© COPYRIGHT FERRING LAKEMEDEL AB 2007.09 SW

>POOee IBD-SKOLA

1.9.2

IBD hos barn och ungdom
— till dig som ar tonaring

HEJ

JAG SKULLE VILJA BERATTA

LITE OM DEN SJUKDOM SOM

DU HAR FATT

Din sjukdom heter antingen ulcerés
kolit eller Crohns sjukdom. De tva sjuk-
domarna liknar varandra och ofta kal-
lar vi dem bara IBD. Du kan lasa mer
om respektive sjukdom pa andra sidor i
den héar boken som dock framst riktar
sig till vuxna med IBD. Du har sakert
manga fragor och dem ska jag forsoka
besvara nar vi traffas och pratar med
varandra. En del svar tror jag Du kom-
mer att hitta i den har boken.

DET AR INTE MANGA BARN

OCH UNGDOMAR SOM FAR IBD

IBD ar relativt sallsynt hos barn.

| Sverige insjuknar ungefar 100 barn
varje ar i Crohns sjukdom eller ulcerds
kolit. Varken jag eller dina foraldrar vet
varfor just du har fatt sjukdomen. Det
kan var klokt att tréffa andra i din
alder med samma sjukdom och det kan
vi hjalpa Dig med.

IBD AR INTE SJUKDOMAR

SOM AR LATTA ATT FORSTA

Kort uttryckt ar IBD en langvarig
inflammation i tarmen. Ulcerés kolit

sitter alltid i tjocktarmen, medan
Crohns sjukdom kan sitta pa andra stal-
len i tarmarna. Vi vet inte varfoér du har
fatt IBD och vi har ingen behandling
som kan bota din sjukdom. Lyckligtvis
har vi behandlingar som kan ta bort
dina symptom och fa inflammationen
att avstanna sa att sjukdomen “sover”.
Men risken for aterfall kan vi inte
undanrdja helt, &ven om den blir min-
dre om du tar din medicin.

DET KOMMER SYMPTOM FRAN
TARMEN, MEN IBD KAN OCKSA
VISA SIG PA ANDRA SATT
Magsmartor, diarré — ofta med blod -
trotthet, dalig aptit och eventuell vikt-
nedgang ar typiska symptom. Du har
nog redan markt att nar du behoéver ga
pa toaletten maste det ibland ske med
en gang sa det ar klokt att kontrollera
var toaletten ar nar du befinner dig pa
en frammande plats. Det ar ocksa van-
ligt att toalettbesoken blir Iangvariga.
Du kanske far uppleva att sjukdomen
IBD har fatt dig att vaxa langsammare
an dina kamrater eller att de har kom-
mit langre i puberteten an du.

UNDERSOKNINGAR VID IBD

Du slipper dessvarre inte ifran olika
undersokningar nar vi ska ta reda pa
om du har IBD. Det handlar forst och



framst om avféringsprover, “kikarunder-

sokningar” (endoskopi) och blodprover.

e Avféringsprover undersdks avseende

sjukdomsframkallande bakterier

(t.ex. Salmonella).

Tjocktarmen och nedersta delen av

tunntarmen underséks med koloskopi,

en sorts kikarundersdkning eller
endoskopi. Undersékningen gor det
mojligt att se den sjuka tarmen och
att ta prover fran slemhinnan for
undersoékning i mikroskop. Det finns
sarskilda informationshaften om
endoskopier.

Réntgenundersékning ér nédvandig

nar 6vriga tunntarmen ska kontroll-

eras.

e Blodprover kontrolleras avseende
blodbrist, jarnbrist, brist pa protein
(t.ex. albumin) och om inflammations-
vardena (t.ex. CRP) ar férhojda.

DIN BEHANDLING.

Du vet sakert redan att det inte finns

medicin som kan bota din IBD. Daremot

kan medicin ta bort symptomen och
minska risken for aterfall. Man skiljer
mellan medicin som bekdmpar aktiv
sjukdom och medicin som férebygger
nya sjukdomsutbrott, skov. Du maste
behandlas under lang tid for att resul-
tatet ska bli bra, och du kan lasa mer

om olika behandlingar pa sidan 2.2.

* 5-ASA medicin
Mild medicin, stora piller, sallsynt
med biverkningar.

e “Kortison”, binjurebarkhormon
Mycket effektiv medicin, ganska sma
piller, dessvarre ofta o6nskade effekt-
er (det man kallar biverkningar).
Biverkningarna visar sig genom att
du &ter mer an normalt och gar upp i
vikt. Sarskilt pojkarna kan fa fler fin-
nar. Behandlingen varar i regel ett

par manader och biverkningarna
férsvinner efterat.

e Né&ringsbehandling
Om du far ett utbrott av Crohns
sjukdom kan du ofta fa naringsbe-
handling i stallet for kortison. Da far
du flytande mat som medicin. Under
cirka fyra veckor byter du ut din van-
liga mat mot fardigframstalld flytan-
de foda som har underliga namn som
exempelvis Isosource, Nutrison,
Nutridrink eller Elemental 028. Du far
saledes inte &ta eller dricka nagot
annat &n den flytande néringen, vat-
ten och eventuellt lite tuggummi
under den tid behandlingen varar.
Den speciella fédan smakar inte illa,
men &r nagot enformig. | regel inleds
behandlingen med ett par dagars
inldggning pa barnavdelningen. Det
ar inte sa besvarligt som det verkar
eftersom barn och ungdomar ar
mycket battre &n vuxna pa att gen-
omfora en sadan behandling! Om du
senare far ett aterfall kan du sjalv
vara med och bestdmma om du vill
ha kortisontabletter eller naringsbe-
handling. Dessvarre hjalper inte
naringsbehandling vid ulcerés kolit.
Naringsbehandling har inga biverk-
ningar.

e Immunomodulerade lékemedel
Langsamt verkande medicin, fungerar
ofta nar 5-ASA piller inte racker, sall-
synt med biverkningar, blodproverna
ska kontrolleras regelbundet.

OPERATION

Du ska veta att vissa barn och ungdomar
med IBD kan behéva opereras. Det
intraffar om medicinen inte fungerar
tillrackligt bra. Manga slipper lyckligt-
vis. Vi ska beratta mer om det ifall det
blir nédvandigt.
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FRAMTIDEN FOR DIG

Du funderar nog 6ver hur det ska ga
framover. Jag kan inte forutse hur din
sjukdom ska uppféra sig. Du far nog
perioder med magproblem, men
lyckligtvis ocksa langa perioder da du
inte kanner av sjukdomen. Efter ett
eller tva ar har du och ladkaren fatt en
kansla av hur din IBD uppfor sig.
Sjukdomen ar besvarlig pa grund av de
manga undersékningarna, kontrollerna
och medicinen. Anda tror jag att du
kan leva som dina kamrater. Din skol-
gang, dina idrottsintressen och val av
utbildning paverkas sakert inte sa
mycket av sjukdomen.

Jag tror att det ar bast om dina kamra-
ter och larare vet att du har IBD. Men
det kan mycket val vara svart att fa det
sagt. Kanske kan din mamma eller
pappa hjalpa till, eller sa finns det
sakert nagon pa barnavdelningen som
kan hjalpa dig. Om du gérna vill tréffa
andra i din alder med samma sjukdom
kan du fraga pa barnavdelningen eller
forsoka med Riksférbundet for Mag-
och Tarmsjuka som du kan lasa mer om
langst bak i boken.
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