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11 ting du ikke skal sige til en tarmsyg
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Du skal aendre din kost

Patienter forklarer, at de far uopfordrede rad om deres spisevaner, sasom “Hvis du spiste bedre, ville du méske ikke
have problemer med din sygdom” og "hvorfor er du syg hele tiden? Maske skulle du tage vitaminer og kosttilskud.”
Selvom maden kan pavirke symptomerne ved et sygdomsudbrud, er der ingen beviser for, at kost forarsager inflam-

matoriske tarmsygdomme eller er arsag til udbrud i sygdommen. Det er imidlertid vigtigt for folk med tarmsygdom- - H f H f

me at spise sa sund og afbalanceret en kost som muligt - hvilket de sandsynligvis allerede ved. cc F p atl e nt 0 re n I n g 0 r ta rm Syg e
Kan du godt tile at spise det?

Der er ingen universel kostplan for tarmsyge. Frugt og grentsager kan vaere skidt for nogle og andre har det fint

med krydret mad. Fedevarer pavirker mennesker individuelt. Man méa prove sig frem vha. udelukkelsesmetoden,

alle ma hver iseer udlede hvad der fungerer og ikke fungerer. Tarmsyge ved oftest godt selv, hvad de kan spise,
hvis nogen kommenterer deres mad, bliver det lidt akavet.

Du ma have meget stress i dit liv

Mange mennesker tror fejlagtigt, at stress forarsager inflammatoriske tarmsygdomme. Der er absolut ingen beviser

for, at stress eller spaendinger forarsager tarmsygdomme, selvom stress kan gare symptomerne veerre for folk, der Hos CCF kan du fa gode rad og udveksle erfaringer med ligesindet, modtage gratis hJ%lp fra
har sygdommene. Crohn og colitis er autoimmune sygdomme, hvilket vil sige at immunforsvaret angriber tarmens CCF’s socialrédgiver eller tarm rédgivere

vaev.
Jeg ved, hvordan du har det CCF har oprettet mere end 25 facebookgrupper.

‘ Nar mennesker med tarmsygdomme forteeller nogen om deres tilstand, far de ofte en masse at vide om vedkom- Den officielle FB: https://WWW.facebook.com/groups/colitis.croh n/
mendes fordgjelsesproblemer. . i .
Det er sandsynligvis bedre at holde oplysninger om dine tarm- og maveproblemer, diarré eller irritabel tyktarm for Instagram. col Itls_crohn_forenlngen
dig selv.
Sig ikke at du forstar, hvordan de har det, med mindre du har det selv - da du ellers ikke vil kunne vide det. Du har mu|ighed for et personligt medlemskab, et familiemedlemskab og et erhvervs - stgtte-

Du har tabt dig! Du ser godt ud! medlemsskab.
“Det der irriterer mig mest er kommentarer om min vaegt og andet veaegtrelateret,” siger en patient.

Hun forteeller om dengang hendes mor, som ogsa har colitis, havde tabt omkring 25 kg. Folk blev ved med at sige, S dl d dubla.:
hvor godt hun sa ud. Jeg teenkte i stedet. “Nej, hun ser ikke godt ud. Hendes hud haenger og ansigtet er farvelgst. om mediem modtager du bl.a.:

Vi er sa fokuserede pa vaegten, at vi ikke bemaerker andet,” siger hun. L4 CCF’s populaere magasin fire gange om aret

Hvorfor er du s trat? e Et medlemskort, der ogsa fungerer, som toiletkort

Folk skal forsta, at tarmsygdomme kan vaere alvorlige sygdomme. Hvis du ikke kan deltage ved en begivenhed, ° Deltage i CCF’s kursuser f.eks. unge -, voksen-, og b@rn/unge & forzeldrekursus

eller hws; du er ngdt til at blive hjiemme fra ar%ejde, er det ikke fordl du(er doven - det er fordi du er.syg;Iarmsyge ° Kan gratis modtage CCF’s informationshasfter om bl a. tarmsygdomme og ernaering il dlg
hader, nar deres venner og familie prover at fa dem til at gere ting, de ikke kan overkomme ved at sige “ah, kom

nu. Du kan da ikke veere s& treet?” Tarmsyge besvarer dem ofte ved at sige “hvis du har mistet sa meget blod, som med IBD m fl.

jeg ger ved hvert toiletbesag, ville du ogsa vaere temmelig traet.” e Deltage i lokalafdelingernes foredragsvirksomheder fx om forskning og kost, samt andre
Kom nu, tag en bid! medlemsarrangementer

Mange mennesker med tarmsygdomme er, af nedvendighed, meget bevidste om, hvilke fedevarer de ber undga. ° CCF samarbejder med Solsikkeprogrammet, som har fokus pé usyn“ge handicap.

En patient forteeller, at han bliver irriteret, nar folk sperger ham, hvorfor han spiser det samme, hver gang de gar
ud. “Man skal bestemt lytte til sin krop,” siger en anden patient og forteeller endvidere, at hun har klaret sig langt
bedre ved at regne ud, hvilke fedevarer der er ok at spise for hende i stedet for at lytte til generel radgivning. “Lad
dig ikke diktere af nogen.”

“Kerneordene er: Mere tid, talmodighed og hjeelp”

Du har virkelig taget pa! @nsker du, at stette CCF med et gavebidrag kan dette gares
Binyrebarkhormon er noget af den mest effektive medicin, som pa kort sigt kan undertrykke et udbrud i sygdom- . . :
men. Men det har talrige bivirkninger, herunder vaegtagning. En anden bivirkning er vaeskeophobning i kroppen, enten via Vqres Websho.p. WWW.OCCf.dk/ShOp/bldl’ag,
hvilket kan fgre til “maneansigt”, hvor kinderne bliver rundede. Dette kan give det indtryk, at en person er tyk, eller ved at indbetale direkte pa:

| ki lank.
S o oppen o S Reg.nr. 1551 — Konto.nr.: 4 666 666.

Heldigvis forsvinder denne bivirkning, nar man stopper med at tage medicinen. Indtil da er det bedst helt at und- ) ) ) )
lade at kommentere p& udseende eller veegt overhovedet. Gavebidraget er fradragsberettiget, hvis du oplyser dit

Kan du vente til naeste afkersel? personnummer ved overfarslen; og alt er keerkomment og
Antag at svaret er nej.

Hvis du sidder i en bil sammen med en tarmsyg og de forteeller dig, at de skal pa toilettet, skal du lytte til dem. veerdsaettes.
En stor frygt, som rigtig mange tarmsyge har er, at sidde fast i trafikken. Hjeelp dem med at finde det naermeste

toilet, og fa dem derhen sa hurtigt som muligt. Et andet spergsmal man heller ikke ber stille er: “Hvorfor kan du
ikke bare holde dig?”

| denne pamfiet far du et lille  Her ser du ogsa 11 ting, som

Laes mere om CCF inde pa www.ccf.dk indblik i de mest almindelige du med fordel ikke skal sige

Du er sa heldig - du kan spise hvad som helst og forblive tynd! .
Tja, ikke rigtig. Veegttab opstar ofte pa grund af udbrud, der forarsager alvorlige tarmsmerter og blodig diarré som ta rms\/g d omme. tl I en ta rmS\/g .
kan betyde, at man tilbringer det meste af tiden pé badeveerelset. Nerregade 71, 1.th.- 5000 Odense C - tif. 3535 4882 - mail: info@ccf.dk - www.ccf.dk
Ved et udbrud kan det veere ngdvendigt at veelge sine fadevarer med omhu, sé de ikke forveerrer symptomerne.
HINNFNES Danske €Fty EFCCA
i i atienter w European Federation of Crohn's
mém CCF - Patientforening for tarmsyge i www.ccf.dk




Crohns sygdom — morbus Crohn og colitis — colitis ulcerosa
INFLAMMATORY BOWEL DISEASE (IBD)

Disse to kroniske tarmsygdomme er
autoimmune sygdomme, dvs. at immun-
systemet ud over at varetage de normale
og livsnedvendige funktioner ogsa angri-
ber kroppens vaev.

Sygdommene er karakteriserede ved,
at der opstar en betzendelsestilstand i
tarmene. Ved Colitis ulcerosa er det kun
slimhindelaget i tyktarmen som angri-
bes, mens der ved Crohn’s sygdom kan
vaere pavirkning af hele tarmvaeggen og
beteendelsesforandringerne kan angribe
savel tyndtarmen som tyktarmen. Lige-
som der i sjeeldne tilfelde ogsa kan veere
betaendelse i spisergret og mavesaekken.

Crohns sygdom

| mange tilfelde sidder syg-
dommen i den nederste del
af tyndtarmen, men den kan
veere lokaliseret i alle dele af
tarmsystemet.

Langvarig diarré.

Ikke alle far diarré. Nogle kan
have normal affering, mens
andre kan blive forstoppet
(obstiperet).

Crohns sygdom kan medfare
bylder, fistler og “tags” (sma
hudflapper/polypper ved
endetarmen).

Vaekst - og udviklingsproblemer
og darlig trivsel. Ses primaert
hos bern.

Ved svigt af den medicinske
behandling, kan der foretages
operation.

Operationens karakter bestem-
mes af hvilket tarmafsnit, der er
angrebet og hvor udbredt syg-
dommen er. Typisk fiernes det
syge stykke og tarmenderne
sys derefter sammen. | nogle
tilfeelde er det nedvendigt at
der anleegges en stomi.

Det kan undertiden, trods grundige un-
dersggelser, veere vanskeligt at fastsla
hvilken af de to sygdomme, det drejer sig
om. Det vil dog i sjeeldent pavirke den
medicinske behandling, som meget ofte
vil felge de samme principper uanset
hvilken af de to sygdomme man lider af.
Der kan heldigvis gives forskellig medi-
cinsk behandling, atheengig af sveerheds-
graden af sygdommen og/eller om der er
akut udbrud i sygdommen eller det er en
roligere periode.

De fleste patienter ma veere i livslang
medicinsk behandling, for i videst mulige
omfang at holde sygdommen i ro.

Man gennemgar typisk flere forskellige
undersggelser bade i forbindelse med
fastleeggelsen af diagnosen, men ogsa i
forbindelse med senere opfelgning.

Man vil typisk veere tilknyttet et ambu-
latorium med specialister i at behandle
Crohn’s sygdom og Colitis ulcerosa. Ofte
vil man fa foretaget lgbende blodprever,
aflevere afferingsprover til undersggel-
se for bakterier og beteendelse, samt f&
foretaget forskellige rentgenundersggel-
ser, ultralydsscanninger og kikkertunder-
sggelser af tarmsystemet.

Det hele planleegges i et samarbejde
imellem dig, som patient og behand-
lingsteamet.

Colitis

Colitis rammer oftest ende-
tarmen og den nedre del af
tyktarmen, men hele tyktarmen
kan blive angrebet.

Der kan forekomme blod fra
tarmen imellem affgringerne.
Blodmangel (anaemi).

Smerter, som ofte aftager efter
toiletbesag.

Colitis vil i de fleste tilfeelde
vaere praeget af korte perioder
med aktivitet og symptomer

- og lange perioder, hvor syg-
dommen er i ro og ikke giver
symptomer.

Ved manglende effekt af den
medicinske behandling kan
man blive opereret for colitis
ulcerosa.

Den syge tarm fjernes, og
enten far man efterfglgende
anlagt en tyndtarmsstomi,
eller ogsa tilbydes man en
operation, hvor der af det
nederste stykke af tyndtarmen
laves en slags kunstig ende-
tarm (J-pouch), som sys fast til
endetarmsabningen.

Irritabel tyktarm - colon irritable — irriteret tyktarm
IRRITABLE BOWEL SYNDROME (IBS]

Man regner med, at ca. 700.000 danske-
re i dag er ramt af irriteret tyktarm.

Irriteret tyktarm er en udelukkelsesdiag-
nose. Det skal forstas saledes, at det skal
udelukkes, at man fejler andet behand-
lingskreevende i tarmsystemet. Dette
geres som oftest pa basis af blodprever
og afferingsprever. Undertiden kan det
vaere ngdvendigt at lave supplerende
kikkertundersggelser og rentgenunder-
sggelser.

Irriteret tyktarm er karakteriseret ved sine
symptomer og ikke ved forekomst af
paviselige forandringer i tarmen.

Afheengig af hvad der er de domineren-
de symptomer, er der forskellige mulig-
heder for at bedre tilstanden. Det kan
f.eks. dreje sig om rad vedrerende kost
og livsstil, afferingsmidler og undertiden
ogsa medicin, som kan virke enten imod
diarré eller forstoppelse alt efter proble-
mets karakter.

Galdesyre malabsorption
GSM - GALDESYREDIARRE

Galdesyreomsaetningsproblemer skyldes
manglende optagelse af galdesyrer i den
nederste del af tyndtarmen. Det er kun
her, at optagelsen finder sted.

Problemer med galdesyrerne viser sig
som diarré. Arsageme til forstyrrelser i
galdesyreomseetningen kan veere syg-
dom i den nederste del af tyndtarmen
bl.a. Crohns sygdom, falger efter ope-
ration med fjernelse af et stykke tynd-
tarm, straleskadet tyndtarm, sukkersyge,
galdestensoperation og ukendte arsager.
Det er ikke en ondartet lidelse, men den
kan veere haeemmende for den daglige
funktion grundet symptomerne, der kan
folge med i varierende grad.

Diagnosen stilles ved en scanning, som
hedder SeHCAT, der foregar med at der
én dag skal sluges en kapsel med en lille
smule ufarligt radioaktivt sporstof, som
tarmene vil optage og blive udskilt igen.
Tre timer efter indtagelse scannes mave-
regionen og syv dage efter scannes en
gang til. Derefter burde resultatet forelig-

Symptomerne bestar oftest af
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tyktarm kan tale at spise, at
det er meget vanskeligt at give
nogle generelle rad. Man ma
prove sig frem. Nogle sygehu-
sambulatorier har mulighed for
at henvise til en dieetist og det
kan veere en god idé for nogle.

Figur: Bristol-skalaen er en god inditator for
tarmens funktion, og den kan veere en stotte
til at fa overblik over dine afferingsmenstre.

ge. Det er dog ikke en rutine alle steder
at anvende denne undersggelse. Nogle
gange vurderer man om en behandling
rettet imod tilstanden har effekt. Behand-
lingen bestar af midler, som binder gal-
desyrer i tarmen. En dansk undersggelse
har vist effekt af et middel, som bruges
i behandlingen af sukkersyge (Victoza).
Denne behandling er dog endnu ikke
standard og kraever daglige indsprajt-
ninger med leegemidlet. Indtil videre er
behandlingen derfor forbeholdt seerligt
hardnakkede tilfeelde.

Pa www.ccf.dk kan du finde mere
viden om tarmsygdommene, andre
relaterede tarmsygdomme, mulige
falgesygdomme og konsekvenser
ved at veere tarmsyg. Har du faet,
eller kan du veere pa vej til fa stomi,
vil CCF anbefale dig at sege mere
viden hos COPA, som er patient-
foreningen, der er specialiseret
indenfor det omrade.

Du kan finde dem pa:
www.copa.dk eller
www.stomiguiden.dk
(som isaer er malrettet
unge med stomi).

Mikroskopisk kolit

Mikroskopisk kolit er en feellesbetegnelse for forskellige kroniske og godar-
tede tyktarmsbeteendelser, som ofte farst rammer patienter over 60 ar.

De vaesentligste sygdomme i denne gruppe er kollagen kolit og lym-
focyteer kolit.

Diagnosen stilles ved kikkertundersggelse af tyktarmen, hvor der
tages veevspraver fra tyktarmens slimhinde. Tyktarmen vil oftest se

helt normal ud, men kolit kan pavises ved mikroskopi af veevspre-

verne.

Tilstanden gér nogle gange over af sig selv, s& behandling med

medicin kan nogle gange veere ungdvendig. Undertiden kan stop-
pemidler, som f eks. Imodium veere tilstraekkelige.

Nogle har sa voldsomme diarrégener, at der vil blive tilbudt medicinsk
behandling i form af et seerligt binyrebarkhormonpraeparat, som har den
fordel, at det efter at have virket i tarmen inaktiveres i leveren, hvilket reduce-
rer maengden af bivirkninger.

11 ting
du ikke skal sige
til en tarmsyg

At leve med en tarmsygdom kan vaere udfordrende.

Personer med disse alvorlige sygdomme kan tabe sig i Iebet af et udbrud og tage
det hele pa igen - og sa lidt til - hvis de f.eks. skal tage binyrebarkhormon for at fa
symptomerne under kontrol. Det kan ligeledes vaere svart at finde mad, der er pas-
sende at spise, fordi tilstanden kan vere individuelt betinget. Pa baggrund af dette,

er der derfor nogle kommentarer - som dem, der fokuserer pa udseende, vaagt og

kost - der kan vaere mere skadelige end hjalpsomme.

Kilder: CCF magasinet nr. 127 & 128. Version 1, maj 2023 udarbejdet af Professor og overleege Torben Knudsen, Vera Slyk og Benthe Bertelsen. Stort tak til Rune Sommer, Kate Trine Kuhlmann og Morten Bek for indput.



