IBD ordbogen

Til dig, der lever med
inflammatorisk tarmsygdom

Din guide til:
Behandlingsmal,
undersggelsesmetoder
og behandling
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Introduktion

Behandlingsmal

Kaere leeser © Side 3

Denne ordbog er skabt til dig, der lever med inflammatorisk tarmsygdom.

Videler det samme mal, nemlig, at du kan leve det liv, du dregmmer om. Men vejen UnderSﬂge|SesmetOder

dertil kan se forskellig ud, og det er vigtigt, at du og din laege
forstér hinandens prioriteter for at fa mest muligt ud af behandlingen.

Her i ordbogen kan du leere om de forskellige behandlingsmal, hvordan de males, © Side 5
og hvad der skal til for at na dem. Og jeg héber, at denne ordbog kan veere en af
de brikker, der skal til for at du og din leege finder en feelles forstéaelse for, hvad
der er vigtigt. .
Behandling
Uanset om du er nydiagnosticeret eller har levet med sygdommen i arevis, haber
jeg, at ordbogen giver dig og dine neermeste et trygt fundament for at navigere i
de mange medicinske begreber og undersggelser, du mader pa din vej. O Side 11

Klaus Theede, specialleege, overlaege, Gastroenheden, Hvidovre Hospital
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Behandlingsmal

Nar inflammatorisk tarmsygdom skal
behandles, har bade du og leegen nogle mal
for behandlingens effekt. Det faelles mal vil
oftest vaere, at du opnar sa fa gener fra din
sygdom som muligt.

Johnson&dJohnson

IBD Ordbogen | 3



Behandlingsmal

Effektmal

For patienter er fokus forstaeligt nok, ofte et gnske om at reducere symptomer
som hyppige toiletbesag, mavesmerter og traethed for at fa en normal hverdag.

| den medicinske behandling har leegen samtidig fokus pa nogle malbare effekter
af behandlingen, som hver isaer kan opnas efterhanden som behandlingen
begynder at virke — Dette kalder man effektmal.

Jo flere af disse effektmal, man kan opna, jo bedre bliver forlgbet med
sygdommen med lavere risiko for opblussen, og mindre behov for kirurgi eller
andre langsigtede komplikationer.

Du kan laese mere om, hvordan de forskellige effektmal males i afsnittet
‘Undersggelsesmetoder’.

Nar et effektmal er naet, kalder man det remission.

Remission

Remission beskriver i bund og grund, at der er ro i sygdommen. Remission er ikke
en samlet betegnelse for sygdommens aktivitet, men kan opnés pa forskellige
omrader. Det er ikke altid muligt at opna alle mélene hos den enkelte patient.

Hvis man kun kan opna fa af disse mal, vil man ofte overveje at justere eller skifte
den medicinske behandling.
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Klinisk remission

Fraveer af symptomer som
f.eks. diarré, mavesmerter
eller blgdning. Klinisk
remission er det farste
mal, der stiles efter, nar en
behandling startes.

Endoskopisk
remission

Normalisering af slimhinden
i tarmen, nar den vurderes

ved en kikkertundersggelse
som f.eks. koloskopi.

Biokemisk
remission

Normalisering af forhgjede
beteendelsestal i blod (CRP)
og affgring (calprotectin)

samt af haeemoglobin og
albumin.

Histologisk remission

Normalisering af
veevsprgver fra slimhinden

i tarmen vurderet i
mikroskop. Veevsprgverne
tagesiforbindelse med

en kikkertundersggelse af
tarmen og undersgges af en
leege med seerlig ekspertise

(patolog).

Dyb remission

En samlet betegnelse for at
alle mél er opnaet.



Undersggelsesmetoder

Undersggelsesmetoder er de forskellige
teknikker og procedurer, som bruges til at
diagnosticere og overvage sygdommen.
Undersggelsesmetoder kan have forskellige
formal og bruges til at give et samlet billede af

sygdommens aktivitet og behandlingens effekt.

Johnson&dJohnson
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Undersggelsesmetoder

Afferingsprover

Affgringspraver er undersggelser, der udfgres pa en prave af din affgring.
Disse tests kan give vigtige oplysninger om tegn péa infektion, inflammation
eller blod i affgringen.

o) Hvad fortzeller svaret?

0 Hvad forteeller svaret? ° Et hajt niveau af calprotectin kan bruges til at vurdere om der kan
° Ved mistanke om aktivitet i tarmbetaendelsen er det ofte nadvendigt at veere betzendelse, da tallet stort set altid vil veere forhgjet ved aktiv
udelukke, at symptomerne stammer fra en anden infektion. beteendelse i tarmen.

Jo hgjere niveauet af calprotectin er, jo mere upraecis bliver praven dog
ogsd. Derfor er resultatet ikke et svar pd, hvor syg man er.
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Undersggelsesmetoder

Blodpraver

Blodpraver kan give information om betaendelse i kroppen, eller eventuelle
komplikationer som blodmangel. De kan ogsé hjeelpe med at overvage
effekten af din medicinske behandling.

0 Hvad fortaeller svaret? 0 Hvad fortaeller svaret?
° CRP kan stige uanset, hvor betaendelsen er i kroppen. En forhgjet veerdi ° Er dannelsen af haemoglobin pavirket af tarmbetaendelsen vil antallet
kan derfor bdde skyldes aktiv beteendelse i tarmen, men ogsd betaen- af rede blodlegemer og dermed koncentrationen af heemoglobin falde,
delsesreaktioner andre steder i kroppen. hvilket kaldes anaemi eller blodmangel. Anaemi kan ogsd skyldes en lang

Ved mild til moderat aktiv tarmbetaendelse er CRP ofte lav eller normal, reekke andre drsager, som kan undersgges naermere i en blodprave.

og en normal CRP udelukker derfor ikke aktiv tarmbetaendelse.

0 Hvad fortaeller svaret?

° Ved aktiv tarmbetaendelse kan der ofte ses et forhgjet antal leuko- 0 Hvad forteeller svaret?
cytter. Et hgjt antal kan dog ogsa skyldes andre beteendelsestilstande, ° Hvis albumin ’forsvinder ind i tarmen’ falder koncentrationen i
infektioner eller behandling med binyrebarkhormon som f.eks. blodet. Et lavt niveau af albumin kan forteelle hvor sveer og langvarig
prednisolon. tarm- beteendelsen har veeret.
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Undersggelsesmetoder

Endoskopi

Endoskopi er en faelles betegnelse for forskellige typer kikkertundersggelser,
Der anvendes en tynd oftes bgjelig kikkertslange til indvendig undersggelse af
mavetarmkanalen for at identificere tegn pa sygdom, tage vaevspraver og
overvage effekten af behandlingen.

0 Hvad fortaeller svaret?

° En gastroskopi kan bidrage til at forklare symptomer og afslere, hvis der er
sygelige forandringer i slimhinden. Ved undersagelsen har ls&egen mulighed
for at udtage smad veevspraver - biopsier - som kan underseges under et
mikroskop og forteelle noget om af slimhindens tilstand

0 Hvad fortaeller svaret?

° Leegen kan se efter typiske tegn pd Crohns sygdom som r@dme,
haevelse og sdr. Det er ogsd muligt at se om der f.eks. er indsnaevringer
og ardannelse, som er almindelige ved Crohns sygdom. Som med
andre typer endoskopi, kan leegen ogsd falge sygdommens udvikling
og vurdere om behandlingen er effektiv.
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Hvad fortaeller svaret?

En koloskopi kan bidrage til at forklare symptomer og holde gje med
behandlingens effekt. Ud fra koloskopien kan lzegen blandt andet
vurdere, om der er sdrdannelse eller bladninger i tarmen, og billeder fra
undersagelsen kan sammenlignes med dem fra tidligere undersggelser.
Svaret fra biopsien kan fortzelle noget om slimhindens tilstand, og derfor
om behandlingen virker.

Hvad fortaeller svaret?

En sigmoideoskopi kan 0gsd hjeelpe med at afgare drsagen til forskellige
symptomer og overvdge, hvor godt en behandling virker. Ud fra
billederne kan laegen undersage, om der f.eks. er sdr eller bladninger i
tarmen, og billederne kan sammenlignes med dem fra tidligere under-
s@gelser. Resultaterne fra biopsier kan vise, hvordan slimhinden i tarmen
har det, og derigennem forteelle, om behandlingen virker som den skal.
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Undersggelsesmetoder

Billeddiagnostik

Billeddiagnostik er en feelles betegnelse for en raekke teknikker, som ger det
muligt at ’se ind i kroppen’ uden behov for kirurgi.

De kan give et detaljeret billede af tarmene og det omkringliggende vaev og
hjeelpe med at identificere tegn pa betaendelse, komplikationer og vurdere
effekten af behandlingen.

0 Hvad fortaeller svaret?

° MR-skanning kan afdaekke tegn pd inflammation. Derudover kan det
hjeelpe med at vurdere omfanget og placeringen af sygdommen i
tarmkanalen, samt at overvdge responsen pd behandling over tid.

MR-skanningen er seerligt brugbar, fordi den kan levere billeder af bdde
de indre og ydre lag af tarmvaeggen, samt de omgivende strukturer.
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Hvad fortaeller svaret?

CT-skanning kan vise inflammation, indsneevringer i tarmen og hjselpe
med at afklare, hvor sygdommen er placeret, og hvor udbredt den er.
Udover dette kan CT-skanning ogsd vise komplikationer uden for

tarmene, sdsom abscesser i bugveeggen eller fistler til andre
organer.

Hvad fortaeller svaret?

Ultralydsskanning kan vise @get tykkelse af tarmvaeggen, eendringer
i tarmvaeggens struktur og fortykkelse og veeske omkring tarmen.
Ultralyd kan ogsad vise komplikationer som abscesser og forsnaevringer.
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Undersggelsesmetoder

Kliniske scorer

Kliniske score-systemer bruges til at vurdere bade hvor aktiv og hvor
omfattende tarmbetaendelsen er. Du kan blive praesenteret for denne form
for undersggelse til konsultationen, hvis din medicin skal justeres, ved kikkert-

undersggelser, eller hvis du deltager i forskningsprojekter. Her ser du
eksempler pa forskellige score-systemer.

Harvey-Bradshaw Index (HBI): Mayo Score:

Vurderer sygdommens omfang og aktivitet gennem spgrgsméal om symptomer. Bruges til at vurdere sygdommens aktivitet. Man ser pa fire faktorer: intensi-
teten af mavesmerter, antallet af affgringer, laegens vurdering af sygdommens

Simple Endoscopic Score - Crohns Disease (SES-CD): sveerhedsgrad og en endoskopi.

Anvendes af leegen til at vurdere sygdommens omfang og svaerhedsgrad ud fra

de billeder, som endoskopien viser. Simple Clinical Colitis Activity Index (SCCAI):

Et spgrgeskema om symptomer, som bruges til at vurdere sygdomsaktiviteten.
Ulcerative Colitis Endoscopic Index of Severity (UCEIS):

Anvendes af leegen til at vurdere sygdommens omfang og sveerhedsgrad ud fra
de billeder, som endoskopien viser.
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Behandling

Behandling af kronisk tarmbetaendelse kan
vaere medicinsk eller kirurgisk. For en del
patienter vil behandlingen veere en kombination
af begge.

Johnson&dJohnson
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Behandling

Kirurgisk behandling

Malet med kirurgi er at fjerne et betaendelsesramt stykke af tarmen. |
nogle tilfeelde kan man ogsé fjerne et stykke tarm uden beteendelse,
hvis sygdommen f.eks. har medfert forsneevring af tarmen eller ved
behandling af fistler omkring endetarmsabningen.

5-ASA
(5-aminosalicylsyre)
Behandling med 5-ASA bruges til
colitis ulcerosa og er ofte den
farste og mest almindelige
behandling. Den har effekt ved
aktiv sygdom og som
forebyggelse af tilbagefald.
Medicinen kan tages som
tabletter og granulat eller som
lokalbehandling via endetarmen og
som en kombination af begge.

Immunhaemmende
leegemidler

Immunhaemmende laegemidler
er medicin, som undertrykker
det overaktive immunforsvar.
De virker ved aktiv sygdom og
som forebyggelse af
tilbagefald. Dog tager det ca.
3. maneder fgr medicinen
virker.

Medicinen tages i tabletform,
eller som en indsprgjtning i

underhuden (subkutan
injektion) afhaengig af

Medicinsk behandling

Malet med den medicinske behandling er at deempe immunsystemet, preeparat

og bringe den sygdomsfremkalende betaendelsesreaktion i tarmen i Binyrebarkhormon

ro samt at forebygge tilbagefald og forhindre komplikatioer. (Steroider)

Der anvendes flere forskellige typer af laegemidler til behandling af Binyrebarkhormon bruges til

Crohns sygdom og colitis ulcerosa. De har alle forskellige behandling af bade colitis

virkemekanismer og risiko for bivirkninger. dlerioe oy Crelis SEe i . . .
Behandlingen er effektiv og Biologiske leegemidler

Hvilken medicin, der kan veere gavnlig for dig afhaenger af hurtigvirkende, men virker ikke

Biologiske leegemidler virker

sveerhedsgraden af din sygdom, alts& hvor meget af din tarm, der er forebyggende og skal derfor kun malrettet pa hver deres made

pavirket af beteendelse og i hvor sveer grad .

Med en overvejelse af de enkelte typer af laegemidlers fordele og
ulemper i forhold til dig og din sygdom, er det laegen, der i feelleskab
med dig, beslutter, hvilken type behandling, der er den rigtige.
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tages som kure og bruges sa lidt
som muligt. Medicinen kan gives
ind i en bloddre

(intraverngst) eller som tabletter
eller som lokalbehandling via
endetarmen.

Sma Molekyler

Sma molekyler er en gruppe af
malrettede syntetiske
laegemidler, der deemper
immunforsvaret pa forskellig vis
De gives som tabletter og virker
ved aktiv sygdom og som
forbyggelse af tilbagefald.

ved at heemme forskellige
processer i immunsystemet og
herved bringe immunforsvaret i
balance. De fleste kan anvendes
til behandling af bade aktiv
colitis ulcerosa og Crohns
sygdom samt til forebyggelse
af tilbagefald. Et biologisk
leegemiddel kan gives ind i en
blodare (intraverngst) eller
som en indsprgjtning i
underhuden (subkutan
injektion). Hvordan medicinen
skal tages og hvor ofte
afhaenger af det enkelte
preeparat.
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Find mere info pd www.janssenwithme.dk

Janssen-Cilag A/S, a Johnson & Johnson
Company

Bregnerad Vej 133,
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