsnevringer et andet
sted 1 tyndtarmen fjernes det forsnaevrede stykke og de to ender sys sammen.



Figur 2

DByktarm (colon)

DByndtarm (ileum)

Skematisk fremstilling af det hyppigste operative indgreb ved Crohns sygdom. Den
stiplede linie viser den del af tyk- og tyndtarmen, der fjernes. Det drejer sig om den
nederste del f tyndtarmen — lige ved overgangen til tyktarmen — og den forste del af
tyktarmen. Efter fjernelse af det angrebne tarmveev, sys tarmenderne sammen igen.

Hvis sygdommen sidder i det meste af tyktarmen, er det almindeligt at fjerne hele
denne tarm (denne operation hedder colektomi). Hvis endetarmen ikke er angrebet af
sygdomme, kan den nederste del af tyndtarmen sys til endetarmen. Konsekvensen vil
veere, at afferingen bliver konstant tynd. Er endetarmen ogsa angrebet, vil det vere
nedvendigt ogsa at fjerne den og anlegge en sakaldt “ileostomi”, det vil sige en kunstig
tarmabning pa forsiden af maven (bugvaggen).
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Figur 3 viser fremgangsmdden ved etab-
lering af en ileostomi. Dette kirurgiske
indgreb foretages ved Crohns sygdom,
ndr hele tyktarmen (colon) og endetar-
men (rektum) er angrebet. Efier fjernelse
af tyktarmen (colon) fores tyndtarmen
(ileum) ud gennem bugveeggen (4), som
regel nedad til pa hojre side. Herefter
dbnes tarmen ved at afskeere den yderste
cm. (B). Tyndtarmen (ileum) kreenges nu
bagover sig selv og ligger dobbelt med
tarmslimhinden yderst (C). Det yderste
lag sys fast til maveskindet og ileostomien
stikker sdledes 3-4 cm ud, hvorefier der
kan pdscettes plade og pose til opsamling

af afforingen.

Ileum aben

Holdetrade
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Finder man kun en del af tyktarmen angrebet, kan man nejes med at fjerne det syge
tarmstykke og genskabe tarmfunktionen ved at sy enderne sammen.

Figur 4

Figur 4 viser et angrebet stykke tarm ved Crohns sygdom i tyktarmen (A). Ved opera-
tion fiernes det angrebne tarmstykke, hvorefter de to raske ender sys sammen igen (B).

11



Figur 5

En del Crohn patienter ma som tidligere
anfort over en drrcekke gennemga flere
operationer, oftest pd grund af fornyede
forsncevringer i tarmen. Disse forsncev-
ringer kan enten sidde svarende til den
tidligere sammensyning i tarmen eller
helt nye steder i tarmen. For at mind-
ske risikoen for fornyet forsncevring
svarende til sammensyningen har nogle
undersogelser vist, at en "side til side”
sammensyning af tarmen med automa-
tiske syredskaber (staplere) mdske er
bedre end en almindelig “ende til ende”
sammensyning. fig. 5

En anden arsag til reoperation er fisteldannelse fra tarmen til operationsarret eller ved
eventuel stomi. I disse tilfeelde er det nedvendigt at fjerne det tarmstykke, hvorfra fist-
len udgar, og ved fistler i en stomi ma denne laves om, eventuelt flyttes til et andet sted
i bugveggen.

En mulighed for at ”spare” tarm foreligger hos patienter, hvor selve tarmbetendelsen
er i ro, men hvor der er en eller flere korte ar-agtige forsnavringer, som giver passage-
hindring. Her kan man nu foretage en sékaldt striktur-plastik. Princippet i denne form
for kirurgi er, at man gennemskerer det forsnavrede tarmstykke pa langs og syer det
sammen pa tveers. Herved eges tarmens bredde det pagaldende sted, uden at tarmen
er blevet kortere. Det er dog ikke sé ofte denne operation kommer pa tale, da den som
anfort forudseetter, at selve betendelsesprocessen er i ro.

12



Figur 6

@ 1 specielle situationer ved Crohns
sygdom kan man anvende den sdkaldte
striktur-plastik. Fig. 6 Metoden sparer
fjernelse af tarm ved at gennemskcere det

A forsncevrede afsnit af tarmen pa langs
(A-B), og derefter sys det sammen pd
tveers (C). Herved genetableres tarmens

e — lumen og samtidig bevarer man tarmens

leengde, hvilket er meget vigtigt ved
Crohns sygdom.

B

e

De patienter, hvor sygdommen hovedsageligt er lokaliseret til endetarmen, udger et
seerligt problem. Patienten vil ofte vere plaget af tilbagevendende fistler og bylder om-
kring endetarmen med smerter specielt i forbindelse med afferingen, og have problemer
med at holde sig ren. Den kirurgiske behandling af fistler ved endetarmsabningen er en
specialistopgave. Der er mange forskellige operative behandlingsmetoder, men de er
alle forbundet med en hoj grad af tilbagefald og forbundet med en vis risiko for beska-
digelse af lukkemusklen. I mange situationer vil man kunne holde patienten symptomfri
ved at anleegge en lost knyttet sytrad (Seton-sutur) gennem fistlen. Efter nogle mane-
der kan den forseges fjernet. Traden er ikke helbredende og mange vil senere opleve
tilbagefald. En midlertidig aflastende kolostomi gennem nogle maneder, for at give ro

i omréadet, kan undertiden vere en losning. Pa laengere sigt ender det dog i de fleste
tilfeelde med, at endetarmen ma fjernes pa grund af genopblussen af sygdommen.
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Skal man fortsette med medicinsk behandling

og kontrol efter operationen?

Det anbefales at fortsztte i kontrol og kun ophere med medicinsk behandling efter
samrad med laegerne.

Er der serlige kosthensyn at tage efter operation?

B12-vitaminet optages i den sidste del af tyndtarmen lige for tyktarmen, og i de ret hyp-
pige tilfelde, hvor netop dette stykke tarm er opereret bort, er det nedvendigt at tilfore
vitaminet i form af en indsprejtning hver 2.-3. méned resten af livet.

Hvis der er fjernet storre dele af tyndtarmen, kan der opsta ufuldstendig fedtfordejelse,
og dette kan medfere fedtdiarré, sakaldt steatoré. Herved tabes udover kalorier ogsa
fedtopleselige vita-miner og kalk i afferingen, og det er veesentligt at fa disse ting tilfert
som kosttilskud for ikke at fd mangeltilstande, der kan vise sig som nerveskader og
knogleskader.

En fedtfattig kost, evt. med tilskud af MCT (mellem-keade-triglycerider), der er et let-

tere fordgjeligt fedtstof end dem, vi normalt far i kosten, kan vere med til at mindske
generne ved fedtdiarréen.
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Colitis ulcerosa

Colitis ulcerosa rammer hyppigst unge voksne mellem 15 og 30 ar, men kan ogsé ses
hos bade bern og &ldre.

”Colitis” betyder: tyktarmsbetandelse, og “ulcerosa” betyder: med sardannelse. Colitis
ulcerosa omfatter storre eller minde omrader i tyktarmen, og i langt de fleste tilfelde
(mere end 95 %) er ogsé endetarmen (rektum) medinddraget.

Det er karakteristisk for Colitis ulcerosa, at sygdommen er udbredt i ét sammenhan-
gende stykke, straekkende sig fra endetarmen og et varierende stykke op i de hejere
liggende dele af tyktarmen, mens den aldrig sidder 1 tyndtarmen. I ca. 45 % af tilfzl-
dene er Colitis ulcerosa kun lokaliseret til endetarmen og den allernederste del af den
S-formede del af tyktarmen (colon sigmoideum), hos 15-20 % er hele tyktarmen og
endetarmen medinddraget ved sygdommen lige fra starten. Hos 35-40 % er endetarmen
og hele den venstre del af tyktarmen angrebet.

Selve betendelsesprocessen involverer kun slimhinden — det vil sige tyktarmens inder-
side og ikke selve tarmvaggens muskellag som det ses ved Crohns sygdom.

Hvilke symptomer og komplikationer kan opsta ved Colitis ulcerosa?
Sygdommen er karakteriseret ved diarré, blod og eventuelt pus (betendelsessekret) i
afferingen, samt voldsom og smertefuld afferingstrang, der ikke lader sig udszatte. Til
disse symptomer kan yderligere komme almensymptomer i form af feber, vagttab,
blodmangel og sterk traethed. Seedvanligvis optraeder sygdommen kun periodevis, af
ugers til méneders varighed, med helt gode perioder ind imellem uden gener. Hos nogle
er sygdommen imidlertid kontinuerlig, det vil sige konstant til stede. En del patienter
har ogsa periodevis symptomer fra leddene, huden eller gjnene.

Behandlingen bestar i dels at deempe sygdomsaktiviteten, nar sygdommen er i udbrud,
dels at forsege at forebygge at den bryder ud igen, nar den forst er i ro.

Hvis sygdommen bliver meget voldsom, kan der opsta livstruende komplikationer,
sasom perforation af tarmen med bughindebetandelse, og forud for dette kan tarmen
udvide sig faretruende, sékaldt "toxisk megacolon”. Disse komplikationer nedvendig-
gor straks operation, og i dag mener alle, at disse tilstande slet ikke ber opsta, da de er
alt for farlige, selv hvis man opererer umiddelbart. I stedet ber en patient med Colitis
ulcerosa, hvis sygdom ikke kan bringes under kontrol med medicinsk behandling,
opereres for sadanne farlige komplikationer steder til.
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Hvornar kommer operation pa tale ved Colitis ulcerosa?

Principielt findes der tre udgangspunkter for operation:

Akut operation, en operation, der ma foretages her og nu, uden mulighed for planleg-
ning. Baggrunden for en sddan operation vil vere sver opblussen af sygdommen, med
frygt for eller mistanke om perforation af tarmen.

Subakut operation, hvor man har tid til at planleegge tidspunktet indenfor nogle dage.
Denne situation opstar, hvis den medicinske behandling hos en svart syg patient ikke i
lobet af 5-7 dage vender billedet, saledes at almentilstanden bedres, diarréerne aftager
og feberen forsvinder.

“Elektiv”, det vil sige planlagt operation kan komme pa tale i tilfeelde, hvor sygdom-
men maske ikke er s voldsom, men hvor enten symptomerne er kontinuerligt til stede,
eller hvor de optrader i meget hyppige anfald, saledes at livskvaliteten forringes. Ende-
lig kan bivirkningerne af den medicinske behandling vare en indikation for operation.
En sadan afgerelse er i hej grad patientens egen. Endelig kan operation komme pa tale,
hvis der med arene konstateres celleforandringer i slimhinden.

Hvor stor er sandsynligheden for at operation bliver nedvendig?
Det er vanskeligt at angive den nejagtige sandsynlighed for operation hos en patient
med Colitis ulcerosa, idet det athaenger af det individuelle sygdomsforleb, af sygdom-
mens svaerhedsgrad, og af behandlingserfaringen pé det pageeldende hospital.

Séledes er der hospitaler med stor erfaring i at behandle denne sygdom, der foreslar
operation hos op mod 20 % af patienterne indenfor de forste 5 ar, og hvor det har vist
sig, at livsudsigterne pa denne made for alle patienterne er serdeles gode bade med
hensyn til overlevelse og med hensyn til livskvalitet, evnen til at leve et normalt fami-
lieliv, fungere i erhvervsarbejde og i ovrigt gennemfore et tilfredsstillende socialt liv.

Hvilke former for operation findes der?

Inden der foretages operation, er det vigtigt, at patienten er medinddraget i beslutningen
og er blevet tilstraekkeligt informeret om konsekvenserne ved indgrebet — bade positive
0g negative.

Hovedprincippet ved den kirurgiske behandling af Colitis ulcerosa er fjernelse af hele
tyktarmen, da man sa at sige derved “fjerner” arsagen til sygdommen.
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AKut eller sub akut?

Hvis operationen skal forega akut eller subakut, fjernes tyktarmen mens endetarmen
bevares for senere at kunne anlaegge et sakaldt reservoir (opsamlingssted konstrueret af
tyndtarmsstykke), der muligger at afferingen atter vil kunne komme ud den naturlige
vej. I mellemtiden ma der anleegges en ileostomi, hvilket er en kunstig tarmébning pa
mavens forside, hvor tyndtarmen munder ud i en paklistret stomipose, der let kan skif-
tes og kastes bort. Hos patienter med en darlig funktion af lukkemuskelen og hos &ldre
eller andre patienter, der ikke ensker at gennemga reservoiroperationen senere, fjernes
tillige endetarmen, og ileostomien bliver derved permanent.

I den akutte situation kan det vere vanskeligt at tage stilling til en eventuel senere
reservoiroperation. I tvivistilfeelde er det tilradeligt at bevare endetarmen, séledes at
muligheden for eventuel reservoiroperation fortsat eksisterer. Safremt patienten vaelger
ikke at fa anlagt et reservoir, vil det i de fleste tilfaelde, specielt hos yngre, veere tilrade-
ligt at fa fjernet den resterende endetarm pa grund af en risiko for udvikling af cancer i
tarmen over en leengere arraekke.

I tiden efter den akutte eller sub-akutte operation, hvor endetarmen er bevaret, kan der
komme blod og slim fra endetarmen. Det er saedvanligvis helt uskyldigt, og krever kun
behandling, safremt symptomerne er til gene. Behandlingen er medicinsk ved indheeld-
ninger i tarmen.

Nar det akutte stadie er overstaet, seedvanligvis efter 4-5 maneder, kan der anlagges et
reservoir som beskrevet under den elektive operation.

Elektiv operation

Her er der god tid til at planleegge operationen, og patienten ber vere afklaret, om hvor-
vidt der skal foretages en reservoiroperation, eller om der skal anleegges en blivende
ileostomi. Valges reservoiroperationen, foregar den sadvanligvis i to tempi. Ved den
forste operation fjernes hele tyktarmen og endetarmen med bevarelse af en kort stump
ved lukkemuskelen. Herefter konstrueres et reservoir af den nederste del af tyndtarmen.
De nederste 20-30 cm af tyndtarmen (ileum) anvendes til dette reservoir, der er et ~op-
samlingssted” — en slags "indre pose” til afferingen. Selve reservoiret kan have form af
et S, W, H eller J. Det sékaldte J-reservoir er det hyppigst anvendte i Danmark. Toppen
af reservoiret faestnes til endetarmsstumpen med et automatisk syinstrument (cirkulaer
stapler).



Figur 7

Rectum

Terminal
ileum Anal kanal

Figuren viser fremgangsmdden ved reservoiroperation ved Colitis ulcerosa nar fjernel-
se af hele tyktarmen (colon) er nodvendig. Denne metode har flere navne: reservoirope-
ration — pouchoperation, Park’s operation og ileoanal anastomosis med beekkenbunds-
reservoir. Figuren viser fremgangsmdden ved et sakaldt J-reservoir. Af den nederste del
af tyktarmens (ileum) formes et J — (A). Ved sammensyning (B) konstrueres herefter et
reservoir (pouch), det vil sige et opsamlingsrum eller indre pose. Dette reservoir (C)
forbindes til endetarmens lukkemuskulatur, hvorefier patienten genvinder evnen til at
komme af med afforing den naturlige vej (C). Operationen krcever nogen tilvenning, og
vil i bedste fald medfore, at patienten kan nojes med at tomme det indre reservoir 4-6
gange i dognet.

Ved reservoiroperation er der mange sammensyninger i tarmen og derfor risiko for en

mindre lekage. En sadan laeekage er uden storre betydning, safremt der ikke kommer
affering til reservoiret, hvorfor der anlegges en aflastende slyngestomi (loop-ileostomi)
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pa tyndtarmen overfor reservoiret. Denne stomi har to dbninger. En "hej”, hvor af-
foringen kommer ud, og en ”lav”, der ligger i hudniveau, og som har forbindelse ned
til reservoiret. Ofte vil man ikke selv kunne se den ”lave” dbning. Da loop-ileostomien
ligger et stykke oppe pa tyndtarmen, vil der komme mere og tyndere affering gennem
denne stomi end gennem den s@dvanlige ileostomi. Det kan give nogle problemer med
veaske- og saltbalancen, som man ma vere ekstra papasselig med.

Hos nogle patienter kan det pa grund af serlige forhold som eksempelvis svar over-
veegt veere umuligt at fore tyndtarmen ud som en aflastende stomi, hvor man sd ma
vere ekstra opmarksom pa eventuelle tegn pa laekage, der i de fleste tilfeelde sé vil
kunne behandles med skylning og temning af tarmen med kikkert. Hos nogle vil det
dog veere nedvendigt med operation, hvor man sa mé forsege at leegge tarmen ud som
en almindelig stomi, som sa pa et senere tidspunkt vil kunne fores tilbage, hvis reser-
voiret er intakt.

Efter operationen vil der kunne komme lidt tyndt slim eller endog lidt tynd affering
fra reservoiret, hvilket er helt normalt og skyldes den naturlige slimproduktion, der til
stadighed foregar i tarmen.

Efter ca. 2-3 maneder foretages en rentgenkontrastundersogelse af reservoiret for at
kontrollere, at det hele er i orden, inden slyngestomien kan lukkes. Det foregar ved
en mindre operation gennem stomiabningen, og herefter begynder afferingen atter at
komme ud den naturlige ve;.

I de tilfeelde, hvor patienten fortsat far sterre dosis binyrebarkhormon pa operations-
tidspunktet ved den elektive operation, tilrades saedvanligvis en sakaldt trestadieopera-
tion som ved den akutte/subakutte operation. Det vil sige forst fjernes tyktarmen med
anlaeggelse af ileostomi og bevarelse af endetarmen. Ved den anden operation lukkes
ileostomien, reservoiret tildannes, og loop-ileostomien fores ud gennem den gamle
stomiabning. Ved den tredje operation lukkes loop-ileostomien.

Stomimarkering

Forud for en operation er det meget vigtigt, at kirurgen tilser patienten med henblik
pa markering af stedet for stomien, saledes at patienten far mulighed for at bare en
test-pose 1 nogle timer for at afgere, om stomien sidder korrekt pa bugvaggen, bade i
forhold til pakladningen og de hudfolder, der métte vaere pa bugvaeggen. Hvis du har
mulighed for det, s medbring underbukser/trusser og dine yndlings jeans. Sa kan du
nemlig prove om stomimarkeringen passer i forhold til dit tej.
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Operative komplikationer

Som ved enhver anden tarmoperation er der risiko for beteendelse i operationsarret og
udvikling af byld i bughulen. Risikoen er sterst hos patienter, der far binyrebarkhormon
eller er i en darlig almentilstand pa operationstidspunktet. Infektionerne er sjeldent al-
vorlige og pavirker ikke resultatet af operationerne pa leengere sigt. For at reducere ri-
sikoen for infektion gives der altid antibiotika under og efter operationen. Ved bladning
1 bughulen er det oftest nedvendigt med fornyet operation for at standse bledningen.

Bledning fra reservoiret kan som regel klares ved en kikkertundersogelse af reservoiret
med branding af det bledende blodkar.

Mere sjeldent kan der opsta problemer med stomifunktionen, der nedvendigger fornyet
operation med korrektion af stomien. Ved enhver operation i bughulen kan der udvikles
sammenvoksninger, en slags ardannelser mellem tarmene. Det kan i serlige tilfelde
resultere i stop i tarmen med udvikling af tarmslyng. Symptomerne er stop i afferingen,
smerter og opkastninger. Tilstanden ber fore til hospitalsindleggelse snarest muligt.
Komplikationen kan opsta mange ér efter operationen.

Boern og pouch-operation

Born udger et serligt problem. Beslutning om operation skal forega i et neert samar-
bejde med specielt kvalificerede berneleger og kirurger for at sikre barnet de bedste
veakst- og trivselsbetingelser. Principperne for operation er ganske de samme som
hos voksne, men det er vigtigt at barnet medinddrages i beslutningsprocessen i s& vid
udstrekning, det er muligt.

Specielle operationer

I de sjeldne tilfeelde, hvor endetarmen ikke er angrebet af sygdommen, kan man ngjes
med at fjerne tyktarmen og sy tyndtarmen til endetarmen, den sékaldte "ileorektale
anastomose”. Det er et langt mindre indgreb end reservoiroperationen, og afferingen
bliver nesten normal, om end der kan vaere tendens til tynd eller los afforing 1-2 gange
dagligt. Mindre end 5 % af patienterne, der opereres for Colitis ulcerosa, er kandidater
til denne operation, og det er iser hos lidt eldre patienter.

Livet efter reservoiroperationen

I tiden lige efter en reservoiroperation vil hyppigheden af afferinger veere ret stor — 10-
15 gange dagligt, ligesom irritation ved endetarmsébningen vil forekomme pé grund af
den tynde affering.

Ved tilvaenning og optreening vil man med tiden vere i stand til at nedsatte de daglige
afferinger til ca. 6-8 og opna fuld kontinens (evnen til at holde sig). Langsomt vil man
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séledes opave evnen til ad viljens vej at kontrollere bade luftafgang og afferingshyppig-
hed. Mange vil opleve lidt problemer med helt at kunne holde pa afferingen om natten.
Problemet vil oftest kunne klares med trusseindlaeg.

Tilstanden kan efter et ar betragtes som det endelige resultat, der nappe @ndres yder-
ligere.

Alle undersogelser omkring funktionen af reservoiret viser gode resultater, saledes

er ca. 80 % af de opererede patienter serdeles tilfredse med operationen, 10 % finder
resultatet rimeligt, trods problemer. Pa leengere sigt far ca. 10 % af patienterne fjernet
reservoiret og anlagt permanent ileostomi pa grund af problemer. Den hyppigste arsag
til, at reservoiret ma fjernes, er vedvarende hyppige afferinger, ogsa om natten pa trods
af behandling med stoppende medicin. En anden arsag er fistler til reservoiret, hvor det
viser sig, at patienten naermere lider af Crohns sygdom og ikke Colitis ulcerosa. Hos
kvinder kan der ér efter operationen opsta fistler fra reservoiret til skeden, uden at der er
tale om Crohns sygdom. Fistlerne kan forseges behandlet kirurgisk, men undertiden er
det nedvendigt at fjerne reservoiret.

Ikke helt sjeldent udvikles en beteendelsestilstand i reservoiret, der minder om symp-
tomerne ved Colitis ulcerosa, sakaldt pouchitis. Diagnosen stilles ved en kikkertunder-
sogelse med udtagelse af vaevsprover. Arsagen til betendelsen er ukendt, men behand-
ling med et antibiotikum (Metronidazol eller Ciproxin) kurerer som regel hurtigt og
effektivt denne beteendelse. Hovedparten af de patienter, der far pouchitis, oplever kun
et enkelt eller fa tilfeelde gennem livet. Hos enkelte patienter er sygdommen tilbageven-
dende og kronisk, hvor det kan vaere nodvendigt at fjerne reservoiret.

Sexualfunktion og graviditet

Enhver operation i baekkenet udger en risiko for beskadigelse af nerver og indre
kensorganer. Hos manden er der en lille risiko for impotens (mindre end 1 %). Hos
nogle patienter sker der ingen sadafgang ved udlesningen. Det kan enten skyldes, at
seedstrengen eller saedblearen er blevet beskadiget ved operationen, eller at seeden gar
til bleeren, den sakaldte retrograde ejakulation, som folge af pavirkning af nerverne til
blerens lukkemuskel. En undersegelse af friskladt urin efter samleje vil vise tilstede-
vearelse af sedceller ved den retrograde ejakulation. Ved enske om graviditet vil det
ofte vaere nedvendigt med insemination af kvinden med sedceller opsamlet fra urinen.
Safremt saedstrengen eller seedblaren er beskadiget, er mulighederne for kirurgisk kor-
rektion ringe.

Ved enhver operation i bughulen udvikles sammenvoksninger og ardannelser, der hos
kvinden kan hindre, at eeggene bliver opfanget af eeggelederne og transporteret til
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livmoderen. Med andre ord, evnen til at blive gravid mindskes. Nogle undersogelser
viser, at evnen nedsattes med op til 75 % sammenlignet med raske jevnaldrende. Det
er derfor vigtigt at overveje kunstig befrugtning, safremt graviditet ikke opnas efter et
ars forsog.

Eventuel beskadigelse af nerverne i bakkenet hos kvinder kan resultere i manglende
evne til at opnd orgasme.

Skal man fortseette med medicinsk behandling

og kontrol efter operation?

Efter operation ved Colitis ulcerosa — hvad enten det drejer sig om en ileostomi eller
anlaeggelse af et reservoir — vil der normalt ikke vaere behov for medicinsk behandling,
da sygdommen og dens symptomer er fjernet ved det operative indgreb.

Der vil dog vaere behov for klinisk kontrol i en periode pa mindst 1 ar efter operationen
er udfort.

Skal man tage sarlige kosthensyn efter operationen?
Det skal slas fast, at fordejelsen kan forega normalt, selvom tyktarmen og evt. endetar-
men er fjernet.

Det vigtigste er at huske: rigeligt med veske hver dag! En made man selv kan vurdere,
om man er i god vaskebalance er at legge meerke til, om man har en urinmangde pa
ca. 1 liter hver dag. Bliver urinmangden mindre, og urinen derved mere koncentreret,
er det tegn pa, at man er i vaeeskeunderskud og ber drikke mere.

For ileostomiopererede mennesker gelder, at de kan spise normalt, dog kan visse
fodeemner virke stoppende. Det betyder ikke nedvendigvis, at de helt ma undgés. Men
det vil veere en god idé at starte med sma portioner, spise langsomt og tygge maden
grundigere end saedvanlig.

Foedemidler, der kan virke stoppende:

Ré grontsager, frisk frugt med skral-skal-kernehus, benner og andre balgfrugter,
bennespirer, bambusskud, terrede frugter, nedder, mandler, kokosned, solsikkefre og
lignende., brune ris og skaldyr.

Hos reservoir-patienter er der ikke behov for speciel kost eller diet. Man vil hurtigt
laegge meerke til, om visse fadeemner téles darligere end andre. Det er imidlertid et helt
individuelt spergsmal, hvilken slags fede den enkelte patient ikke taler, og generelt ma
man prove sig frem.
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Nogle grundlzeggende retningslinier:
Fade, der oger afferingsmangden
Frisk frugt, grontsager, kal, bonner, ol, vin, kaffe og chokolade

Fade, der nedsatter afforingsmangden
Bananer, brad, kogte ris, meelkeprodukter og ost

Fode, der kan skabe hudirritation
Appelsin, eeble, majs, selleri, nodder, kokosnad og steerke krydderier

Kan man gennemfore et normalt familieliv efter operationen?

I nogle situationer kan det vaere svert at genvinde fordums kreefter og energi, selvom
operationerne er forlebet planmassigt. Det gaelder specielt de patienter, der har veeret
alvorligt syge forinden operationen. Nogle patienter med fysisk eller psykisk krevende
arbejde kan have svert ved at klare hverdagen. Her kan en @ndring i arbejdssituationen
vere en stor hjelp. Generelt geelder det, at kreefterne hurtigt vender tilbage efter en ope-
ration. Man vil fole sig rask og uden den trykkende angst og bekymring for tilbagefald
og opblussen af sygdommen.

En normal tilveerelse med familieliv, erhvervsarbejde og andet socialt samvzer kan ofte
genoptages allerede kort tid (ca. 4 uger) efter den forste operation, hvor der er anlagt
ileostomi. Sportsudevelse ma dog udskydes indtil nogle maneder efter sidste operation.
Ved sport er det vigtigt at huske storre vaskeindtagelse end for operationen.

Pa det psykiske omrade gelder det om at fa gennemdroftet den nye situation med

evt. samlever, familie og venner. Alle parter vil fa gleede af abenhed om problemer og
folelser. Dette er iser vigtigt for patienter med en ileostomi. Sex og samliv vil nasten
altid blive forbedret, nar kreefterne vender tilbage, og angsten for diarré og smerter ikke
lengere odelagger dagliglivet.

Feodsel

Efter reservoiroperation vil en graviditet kunne gennemfores pa helt normalt vis.
Generelt anbefales kejsersnit pa grund af risikoen for beskadigelse eller svaekkelse af
lukkemusklen ved normal fedsel. En eventuel mindre beskadigelse eller svaekkelse af
lukkemusklen vil have sterre konsekvenser hos kvinden med J-pouch reservoir sam-
menlignet med andre pa grund af den konstante tynde affering.
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Udlandsrejser

Udlandsrejse kan foretages uden bekymring, nar tilstanden efter operationen er kommet
ind i et stabilt leje. For ileostomi-patienter gaelder, at det er vigtigt at medbringe rigeligt
bandage-materiale (poser, plader m.v.), da det ikke kan paregnes, at man kan fa netop
det merke, man er vant til at bruge, i udlandet.

Det vil i gvrigt veere en god idé at medbringe et brev pa engelsk om operationen, som
i tilfeelde af evt. akutte problemer (f.eks. turistdiarré) kan vises til en laege. Dette er

seerligt vigtigt for reservoir-opererede, da detaljerne ikke er kendt af alle laeger.

Et sddan brev (Medical passport) kan fas ved henvendelse til Colitis-Crohn Foreningen
og udfyldes med patientens data af den behandlende lege.
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PRAKTISKE OPLYSNINGER

Kan jeg fa kontakt med andre Colitis og Crohn ramte?
Ja. Du kan bruge CCF’s korps af KIT-ragivere (KIT er en forkortelse af Kronisk In-
flammatorisk Tarmbetandelse).

KIT-radgiverne er selv patienter eller foraldre til bern med sygdommene, der har del-
taget pd CCF’s egne kurser for radgivere. KIT-radgivningen er en telefonradgivning. Vi
kan hjeelpe med at finde netop den radgiver, der bedst passer til dig og dine forhold.

Du kan ringe til KIT-radgivningen pa telefon 70 20 48 82.

Hvad er Flush-it.dk?

Flush-it.dk er foreningens nye hjemmeside der arbejder pa at liste sa mange let tilgaen-
gelige toiletter fra hele landet op. Det fungerer ved at der tages kontakt med diverse
butikker, firmaer

og smahandlende i gdgader m.m. De kan sa gratis tilmelde sig projektet og bliver sat pa
hjemmesiden som partnere.

Medlemmer kan sa hjemmefra finde alle de toiletter, der er tilmeldt inden man tager
hjemmefra. Der kan pa samme hjemmeside rekvireres et toiletkort. www.flush-it.dk.

Hvordan bliver jeg medlem af Colitis-Crohn Foreningen?

Du kan indmelde dig pd www.ccf.dk - maile, ringe til sekretariatet, eller indsende kupo-
nen her i haftet. Du kan se vores telefonnummer i vores medlemsblad eller pa hjemme-
siden. Dansk mail: info@ccf.dk

Foregar der noget lokalt?
Der er oprettet lokalafdelinger under Colitis-Crohn Foreningen i hele landet, hvor vi
regelmeessigt holder meder af bade faglig og social karakter.

Kontakt landsforeningen og fa opgivet én eller flere kontaktpersoner i dit omrade. Eller
besag vores hjemmeside pa www.ccf.dk og kig under lokalafdelinger.

Kan jeg fi flere oplysninger om min sygdom?

Ja. Colitis-Crohn Foreningen udgiver et medlemsblad fire gange érligt, hvor vi med-
deler og kommenterer de nyeste forskningsresultater og har artikler om sygdommene
og behandlingen. Lokalafdelingerne har deres egne sider med nyt fra dit lokalomréde,
stomispalten, brevkassen, artikler fra ”Det Laegelige Rad” og foreningens socialradgi-
ver. De besvarer ogsa spergsmal med almen interesse.
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Hvad er CC-kontoen?

CC-kontoen administreres af hovedbestyrelsen for Colitis-Crohn Foreningen. De
beleb, som tilgar kontoen benyttes ubeskaret til: Forskning inden for inflammatoriske
tarmsygdomme. Uddeling af midler fra kontoen foregér efter indstilling fra CCF’s Det
Lagelige Rad. Belob fra kontoen gar selvfolgelig kun til forskning inden for Colitis
ulcerosa og morbus Crohn eller andre relaterede tarmsygdomme. Donationer kan ogsa
merkes til bern og ungearbejde.

Hvad er Det Laegelige Rad?

Det Leegelige Rad er ssmmensat af en gruppe af eksperter, der praktisk og videnskabe-
ligt beskeeftiger sig med inflammatoriske tarmsygdomme. Det Lagelige Rad far ikke
betaling for sin medvirken i CCF’s aktiviteter.

Kan jeg soge legater?

Ja, det kan du godt. I gjeblikket uddeler vi mindst 2.500 kr. pr. udvalgt ansegning. Vi
annoncerer tidspunkt og kriterier for ansggninger af patientlegaterne i CCF-Bladet og
pa vores hjemmeside www.ccf.dk

Foregar der forskning indenfor kroniske tarmsygdomme?

Over hele verden udferes et stort arbejde for at belyse sygdomsmekanismen og opné
en bedre behandling af kroniske sygdomme. Danmark har hidtil haevdet sig flot i
international sammenheng. Til forskning af sygdommene kraves deltagelse af mange
patienter. I Danmark har vi satset pa et samarbejde med mange hospitalsafdelinger ved
afprevning af ny medicin, vurdering af risikofaktorer for sygdommene og drsagssam-
menhange blandt andet ved sygdomsforlebsregistrering i DCCD (Dansk Crohn Colitis
Database) og den europaeiske database. Mange danske afdelinger deltager i internatio-
nalt samarbejde.

Hvordan kan jeg hjzlpe med til at stotte forskningen?

Du kan stette forskningen forst og fremmest ved at melde dig ind i foreningen og (eller
ved at indbetale et gavebelob pa girokonto 4 66 66 66 (reg. nr. 4710), der ubeskaret vil
ga til forskningen eller berne- og ungearbejde (alt efter indbetalerens enske) inden for
Morbus Crohn, Colitis ulcerosa og/eller andre relaterede tarmsygdomme.

Du kan folge med i forskningsresultaterne ved at leese pd www.ccf.dk eller i CCF-

bladet. DCCD har ogsa en hjemmeside pd www.dccd-ibd.dk med opdaterede forsk-
ningsresultater fra den nationale database.
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Hvad er EFCCA?

European Federation of Crohn’s and Ulcerative Colitis Associations — EFCCA — er en
europaisk sammenslutning af landsforeninger for Colitis og Crohn ramte. Den danske
Colitis-Crohn Forening er medlem og har derfor indflydelse pa mélene for forskning og
vilkér for Colitis og Crohn ramte pa internationalt plan. Samarbejde er nedvendigt bade
videnskabeligt og socialt.

Hvad er Foreningen Danske Patienter?

Det er en paraplyorganisation med egen formand og sekretariat. Det er en sammenslut-
ning af forskellige store som mindre patientforeninger, der samarbejder om generelle
patientinteresser. Vi er pr. 1. januar 2009 medlem af denne organisation. Medlemskabet
giver starre politisk indflydelse og lettere adgang til medier. Foreningen teller d.d. over
750.000 medlemmer.

Hvad er COPA?

COPA varetager interesser for stomi- og reservoiropererede samt personer med syg-
domme, der kan fore til anleeggelse af stomi/reservoir. Man kan sige, at COPA er en
pendant til CCF, men de har ligeledes en del medlemmer, der er cancerpatienter, eller
har veret udsat for en ulykke, og derfor har faet stomi eller reservoir.

Hvordan finansieres Colitis-Crohn Foreningen?

Landsforeningen er selvfinansierende. Foruden medlemskontingenter (p.t. 200 kr. om
aret), modtager foreningen gavebelob fra medlemmerne. CCF modtager desuden stotte
fra Tips- og Lottopuljen og Velferdsministeriets Handicappulje (kursus for foreldre,
bern og unge), Velferdsministeriets Uddannelsespulje til udannelse af KIT-radgivere,
Biblioteksstyrelsen stotter udgivelsen af medlemsbladet. Det er foreningen magtpalig-
gende, at de midler der kommer til foreningens arbejde, uddeles snarest efter forenin-
gens regler.
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EGNE NOTATER

Dato

Medicin — behandling — undersogelse

Bemarkninger
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Stet forenings arbejdet! Udfyld og send kuponen straks
Tilmeldingsblanket til Colitis-Crohn Foreningen

Seet kryds

O

JA TAK! Jeg vil gerne vaere medlem!

Arskontigent (*) SR 200,00
Gave til forskningen S SRR

Er fradragsberettigede efter

Ligningsloven § 84

Porto betalt
CCF
betaler portoen

Colitis-Crohn
Foreningen

= Klip her

(*) Kontigent i 2011. [ Alt kr.
[0 Belobet er indbetalt pa check
[0 Belobet er indbetalt pd Reg. 4710 konto 4 66 66 66
Navn:
Adresse:

Postnummer og by:

Fadselsdato og ar:

Mailadresse:

Sygdom:  [JMb. Crohn [ Colitis ulcerosa

[0 Mikroskopisk kolit [ Stettemedlem

Colitis — Crohn Foreningen
+++21525++ +

7993 Sydjylland - Fyn USF B



