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Forord

Denne publikation er udgivet af Landsforeningen til bekampelse af colitis ulcerosa og
Crohn’s sygdom.

Den er skrevet og udarbejdet af foreningens Lagelige Rad, som har forfattet den ud fra
de spargsmal, der via foreningen hyppigst stilles ved diagnosen: colitis ulcerosa.

Det er hensigten med dette hafte, at besvare nogle af de spgrgsmal, der helt naturligt
melder sig, nar man stilles overfor diagnosen kronisk tarmsygdom, hvis oprindelse er
ukendt - og for hvilken der ikke findes nogen kendt helbredelse.

Som patient eller pargrende har man et udtalt behov for at vide sa meget som muligt om
sygdommen.

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 spgrgsmal, der
opstar, og samtidig virke som et godt grundlag for yderligere, uddybende spargsmal
overfor laege og personale pa hospitalet.

Venlig hilsen
CCF’s Hovedbestyrelse og
Det Laegelige Rad



Colitis ulcerosa

Patienter med colitis ulcerosa (blgdende tyktarmsbetandelse) og deres pargrende har et
meget patraengende behov for at vide sa meget som muligt om denne sygdom. Colitis
ulcerosa er en sygdom, som uden kendt arsag viser sig hos ca. 500 nye patienter hvert ar
her i landet. Egen laege og sygehuset har allerede givet oplysninger og forklaringer om
sygdommen, men ofte vil der hen ad vejen dukke flere spargsmal op.

Dette haefte er taenkt som supplerende oplysningskilde om netop colitis ulcerosa, idet en
raekke hyppigt forekommende spargsmal er behandlet her. Det har ikke vaeret hensigten
at give en samlet oversigt over sygdommen, men konkret at besvare en raekke ofte
stillede spgrgsmal.

Hvad er colitis ulcerosa?

Colitis ulcerosa er blgdende tyktarmsbetandelse. Den viser sig ved at tyktarmens
(colon) slimhinde far sardannelse med bladning. Denne betandelse (inflammation) i
tarmslimhinden (mucosa) kan tillige give kraftige smerter, affgringstrang, mange daglige
diaréer og pus i affaringen sammen med blod. Sygdommen betegnes som kronisk, fordi
den ikke kan helbredes medicinsk. Nar man én gang har faet diagnosticeret colitis
ulcerosa, ma man indstille sig pa at leve med den. Heldigvis har patienten i de fleste
tilfaelde mange gode perioder, det vil sige lange tidsrum - helt op til mange ar - hvor
sygdommen er helt i ro. Men colitis ulcerosa’s forlgb er helt individuelt, sa nogen
sikkerhed for varigheden af symptomfri perioder kan ikke gives. Typisk for colitis
ulcerosa er, at den veksler mellem sygdomsfrie og aktive perioder. Det ma understreges
at varigheden og hyppigheden af disse perioder er individuelle og uforudsigelige.

Colitis ulcerosa kan vaere lokaliseret til endetarmen (rectum), eller brede sig et stykke
op i venstre side (sigmoideum og descendens). | svaere tilfaelde kan den medinddrage
hele tyktarmen (pancolitis).

[llustration 1: Menneskets normale anatomi, mave og tarm
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Hvad er colon og dens funktion?

Colon er tyktarmen. Det er den sidste del af menneskets fordgjelseskanal. Den straekker
sig ca. | - |,5 meter fra tyndtarmens afslutning i hajre side af bughulen, tvaers over
denne og ned i venstre side for at udmunde i rectum (endetarmen) og anus
(endetarmsabningen). Se illustration 1.

Fadens fordajelse begynder i mavesakken og fortsaetter i den gverste del af
tyndtarmen. Nar fgden er spaltet til passende sma molekyler kan disse optages og via
tarmens celler fgres over i blod og lymfe.

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

Tyktarmen (colon) modtager herefter de ikke-fordgjelige rester af faden og dens
funktion er at opsuge vand og salte fra dette tarmindhold, saledes at maengden af
tarmindholdet reduceres fra ca. 1000 gram til 100-200 gram affering i degnet.

/Endres colons funktion ved colitis ulcerosa?

Ved colitis ulcerosa i udbrud pavirkes tarmens naturlige funktion pa grund af
betandelsestilstanden, hvor tarmens inderside (slimhinden) er haevet, sarfyldt og
bledende. Dette medfarer at tyktarmen ikke er i stand til at opsuge sa meget vand og
salt som under normale forhold. Resultatet bliver diaré, ofte med blod og afstadte
slimhinderester. Herudover vil sardannelsen bevirke, at der tabes blod og aggehvidestof
(proteiner) til tarmen.

Hvordan opstar colitis ulcerosa?

Vi ved ikke, hvad der udlgser betaendelsesreaktionen i tyktarmsslimhinden. Arsagen er
altsa ukendt! Laeger og forskere over hele verden har i arenes lgb udfoldet store
anstrengelser for at finde arsagen - men forelgbig uden resultat.

Man har dog kunnet konstatere, at sygdommen hyppigere blusser op hos eksrygere end
hos patienter, der aldrig har raget, eller patienter der for tiden er rygere.

Under alle omstaendigheder er der ved aktiv sygdom en gget produktion af signalstoffer,
som dannes i de betandelsesceller, der invaderer tarmslimhinden, hvorved
betaendelsesreaktionen forstarkes yderligere. Nogle af disse signalstoffer har en direkte
gdelaeggende effekt pa tarmslimhinden, og samtidig dannes sakaldte frie ilt-radikaler og
nitrotyrosin, der bade beskadiger tarmslimhinden og @ger produktionen af de
betandelsesfremkaldende stoffer.

Der er derfor ved colitis ulcerosa tale om en selvforstaerkende proces, hvor sygdommen
kan siges at skyldes patientens manglende evne til at nedregulere en betandelsesproces
(reaktion).



Hvad betyder det, at sygdommen kaldes kronisk?

Kronisk betyder, at sygdommen har et ofte arelangt forlab. Dog er det sadan, at
sygdommen i de fleste tilfaelde (ca. 80 %) vil vaere praeget 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 ét udbrud, hvorefter man ikke
maerker mere til sygdommen. Colitis ulcerosa har man dog i princippet hele livet, idet
sygdommen typisk veksler mellem gode perioder uden symptomer og darlige perioder
med sygdomsudbrud.

Udbredningsgraden kan savel mindskes som forages, sygdommen spreder sig kontinuert i
colons forlaengelse.

Smitter colitis ulcerosa?

Nej! Alle foretagne undersggelser viser, at syggdommen ikke kan overfares fra et
menneske til et andet.

Illustration 2: Figuren viser forskellige former for udbredelse af colitis ulcerosa i
tyktarmen (colon). Procenttallene henviser til andelen af patienter med den
pagaeldende udbredelse af sygdommen - ikke til svaerhedsgraden af sygdommen.

Er colitis ulcerosa opstaet af stress og bekymring?

| gamle dage talte man om, at sygdommen var psykosomatisk - det vil sige, at den var
udlast af psykisk stress eller belastning. | dag ved vi, at dette ikke er tilfeeldet, idet
ingen korrekt gennemfarte undersggelser har kunnet bekraefte dette. Psykisk belastning
har naeppe nogen starre indflydelse pa sygdommens opstaen.

Mange patienter satter 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 nervase reflekser i tarmen og dermed af psykisk belastning.

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

Meget tyder pa at sygdommen i sig selv kan udlase depression og angst for fremtiden.



Gennem en grundig, fornuftig snak med laegen kan man ofte udrede disse forhold.

Sygdommen er aldrig selvforskyldt eller fremkaldt alene af psykiske problemer!

Hvilke forhold pavirker opblussen af colitis ulcerosa?

| de fleste tilfaelde kan vi ikke udpege nogen bestemte ydre forhold, som udlaser en
opblussen i sygdommen. Den har som naevnt et svingende forlgb med gode og darlige
perioder, men hvad der styrer dette forlgb, ved vi ikke.

Man kan dog i nogle tilfaelde se en opblussen af sygdommen, hvis man far en akut
tarminfektion f.eks. salmonella-infektion, eller turistdiaré under rejse i udlandet.

Kan mine barn arve colitis ulcerosa?

Det er aldrig pavist, at man kan arve colitis ulcerosa, men man ved, at der i nogle
familier optraeder flere tilfaelde af colitis ulcerosa. Dette kunne tyde pa en let gget
risiko for at fa sygdommen, hvis en naertstaende slaegtning har den. Hvis man selv har
sygdommen, er risikoen for, at ét barn vil udvikle sygdommen mindre end 2 % (1:50).

Skyldes colitis ulcerosa noget jeg spiser?

Trods mange ihaerdige forsgg har det ikke vaeret muligt at pavise nogen endegyldig
forbindelse mellem bestemte fademidler og forekomsten af colitis ulcerosa.

| ganske fa tilfalde har man kunnet afhjalpe symptomerne ved at undga
maelkeprodukter. Men dette er pa ingen made generelt for sygdommen. | andre
situationer - under klinisk kontrol - har den sakaldte astronautkost vist nogen positiv
virkning, men absolut ikke sa god en effekt pa betandelsestilstanden som hos bgrn med
Crohn. Astronautkost er fade, der pa forhand er nedbrudt til molekylestadiet.
Behandlingen er dog ret dyr og smagen er ubehagelig, hvorfor det i almindelighed ikke
kan anbefales at forsage sig med astronautkost. Under alle omstaendigheder bar det
forega under laagekontrol.

Det ber understreges, at der fra alle sider anbefales indtagelse af en fuldgyldig og
varieret kost for at sikre de bedst mulige betingelser for kroppens forsvarssystem,
specielt fordi aeggehvidestoffer trakker fra blodet til tarmen nar slimhinden er
betaendt, samtidig med at leverens produktion af aeggehvidestoffer haammes.

Er colitis ulcerosa en form for cancer?

Nej! Kraeft haenger sammen med dannelsen af en ny slags "fremmede” celler, der vokser
uhaemmet pa bekostning af kroppens egne celler. Ved colitis ulcerosa er det kroppens
egne celler, der forsgger at bekaempe den opstaede betandelse.



Kan colitis ulcerosa udvikle sig til cancer?

Tidligere har man regnet med, at patienter med colitis ulcerosa ikke havde gget risiko
for udvikling af tarmkraeft 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
tarmkraeft. Denne let ggede risiko omfatter ikke patienter med sygdom udelukkende i
endetarmen.

Vaevspraver udtaget forskellige steder i tyktarmen kan vise andringer, som er forstadier
til kraeft - sakaldt dysplasi. Ved den efterfalgende mikroskopiske undersggelse kan man
konstatere om der er forandringer i cellerne, der varsler kraeftudvikling. Det er blandt
andet derfor vigtigt at ga til regelmaessig kontrol, hvor der foretages sigmoideoscopi
(rekto er obsolet)-skopi eller evt. koloskopi, og praver (biopsier) kan udtages forskellige
steder i tarmen.

Ved svaer dysplasi anbefales operation med fjernelse af hele tyktarmen, ogsa selvom der
endnu ikke er udviklet kraeft i denne. Derfor er fortsat kontrol nadvendig.

Nyere viden peger pa at 5-aminosalisylsyre >1.2g pr. dagn kan virke beskyttende mod
colorectalcancer udvikling specielt hos risikogrupper med 1) tidlig sygdomsdebut, 2)
Udbredt tarmsygdom 3) sygdomsvarighed >10 ar 4) en sjaelden galdegangsbetandelse
(primaer scleroserende colangitis). Tal med din laage om denne evidens.

Hvordan diagnosticeres colitis ulcerosa?

Symptomer med diaré og blod pa affgringen igennem laengere tid ma vaekke mistanke
om colitis ulcerosa.

Man stiller diagnosen colitis ulcerosa ved farst at udelukke en infektion som arsag til
symptomerne. Dette gares ved at mikroskopere og dyrke prever af affaringen.

Dernaest undersgges endetarmen ved en sakaldt sigmoideoskopi - en
kikkertundersagelse, hvorved man kan se direkte ind pa tarmslimhinden, og pavise
havelse og skrgbelig slimhinde og bladende sardannelse i slimhinden. Med et saerligt
instrument kan man udtage en ganske lille prgve (biopsi) af slimhinden (patienten
maerker ikke dette). Denne undersgges i mikroskop for at vurdere, om der er tale om en
kronisk betaendelse. Med et langt bgjeligt kikkertrar, et koloskop - kan man undersgge
hele tyktarmen og derved konstatere, hvor hgjt op i tyktarmen forandringerne straekker
sig, samtidig testes for forstadier til cancer. Det er ogsa muligt at se den nederste del af
tyndtarmen.

Ogsa rgntgenundersagelser, hvor der indhaldes kontrastvaeske fra endetarmen kan give
et indtryk af, hvor stor udstraekning betaendelsen har.

Endvidere er blodpraver en vaesentlig del af diagnosticeringen, idet disse ofte viser tegn
pa blodmangel og betandelse.



Nar vaevsprgverne (biopsierne) ikke giver noget klart, entydigt svar, er det undertiden
svaert at skelne mellem colitis ulcerosa og Crohn’s sygdom. | disse tilfaelde kan den
endelige diagnose forst stilles pa et senere tidspunkt i sygdomsforlabet, og hos nogle
forst ved en evt. operation.

Spreder colitis ulcerosa sig med tiden?

Hos mange patienter forbliver sygdommen lokaliseret til endetarmen og/eller det
nederste stykke af tyktarmen, men i nogle tilfaelde kan sygdommen brede sig laengere
op i tyktarmen. | meget svaere tilfaelde kan hele tyktarmen blive inddraget. Den
modsatte situation, hvor sygdommen traskker sig tilbage kan ligesa vel forekomme.

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 laengere periode ga i ro. Kirurgisk
behandling med fjernelse af hele colon (tyktarmen) vil derimod betyde at sygdommen er
helbredt.

Kan man behandle colitis ulcerosa?

| langt de fleste tilfaelde kan symptomerne ved colitis ulcerosa behandles medicinsk med
godt resultat. Men nogle patienter ma dog opereres med fjernelse af hele tyktarmen til
folge.

Ved aktiv colitis ulcerosa benyttes i det vaesentlige to former for medicinsk behandling,
afhaengig af sygdommens svaerhedsgrad.

Salazopyrin (sulfasalazine=sufapyridin + mesalazin) anvendes stadig, selv om praeparatet
efterhanden er mere end 50 ar gammelt. Salazopyrin bruges bade ved aktiv colitis
ulcerosa og som vedligeholdelsesbehandling for at reducere risikoen for tilbagefald.
Visse patienter taler imidlertid ikke Salazopyrin pa grund af bivirkninger. For disse
patienter findes der gode alternativer i form af de nyere sakaldte 5-ASA prasparater, der
indenfor de sidste 20 ar er kommet frem. Det drejer sig om Asacol, Dipentum, Mesasal,
Pentasa og Premid, som alle indeholder den aktivt virkende del af Salazopyrin, nemlig 5-
ASA (5-aminosalicylsyre). Disse praeparater er en smule dyrere end det gammelkendte
Salazopyrin, men naesten uden bivirkninger. Derfor benyttes de i stadigt og sterre
omfang, bade i tabletform og som stikpiller og indhaeldning. 5-ASA har ogsa pa livssigt en
vis kraeftforebyggende effekt pa tyktarmen, som tidligere navnt.

Ved sveaerere tilfaelde af colitis ulcerosa behandles cortikosteroider (binyrebarkhormon,
Budesonid og Prednisolon). Dette praeparat benyttes i sa begraenset omfang som muligt,
da det medfgrer mange og alvorlige bivirkninger. Ved sygdomsudbrud i nederste del af
tyktarmen kan gives lokalbehandling (indhaeldninger) med kortikosteroider, hvorved
bivirkningerne begraenses. Svaerere tilfalde behandles med Azathioprin, Cyclosporin
eller Metotrexat.



Nogle patienter, der tidligere har raget, synes at opna symptomlindring ved at genoptage
rygning eller ved at begynde at tygge skra eller svensk “snus".

| gvrigt henvises til publikationen Medicin & Miniklinisk ordbog som Colitis-Crohn
Foreningen har udgivet. Alle de medicintyper, der benyttes ved de to sygdomme er
omtalt og savel virkninger som bivirkninger er beskrevet.

Er colitis ulcerosa livstruende?

Colitis ulcerosa er kun sjaeldent en livstruende sygdom. Opgarelser i Danmark tyder ikke
pa overdadelighed i forhold til normalbefolkningen. | de tilfaelde, hvor sygdommen
bliver livstruende, er der sadvanligvis tale om en meget voldsom, akut opblussen af
sygdommen i hele tyktarmen med mange blodige diaréer, en udtalt svakkelse af
almentilstanden og feber.

Det er vigtigt at komme hurtigt i behandling. Svaer akut opblussen kraever indlaeggelse
pa sygehus. Medicinsk behandling - oftest med Prednisolon - forsages 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 nedvendig.

Moderne sygehusbehandling har saledes reduceret risikoen meget betydeligt.

Hvilke bivirkninger er der ved de forskellige former for behandling?

Der anvendes forskellige typer af medicin, afhangig af om sygdommen fremtraeder i
lettere eller svaerere grad.

| de tilfaelde, hvor sygdommen er i en rolig eller en relativt rolig fase, kan anvendes
Salazopyrin eller et 5-ASA praeparat. Da Salazopyrin giver ca. 15 % af patienterne
bivirkninger i form af kvalme og madlede, knap 10 % overfalsomhedsreaktioner i form af
f.eks. hududslet, anvendes nu til nye patienter de fernaevnte 5-ASA praeparater, der har
faerre bivirkninger. Disse praeparater kan desuden - om nagdvendigt - gives i hgjere doser
end Salazopyrin. 5-ASA praeparaterne vil saledes i nogle tilfaelde kunne erstatte brugen
af kortikosteroider (prednisolon). Salazopyrin haammer tillige spermiernes funktion sa
laenge det tages.

Ved opblussen af sygdom, som er lokaliseret til endetarmen og nederste del af
tyktarmen, suppleres den navnte tabletbehandling - i en kortere periode pa op til fa
ugers varighed - med indhaeldninger i tarmen af enten et 5-ASA praeparat (eks. Asacol,
Pentasa,), eller som stikpille (Asacol, Mesasal, Pentasa) eller cortikosteroider f.eks.
Colifoam (steroidskum), indhaeldning Pred-clysma eller Entocort.

Hvis der er tale om en kraftigere opblussen af sygdommen, kan det blive ngdvendigt at
give kortikosteroider som tabletter (Prednisolon). Langere tids brug af dette
hormonpraeparat kan give anledning til forskellige ubehagelige bivirkninger, bl.a.
havelser i ansigtet (maneansigt), vaeskeansamlinger andre steder pa kroppen
(streekmaerker) og vaegtagning. Derudover kan der optraade humegrsvingninger, natlige



mareridt, forhgjet blodsukker (kan fremprovokere sukkersyge), forhgjet blodtryk, "bla
pletter” i huden og pa laengere sigt skarhed af knoglerne. Hos barn kan produktet virke
vaksthammende, hvorfor det kun bruges i kortere tid.

Har sygdommen forskellige grader?

| mange tilfaelde vil sygdommen det meste af tiden kun vaere tilstede i mild grad eller
evt. slet ikke vise sig. Men det ma understreges, sygdommen har et meget forskelligt
forlgb. Man kan derfor ikke drage paralleller fra det ene tilfalde til det andet, men ma
tilpasse behandlingen individuelt. Det er derfor vigtigt at opna et godt tillidsforhold
mellem patient og laege, saledes at patienten altid kan henvende sig, hvis uventede
problemer opstar.

Da det drejer sig om en kronisk sygdom er problemet, at man aldrig kan vaere sikker pa,
om sygdommen er bragt helt til ro, eller om den vil blusse op igen efter kort tid. Man
tilrader derfor en fortsat - evt. livslang kontrol pa et hospitalsambulatorium eller hos en
specialist, der har saerlig erfaring med sygdommen. Endvidere anbefales
vedligeholdelses-behandling med Salazopyrin eller 5-ASA, selv om der ikke er
symptomer, hvilket mindsker risikoen for tilbagefald betydeligt.

Hvilke specielle problemer skaber sygdommen hos barn?

Sygdommen er sjalden fgr 10-ars alderen. Den opstar hyppigst i alderen 15-30 ar. Hos
bgrn har sygdommen ofte et svaerere forlgb og kan savel far som i puberteten medfare
vaksthamning. Ligeledes kan der vaere tale om darlig fordgjelse og deraf fglgende
vaegttab. Hvis det er ngdvendigt at bruge kortikosteroider (prednisolon) viser
undersggelser, at selve medicinen - givet gennem laengere tid - ogsa kan haamme barnets
vaekst. Det vil ofte vaere ngdvendigt at foretage kirurgisk behandling (operation) pa et
tidligere tidspunkt end hos voksne. Det er vigtigt at tage beslutning om operation inden
puberteten, da muligheden for at genvinde legemshgjden hurtigt aftager herefter.

Barn og unge har ofte psykiske problemer i forbindelse med sygdommen, fordi de faler
sig anderledes end andre jaevnaldrende og har mere sygefravaer end normalt i skolen.
Colitis ulcerosa hos barn er altid en opgave for specialister.

Hvilke former for operationer findes der?

| de tilfaelde, hvor sygdommen er af svaer grad og har angrebet en stgrre del af
tyktarmen - og hvor patienten ikke reagerer pa medicinsk behandling - er operation
nedvendig. Se i gvrigt Colitis-Crohn Foreningens specialhafte: Kirurgisk behandling ved
colitis ulcerosa og Crohn’s sygdom.

Ved operation fjernes hele tyktarmen, og i de fleste tilfaelde tillige endetarmen.
Tyndtarmen kan syes ned til endetarmsabningen, idet der samtidigt - 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 dagnet) og tyndere end
normalt.



Ofte er det nadvendigt at dele denne operation op i to eller tre deloperationer, saledes
at tyktarmen fjernes i farste omgang og tyndtarmen fgres ud gennem bugvasggen
(ileostomi) for en periode (ca. 3-4 maneder). Herefter laves sa en reservoir-operation.
Reservoiret ma oftest beskyttes mod affaring ved at tyndtarmen ovenfor indgangen til
reservoiret fares ud som en stomi (loop-ileostomi). Denne stomi lukkes sa efter
yderligere 2-3 maneder ved en mindre operation. Efter den fuldendte reservoiroperation
vil affgringen vaere tynd til lind med en affaringshyppighed pa gennemsnitlig 6-8 gange i
dognet.

Det er sjaldent, at der kommer problemer med at kunne holde pa affagringen, og der er
ingen gvre aldersgranse for at gennemga denne operation, hvis man ellers er sund og
rask. Hos aldre kan lukkemusklen dog vaere svaekket, hvor man vil anbefale at lade den
kunstige tarmabning blive permanent. | andre situationer, hvor sygdommen i endetarmen
er begraenset kan tyndtarmen sys til endetarmen. Det er en mindre operation end
reservoir-operationen, men ogsa med tendens til tynd affering og affaringshyppighed pa
4-5 gange i dagnet.

Der er saledes mange variationer i den kirurgiske behandling, som patienten og kirurgen
ma diskutere i den konkrete situation.

Hvilke fordele og ulemper er der ved operation?

Ved operation for colitis ulcerosa fjerner man altid hele tyktarmen, hvilket betegner, at
vaere "rask".

Ganske fa patienter far betaendelse i galdegangene (skleroserende colangit), som ikke
svinder, selv om tyktarmen fjernes.

Ulemperne ved operationen er, at nogle patienter - isar aldre - permanent vil fa en
kunstig tarmabning pa bugvasggen (Ileostomi). Problemerne for patienterne er dog
blevet mindre i de senere ar, fordi der er fabrikeret saerdeles gode poser til at saette
over tarmabningen.

For de yngre patienter, der kan fa foretaget en pouch-operation, vil ulempen begranse
sig til at skulle leve med altid at have "tynd mave", og i bedste fald at skulle tamme
reservoiret 4-5 gange dagligt. Det kraever tilvaenning og kan give irritation omkring
endetarmsabningen.

Pouch-operationen er en specialopgave, der kun udfgres pa fa sygehuse i Danmark. Der
kan opsta kronisk betaendelse i reservoiret i form af sakaldt "pouchitis”, som oftest kan
behandles med antibiotika (Metronidazol eller Ciproxin).

Hos den enkelte patient kan der imidlertid vaere en raekke individuelle forhold, der gor
sig gaeldende, hvorfor det er afggrende, at patient og kirurg grundigt diskuterer
mulighederne i hvert enkelt tilfaelde.



Har colitis ulcerosa betydning for gennemforelse af graviditet?

Store opgerelser har vist, at det aegteskabelige samliv ikke bergres af sygdommen, og
heller ikke af en evt. operation.

Da kronisk tarmbetandelse er en sygdom, der ofte angriber yngre i alderen 15-30 ar,
stilles man ofte overfor spgrgsmalet, om det er muligt at blive gravid og gennemfgre en
graviditet pa normal made. | almindelighed er der ikke grund til at undlade at blive
gravid. Har man faet en Pouch operation anbefales kejsersnit. Hvis der ikke er andre
obstetriske grunde kan kvinde fade normalt. Pouch operationen kan nedsaette kvindens
fertilitet, hvorfor ileorektalanastomose (IRA ) kan anbefales i saerlige tilfaelde. En senere
pouch kan anlaegges. Tal med speciallaegen herom.

For maends vedkommende kan der vaere problemer med forplantningsevnen under
behandling med Salazopyrin. Ophgrer man med denne behandling eller skifter til 5-ASA
behandling, vil normal forplantningsevne genvindes i labet af 3 maneder.

Der er ingen gget risiko for mor eller barn under graviditeten, heller ikke hvis man
fortsaetter med Salazopyrin eller 5-ASA. Der kan vaere behov for tilskud af folinsyre og
jern, fordi Salazopyrin nedsaetter disse stoffers optagelse fra tarmen. Under amning kan
maelken blive lettere gulfarvet af Salazopyrin, men dette er uden risiko. Hvis man skifter
til et 5-ASA praeparat (Asacol, Dipentum, Mesasal, Pentasa), som ikke indeholder sulfa,
bliver der ingen misfarvning af maelken, selv om ogsa disse praeparater udskilles med
meaelken.

Sa vidt muligt bar graviditeten planlaegges, nar sygdommen er i en rolig fase. Mange
undersggelser har bekraeftet, at sygdommen i de fleste tilfaelde vil forblive i rolig fase
under graviditeten. Colitis ulcerosa er saledes ingen hindring for graviditet. Sygdommens
forlgb pavirkes ikke pa nogen bestemt made under graviditet, og fostret er upavirket af
sygdommen hvis moderen er velbehandlet. Ved graviditet skal gives samme medicinske
behandling som til ikke-gravide. Skulle der komme et tilbagefald kan man behandle med
steroid i graviditeten, hvis andre muligheder er provet..

Skal jeg sendre mit daglige livsmgnster?

Nej. Colitis ulcerosa synes ikke at vaere afhaengig af aktivitetsniveauet i det daglige.
Undertiden er hospitalsindlaeggelse ngdvendig ved opblussen af sygdommen, da almen
aflastning 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 saette sig ud over normalt
socialt og familiaert samveer.



Findes der en dieet, der hjeelper?

Skent der er gennemfart mange forseg og undersagelser, er det ikke lykkedes at finde
nogen speciel sammensaetning af fademidler, som har nogen positiv virkning pa colitis
ulcerosa. Der kan derfor ikke anbefales nogen dizet, som vil virke positivt pa
sygdommen.

Hvorledes vil colitis ulcerosa indvirke pa min fremtid?

Flertallet af patienter har sygdommen i lettere grad med kun fa symptomer i form af
diaré og smerter og de kan deltage i alle sociale og familiaere forpligtelser pa normal
vis. Ganske fa har sygdommen i svaer grad, hvilket kraver intensiv medicinsk og
eventuelt kirurgisk behandling.

Moderne behandling har fjernet de fleste risikomomenter og har gjort det muligt for

patienten at vende tilbage til en normal livsfgrelse uden tab af arbejdsevne.

Foregar der forskning inden for colitis ulcerosa?

Over hele verden udfares et stort arbejde for at belyse sygdomsmekanismen og opna en
bedre behandling af colitis ulcerosa. Danmark har hidtil haevdet sig flot i international
sammenhaeng. Til forskning af sygdommen kraeves deltagelse af mange patienter. |
Danmark har vi satset pa et samarbejde med mange hospitalsafdelinger ved afprgvning
af ny medicin, vurdering af risikofaktorer for sygdommen og arsagssammenhange.

Mange danske afdelinger deltager i internationalt samarbejde.

Kan jeg fa nogen stotte fra det offentlige under min sygdom?

Der henvises til foreningens socialradgiver.

Om Colitis-Crohn Foreningen

Hvad er Det Laegelige Rad?

Det Laegelige Rad er sammensat af en gruppe af eksperter, der praktisk og videnskabeligt
har beskaeftiget sig med inflammatoriske tarmsygdomme. Det Laegelige Rad modtager
intet vederlag for sin medvirken i CCF’s aktiviteter.



Kan jeg fa kontakt med andre Colitis-Crohn ramte?

Ja. Du kan benytte dig af CCF's korps af KIT-radgivere.
KIT= Kronisk Inflammatorisk Tarmbetandelse

KIT-radgiverne er selv patienter eller foraeldre til barn med sygdommene, der har
deltaget pa CCF's egne kurser for radgivere. KIT-radgivningen er en telefonradgivning. Vi
vil vaere behjalpelige med at finde netop den radgiver der bedst passer til dig og dine
forhold. Du kan kontakte KIT-Radgivningen pa tlf. 7020 4882 mellem kl. 16-20 fra
mandag til torsdag samt i sekretariatets abningstid.

Foregar der noget lokalt?

Der er oprettet lokalafdelinger under Colitis-Crohn Foreningen i hele landet, hvor der
regelmaessigt holdes mgder af faglig og social karakter.

Kontakt landsforeningen og fa opgivet én eller flere kontaktpersoner i dit omrade. Eller
besag CCF’s hjemmside pa www.ccf.dk

Kan jeg fa yderligere oplysninger om min sygdom?

Ja. Colitis-Crohn Foreningen udgiver medlemsblade 4 gange arligt, hvor de nyeste
forskningsresultater meddeles og kommenteres. Artikler om sygdommene og
behandlingen. Lokalafdelingerne har deres egne sider med nyt fra dit lokalomrade, "Det
Laegelige Rad," "Det Ernaeringsfaglige Rad" samt artikler fra socialradgiveren, der ogsa
besvarer spargsmal med almen interesse.

Hvad er CC-kontoen?

CC-kontoen administreres af hovedbestyrelsen for Colitis-Crohn Foreningen. De belgb,
som tilgar kontoen benyttes ubeskaret til: Forskning indenfor inflammatoriske
tarmsygdomme. Uddeling af midler fra kontoen foregar efter indstilling fra CCF's
Laegelige Rad. Belab fra kontoen gar selvfolgelig udelukkende til forskning indenfor
colitis ulcerosa og morbus Crohn.

Patientlegater

Legater til colitis/Crohn ramte medlemmer. | gjeblikket uddeles hgjst 2500 kr. pr.
ansggning. Tidspunkt for ansggning annonceres i CC-Bladet samt pa CCF's hjemmeside;
www.ccf.dk



Hvordan kan jeg hjaelpe med til at stotte forskningen?

Du kan statte forskningen ved at indbetale et gavebelgb pa girokonto
4 66 66 66 der ubeskaret vil tilga forskningen indenfor morbus Crohn og colitis ulcerosa.

Hvad er EFCCA?

European Federation of Crohn’s and ulcerative Colitis Associations - EFCCA - er en
europaeisk sammenslutning af landsforeninger for Colitis/Crohn-ramte. Den danske
Colitis-Crohn Forening er medlem og har derfor indflydelse pa malene for forskning og
vilkar for Colitis Crohn-ramte pa internationalt plan. Samarbejde er ngdvendigt bade
videnskabeligt og socialt.

Hvorledes finansieres Colitis-Crohn Foreningen?

Landsforeningen for Colitis-Crohn-ramte er selvfinansierende. Foruden
medlemskontingenter (p.t. 150 kr. om aret i 2004), modtager foreningen gavebelab fra
medlemmerne. CCF modtager desuden statte fra Tips- og Lottopuljen og
Socialministeriets Handicappulje (kursus for foraeldre, barn og unge). Det er foreningen
magtpaliggende, at de midler der indkommer til foreningens arbejde, uddeles snarest
efter foreningens regler.
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