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IBD-projekt for tonaringar

ILCO Riksforbundet for stomi- och reservoaropererade och Mag- och
tarmforbundet har med medel fran Allménna Arvsfonden genomfort ett
tredrigt projekt som riktar sig till tondringar som har en inflammatorisk
tarmsjukdom, IBD (Inflammatory Bowel Disease). De vanligaste diagno-
serna dr Crohns sjukdom och Ulcerds kolit.

Projektet har genomforts i ndra samarbete med manga av de barn-
medicinmottagningar som vardar tonaringar med IBD. Under projektet har
det genomforts tva regiontriffar varje ar dir tondringarna fatt tréffa andra i
liknande situation.

Denna broschyr dr ett komplement till den informationsfilm som spelats
in och som finns att bestélla via bdde ILCOs och Mag- och tarmforbundets
kanslier. Filmen och broschyren finns att ladda hem eller bestélla pa
www.ilco.nu och www.magotarm.se
Filmen gdr dven att se pa YouTube.

Har du IBD? Det har vi med”



Regiontraffar

Varje ar har det genomforts tva tonarstréffar. Foreldsningar och informa-
tion har varvats med tévlingar och lekar. Manga ar de kontakter som har
skapats och blivit bestdende men viktigast av allt har nog varit att fa triffa
andra i samma situation. Exempel ur utvédrderingarna:

"Trdffen har gett mig jdttemycket, mer dn vad jag hade trott.
Det kinns som jag har blivit en starkare mdnniska nér jag
fatt hora andras historier. Jag har aldrig pratat med nagon
som har det som jag, aldrig ens trdffat nagon.”
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Inflammatoriska tarmsjukdomar (IBD)

Inflammatorisk tarmsjukdom, IBD, ar samlingsnamnet pa ett antal
tarmsjukdomar varav Ulcer6s kolit och Crohns sjukdom ar de vanli-
gaste.

Ulceros kolit (Colitis ulcerosa) betyder blodande tjocktarmsinflam-
mation och &r en inflammatorisk sjukdom som endast berdr tjocktar-
men och dndtarmen.

Inflammationen uppkommer av att kroppens immunforsvar borjar
angripa den egna vdvnaden (autoimmunitet). Sjukdomen kommer i
s.k. skov och blir i allménhet allvarligare ju mer utbredd sjukdomen 4r.
Sjukdomens utbredning brukar delas in i bendmningar av var inflam-
mationen dr beldgen. Vid t.ex. fotal eller pan kolit ér hela and- och
tjocktarmen inflammerad. De s.k. skoven kan komma med ett par
manaders mellanrum men det kan dven droja flera ar. Avldgsnas dnd-
och tjocktarm och en permanent ileostomi anldggs blir i regel
patienten botad.

Crohns sjukdom Har fatt sitt namn efter Dr. Burrill Crohn som 1932
beskrev sjukdomen. Denna sjukdom kan drabba mag-tarmkanalen
overallt fran mun till analdppning.

Vanligast ir att slutet av tunntarmen och delar av hela tjocktarmen
ar drabbade. Inflammationen striacker sig dver alla tarmvagglager.
Fistelbildning kring anus kan férekomma.

Oftast ar bara delar av tarmen drabbade med tydliga grinser mellan
friska och sjuka regioner. Crohns sjukdom kan vara kopplad till ledin-
flammation (artrit), kndlros och 6goninflammation (uveit). Sjukdomen
ar kronisk och gér i skov. Den &r ocksa autoimmun som Ulcerds kolit.

Man vet inte orsaken till uppkomsten av Ulcerds kolit eller Crohns
sjukdom men det misstinks vara dels miljéfaktorer och dels en med-
fodd genetisk kénslighet samt att det till viss del d&ven kan vara arftliga
orsaker.

Har du IBD? Det har vi med”



Symtom och behandling

De vanligaste symtomen for bada sjukdomarna ar magsmértor och diarré
och det kan &ven forekomma blod i avforingen och feber. Viktminskning &r
inte sa ovanligt och andra symtom kan vara trétthet och besvar fran dndtarm,
hud och leder. Néringsbrist och blodbrist hor ocksa till vanliga besvér bero-
ende pa hur aktiv sjukdomen ér.

Bade Ulcerds kolit och Crohns sjukdom gar i s.k. skov vilket betyder
att det blir tillfalliga forsémringar. Mellan skoven kan de drabbade ibland
vara relativt besvarsfria. Skoven kan vara i olika langa perioder och ibland
ge upphov till endast lindriga symtom. I dag har man kommit ganska langt
inom forskningen och varje patient far oftast en individuell behandling/med-
icinering som syftar till att halla sjukdomen under kontroll och stoppa akuta
inflammationer och forebygga nya. Medicineringen &r ocksé anpassad till
var i tarmen som inflammationen sitter.

Om den medicinska behandlingen inte hjélper sker ett kirurgiskt ingrepp.
En sadan operation sker vid planerad/akut, svar och utbredd inflammation
dir medicinering inte hjilper. Ofta innebar operationen att patienten far en
tillfallig eller permanent stomi.
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Sjukhusbesok dar Erik far sin diagnos

— e

Hur har det varit Erik?
Det har ju varit jobbigt med manga toalettbesdk varje dag och ibland har
det ocksa kommit blod.

Vad visade provsvaren? Bade blodproverna och tarmundersokningen
(scopiundersokningen) visade att du har en inflammatorisk tarmsjukdom.
Vi kan sé hér langt inte utldsa vilken typ av IBD-sjukdom du har. Det
finns tvd huvudtyper, den ena heter Ulcerds kolit och den andra Crohns
sjukdom. Vi vet att det finns en liten &rftlig komponent, men IBD ar idag
sa vanlig i Sverige att den betraktas som en folksjukdom. Vi uppskattar att
ungefdr en procent av befolkningen har sjukdomen och att ca 20 procent
av dem insjuknar under barn- och ungdomséren.

Vad kommer att hinda nu?

Vi kan idag inte bota sjukdomen men det finns manga effektiva mediciner
som kan lindra inflammationen och som ocksa kan fa den att ga in i dvala
och pa sa sitt inte paverka kroppen. Det finns manga effektiva behand-
lingsmetoder och malet med behandlingen ér att du ska bli besvérsfri och
kunna leva ett helt vanligt liv med skola, idrott och allt annat. Om du sedan
far ett skov igen har vi mdjlighet sitta in extra medicin for att bryta inflam-
mationen. Jag som ldkare tycker att du ska se positivt pa livet.
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Joel berattar

Hur borjade det?

Jag fick ont i magen och blod 1 avforingen. Nér jag sen triffade min
ldkare forklarade han att jag formodligen har Ulcerds kolit. Jag fick
mediciner och skovet gick over. Efter det forsta skovet har det varit
nagra till, men dven de har gatt over och idag mar jag bra.

Hur ser du pad framtiden?

Jag vill arbeta med ett skrivbordsyrke, inte ett tungt fysiskt jobb, sa
jag tror inte sjukdomen kommer att hindra mig alls. Nér det giller min
framtida partner tdnker jag att om hon inte kan acceptera mig och
sjukdomen, dé &r det ingenting att ha! Take it or leave it!

Vad har gett dig din styrka?

Nir jag varit mitt i ett skov har jag himtat min styrka fran véldigt
manga sma, men bra saker. En gdng kan det vara en godisbit, en
annan gang ser jag pa en bra film.
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Ellinor berattar

Hur borjade det?

Jag tyckte det kindes
konstigt i magen nir jag
at och det blev gradvis
sdmre. Vi misstankte att
négot var fel och dkte
till vardcentralen och
det gjordes en gastro-
skopiundersokning. Det
visade sig att jag hade en
inflammation i tjocktar-
men och att det dven var
sér i magen.

Hur ser du pd fram-
tiden?

Jag tror att jag kan bli
vad som helst, om jag vill, och att sjukdomen inte kommer att pdverka det.
Nir det géller forhallanden ténker jag att det &r viktigt att vara 6ppen och
arlig. Har man sedan en mogen partner blir det bra. Men om jag traffar
nagon som siger “vada maste du g pa toa” eller ” jag vill inte veta det
dar” dd kommer det inte att fungera for det dr svart att orka med folk som
ar pa det séttet. Jag tror inte sjukdomen kommer hindra mig varken nér det
giller jobb, forhallanden eller vanner.

Vad har gett dig din styrka?

Jag har himtat min styrka fran mina vénner, speciellt mina tva bésta tjej-
kompisar. Med dem kan jag prata av mig och sen mar jag mycket béttre.
Jag far dven styrka nér jag mirker att folk bryr sig mer 4n vad jag trodde
fran borjan.
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Julia berattar

Hur bérjade det?

Jag kinde mina symtom nér jag borjade i nian. Vid nyar blev jag jitte-
sjuk och madde illa. Allt jag fick i mig spydde jag upp. Mamma och
pappa trodde jag hade vinterkraksjukan. Nér jag traffade en mag- och
tarmlékare sa han pa en gang att du antagligen har Crohns sjukdom
eller Ulcerds kolit. De sdg att min tolvfingertarm var fortrangd och att
det var dérfor jag matt sa daligt och gétt ner tolv kilo pa en manad.

Hur ser du pad framtiden?

Jag vill inte ha ndgot stressigt jobb i framtiden. Helst vill jag arbeta

med ndgot jag tycker dr roligt. Det har varit jatteviktigt for mig att ha en
partner som fOrstar att jag maste 4 vara ledsen nér jag dr ledsen, och att
han kan komma och krama om mig och sdga ”Jag &r hdr och kommer inte
forsvinna ndgonstans”.

Vad har gett dig din styrka?
Att lyssna pa min favoritmusik. Aven att teckna har hjilpt mig jétte-
mycket, att jag far rita ut det jag kiinner och métt déligt av.
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Hedvig berattar

Hur borjade det?

Nir jag var ungefar elva ar reste jag och min mamma till Italien, men da
jag kom hem maérkte jag att jag atit nagot daligt for jag fick en sjukdom
som liknar salmonella. Jag blev aldrig riktigt bra och gick pé toaletten
varje natt. En natt ndr jag madde riktigt bra berittade jag det for min pappa
som sa att det inte &r normalt att behdva ga upp pa toaletten pa nitterna.
Darfor undersoktes jag pa sjukhuset, jag gjorde en koloskopi och en massa
andra tester. Det var ganska jobbigt. Forst trodde de att jag hade Crohns
sjukdom men det visade sig vara Ulceros kolit. Tjocktarmen var i s& daligt
skick att jag opererades och fick stomi under ett ar. Det var bra for da
kunde jag ga pa stan och gora vad som helst igen utan att besoka toaletten
hela tiden.

Hur ser du pd framtiden och kompisar?

Jag tycker inte den hér sjukdomen ska sétta en massa grinser. Bara
man vill ndgonting behdver man inte se sjukdomen som ett hinder. Det
ar viktigt att man har kompisar som forstar att det ar en jobbig sjuk-
dom. Ibland behdver man sitta pa toa 1 kanske tjugo minuter och det
kan lata och ha sig. Det ir ju fortfarande lite tabubelagt att snacka skit.
Sjukdomen blir allt vanligare och da ar det viktigt att &ven kunna prata
om bajs.
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Mathias och Pia berattar

Hur paverkas familjen?

Det har paverkar oss vildigt mycket. Forst i borjan var vi oroliga och und-
rade vad det var for sjukdom och varfor blev det sd hir? Vad har jag som
fordlder gjort for fel? Har vi étit fel? Har vi levt fel? Vi har forsokt leva
som vanligt och inte forstorat upp det for mycket. Nar Mathias var som
sjukast kunde vi inte dka ivdg hur som helst, vi var tvungna att ta hansyn
till vad han orkade. Likadant var det nér han tranade handboll och fotboll.
Det var svart for honom att hélla pd med intensiva idrotter.

Forstod de i skolan att du madde daligt?

Vissa gjorde det, andra inte. I sjétte klass var jag hemma mycket under
varterminen pa grund av sjukdomen. Det fungerade inte med att fa hem
uppgifter utan vi fick ta hjélp av kompisar for att f4 hem skolmaterial. Vi
visste inte da att man har ratt till hemundervisning. Den informationen fick
vi inte.

Vad sciger ni om framtiden?

Vi ér positiva. Man fér ldra sig att leva pa ett visst sitt,vi kan inte ga

och oroa oss hela tiden. Ar det si att Mathias kommer in i ett skov
igen far man vi ta det nir det kommer.
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David och Ida berattar

z IS b % T

Hur har ni tacklat er sjukdom?

Ida: Jag har varit ganska 6ppen om den eftersom det 4r en del av mig
och det skulle inte funka i ldngden att dra vita 16gner om att jag inte
gillar gd pa bio eller restaurang, man blir ju en sa trdkig person da. Né-
gon kanske tycker jag dr fafing eftersom jag &r inne pa toa i tva tim-
mar. Jag har valt att berétta for en partner ganska enkelt om jag inte &r
inne i ett skov och mera ga in pa djupet om jag ar inne i ett skov.

Nér man ska ut i arbetslivet maste man ocksé leva med sin sjukdom.
Jag har 14tit arbetsgivaren indirekt forsta att jag har en sjukdom och
har de fragat har jag varit 6ppen med det och det har tagits emot bra.

David: Nér jag var tondring och innan jag var opererad var jag lite

orolig, framst nér det géller biten att vara pa toa vildigt lange. Nar jag
blev stomiopererad som sjuttonaring kiande jag forsta sommaren att det
kanske inte var jattekul att sticka ner pa stranden nar man har en stomi-
pase pa magen. Det visade sig dock att det var inga bekymmer. Jag har
inte haft nagra problem med att vara 6ppen om att jag ar stomiopererad.
For tjejer jag varit tillsammans med har jag, om de inte upptéckt det sjilva,
beréttat det och det har inte varit ndgra bekymmer.
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David Svensson, triathlet

Vad vill du formedla till ungdomar som, liksom du, har en tarmsjukdom?

Det dr den positiva synen pa livet, att man tar fasta pa det som dr bra och njuta
av livet ndr man mér bra. Genom mina erfarenheter vill jag pusha pé att man
ska rora pa sig. Hela kroppen, hjirna och hela ditt jag mar bra av det.

Triathlon SM.

Dagen innan triathlon SM gick kinde jag, vad har jag gett mig in pa? Jag insag
att jag kanske tagit mig vatten over huvudet och tinkte att det hir var nog for
tufft. Nér jag stod vid starten mindes jag min likare som sa, ”’Du ska nog inte
hélla pa med uthéllighetsidrott utan det géller att ha ett s bra liv som mgjligt”.
Det blev en tanke att jag ska klara av de hér uthallighetsgrenarna. Av 450 star-
tande slutade jag sexa forsta gdngen jag var med. Det var en liten revansch pa
den sjuka kroppen.

Vad dr din styrka?

Min styrka &r att fokusera pa det som gar bra for det &r s& mycket nir man ar
sjuk som inte gér bra. Fran borjan ténkte jag att om jag kan springa tva kilo-
meter utan att fa kramp s maste jag kunna springa tre kilometer med lite
trdning och nér jag kunde springa tre kilometer ténkte jag att jag ska nog kunna
springa en mil och sé har det varit hela tiden. Det giller inte bara trdning utan
hela livet. Det ar jétteviktigt att det finns positiva forebilder som man kan vén-
da sig till. det hade inte jag. Jag fick stotta mig pa min familj och mina vanner
och de har alltid stéllt upp sé jag har haft véldigt stort stod darifran.
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Bilder fran tonarstraffarna
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~0, 1LCO

AV Riksforbundet for stomi-
och reservoaropererade

ILCO ér en ideell intresseorganisation vars malgrupp ér alla med en sjukdom
eller missbildning i urinvégar eller tarmsystem oavsett om de for ndrvarande ar
stomiopererade eller inte samt naturligtvis dven alla nérstdende och Gvriga
intresserade.

Varje ar anordnar ILCO familjedagar for familjer dér det finns ett barn med
nigon av diagnoserna som ingér i vir verksamhet. Aven ett barn- och ungdoms-
lager anordnas varje ar, det vinder sig till aldersgruppen 10 till 18 ar. Barn- och
ungdomslégret har anordnats varje ar sedan 1981.

Bade familjedagarna och barnlédgret ingdr som en del i ILCOs barn- och
familjeverksamhet och deltagare kommer frén hela landet. ILCOs Unga Vuxna
bedriver verksamhet for ungdomar mellan 18 och 35 ér. Bl.a. anordnas tréffar
bade rikstdckande och i vissa av ILCOs 21 lansforeningar.

Mag- och tarmférbundet

MAG- 0CH TARMFORBUNDET ér till for personer med sjukdomar, skador
och andra funktionsstorningar i mag-tarmkanalen samt deras nérstaende.

Vara kidrnvérden ar kunskap, gemenskap och paverkan. Information och
kunskapsformedling ar en viktig uppgift. Vi erbjuder gemenskap med andra i
samma situation och vi arbetar med samhillsbevakning och péverkan.

Mag- och tarmforbundets utgdngspunkt dr medlemmarnas erfarenheter av
hur livet paverkas av mag- och tarmsjukdomar. En annan utgangspunkt ar vér
samlade kunskap om hur samhéllets stodsystem kan anvindas for att kompen-
sera negativa effekter. Kunskap och idéer om vad som behdvs for att hinder ska
undanrdjas dr ocksa en viktig utgdngspunkt.

Unga Magar dr den del av Mag- och tarmforbundet som ar till speciellt for
dig som &r barn till ung vuxen i Mag- och tarmférbundet, och som forhopp-
ningsvis dven kan vara nagot av ett stod for fordldrar med barn som har mag-
och tarmsjukdomar.
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Riksforbundet for stomi-
och reservoaropererade

ILCO

Telefon 08-546 40 520 « e-post info@ilco.nu » www.ilco.nu

Mag- och tarmférbundet

Telefon 08-642 42 00 - e-post info@magotarm.se « www.magotarm.se
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