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Der findes klubber, man selv veelger at melde sig ind i. Og sa findes der dem,
man lander i, uden nogensinde at have bedt om det.

Nar man er ung, og livet for alvor er ved at folde sig ud med uddannelse,
venskaber og drgmme, kan en diagnose med en tarmsygdom fgles som
noget af en stopklods. Pludselig handler hverdagen om medicin, hospitals-
besag og en krop, der ikke altid samarbejder. Og man kan hurtigt fele sig
alene i en helt ny verden.

Men her er en sandhed, du skal holde fast i: Du er ikke alene.

Vi er mange, der kender til tankerne, falelserne og de akavede situationer,
en tarmsygdom farer med sig. Derfor mgder du i dette magasin en raekke
seje og modige unge, som abent og eerligt deler ud af deres historier og
erfaringer. Side om side med dem har landets dygtigste eksperter oversat
tung, faglig viden til konkrete redskaber, du kan bruge i din hverdag.

For det handler om at flytte fokus fra begreensning til livsmestring.

At se sygdommen som en omstaendighed, man kan leere at navigere i.

Med den rette viden og de rigtige veerktgjer kan vi genvinde kontrollen .

og leve det ungdomsliv og stifte den familie, vi drgmmer om. DOWV\'DﬂA W\ﬂﬂﬂél'\&“'
her 04 Mﬂ det

Se dette magasin som en hjeelpende hand og en pdmindelse om, at selvom 4 ﬂ (,

sygdommen er en del af dig, s er du meget mere end din diagnose. Me P ﬂH’&V\

God leeselyst.

Sofie,
frivillig i Tarmforeningen, som selv lever med Crohns sygdom

Indhold

Det ville jeg @nske, jeg havde vidst
Sofie, 31ar

Sex er fucking pinligt, nar man har IBD
Klinisk psykolog Michelle Lind Kaptain

Leer din IBD at kende
Speciallaege Klaus Theede

Hvad sygdommen har leert mig
Udtalelser

Vidste du, at du kan fa
gkonomisk hjzaelp?

Socialt batteri pa 1%
Fatigue

Da min krop gjorde det, jeg frygtede,
den ikke kunne
Louise, gravid med Crohns

Vi vil gerne tale om alt
IBD-sygeplejersker, Yvonne og Ingi

Crohns skal ikke seette en stopper for,
hvem jeg er
Malene, 22 ar

Find madro
Overlaege Christian Lodberg Hvas

Livet kan bare komme an
Martin, 33 ar

Fertilitet, graviditet og tarmsygdom
Speciallege Mette Julsgaard
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Forkortelser, det kan vaere godt at kende a 2k 0\ ¢
Sundhedsverdenen er fuld af forkortelser og fagsprog. Det kan fales som at ScAR . 0\ “Foaeh tor
leere et helt nyt sprog. Her er tre af de nok mest almindelige, du vil stede pa ﬂ-" hy\d& ordbog&y\.

— 0gsa her i magasinet.

IBD (inflammatorisk tarmsygdom): Den overordnede betegnelse
for kroniske betaendelsessygdomme i tarmen.

UC (Colitis Ulcerosa): Forkortelsen for colitis ulcerosa, hvor
betsendelsen primeert sidder i tyktarmen.

CD (Crohns sygdom): Forkortelsen for Crohns sygdom, hvor
beteendelsen kan sidde i hele mave-tarm-kanalen.

Bliv klogere pa alle begreberne
Der findes en komplet IBD-ordbog online, hvor du kan finde forklaringer pa
endnu flere ord, undersggelser og behandlinger.
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Det ville
jeg enske,
jeg havde

"Hvor der er vifje, er
der vej. Men vejen har
ikke afltid voeret let.”

vidst

Da den unge laege fortalte mig, at jeg nok havde en kronisk tarmsygdom, skete der
noget uventet. Jeg smilede. Pa cykelturen hjiem med min far skinnede sommer-
solen, og for ferste gang i maneder folte jeg en lettelse. Endelig var der et svar. Det
var ikke noget, jeg bildte mig ind. Men midt i smilet ramte en maerkelig tanke mig:
Forstod jeg overhovedet, hvad ordet "kronisk” betad? At vaere 17 ar og fa at vide,
at man har en sygdom for resten af livet, er en abstrakt tanke. | dag, 13 ar senere,
er der sa meget, jeg ville gnske, jeg havde vidst dengang. Her er min historie — og

mine bedste rad til dig, der star, hvor jeg stod.

-

Jeg missede farste skoledag i 3.9
pa grund af en kikkertundersagelse,
der bekraeftede diagnosen: Crohns.
Alligevel neegtede jeg at lade syg-
dommen styre. En maned senere
tog jeg pa studietur til Madrid, hvor
jeg levede af prednison, alkohol og
fastfood. Det gik. Senere har jeg
boet i Dubai, Singapore og USA.
Hvor der er vilje, er der vej. Men
vejen har ikke altid veeret let.

En usynlig sygdom,

alle tror, de forstar

| starten var jeg sa treet, at jeg sov
det meste af dggnet. Nar jeg ikke
var i skole, 1a jeg i min seng. Men
det, der gjorde mest ondt, var ikke
treetheden. Det var kommentarerne

fra folk omkring mig. De kunne
ikke forstd, hvorfor jeg ikke deltog
i de samme ting som far, nar jeg
nu sa “normal” ud. Jeg tog jo
stadig makeup og peent tgj pa.

Det er bade en gave og en forban-
delse at have en usynlig sygdom.
Folk forstar som regel kun det,

de kan se. Et braekket ben giver
sympati. En usynlig tarmsygdom
giver forvirring. Det glemmer

man let, selvom alle danskere

ved, hvordan det er at have ondt i
maven. Men det her er noget helt
andet. Og det er okay, at andre ikke
forstar det — sé leenge du leerer

at forstad og acceptere det selv.

Tarme og toiletbesag
foles ikke super-feminint
Jeg var elendig til at dbne op.

Jeg fortalte det kun til mine to
naermeste veninder, fordi jeg
syntes, det var sveert at veere pige
og have en tarmsygdom. Det fgltes
ikke seerlig feminint eller pd nogen
made naturligt at tale om tarme

og toiletbesag — heller ikke over
for min leege. Det tog mig flere ar
at blive komfortabel med at tale
om noget, som fgltes sa privat. |
dag synes jeg, tarmsygdomme

og hele vores mikrobiom er mega
spaendende, men vejen dertil var
lang. Veer tdlmodig med dig selyv,
hvis du har det pa samme made.

.. forteoettes —
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MING HACKs TIL Dig: TING,
G stV LgeTe P& DEN Hkepe MApE

| starten er leeringskurven stejl. Sygdom, medicin, fagudtryk,
nye rutiner pa hospitalet... Det hele kan virke uoverskueligt.
Men det bliver bedre. Her er de ting, der hjalp mig mest:

t
Vzer talmodig med dig selv — det bliver lettere. Der er meget nyt, men du leerer de

hen ad vejen. Hvis du har brug for mere tid eller har mange spargsmal, sadbooki: edr;e
tid hos en sygeplejerske. De er guld veerd, har masser af tid og er ofte endnu bé

til at forklare tingene end leegerne (sorry, leeger!).

og roligt at opsage viden. Tag med til et foredrag hos Tarmforeningen, maske med en

ven eller foreelder. Du star staerkest, nar du ved lidt pa forhand, s& nye situationer ikke
virker sa skreemmende.

Bliv ekspert i din egen krop (i dit eget tempo). Nar du har faet ro p3, s3 begynd stille

Kend dine rettigheder, og bed om hjzelp. Hvis sygdommen spaengler ben
for dit studie eller arbejde, sa tal med en studievejleder, socialradgiver eller
Tarmforeningen. Der findes paragraffer og stattemuligheder, men der er sjeel-

" det er oéag at andre ikke forstdr det — ¢A dent nogen, der forteeller dig om dem. Du skal desveerre selv veere opsggende.

loenge du leerer at forst& og acceptere det sel.” or er muligheder. | starten handlede

sere pa medicin 09 have det
tal med din lzege — sadan
mmer der hele

og stol pa, atd
infri. | dag vil jeg hellere v

i i dic
alt for mig om at blive me :
(4 godt. Hvis bivirkningerne er veerre end sygdomn;‘er:, s;agvet o
skal det ikke veere. O9 husk: Selvom du faler, du har p

ET \215(17 TL Dléh DE?— E?— FO?NL‘DE?‘ tiden nye preeparater 09 muligheder til. Habet er aldrig ude.

Det er forfeerdeligt at sta péa sidelinjen, nar dit barn har det dérligt. Mit bedste r&d er: Engager dig. @) Husk, at du gerne ma skifte lzege. Hvis kemien med din lzege ikke er der, og du ikke

Find fred med medicinen —

feler dig tryg, sa sig det til sygeplejersken. Det er helt okay at bede om en anden leege
naeste gang. Det er DIT forlgb.

Veer nysgerrig pa sygdommen, ikke kun pa, hvordan dit barn har det. Sparg, om | skal tage til foredrag
sammen. Tag med til lzegesamtalerne, fordi du synes, det er speendende. Det far dit barn til at fele
sig mindre alene i en helt ny verden og viser, at | beerer en lille smule af byrden sammen.

Sygdommen har lzert mig Mit vigtigste budskab til dig er, Lad dig ikke stoppe af din sygdom. Sofie pa 31 ar bor i Aarhus og breender for at mindske ulighed
at passe pé min krop at selvom du gar igennem en Det kan godt veere, vejen bliver i sundhed. For hende er det en meerkesag at gare det lettere
Selvom jeg kunne have undveeret hard periode, som kan vare flere anderledes, end du havde regnet at veere patient, fordi mgdet med sundhedsveaesenet kan

min sygdom, har den ogsa givet mig  ar, sa ter jeg godt love, at det med. Men hvis din sterste drem er veere sveert — 0gsa selvom det grundlaeggende er godt.
gaver. Jeg har faet mere empati. nok skal blive bedre. Du kommer at backpacke i Afrika, sa skal du nok Netop derfor er hun frivillig i Tarmforeningen, hvor hun

Jeg har forstaet, at man kan se steerkere ud af det, og du vil finde en made. Alt er muligt. Din engagerer sig i bade det lokale arbejde og i hovedbestyrelsen.
godt ud udenpé uden at have det blive overrasket over, hvor meget mission er at leve det bedste liv, du

godt indeni. Og vigtigst af alt har du og din krop kan holde til. kan —uanset hvordan det ser ud.

den leert mig at passe pa min krop.
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Laer din IBD

at kende

At fa at vide, at man har en kronisk tarmsygdom, kan fgles som at fa revet gulvtaeppet veek under sig.
Pludselig handler meget om tarm, toilet og undersegelser, mens dine egne dremme, planer og bekym-
ringer maske fylder mindst lige s& meget. Malet med denne artikel er, at du far en grundforstaelse af din
sygdom, sa du bedre kan vaere med til at styre den — i stedet for at den styrer dig.

Okay, sa hvad er IBD egentlig?

Inflammatorisk tarmsygdom — ofte
forkortet IBD — er en samlet beteg-
nelse for blandt andet Crohns
sygdom og colitis ulcerosa. Begge
sygdomme opstar ved, at dit eget
immunsystem laver en slags
“overreaktion” i tarmen, sa der
opstar beteendelse (inflammation)

i slimhinden. Det er ikke det samme
som en infektion med bakterier eller
virus, og det smitter ikke. Du har ikke
gjort noget forkert, og du kunne
ikke have forhindret det.

Ved colitis ulcerosa er det tyk-
tarmen, der er ramt, mens Crohns
sygdom kan sidde bade i tyndtarm,
tyktarm og nogle gange omkring
endetarmen. Det forklarer, hvorfor
to unge med IBD kan have meget
forskellige symptomer. Overordnet
gar behandlingen ud pa at deempe
sygdommen, nér den blusser op, og
efterfglgende at holde deniro. Det
kan fx veere med tabletter, stikpiller,
indsprgjtninger eller infusioner i
drop. Hvilken behandling du far,

styringen i dit liv.

afhaenger af, hvor i tarmen
sygdommen sidder, hvor voldsom
den er, og hvad der passer ind i din
hverdag — det beslutter du og dit
behandlingsteam sammen.

Selv om ordet “kronisk” kan lyde
tungt, betyder det ikke, at du hele
tiden skal veere syg. De fleste lever
et aktivt liv med studier, arbejde,
sport og rejser. Det kraever typisk
behandling og, at du leerer din krop
at kende.

Klaus Theede er speciallaege og overleege pa Gastro-
enheden pa Hvidovre med seerligt fokus pa inflammatorisk
tarmsygdom. For ham er det vigtigt, at du som ung patient
ikke kun far den rette behandling, men ogsa far hjeelp til at
forsta din sygdom — sa du selv kan veere med til at tage

Du kan alhd Ginde mere viden

hos k. Tavméoroningon

Fra mavepine til traethed: Forsta, hvad din krop fortzeller dig

De klassiske symptomer ved IBD er
mavesmerter, diarré, blod eller slim i
afferingen, hyppige toiletbesag,
veegttab og en gennemgribende
treethed (fatigue). Men der findes
ikke én “rigtig” made at have IBD pa.
Det vigtigste er, at du leerer dine
egne signaler at kende.

Méaske maerker du, at symptomerne
bliver veerre, nar du er stresset,
sover darligt, eller i perioder med

Las mere | IbD—oro\boo\M\ hvor '\’W\ﬂ&h&
ev forklaret helt V\&o\(r pA Jorden.

pres fra eksamener eller arbejde.
Det er ikke fordi, sygdommen
“sidder i hovedet”, men fordi krop og
psyke heenger teet sammen. Det kan
hjeelpe at skrive dine symptomer
ned. Nogle bruger fx skemaer til at
holde gje med, hvor ofte de har
affering, om der er blod, hvor
voldsom affgringstrangen er, og
hvor meget treethed og smerter
fylder. Det kan bade give dig et
bedre overblik og gere det lettere at

forklare din situation, nar du taler
med leegen.

Husk ogs3, at dit sterste problem
maske er frygten for ikke at nd pa
toilettet pa skolen, at fa et “uheld” i
bussen, eller at veere sa treet, at du
ma melde fra til aftaler — ikke kun
resultatet af dine blodprgver. Det er
helt legitimt, og det skal der veere
plads til at tale om.

.. forteoettec —>
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N IBD fylder — men det er bestemt ikke alt, du er.

\ [ /
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END DIN DIkGNOSP

Du er ogsa ven, kaereste, gamer eller noget helt
andet. Nogle dage vil sygdommen vaere i fokus,
andre dage vil du naesten glemme den. Det er helt
/ normalt. Det vigtigste er, at du ved, der er plads til \\
dine oplevelser, og at du bliver taget alvorligt.

-/

v

Fa mest ud af snakken
med din laege

At veere ung med IBD kan fgles
usikkert. Du er ny i din sygdom og
samtidig ny i sundhedsveesenet.
Man kan nemt fgle sig lille i

et system med hvide kitler og
fremmede ord.

Dit “team” pa hospitalet har brug for
at vide, hvordan din hverdag ser ud,
ligesom du har brug for deres viden.
Det er derfor en keempe fordel at
komme forberedt. Skriv dine
spargsmal ned pa forhand, for
eksempel: “Hvad er malet med min
behandling?”, "Hvordan ved jeg, om
min sygdom er i ro?”, “"Hvad ger jeg,
hvis jeg far opblussen af min
sygdom igen?” eller “Kan vi tale om
min uddannelse eller arbejde?”.

Nogle gange handler samtalen mest
om prgvesvar, mens du teenker pa
dating, alkohol eller sport. Prav at
sige det hgjt: “Der er noget, der
fylder for mig, som jeg gerne vil tale
om. “Det er aldrig “besveerligt” at
stille spgrgsmal. Du har ret til at
forsta din egen sygdom og
behandling.

Nar sygdommen ogsa
"sidder i hovedet”

IBD handler ikke kun om tarmen.
Den kan ogsa pavirke andre dele

af kroppen — fx led, hud og gjne

— 0g den kan have stor betydning
for dit mentale helbred. Treethed og
bekymringer kan ggre det sveert at
veere med til alt det, du plejer.

Mange unge faler sig alene eller
skamfulde, fordi sygdommen er sa
privat, og undgar maske at spise
med andre eller tage til fester. Det
er normale reaktioner, men det kan
hurtigt komme til at begraense dig.
Derfor kan det hjeelpe at tale med
nogen, der forstar det — familie,
venner, andre unge med IBD via
netveerksgrupper, eller en psykolog.
Det er en lettelse at opdage, at du
ikke er den eneste, der har tjekket
flugtveje til toiletter pa en café.

Hvis du meerker, at angst eller
nedtrykthed fylder meget, sa

sig det til dit behandlerteam.

Din mentale trivsel er lige sa vigtig
som tarmens tilstand.

\

Ja, du kan stadig leve
det liv, du dremmer om
Selv om IBD er kronisk, er malet
med behandling i dag at give dig
mulighed for at leve det liv, du
gnsker. Sammen med dine behand-
lere laegger du en plan, der bade
handler om medicin og kontrol-
besag —men ogsa om det, der er
vigtigt for dig: uddannelse, fritid,
relationer og dramme.

En vigtig del af fremtiden med IBD
er, at du gradvist tager ejerskab.

Det betyder ikke, at du skal klare alt
selv, men at du er med til at treeffe
beslutninger og siger til, ndr noget
ikke fungerer. Du er eksperten i at
veere dig — sundhedspersonalet er
eksperter i sygdommen. Sammen er
| steerkest.

Det kan ogsa veere en hjeelp at
kende dine rettigheder, for eksempel
muligheder for stgtte i uddannelses-
systemet eller fleksibilitet pa jobbet.
Patientforeninger har ofte samlet
information om dette.

P-ONOM|

Vidste du, at du kan fa

okonomisk hjzelp?

At have en kronisk sygdom kan veere
hardt for gkonomien — iseer nar man
er ung og studerende. Men der er
maske hjeelp at hente, som kan give
dig mere ro. Her er de to vigtigste
muligheder, du bar kende.

1. Handicaptillzeg

(hvis du studerer)

Hvad er det? Et tilskud, du kan f3,
hvis din tarmsygdom ger det sveert
eller umuligt for dig at have et studie-
job. Formalet er at give dig ro til at
fokusere pa dit studie og dit helbred.

Hvad kan du fremhaeve i din
ansagning? Det kan veere sveert at
seette ord pa, hvordan sygdommen
pavirker dig. Her er eksempler, der
kan hjeelpe med at beskrive dine
udfordringer:

- Uforudsigelige symptomer:
Hyppig og akut toilettrang kan
afbryde undervisning og gere
transport og sociale studie-
aktiviteter usikre.

+ Gennemgribende traethed
(fatigue): En vedvarende udmat-
telse, der begraenser din energi
til en fuld studiedag og kreever
pauser eller et nedsat tempo.

- Smerter og sygdomsaktivitet:
Perioder med smerter eller
opblussen pavirker din koncen-
tration og kan fare til ustabilt
fremmade.

Hjernetage: Nedsat koncentra-
tion og hukommelse kan gere det
sveerere og mere tidskreevende at
lzere nyt og lgse opgaver.

- Hyppige hospitalsbesag:
Kontroller og behandlinger kan
fore til fraveer og afbrydelser i dit
studieforlab.

Hvordan? Du s@ger online
via "'minSU" pa su.dk.

Vigtigt: Behandlingstiden kan vaere
lang, sa s@g, sa snart du er optaget
pa dit studie.

2. Kompensationsydelser
(tidligere merudgifter i
henhold til serviceloven
§100)

Hvad er det? Et tilskud fra din
kommune, der kan deekke de ekstra
udgifter (merudgifter), du har pa
grund af din sygdom. Det handler
ikke om din indkomst, men om hvor
meget sygdommen pavirker din
hverdag og giver dig merudgifter i
forhold til raske jeevnaldrende.

Hvad kan daekkes? Der er pt. otte
omréader, hvor du kan sege om tilskud.
Det kan f.eks. veere udgifter til:

+ Kost- og dieetpreeparater

+ Medicin

« Befordring og driftsudgifter ved
befordring i egen bil

- Forhgjet husleje

+ Fritidsaktiviteter

« Handicaprelaterede kurser

+ Beklaedning

- El,vand og varme

@vrige kompensationsberettigede
udgifter, nar den enkelte udgift

overstiger 15.675 kr. arligt i
2026-niveau.

Hvordan fungerer det? Ordningen
er typisk delt op i to grupper, og
belgbsgraenserne reguleres arligt.

Gruppe | (Standardbelgb):

Hvis du kan sandsynliggere, at du
har lsbende merudgifter over en
fastsat minimumsgreense, kan du
veere berettiget til et fast standard-
belgb. Her behaver du ikke gemme
hver enkelt kvittering, men du skal
kunne begrunde dine udgifter.

Gruppe Il (Dokumenterede
udgifter): Hvis dine arlige merud-
gifter er meget haje (over 25.080 kr.
i 2026-niveau), kan du sage om at fa
deekket de faktiske udgifter. Her er
det et krav, at du kan dokumentere
udgifterne, og at de falderinden for
de godkendte kategorier.

Hvordan s@ger man? Kontakt din
kommunes socialforvaltning eller
borgerservice for at hgre mere og fa
hjeelp til ansagningen.

Foles det hele
uoverskueligt?

Bare rolig. Du behgver ikke klare det
hele selv. Tarmforeningen har en
socialradgiver, som er ekspert i
netop disse regler. Som medlem kan
du fa gratis og fortrolig vejledning,
der hjeelper dig med at forsta dine
rettigheder. Find kontaktoplysnin-
gerne pa tarmsygdomme.dk
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Da min krop

jorde det,

jeg

tede,

9-
aen

ikke kunne

amilie var der. Men det var diagnose
tanken om at blive
om om den var i stykl

- ende

Da Louise og hendes keereste sad
til en af de farste samtaler med
en sygeplejerske efter hendes
IBD-diagnose, var de ikke i tvivl.
De havde veeret sammen i mange

ar og vidste, at de en dag ville have
born. Men den powerpoint, der
blev vist pa skaermen, tegnede et
billede fyldt med forhindringer.

“Vi blev lidt skreemte,” forteeller
Louise. “Sygeplejersken fortalte,
at det kunne tage leengere tid at
blive gravid, at det kunne veere
en hard graviditet, og at vi mdske
skulle igennem et fertilitetsforlab.
Det var ikke, fordi det skreemte os
fra tanken, men mere det, at hele
forlgbet kunne blive rigtig sveert.”

. For Louise, der fik
selig blandet med frygt.
rhovedet skabe et
pa hospitalet til
ven.

Isaer tanken om fertilitetsbehandling
hang i luften. Med familie, der havde
veeret igennem et hardt forlab,
vidste parret, hvor meget energi og
hvor mange penge det kunne koste.
“Vi teenkte: **** mand, hvis vi skal
igennem den samme tur,” husker
Louise.

Nar hun nu sagde det pa den made ...

Midt i alle bekymringerne var

der dog én ting, sygeplejersken
sagde, som satte sig fast. Louise
spurgte, hvad chancen var for at
give sygdommen videre. Svaret var
omkring 5 %. Men det var syge-
plejerskens neeste seetning, der
endrede alt: “Hun sagde: ‘Hvis

nu dit barn skulle f& det, s taenk

"Teq var ¢ygt overrasket. Holy

pd, at de har den bedste vejleder
til at hjeelpe dem — for de har jo
deres mor.’ Da hun sagde det p&
den mdde, led det faktisk ikke sd
skreemmende lige pludselig.”

Opfordringen fra laegerne var klar:
Louises sygdom skulle veere i ro
i mindst et ar, for de begyndte at

preve. lkke som et krav, men for
hendes egen skyld. Princippet
var enkelt: En sund mor giver de
bedste forudsaetninger for en
sund baby og en god graviditet.
Det var desuden ngdvendigt at
eendre i medicinvalget, sa parret
trak i hdandbremsen og ventede.

"Det hondlede 5958 om lige at lande i at

voere kronick <yg. At loere den nye hverdag at

kende 09 finde ¢ig 1l rette i behandlingerne”

XXXX/

Vi havde jo stadig dewn der tanke i
baghovedet om, at det kunne blive cvoert”

To streger og en storm af folelser

Da der endelig var grent lys fra
leegen, gik det stik modsat af, hvad
de havde frygtet. Efter bare andet
forseg stod Louise med en positiv
graviditetstest.

Mens Louise selv tog det i stiv arm,
var hendes kaereste mere forsigtig.
Han turde farst for alvor gleede sig
efter nakkefoldsscanningen og
synet af et bankende hjerte

— praeget af frygten for, at noget
skulle ga galt pa grund af sygdom-
men. Men for Louise startede en ny
rejse: En opdagelse af, hvad hendes
krop rent faktisk kunne.

Selve sygdommen holdt sig i ro,
men bivirkningerne fra hendes
behandling blev mere intense.
Treetheden og kvalmen var de
samme, men bare “skruet 10 gange

_|§_

op i styrke.” Hvor hun fgr kunne tage
pa arbejde efter en behandling,
matte hun nu tage direkte hjem og
sove resten af dagen. Men som hun
siger: “Du er i gang med at bygge et
menneske, og det tager ogsé mega
meget energi. Sddan er det bare.”

. fortcoettec —>
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DEYMMPEZ- M AT BLIVE qRPNID

:':l med dit I?ehandlertgam = hellere for end siden. Tag snakken med din leege
er sygeplejerske om dine fremtidsdremme. De kan hjeelpe dig med at planleegge

Justere din medicin og give dig den information, du h

Et system, der greb mig

Fordi Louise har Crohns, blev hun
modt af et sundhedssystem, der var
forberedt. P& Herlev Hospital, hvor
hun ogsa far sin IBD-behandling,

fik hun tilbudt ekstra tilveekst-
scanninger og flere samtaler med
jordemgdre, der vidste mere om IBD.

“De holder ekstra gje, fordi studier
har vist, at babyer kan veere lidt
mindre, ndr mor har Crohns. Jeg
folte overhovedet ikke, det var

bekymrende — tveertimod. Det var
virkelig rart og tryghedsskabende
at vide, at der blev holdt styr p& mig
og babyen. Og sd fik jeg jo lov til at
se hende ekstra mange gange,”
forteeller hun.

Hver scanning bekraeftede det
samme: Babyen voksede, som hun
skulle, og alt var godt. Til sidst blev
der lagt en plan for fgdslen.

Pa grund af tidligere operation i
forbindelse med Louises tarmsyg-
dom var leegernes anbefaling klar:
Et planlagt kejsersnit ville veere den
sikreste vej for Louise. “Det var en
rigtig steerk anbefaling, men de
sagde ogsd, at hvis jeg virkelig
gerne ville fade naturligt, skulle jeg
have lov. Men der valgte jeg at lytte.
For mig er en fadsel en fadsel. Jeg
skal bare have min datter sund og
rask ud.”

-4 -

ar brug for, s3 du faler dig tryg.

dige graviditet, er at fa din sygdom i ro. Det giver de bedste forudsaetninger for

@ Husk princippet: Sund mor, sund baby. Det bedste, du kan gare for din fremti-

bade dig og dit barn. Veer tdlmodig — det er ventetiden vaerd.

stol ?5 systemet (og din mavefornemmelse).
I'at fa ekstra scanninger 0g samtaler. Tag imod d

bliver tilbudt. Det er ikke for at skabe frygt, men

Min krop er steerkere, end jeg troede

Med en fgdselsdato i kalenderen
0g en sund pige i maven ser Louise
i dag anderledes pa sin krop. "Jeg
har nok teenkt, at min krop var

lidt i stykker. Og alligevel kan den
gro et helt menneske, og jeg kan
have det godt imens. Jeg er blevet
positivt overrasket over, hvad

den kan,” siger hun og fortseetter:

VIDSTE Dy AT.

"Jeg ved godt, den stadig kan ga
tilbage til, hvad den var fer, sé jeg
skal stadig passe pa den. Men
den kan mere, end jeg troede.”

Hendes vigtigste budskab til andre
unge med IBD, der drgmmer om
barn, er enkelt: "Du skal ikke veere
skreemt ved tanken. Hvis du har

Langt de fleste med IBD har helt normal fertilitet.

Det er aktiv sygdom, der er den starste risikofaktor for
graviditeten. Det er i udgangspunkt ikke den medicinske

behandling.

Der er over 95 % chance for, at et barn ikke far IBD, selvom

én af foraeldrene har det?

-5 -

Louise oplevede stor tryghed
en hjaelp og overvagning, du
for at passe p3 jer.

det godt for din graviditet, har

du det forhabentlig ogsa godt
undervejs. Det fik jeg at vide, og
det har virkelig passet. Hvis du er
det mindste i tvivl, s& reek ud til
dit behandlerteam og tag en snak
med dem om alt —amning, fadsel,
medicin. De er der for at hjeelpe.”

GAr du 69k med tanker om
at blive (Zzyme/der en dag, 09
vil du have endnv mere viden
om alt fra behandling og
Fertilitet til fodsel 69 amning?

Lzes speciallaege 2

Mette Julsgaards store guide til
graviditet og IBD pa side 42.



Nogle of de todevarer, der oftest bliver
noevnt com “ballademagere” er fed
mad, ctoerkt krydret mad, alkohol 0g
code drikke, men det er vidt forskelligt,
hvad den enkelfe reagerer pa.

Sandheden er, at kost er et komplekst
og meget personligt emne, iseer ved
IBD. Men det behgver ikke at veere
en evig kamp. Vi har allieret os med
Christian Lodberg Hvas, overleege
og en af landets fagrende eksperter i
kost og tarmsygdomme, for at skabe
en guide, der giver dig ro i maven

— bade bogstaveligt og mentalt.

Det er ikke maden, der
har skabt din sygdom

Lad os sla det fast: Du har ikke spist
dig til Crohns sygdom eller colitis
ulcerosa. Sygdommen skyldes ikke
en "forkert” kost. Selvom du maske
oplever, at bestemte fadevarer
forvaerrer dine symptomer, er det
sygdommen, der ggr din tarm
folsom — ikke maden, der skaber
sygdommen.

“Mere end halvdelen med IBD
oplever, at kosten kan pdvirke deres
symptomer, men kostaendringer
kan ikke erstatte en effektiv medi-
cinsk behandling,” understreger
Christian Hvas. Se i stedet kosten
som en medspiller, der kan give

din tarm medvind i hverdagen.

Der findes ingen
‘one-size-fits-all’-kur

Nar din veninde med IBD forteeller,
at hun har det fantastisk efter at
have droppet ra grantsager, er

det fristende at gare det samme.
Men hendes tarm er ikke din

tarm. Den maske vigtigste regel i
madjunglen er, at der ikke findes
én lgsning, der passer til alle.

Dine behov kan ogsa eendre sig
markant, alt efter om din sygdom er
i ro eller i opblussen. | perioder med
aktiv betaendelse har din krop brug
for ekstra breendstof. Her er protein
og energi afggrende, og mad som
meelk, fisk og aeg kan veere gode
kilder. Nar sygdommen er i ro, kan
du maske téle flere ting. Det kan
veere fibre eller grantsager —ra eller
kogte. Kunsten er at leere din egen

krop og din tarms reaktioner at kende.

Spis ‘rigtig’ mad

Et godt sted at starte for de fleste
er at skrue ned for de ultraforarbej-
dede fgdevarer. Det lyder teknisk,
men det er mad produceret med
mange ingredienser og tilseet-
ningsstoffer — teenk energidrikke,

skiveskaret paleeg, frysepizzaer og
mange muslibarer. “Det kan lyde
kedeligt at udskifte frysepizza

og pglsehorn med guleradder og
havregryn, men hos nogle er det
givet godt ud,” siger Christian Hvas.

Faktisk er de officielle kostrad
et rigtig godt udgangspunkt:

Spis planterigt, varieret og ikke
for meget

Spis flere grgntsager og frugter
Spis mindre kad — veelg beelg-
frugter og fisk

Spis mad med fuldkorn

Veelg planteolier og magre
mejeriprodukter

Spis mindre af det sade, salte
og fede

Sluk tersten i vand

Men, og her kommer nuancen,
det er en rettesnor, ikke en lov.
Maske kan din tarm have sveert
ved ra grentsager eller store
maengder baelgfrugter. Lyt til
din krop og find din balance.

. fortccettec —

Christian Lodberg Hvas er overlaege pa afdelingen for Lever-,
Mave- og Tarmsygdomme pa Aarhus Universitetshospital og
klinisk professor pa Aarhus Universitet. Han forsker i, hvordan
kost, vitaminer og mineraler sammen med tarmens bakterier
kan forbedre helbred og livskvalitet ved inflammatoriske tarm-
sygdomme. Han holder foredrag, skriver artikler og har bl.a.
skrevet bogen "Tarmen” i bogserien Teenkepauser fra Aarhus
Universitetsforlag. Christian er ogsa redakter for hospitalets
vejledninger til patienter med IBD.
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MYTPR- Vs, PRETA

Myte: "Man skal helt undga gluten
og meelk med IBD."

Fakta: Kun hvis du har faet konsta-
teret caliaki (glutenallergi) eller
laktoseintolerans. Ellers er der ingen
grund til at udelukke hele fedevare-
grupper. Laktosefri produkter kan
dog hjeelpe mange med luft i
maven, og nogle feler sig bedre
tilpas, nar de indtager mindre lyst
bred, pizza og pasta.

Hvorfor bliver

jeg sa oppustet?

Et kig pd FODMAPs
Folelsen af at ligne en gravid i 7.
maned efter et maltid er noget,
mange med IBD kender. Skylden
kan ofte findes hos FODMAPs.
Det er en gruppe kulhydrater i
mad som lgg, hvidlag, blomkal og
hvede, som tarmbakterierne elsker
at "feste” i. Festen producerer
luft, som kan give oppustethed

Myte: “Sukker forveerrer inflamma-
tionen direkte.”

Fakta: Der er ikke evidens for, at
sukker direkte fremkalder
opblussen. Men sukkerholdige
fgdevarer er ofte naeringsfattige og
en del af den ultraforarbejdede kost,
som det generelt er en god idé at
begraense.

og ubehag. Det er ikke farligt,
men kan veere jeevnt treels.

En diset med feerre FODMAPSs kan
for nogle give markant feerre symp-
tomer. Men husk: Dieeten fjerner
ikke inflammation, den mindsker
kun luftgenerne. Og fordi den er
meget restriktiv, er det en god idé
at fa hjeelp fra en klinisk dieetist,

sa du far deekket dine behov.

Myte: "En speciel diset som Paleo
kan kurere IBD."

Fakta: Der findes ingen kur. Mange
restriktive diseter er ikke videnska-
beligt bevist effektive for IBD, og de
kan fore til, at du mangler vigtige
neeringsstoffer. “Spis varieret” er et
langt bedre og sikrere udgangs-
punkt, og de officielle kostrad
passer rigtig godt til IBD.

Kostfibre —

ven eller fjende?

Kostfibre fra fuldkorn og grove grant-
sager er generelt gode for tarmen.
Men de kan 0gsa veere kraevende.
Hvis du har en forsnaevring i tarmen
(en kendt komplikation ved isser
Crohns), eller er i en periode med
meget aktiv sygdom, kan store
maengder fibre give smerter. "Hvis
din tarm er falsom over for fibre, kan
du planlzegge dit indtag. Spis maske

3 G0DF _AD TIL AT FINDE DIN MADRY

Bliv detektiv i dit eget liv.
@ hvad du spiser, og hvordan
at spotte personlige triggere. Hen ad vejen finder du forhdbentlig nogle

megnstre og kan leegge dagbogen til side.

Fgr en simpel maddagbog i en periode. Notér,
din krop reagerer. Det er dit bedste veerktgj til

et supplement til din medicinske
er |kke.at leve i en verden af forbud, men at fin
plads til b&de naerende mad og livskvalitet.

Husk balancen og madglaaden.

VITAMINGZ-, MINPRXLEE- 06 SALTE

Vitaminer

Iszer D-vitamin, B12-vitamin og
folinsyre kan veere lave. B12 optages
i den sidste del af tyndtarmen, s&
veer ekstra opmeerksom, hvis du er
opereret her.

ikke den store grove salat lige for, du
skal i biografen, men gem den til en
dag, hvor du er hjemme eller kan ga
en lang tur,” rdder Christian Hvas.

Fest, fredagsbar

og foelsom tarm

Hvad med den fredagsbar, din
studiegruppe har planlagt? Eller
fadselsdagsfesten i weekenden?
For mange med IBD er alkohol
desveerre en af de ting, der kan

Mineraler
Jernmangel er almindeligt og kan

give en altoverskyggende traethed.

Jernmangel kan behandles med
tabletter, og hvis du far mave-
smerter eller forstoppelse af
jerntabletterne, kan det gives
intravengst pa hospitalet.

give ballade i tarmen. Det kan
bade veere selve alkoholen i gl og
vin, men ogsa sukkeret i de sgde
drinks, der giver symptomer. Her
er der igen ingen facitliste. Din
graense er ikke den samme som
andres, og du bliver ngdt til at

maerke efter, hvad der virker for dig.

Selvom det kan veere mega irrite-
rende, sa er det ikke farligt. Men
det er desveerre heller ikke muligt
at 'traene’ tarmen til at tale mere.

Kost er et vigtigt redskab, men det er
behandling - ikke en erstatning. Malet

de en balance, hvor der er

Salte

Ved diarré eller stomi kan du
miste salte. Mangel pa natrium
(almindeligt “salt”) kan give terst,
mangel pa magnesium kan give
muskelkramper, og alvorlig mangel
pa bikarbonat kan give &ndengd.

Nar tarmen reagerer pa
hovedet (og omvendt)

Har du oplevet, at tarmen slar
knuder i en stresset periode? Det er
ikke tilfeeldigt. Tarmen og hjernen
er i konstant dialog. Stress og for
lidt sevn kan give uro i tarmen,

og omvendt kan uro i tarmen give
bekymringer. Heldigvis kan afspaen-
ding som yoga, meditation eller en
gatur i naturen hjeelpe med at skabe
ro — i bade hoved og tarmsystem.



DEINGIN DPR- BLEV TIL MANDEN

MED MORBYS CROHN

Livet

kan bare

komme an

Som 19-arig vejede Martin Winther 37 kilo og var sa syg,
at han spurgte sin far, om han skulle de. | dag, 14 ar senere,
er han sygeplejerske, far og keereste — med en god portion
humor, steedighed og en stomi pa maven.

Det hele startede som en snigende
fornemmelse af, at noget var helt
galt. Martin, der dengang var 19 ér,
dojede med ondt i maven, og hans
infektionstal blev ved med at stige.
Laegen kunne ikke umiddelbart
finde en arsag, og i en forvirrende
periode blev der geettet pa alt fra
anoreksi til bylder pa lungerne.
Imens tabte Martin sig drastisk.

“Jeg accepterede det lidt. Taenkte,
at det nok bare var min mave, der
var sadan,” forteeller Martin. “Men
da jeg begyndte at f& haj feber og
blade fra tarmen, vidste jeg, at det
her ikke var rigtigt.”

Efter flere maneders usikkerhed pa
kryds og tveers mellem egen leege

og hospitalet, slog hans mor i bordet.

Martin vejede nu kun 37 kilo.
"Du skal indleegges nu,” sagde hun.

"Far, skal jeg

do af det her?”

P& hospitalet fortsatte forvirringen.
Et veeld af forskellige leeger var inde
over hans sag. Men s en dag kom
én af dem ind og sagde de ord, der
pa én gang var skreemmende og en
enorm lettelse: "Vi er ret sikre pd, at
du har Morbus Crohn.”
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“Det var en keempe lettelse, for nu
vidste man endelig, hvad det var,
selvom jeg ikke rigtigt vidste, hvad
sygdommen gik ud pd,” husker
Martin. Og midt i kaosset gav laegen
ham et lgfte, der kom til at definere
hans fremtid: "Du kommer til at fd et
arbejde. Du kommer til at kunne &
kone og barn. Du skal nok komme
ovenpd igen.”

Men lettelsen var kortvarig, for
Martins tilstand var kritisk, og han
felte sig utrolig fortabt. Pa et tids-
punkt greb han fat i sin far med
tarer i gjnene.

En ny chance og

en tusch pa maven

Kampen for at stille den rigtige
diagnose havde varet laenge, og

da leegerne forsggte at lave en
kikkertundersggelse, ndede de kun
fa centimeter ind i Martins tarm,

for de métte stoppe. Den var ved at
“smuldre”. Situationen var livstruende.
Martin vdgnede fra narkosen, stadig
helt groggy, til en besked, der vendte
op og ned pa alt: “Vi er nadt til at
fjerne hele din tyktarm, sd du skal
have stomi.”

‘Jeg vidste ikke, hvad stomi var. Min
mor sad ved siden af mig og faldt

greedende sammen,” forteeller Martin.
“Jeg var stadig sd veek, at da en
sygeplejerske kom ind med en tusch
og spurgte, hvor jeg ville have den,
teenkte jeg, at jeg skulle have min
farste tatovering. Jeg var helt rundt
pd gulvet og pegede bare et sted.”

Kort efter blev han lagt i narkose igen
til den akutte operation. Det var farst,
da han vagnede op derfra og kiggede
ned ad sin mave, at han sa posen, og
virkeligheden for alvor ramte.

| starten var det sveert at se pa og

rgre ved den nye del af hans krop.
Men en sygeplejerskestuderende

- 12| -

gav ham et simpelt trick: “Prov at
rore ved din tunge,” sagde hun.
“Sadan fales din tarm 0gsd.” Det var
ikke sé slemt. Langsomt begyndte
han at acceptere sin nye virkelighed.
Midt i det hele slog hans keereste op
med ham pa hospitalet.

“Men sd & jeg ogsd og teenkte: Jeg
er 19 é@r og har lige féet en ny
chance i livet. Hvad har jeg egentlig
opndet? Jeg har siddet derhjemme
og spillet computer med mine
kammerater. Nu har jeg en ny
chance, og der skal sgu nok komme
en ny pige. Det vigtigste er, at jeg
finder mig selv i alt det her.”

. fortesettes —>
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Fra usikkerhed

til to “revhuller”

For Martin blev humor og dbenhed
vejen frem. Han besluttede sig for,
at stomien ikke skulle definere ham
eller stoppe ham.

"Jeg har altid sagt, at universet ma
have syntes, jeg var s stort et
revhul, at jeg skulle have to af dem,”
griner han. "Jeg kan jo greede til
juleaften, men den forsvinder ikke af
det. Hvis jeg joker om det, har jeg
oplevet, at andre ogsa slapper af.”

Iszer i mgdet med piger blev det
hans strategi. | stedet for at gemme
det veek, var han eerlig fra start.

"Nar de maerker selvtilliden, og at jeg
hviler i det, teenker de: ‘Na ja, men sa
er det jo ikke sa slemt’. Det er klart, at
nar man bevaeger sig ind i den mere
intime del, har det veeret lidt mere
‘okay’, men de har vidst det.”

Da han mgdte sin nuveerende
keereste, Tanja, var der dog mere pa
spil. "Det var sveerere at sige, for jeg
kunne maerke, at det her fgltes
virkelig segte, og det var jeg bange
for at miste,” indrgmmer han. Men
da han endelig fortalte det, blev
Tanjas svar til sig selv simpelt: "Du er
jo vild med ham, er du ikke? Er det
s ikke flgjtende ligegyldigt?”

Det var det.

At finde sin plads

som mand og far

Som ung mand har Martin tacklet
de bekymringer, mange i hans
situation star med. Usikkerheden
om kroppen, datinglivet og identi-
teten. Men for ham handlede det
mindre om stomien og mere om at
finde sig selv.

"Jeg har aldrig veeret typen, der
skulle ud og score. Jeg ville hellere

hygge mig med mine venner og
have en god snak,” forklarer han.

Da han og Tanja begyndte at tale
om bgrn, fyldte tanken om at give
sygdommen videre selvfalgelig.
"Men jeg teenkte 0gsa, at mit barn
kunne f& s& mange andre ting. Og
hvis det nu skulle ske, sa har hun jo
den bedste vejleder til at hjeelpe
hende — hendes mor og far.”

| dag er Martin far til en lille pige og
arbejder som sygeplejerske. Hans
egen rejse i sundhedsveesenet
inspirerede ham til at veelge en
karriere, hvor han kan hjaelpe andre.
Det er dog ikke uden udfordringer.
Fordi han er pad immundeempende
medicin, er han mere modtagelig for
sygdom, hvilket har veeret en udfor-
dring pa arbejdsmarkedet.

_7’1_

"Det er frustrerende. Jeq har aldrig voeret den
kollega, der melder <ig <yg, men min krop har

brug for, at jeq passer pa den. Det er ikke alle
arbejdspladeer; der har haft lige stor forctdelse
for det, celvom jeq arbejder i cundhedsvoecenet.”

Slap af!

| dag, 14 &r efter den operation, der
reddede hans liv, ser Martin tilbage
pa den 19-arige dreng, der var bange
og fortabt, med en blanding af
gmhed og stolthed. Han har ikke
bare overlevet; han har bygget et liv,
han er stolt af.

For Martin blev diagnosen noget,
der tvang ham til at tage stilling til,
hvad der var vigtigt, og gav ham en
drivkraft, der har formet hans
voksenliv. "Dengang teenkte jeg:
Hvad har jeg opnaet? | dag har jeg
en uddannelse, jeg er stolt af, en
fantastisk partner og en datter.
Livet kan bare komme an.”

"Clap of Det skal nok 9a. Det er lettere cagt end gjort,
men fag en dag ad qangen. Arbejd med dig celv, og alt
det med dating 09 fremtiden — det kommer, ndr det
kommer. g <& er det okay atf roekke ud og bede om hjcelp.
Det er ikke en svaghed at veere sdrbar. Tvoertimod.”

MXETINs &hD TIL ANDRE yNg?F MMEND

det fales rigtigt for dig. Humor er et steerkt veerktgj. Det

Bryd tabuet - med humor. Vzer aben om din situation, nar
6 afvaebner ikke kun andre, men viser 0gs3, at du selv har taget

kontrollen over din forteelling.

men det er Martins vigtigste mantra. Tingene kan virke
uoverskuelige lige nu, men tag én dag ad gangen.
F?kuser pa dig selv, og stol pé, at fremtiden kommer
nar den kommer — 0g den kan blive bedre, end du tro'r.

Slap af. Det skal nok ga. Det kan foles som en klichég,

Martin Winther er 33 ar og arbejder som sygeplejerske.
Han bor sammen med sin keereste, Tanja, og deres lille
datter. Som 19-arig fik han fjernet tyktarmen og fik stomi
efter et alvorligt sygdomsforlab med Crohns sygdom. | dag
bruger han sin steedighed og humor til at vise, at et fuldt og
aktivt liv er muligt — og at man altid skal gribe en ny chance.

- 1% -
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"Sex et
fucking
pinligt,
nar man

har IBD...”

..men det behover det slet ikke at veere.
Fra frygten for at prutte til smerter og nul
lyst — sex kan fales vildt kompliceret, nar
tarmen driller. Her guider klinisk psykolog
og sexolog Michelle Angelica Lind Kaptain
dig til mere nydelse og mindre panik, nar
lysten melder sig.

3 GkMECHANGPRSs

TIL SOVEVWRELSET

Her er tre af de ting, der blev en
gamechanger for Katrine — og
som kan blive det for dig

- 24 -

Slikkelappen

Den ligner en blgd, firkantet lap lavet af det samme
latex som et kondom. Den lzegges over klitoris 0og
kenslaeber, s& din partner kan rgre dig med fingre
eller tunge, uden at du skal bekymre dig om
bakterier, lugt eller smag. Den beskytter ogsa mod
skaegstubbe, hvis dine slimhinder er sarte.

Katrines reaktion: “Jeg vidste ikke, at man lavede
den slags til piger?”

Pointen: Det burde veere lige s& naturligt som
kondomer. Det handler om tryghed og hygiejne.

"Alle mine veninder kan bare knalde loe,
men jeg kan ikke A det il at fungere.”

Ordene kommer fra 19-arige Katrine. Hun sidder til samtale pa Sexologisk Center, henvist
pa grund af smerter ved samleje og en lyst, der er forsvundet. Arsagen? Hendes IBD.

Hun forteeller, hvordan hun under sex er sa nerves for at prutte eller fa akut toilettrang,
at hun spaender i hele kroppen. Det giver smerter. At modtage oralsex er udelukket — for
hvad nu, hvis han kan smage eller lugte noget? Konsekvensen er, at hun er begyndt at
undga dating, selvom hun savner nzerheden.

Katrines historie er ikke unik. Rigtig mange unge med tarmsygdom kamper med de
samme té er findes heldigvis bade redskaber og nye tankegange, der kan

Analtamponen

En lille, kegleformet tampon, der indfgres i ende-
tarmen. Den sikrer, at der ikke opstar ufrivillig
afgang af Iuft eller affering midt i det hele.

Katrines reaktion: Forst ot grin, sa alvor.
'Det der med diarré under sex, det har jeg provet
for. Det var simpelthen s¢ forfeerdeligt.”

Pointen: Den kan fjerne en keempe bekymring
sa du kan slappe af 0og fokusere p& nydelsen.

Men husk: En forstaende partner lader sig ikke
skreemme vaek.

aendre spillets regler.

<

Vibrator-dilatorer

Et seet stave, der gradvist bliver starre — fra starrelsen
péa en lillefinger til en gennemsnitlig penis. De kan
bruges til at treene baekkenbunden til at afspaende
0g veenne slimhinderne til beraring, sa du undgar
smerter.

Katrines reaktion: "Er det ikke sddan nogen til
onani? Hvad mener du med traening?”

Pointen: Se det som at barste taeender. Det er selv-
pleje. Du treener dine muskler og din hjerne til at
forbinde penetration med tryghed i stedet for
smerte. At det s kan fere til en orgasme, er bare en
rigtig god bivirkning.
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Det sidder (ogsa)

i hovedet

Nar man har en sygdom, der er sa
teet knyttet til noget privat som
tarmen, er det naturligt, at det
pavirker sexlivet. Frygten for lyde,
lugte eller pludselige toiletbesag
kan fa dig til at spaende op og
mentalt tjekke ud. Kroppen gérii
alarmberedskab i stedet for at give
sig hen til nydelsen, men her handler
det om at give plads til alle
folelserne.

Farst kom vreden hos Katrine. “Det
er bare sé uretfaerdigt — hvorfor skal
det lige ramme mig?” Men inde bag

vreden |& sorgen over, at livet og
kroppen ikke blev, som hun havde
dreamt om. Og det er okay at sgrge.
Det er okay at veere vred. At turde
maerke de folelser er farste skridt til
at tage kontrollen tilbage.

Grej er godt, men det
gor det ikke alene

For Katrine kom det virkelige
vendepunkt et par samtaler senere.
Hun fortalte, at hun havde veeret
sammen med en fyr ugen far.

"Jeg tog sddan en analtampon i, og
det var lidt underligt,” fortalte hun.
“Men sd glemte jeg pludselig, at

GRI-quDEN FOR- MPEND

M Analtampon/Analprop:

Ja, den er ogsa til maend! Det kan veere en keempe hjeelp til at fjerne bekymringen for ufrivillig luft eller
affgring. Nar den tanke er ude af hovedet, er det meget nemmere at slappe af og veere til stede i nuet.

Glidecreme:

den var der, fordi det, vi lavede, var
sé godt.”

Dér var det. @jeblikket, hvor nydelsen
vandt over frygten.

Din rejse er din egen, men Katrines
historie viser, at det er muligt. Det
handler om at turde veere sarbar,
bede om hjeelp og finde de l@s-
ninger, bade praktiske og falelses-
maessige. der virker for dig. Dit sexliv
er ikke aflyst. Det venter bare pa, at
du finder din egen opskrift pa
fucking god sex.

En absolut must-have. Uanset om det er til onani eller sex med en partner, ger glidecreme alting bedre
og mere behageligt. For personer med IBD, hvor slimhinderne kan veere ekstra sarte, er det afgerende
for at undga smerter og rifter.

Kondom (for bedre glid):
Udover den oplagte beskyttelse har kondomer (sammen med glidecreme) en ekstra fordel:
De giver et bedre og mere jeevnt glid.

Snak med din laege om rejsningsfremmende medicin:

Fylder bekymringerne for, om rejsningen nu ogsa holder, s& meget, at det spaender ben for lysten?
Nogle gange kan rejsningsfremmende medicin give et mentalt boost, der bryder den onde cirkel af
preestationsangst. Vigtigt: Dette er noget, du altid skal tale med din laege om.

_i‘,_

STRIAM Dig TIL INSPIRXTION

Foles det sveert at tale med vennerne om sex og sygdom?
Forskning viser, at det faktisk kan hjeaelpe at se film og serier for at fale sig mindre alene.

Gennemsnitlig Sex

Sex Education i

Sex Education
(Netflix) Gennemsnitlig Sex

Genial og anmelderrost serie (DRTV)

om den akavede fyr Otis, der Dansk dokumentarserie, der
modbvilligt bliver sex-terapeut hudlest zerligt viser, hvordan
for sine venner og opdager’ helt almindelige mennesker

hvor mange unge der slas har sex — med alle de udfor-

med seksuelle bekymringer. dringer, det kan indebaere.

GREJ-qUIDEN FOR- LNINDPR-

M Slikkelapper:
Fas i mange onlinebutikker. De findes

neutrale eller med smag og farve.

M Analtamponer:
Ogsa kaldet analpropper. Kan findes

online hos specialiserede forhandlere.

Vibrator-dilatorer:
Et nyere produkt. Fas i forskellige saet
fra forskellige maerker.

- 17 -
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SEX MED P3

Sex med P3

(DR Lyd)

Podcast fra et ungdoms-
perspektiv, der tager alle de
sveere og pinlige emner op.

Michelle Angelica Lind Kaptain
er klinisk psykolog pa
Sexologisk Center, Aalborg
Universitetshospital. Hun
breender for at hjaelpe
mennesker med seksuelle
udfordringer, iseer i krydsfeltet
mellem krop, sygdom og psyke.
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Freja, 19 ar (crohns): Andreas, 25 ar (crohns): | ¥ S : If Kasper, 28 ar _(E:r_ohtns): Mathilde, 25 ar (crohns):
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Camiilla, 23 ar (crohns): Mia Sofie, 27 ar (colitis):

Mathilde, 24 ar (crohns):

Meod mis! Selvom jeg er cyg, er jeq
ctadig et normalt vngt menneske.

.ikke af cammenligne sin cygdom med — ...hvor ctor betydning ens madvaner Oliver, 26 &r (colitis):

andre, da vi alle reagerer forskelligt. kan have for kroppen. ISt oiale ot BB obei Ao
sygdommen pd, i stedet for at
modarbefde den. S& kan man

Sara, 20 ar (crohns): Sabrina, 25 ar (crohns):
noecten det camme scom (or.

.hvor ensomt det er. Lyt il kroppen 0g dens signaler.




FATIqup

Socialt batteri

Du har sovet otte timer, men da du
vagner, fgles det som to. Du aflyser
aftalen med vennerne for tredje
gang i denne uge, fordi du simpelt-
hen ikke har energi. Folk siger, du
skal “tage dig sammen”’, men de
forstar det ikke. Det er ikke doven-
skab. Det er en dyb, gennem-
gribende udmattelse, som opleves
af mere end 80 % af alle med kronisk
inflammatorisk tarmsygdom som
Crohns sygdom og colitis (IBD) i
opblussen. Og selv nar sygdommen
eriro, keemper naesten halvdelen
stadig med den.

Fatigue? Er det ikke bare
almindelig traethed?

Nej. Forestil dig den veerste influenza,
du nogensinde har haft. Den der
felelse, hvor hver en muskel fales
@m, og selv det at ga ud pa bade-
veerelset fgles som et maraton.
Forestil dig sa, at den falelse ikke
forsvinder efter en uge. Det er
fatigue.

Det er en unormal og vedvarende
treethed, som ikke bliver bedre af en
god nats sgvn. Det er, nar kroppen

pa 1%

Din guide til den troethed,
du ikke kan cove dig fra

siger 'stop’, selvom hovedet stadig
tror, det kan fglge med. Den adskiller
sig fra almindelig treethed ved at
veere:

+ Overveaeldende: Den tapper
dig fuldsteendig for energi.

- Fysisk: Det fgles ofte mere
som en kropslig udmattelse
end en mental.

- Uforudsigelig: Den kan ramme
ud af det bla og spolere dine
planer.

Din krop pa overarbejde
Arsagerne til fatigue er en kompleks
blanding af flere ting:

+ Inflammation: Ved aktiv sygdom
arbejder immunforsvaret pa
hajtryk, og signalstoffer
(cytokiner) kan bidrage til udtalt
treethed (fatigue). Fatigue kan
dog ogsa ses i perioder uden
tydelig sygdomsaktivitet, hvor
arsagerne ofte er sammensatte
og ikke fuldt forklaret.

- Fatigue og “hjernetage” er ikke
det samme: Fatigue (udtalt
treethed) kan hos nogle pavirke

koncentration og overblik — nogle
far hjernetager. Ikke alle med
fatigue oplever hjernetage. Og
omvendt kan hjernetage godt
forekomme uden samtidig
fatigue.

+ Smerter: Konstante smerter,
enten fra tarmen eller leddene,
er utroligt udmattende og kan
gdelaegge din sgvn.

- Neeringsmangel: Nar tarmen er
irriteret, optager den naering
darligere. Iseer jernmangel er en
klassisk energityv. Mangel pa
D-vitamin og B-vitaminer kan
ogsa spille en stor rolle. Vigtigt er
det dog, at mangler kan forveerre,
men ikke altid er den fulde forkla-
ring pa fatigue.

- Psykisk pres & darlig sgvn:

Bekymringer, angst, depression

og natlige toiletbesag er rene

energityve.

Medicin: Nogle typer medicin

kan som bivirkning give treethed.

En usynlig, men virkelig
tilstand

Fatigue betragtes i dag som en
kompleks, multifaktoriel tilstand.

Det betyder, at den ikke skyldes én
ting, men opstar i et samspil mellem
flere faktorer — og det kan variere
fra person til person. Derfor kaldes
det ofte en “usynlig tilstand”, for den
er reel og fysisk, men kan ikke males
direkte.

Man kan endnu ikke:

Pege pa én specifik biologisk
arsag.

- Male fatigue objektivt i
blodpraver eller scanninger.
Forudsige preecist, hvem der far
det — og hvorfor nogle rammes
hardere end andre.

Fatigue er derfor en diagnose,
leegen stiller, ndr andre forklaringer
pa treethed er udelukket. Det
betyder, at du kan have normale
blodpraver, veere velbehandlet og
leve sundt — og alligevel opleve en
dyb og invaliderende traethed.

Med andre ord: Du kan ggre alt det
rigtige uden nedvendigvis at
maerke en forbedring.

WpeNgThGE:
Nk HOVEDET 7 OFFLING

Oplever du, at tankerne bare ikke vil samarbejde? Det kaldes

"njernetédge” og eren helt normal del af fatigue. Det kan fgles som om:

. Du har sveert ved at huske navne, datoer eller vigtige oplysninger.
. Det er vanskeligt at koncentrere sig eller holde fokus.
. Dine tanker og reaktioner er langsommere end normalt.

. Det er sveert at treeffe beslutninger. .
. Du mister overblikket over ting, tid, og hvad du var i gang med.

For mange — seerligt studerende — betyder hjernetage ogs3, at det
bliver sveerere at leere nyt. Det kan tage leengere tid at forsta og
huske information, og opgaver, der fer var rutine, kan pludselig kreeve

langt mere energi.

. fortcoettec —>
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3 VEIE TIL MERY ENPR4l | HVPRDAGEN

Selvom det kan fales virkelig sveert, er der faktisk ting,
du kan gere for at genvinde noget af kontrollen.

©

Fa styr pa din behandling:
Det absolut vigtigste er at
f& din IBD i ro. En effektiv
behandling, der deemper
inflammationen, er det staer-
keste védben mod fatigue.

®

Spis godt: En sund og
varieret kost er din krops
byggesten. En stabil kost
kan give et stabilt blod-

sukker og mere jeevn energi.

@

Bliv benhard til at priori
begreenset maengde er‘\er
der betyder mest for dig.
(se boksen) til at planleegg

At leve med fatigue er en balance-
gang. Nogle dage vil du have mange
skeer, andre dage kun fa. Og det er
okay. Veer tdlmodig og god ved dig
selv. At leere at styre din energi er en
del af rejsen med IBD. Du er ikke
alene. Og du er meget steerkere,
end du tror.

tere: Du har en
gi. Brug den pa det,
Brug "Ske-teorien

e din dag.

®

Tjek for bivirkninger: Kan
traetheden veere en bivirk-
ning til din medicin? Tal med
din lzege. Vigtigt: Stop aldrig
din medicin uden at tale med
dit behandlerteam forst.

®

Bevaeg dig - ja, helt serigst!
Det kan maske lyde som et
paradoks, men let motion
som en gatur eller yoga kan
faktisk give dig mere energi.
Start stille og roligt.

Livets uretfzerdige regler
Har du sovet darligt? Sa starter

du dagen med kun 11 skeer. Er du
forkalet? S& mister du maske 4
skeer. Og det veerste er: Du kan

ikke lane eller overfare skeer fra i gar
eller til i morgen. Néar du er lgbet ter,
er du lgbet tor.

®

Tjek jern, vitaminer og
mineraler: Bed din lege om
at tjekke dine blodpraver.
Ofte kan et simpelt tilskud
gare en keempe forskel.

®

Sov dig steerkere: Skab en
god rutine: Leeg telefonen
vaek, luft ud, og gd i seng o9
sta op pa cirka samme tid
hver dag.

Husk hovedet (og hjertet): At leve med en
kronisk sygdom er mentalt hardt. Hvis du faler
dig trist eller overveeldet, sa raek ud. Din mentale
trivsel er lige s& vigtig som din tarms tilstand.

Ske-teorien kan veere et hjeelpe-
veerktgj til at forklare din manglende
energi — og vise, at du hverken er
doven eller asocial.

SKB-TPORIEN: DIT NNP sPROq TIL AT FORLLARE DIN ENPRG

Har du sveert ved at forklare din treethed? Prgv med "Ske-teorien”.
Det er en smart made at ggre det usynlige synligt pa.

Sadan fungerer det:

Forestil dig, at du hver morgen starter med 12 skeer. Hver ske repraesenterer
en enhed af energi. Hver eneste aktivitet i din dagligdag koster en ske.

Komme ud af sengen: 1 ske
« Tage et bad: 1 ske
Lave morgenmad: 1 ske
- Tage pa arbejde/i skole: 3 skeer

Pludselig er halvdelen af dine skeer brugt, fer dagen rigtigt er begyndt. Raske mennesker har
naermest et uendeligt antal skeer. Men du skal hele tiden regne pa, om du har rad. Skal du
bruge en ske pa at handle ind, eller skal du gemme den, s& du kan se en ven om aftenen?
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Vi vil gerne
ale om alt

At traede ind pa en hospitalsgang kan fa de fleste til at fole sig lidt
sma. Lyset er tit skarpt, lugten lidt anderledes, og lige om lidt skal
du tale med en sygeplejerske eller en le&ege om ting, du maske knap
tar sige hgijt for dig selv. Mavesmerter, blod i toilettet, angst for ikke
at na det i tide, og en altoverskyggende traethed, der stjeeler din
energi. Det kan foles akavet, sarbart og greenseoverskridende.

Men virkeligheden er, at dit behandler-
team er der for dig. Og maske
vigtigst af alt, sa er de der for at
skabe et trygt rum, hvor intet
sporgsmal er for dumt, og ingen
bekymring er for pinlig. Faktisk er en
god, eerlig snak et af de steerkeste
redskaber, | har sammen for at sikre,
at din IBD kommer til at fylde mindst
muligt i dit liv. For som de selv siger:
Formalet er ikke, at sygdommen
skal styre dig — det er, at du skal
styre den.

Vi har talt med to erfarne IBD-
sygeplejersker, Yvonne og Ingi fra
Herlev Hospital, der i &revis har
specialiseret sig i at hjeelpe unge
med IBD. Her deler de deres bedste
rad til, hvordan du far mest muligt ud
af samtalerne pa klinikken — fra det
allerfarste mgde til de opfelgende
kontroller.

Du bliver eksperten i dig

Mange unge med IBD stéarien
seerlig overgang. Méaske er du lige

- 34 -

fyldt 18 og er blevet flyttet fra den
trygge bgrneafdeling til voksen-
ambulatoriet, hvor rammerne er nye
og forventningerne anderledes.
Eller maske er du i starten af 30’erne,
i gang med karriere og etableret
voksenliv, og har lige faet en diag-
nose, der pludselig vender op og
ned pa det hele.

For den ene handler det om at skulle
overtage ansvaret fra sine foreeldre,
der maske far styrede medicin og

"For at vi kan hjoelpe dig bedst muligt,
har vi brug for af vide, hvordan dv
egentlig har det. Det kroever, at du
deler dine cymptomer med os — 0gsd
det, der macke er cvoert at <ige,”

aftaler. For den anden handler det
om at skulle integrere en kronisk

sygdom i et allerede selvsteendigt liv.

Uanset dit udgangspunkt er det en
keempe omveeltning og en ny rejse,
du skal ud pa. Og det er helt okay,
hvis det hele fagles overveeldende.

“Vi er meget bevidste om, at de
unge er i en seerlig livsfase med en
rivende udvikling. Det farste made
handler om at finde ud af, hvem du
er, og hvem vi er. Vi har faktisk

ingen forventning om, at du kommer
velforberedt og har laest op pd alt,”
forklarer Yvonne. “Det vigtigste er,
at vi leerer hinanden at kende og
skaber en tillidsfuld relation fra
start.”

Det er helt normalt og velset at
have dine foreeldre, en keereste
eller en god ven med. Isaer i
starten kan det veere en keempe
tryghed at have en bisidder, for
fire grer hgrer bedre end to. Det er

- 3 -

dog en god idé at forventnings-
afstemme inden besgget:

Hvad er din bisidders rolle? Skal
vedkommende bare lytte, eller
skal de hjzelpe dig med at huske
spargsmal? Nogle gange kan de
endda dele samtalen op —en del,
hvor din bisidder er med, og en
del, hvor det kun er dig og syge-
plejersken. P& den made er der
plads til, at du kan tale frit om de
mere personlige emner.

. fortcoettec —>
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HvXD PR N DIMGNOSESAMTALE?

Nar du har faet din diagnose, bliver du tiloudt en diagnosesamtale med en specialiseret
IBD-sygeplejerske. Se det som dit farste skridt til at blive ekspert i din egen krop og dit forlgb.
Samtalen er til for, at du kan lande trygt i det hele. Her er, hvad | typisk kommer omkring:

@) Hvad er IBD? En grundlzeggende forklaring pé&, hvad det vil sige at have

prohns sygdom eller colitis ulcerosa, og hvad betaendelse (inflammation)
I tarmen betyder for dig.

betyder det for dine symptomer og dit forlgb?

@ Lige przecis din sygdom: Hvor i tarmen sidder din sygdom, og hvad

Din behandling: En gennem
Hvordan virker den, hvordan ta
kan | ogsa tale om eventuelle b

gang af den medicin, du skal starte pa.

ger du den, og hvorfor er den vigtig? Her
ekymringer for bivirkninger.

Kropssignaler og alarmklokker: Hvilke symptomer skal du holde oje med
i hverdagen, og hvornar skal du reagere og kontakte afdelingen?

alt det, der fylder i din hverdag - lige fra kost, studie og alkohol til rejser, sex,
praevention og fremtidsdremme. Intet er for pinligt eller for smat.

Dine kontakter: Hvem ringer eller skriver du til, hvis du bliver i tvivl om noget eller

@) Alt det, der ogsé er dit liv: Samtalen er ogsa din chance for at spgrge om

fér det veerre? Du far konkrete kontaktoplysninger, s& du ved, hvor du kan 3 hjeelp.

Dine egne ord er

dit vigtigste vaerktoj
Blodpraver og andre tests er én
ting, men de fortaeller ikke, hvordan
du egentlig har det. Den afggrende
information kommer fra dig.
Hvordan har din tarm opfert sig?
Hvordan er din energi?

Det kan fales graenseoverskridende
at skulle beskrive, hvor mange
gange du lgber pa toilettet, eller
om der er blod og slim i affgringen.
Men for dit behandlerteam er det

afgerende information. Det er disse
detaljer, der hjeelper dem med at
vurdere, om din behandling virker,
eller om der skal justeres.

Et godt rad er at skrive noter ned i
ugerne op til din aftale. Hvordan er
din appetit? Har du haft smerter?
Har du falt dig mere treet? At have
konkrete observationer gor det
lettere for dig at huske og lettere
for dem at hjeelpe. Et vigtigt rad fra
sygeplejerskerne er dog at finde
balancen. Det er et godt

_3{’_

hjeelpemiddel, men husk ogsa at
leve dit ungdomsliv uden at skulle
tracke din sygdom hver eneste
dag.

Skriv gerne dine
sporgsmal ned

— ogsa de store

“Vioplever alle, at ndr man sidder
hos leegen, glemmer man pludselig
det vigtigste, man ville spgrge om,”
siger Yvonne. Skriv derfor dine
spargsmal ned pa forhand. Intet er
for stort eller for smat.

Ofte er det de spsrgsmal, man
glemmer, som er de vigtigste.
Det kan f.eks. veere:

Er det normalt, at ;83
har det sddan her:

Hvad er bivirkningerne
09 langtidsvivkningerne
af min medicin?

Jeq drommer om at 'é/ive

gravid en dag. Kan je

det med min medicin:

Hvilken betydning har
sygdommen for mit
cexliv 0g parforhold?

Hvad kan jeq gore ved den
her ekotreme troethed?

Disse spgrgsmal omhandler dit liv,
og det er preecis det, dit behandler-
team ogsa er der for at tale om. Hvis
du har mange spargsmal, sa sparg
dig selv: "Hvad vil ggre den starste
forskel for min hverdag lige nu?”
Start med de 2-3 vigtigste, sa du er
sikker pa at fa svar pé det, der fylder
mest.

Intet er for pinligt

Maske er den starste barriere for
den gode samtale frygten for at
stille "dumme” eller “pinlige”
spargsmal. Men her er sandheden:
De findes ikke.

“Der er ikke dumme eller pinlige
spargsmdl. Vi vil gerne snakke om
alt,” siger Yvonne med eftertryk. Og
de mener det. Unge med IBD tumler
ofte med tanker, de ikke deler med
andre. Iseer unge maend kan have
sveert ved at dbne op, hvis de f.eks.
oplever bylder eller fistler ved
endetarmen.

"Vi ser, at unge meend kan gé med
tingene i meget lang tid, for de
siger noget. Mdaske fordi det foles
som et tabu,” forklarer Ingi. “Men
det er netop i det fortrolige rum
pd klinikken, at du kan f& hjeelp til
det, du ikke deler med vennerne.”

Et andet emne, der kan veere sveert,
er lokalbehandling (stikpiller eller
skum). Mange synes, det er ubeha-
geligt og undlader det maske, uden
at teenke over konsekvenserne.
“Vivil gerne understrege, hvor vigtig
og effektiv lokalbehandling kan
veere. Alternativet kan veere en
mere omfattende behandling. Det
er endnu en af de samtaler, der kan
veere lidt sveere, men som er utroligt
vigtige,” siger Yvonne.

Din hverdag er

ogsa vores fokus

Din sygdom pévirker hele dit liv, og
det ved dit behandlerteam godt.
Derfor reekker samtalen ofte ud over
tarmen. Bekymringer om studie og
fraveer fylder meget for mange.

"Vi sparger ofte ind til skole og
studie for at finde ud af, om der er
noget, vi skal veere opmaerksomme
pd. Iseer hvis du skal starte i biolo-
gisk behandling, som kan kreeve, at
du er p& hospitalet i flere timer ad
gangen,” forteeller Yvonne. Dit team
kan opfordre dig til at tage en snak
med din studievejleder tidligt i
forlgbet, sa du er pa forkant med
fraveersregler og eventuelle
stgttemuligheder.

Opfordringen fra sygeplejerskerne
er klar: “Ring hellere en gang for
meget end en gang for lidt. Lad
veere med at gé og gere dig
ungdige bekymringer.” Behandleren
vil hellere end gerne hgre fra dig.
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Vzer tdlmodig og husk at
klappe dig selv pa
skulderen

At leve med en kronisk sygdom som
IBD kan veere sveert. Det er en
"gv-sygdom”, som sygeplejerskerne
kalder det. Den er usynlig, tabubelagt
og kreever en enorm talmodighed.
Du vil opleve perioder, hvor du starii
stampe og ser dine venner suse
derudad med studie, fester og
rejser. Det er okay at blive frustreret
og ked af det.

Sperg, indtil du ved:

fHvad ckal jeg gore nu?
(Er der pem/r/uger ;
min behandling?)

Hvorndr 09 pA hvad
ckal jeg reagere?

Hvoradr folsec der op igen?

Hvem. og hvordan
kontakter jeq, hvic ﬁ'eg
Far brug for hjselp:

Du er utrolig steerk. Du navigerer i
en hverdag, som dine jeevnaldrende
ikke kan forestille sig. Og du skal
huske at anerkende dig selv for alt
det, du handterer, hver eneste dag.
Husk ogs3, at du ikke er alene. Brug
de netveerk, der findes for unge
med IBD. Som sygeplejerskerne
siger: “l er jo eksperter i jeres
sygdom og ungdomsliv, og sammen
har | en keempe vidensbank.”

Malet med den gode samtale er, at
dit team og din sygdom skal fylde
mindre i din bevidsthed. Jo bedre |
sammen far styr pa din IBD, jo mere
plads bliver der til alt det, der virkelig
betyder noget: dit studie, dine ven-
skaber, dine fester, dine dramme.
For du kan stadig leve det liv, du
drgmmer om.



uNg MED CROHNS

Crohns skal
_ ikke saette en
per for,

\&

Som 22-arig har Malene taget et aktivt valg. Selvom

hun lever med Crohns, naegter hun at lade sygdommen -
diktere hendes ungdomsliv. Hendes hemmelighed er

ikke at ignorere sin krop, men tveertimod at lytte til den,
planlaegge smart og veere hudlgst aerlig — og sa har hun

altid et lille, genialt hack med i tasken.

For Malene er det ikke en flydende
fornemmelse eller noget, der bare er
sket af sig selv. Det er en bevidst
beslutning. Jeg faler, jeg har taget
et aktivt valg om, at Crohns ikke skal
seette en stopper for det, jeg gerne
vil,” forteeller hun. Jeg kan godt
have ddrlige dage, men det er de
gode dage, der skal vaegte hgjest.”

Den beslutning betyder, at hun
sjeeldent siger nej til en invitation fra
vennerne eller en tur i byen. | stedet
har hun leert at mestre en disciplin,
mange unge med IBD keemper med:
at administrere sin energi.

Rutiner er vejen til frihed
For at kunne leve sa frit som muligt
har Malene udviklet nogle faste
rutiner, der er blevet en helt naturlig
del af hendes hverdag. De er ikke en
byrde, men derimod hendes nggle til

at fa den bedst mulige dag eller aften.

“Hvis jeg skal noget, stdr jeg op
mindst en time for, jeg skal afsted.
Jeg skal n& at have noget mad, fa
maven | gang og veere sikker pd, at
den arbejder, som den skal. Jeg kan
ikke bare hoppe i tgjet og sé& ud ad
doren,” siger hun.

Det samme geelder om aftenen.
Hvis hun skal ud, spiser hun
aftensmad i god tid.

“Der skal g& mindst en time eller
halvanden, sd jeg er sikker pa, at
maven ikke reagerer. Og hvis den
ger, kan den nd at komme sig igen.”
De sm3, faste ritualer giver hende
en fglelse af kontrol og betyder, at
hun kan hygge sig og glemme sin
sygdom, nar hun ferst er ude.

"Hvis jeg ved, jeg ckal noget senere pd. dagen, men 09¢A har en aftale
tidligt, <& deler jeg min ener%i op. Jeg tager dickussionen med mig celv:

Hvad voegter hajest for mig:

<A jeq har energi til det, der giver mect mening.”

-3 -

Sa cparer jeg p& mine kroefter,

. fortccettes —>
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Frihed til at rejse

- med lidt planlzegning
Malenes faste rutiner er ogsa
dem, der giver hende friheden
til at dremme om at rejse. Da
hun for nylig planlagde en tur

til Italien, var tilgangen den
samme: Forberedelse er alt.

"Jeg ved, at jeg nok skal sta lidt
tidligere op end de andre for at
f& styr péd maven, inden vi skal
ud ad dagren. Og sd orienterer jeg
mig hele tiden om, hvor der er

et toilet, hvis det skulle gé galt.”

For Malene handler det ikke om
begraensninger, men om at tilpasse
sig. “Man kan ikke bare pakke en
taske og backpacke uden videre,
for jeg skal have et toilet ved siden
af mig. Men man skal heller ikke
lade det stoppe en. Man sidder
bare om fem ar og taenker: Hvorfor
gjorde jeg det ikke bare alligevel?”

Abenhed afvzebner alt

En af Malenes sterste gamechangere
har veeret at veere fuldsteendig dben
om sin sygdom. Bade over for venner,
bekendte og pa sit arbejde i en butik.

"Det forste, jeg toenker pa, er medicinen. Skal jeg have den
med? Skal jeg have en medicinerkloering? Derefter fiekker

Jeg helt lavprakticke ting som vores Airbub for at sikre mig,
at der er et toilet,” forteeller hun. Hendes plon er simpel:

Hun tager sine hverdagsrutiner med <ig pa ferie.
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“Jeg synes ikke, det er noget, man
skal veere flov over. Vi keemper alle
med noget. Jeg har bare valgt at
veere dben, sé folk forstar, hvorfor
Jjeg nogle dage er treet eller har en
kortere lunte. Det er ikke, fordi jeg
ikke gider dem,” forteeller hun.

Reaktionen har naesten altid
veeret positiv. Hendes venner
sparger ind, viser forstaelse og
er klar til at hjeelpe, hvis de kan
se, hun far det darligt. Og nar det
kommer til emner, nogle finder
pinlige, er Malene helt ligefrem.

Lev livet - men lyt

til din krop

Selvom Malenes tilgang er at
gribe livet, har hun ogsa leert en
vigtig lektie pa den harde made:
Man skal lytte til sin krop.

“Det var jeg ikke god til i starten.
Jeg karte bare pd. Men jeg har
provet, hvordan en stresset periode

eller for meget pres kan sende mig
tilbage til nul med et nyt udbrud.
Man vil jo helst undgé de ekstra
sygehusbesgg. S& jeg har virkelig
leert at lytte til de signaler, kroppen
sender. De er der ikke for sjov.”

Hendes vigtigste rad til andre
unge, der maske fgler, at diagnosen
stjeeler deres ungdomsliv, er derfor

en balance. Det er et rad, hun
selv fik af en sygeplejerske, og
som har haengt ved lige siden:

“Lev livet. Virkelig, lev det liv, du har
taenkt dig. Men husk at lytte til din
krop. Den skal beere dig gennem
resten af livet. Tag de smd bump,
der kommer, men glem ikke at leve.”

"Jeg oplever, at mange er flove over af ckulle pd toilettet Flere gange.

Men det ckal man ibke voere. Det er et bevis pd, at din krop virker

09 arbejder. Det er okay at cige: Jeq skal squ ud o9 xoxx!”

MXLENPS 2 HXOKS
TIL AT LEVE LIVET MED 18D

Veer dben og zerlig. Fortzel dine venner og din arbejdsplads om din situation.
@) Nar folk forstar, hvorfor du har en darlig dag, mgder de dig med omsorg
i stedet for forvirring. Det fjerner et keempe pres fra dine skuldre.

-4 -

Malene er 22 &r og arbejder i butik. Hun lever med Crohns
sygdom, men har fra start besluttet, at diagnosen ikke skal
styre hendes liv. Gennem &benhed, smarte rutiner og en
steerk vilje til at leve livet — altid med respekt for kroppens
signaler — fokuserer hun p4, at det er muligt at veere ung
uden ungdvendige begraensninger.
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Fertilitet,

graviditet og

Det store sporgsmal:
Kan du fa bern med IBD?
Mit svar er altid prompte og utve-
tydigt: Ja. Nar du har en kronisk
tarmsygdom, kan du blive bade
mor og far. For de fleste af jer

er fertiliteten i udgangspunkt

ikke pavirket af sygdommen.

Har du Crohns sygdom og er ikke
opereret? Sa er din chance som
udgangspunkt ogsa den samme.
Der findes et par mindre studier, der
tyder pa, at kvinder over 30 med
Crohns maske har en lidt lavere
aegreserve. Mit rad er derfor: Nar du
er det rette sted i livet og har fundet
din partner, sa er det en god idé ikke
at vente for leenge med at prove.
Skulle | efter et ar med regelmaeessige
forsag ikke have opnaet graviditet,
ber | tale med jeres praktiserende

Har du colitis ulcerosa, og er du
ikke opereret? Sa er din chance
for at blive gravid lige sa stor
som alle andre kvinders.

Foto: Andrea Lif
Benediktsdottir, AU Foto
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tarmsygdom

laege om en henvisning til fertili-
tetsvurdering — og som kvinde med
Crohns over 30, vil jeg mene, at | ikke
behgver vente et helt ar. Man bar
tale med sin tarmleege, der sé kan
skrive til den praktiserende leege.

Det afgerende for mig er at
understrege, at du ikke skal ga
med disse bekymringer alene.
Tal med os — dit behandler-
team. Vi kan hjeelpe dig med at
forstéa din specifikke situation.

Mette Julsgaard er speciallaege, ph.d., leder af Center for
Praekonception og Graviditet ved Autoimmune Sygdomme

ved Aarhus Universitet (PREG-AID) og en af Danmarks farende
eksperter inden for IBD, fertilitet og graviditet. | sit daglige
arbejde pa afdelingen for Lever- Mave- & Tarmsygdomme ved
Aarhus Universitetshospital og gennem sin forskning breender
hun for at sikre, at unge med IBD far den bedste og mest trygge
vejledning, nar de drammer om at stifte familie.

"Kan jeg overhovedet fA born?”

Spergsmalet rummer bade hab og frygt, og det er et af de allervigtigste, jeg
mader i min hverdag som speciallaege for unge med IBD. Ofte er bekym-
ringen fadt ud af skraekhistorier online eller velmenende, men forkerte, rad
fra omgangskredsen. Det kan efterlade dig med en fglelse af, at din krop er en

forhindring for en af livets store dremme.

Derfor vil jeg her give dig min guide — baseret pa den nyeste viden og mange ars
erfaring. For virkeligheden er heldigvis langt mere habefuld, end mange tror. Mit
allervigtigste budskab til dig er enkelt: Sund mor, sund baby. Har du det godt,

har dit kommende barn det ogsa godt.

Tidligere operationer
kan spille en rolle

Hvis du er blevet opereret pa
tarmene i det lille baekken — det
omrade hvor livmoder, seggestokke
og a&ggeledere ligger — kan det
pavirke din mulighed for at blive
gravid péa naturlig vis. Det geelder
iseer, hvis du har faet fjernet tyk-
tarmen og faet en sakaldt ‘pouch’.
Arveev og andre faktorer efter
operationen, der foregar teet pa

2eggestokke og eeggeledere, kan
simpelthen gore det sveerere for
2egget at finde vej.

Men selv her er habet langtfra ude.
Heldigvis er succesraten for fertili-
tetsbehandling rigtig hgj, fordi be-
handlingen ‘bypasser’ det arveey,
der kan veere problemet. Det vigtigste
er, at du tager fat i 0s, sa vi sammen
kan leegge den rigtige plan for dig.

Hvis der er ét mantra, zeg gentager igen 09 igen, er det

dette: Sund mor, cund

aby. Den absolut vigtigete nogle

til en vellykket graviditet er, at der er ro i din IBD.

Din vigtigste forbere-
delse: Ro i sygdommen

Ro i din sygdom er ngglen, nar du
drgmmer om at blive gravid. Studier
viser nemlig, at hvis du har sveer
beteendelse i tarmen, kan det veere
sveerere at blive gravid. Den gode
nyhed er dog, at sa snart der er
kommet ro pa din sygdom, er dine
chancer for at blive gravid som
udgangspunkt lige s& gode som alle
andres.

. fortesettec —>

Aktiv cygdom under qraviditeten er den ctorste risikofaktor
for komplikationer som for tidlig fodsel o9 lav fodselcvoegt.
SR celvom det kan kroeve talmodighed, er ventetiden den
bedste invectering | bide din 09 dit barns cundhed.

- 4% _
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Din opgave er ikke at kende alle detafjerne —
din opgave er at starte dialogen med os i god
tid. Det er den absolut bedste og sikreste vef
til en tryg graviditet for bide dig og dit barn.

Mindst lige sé vigtigt er det, at ro i
sygdommen fgr graviditeten giver
den allerbedste start for selve
graviditeten. Faktisk er risikoen for,
at sygdommen blusser op under-
vejs, fem gange hgjere, hvis du har
haft aktivitet i manederne op til.
Derfor taler vi om et 'gyldent vindue’
pa mindst 3-6 maneder med ro i din
IBD, for | begynder at prove. Det
giver simpelthen dig og din krop de
allerbedste forudseetninger for:

1. At sygdommen ogsa holder
sig i ro under graviditeten.

2. At du féar et normalt
graviditetsforlgb.

3. At du fgder et sundt og
velskabt barn til termin.

Nar du har IBD, kan du i visse tilfrelde blive
tilbudt et toettere optolgningsforlob under din

b

graviditet: Det er ikke for at skabe bekymring

— tvoertimod. Det er et cikkerhedenet der ckal
cikre, at bide du 09 baby har det bedct muligt.

b

Men livet kan ikke altid planleegges
ned til mindste detalje. Bliver du
gravid pa trods af nylig sygdoms-
aktivitet, skal du ikke fortvivle. Ny
viden viser, at hvis vi i feellesskab
lykkes med at skabe ro i din sygdom
lige omkring det tidspunkt, du bliver
gravid, er sandsynligheden for, at
sygdommen forbliver i ro under
graviditeten hgj. Sa tag fat i os med
det samme — sd vi kan leegge en plan
sammen.

Hvordan opferer
sygdommen sig

under graviditeten?
Kroppen gennemgar en enorm
forandring under en graviditet, og
det kan pavirke din IBD forskelligt
afhaengigt af din diagnose.
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For dig med Crohns sygdom:
Generelt set har kvinder med Crohns
det godt under en graviditet. Risikoen
for en opblussen er cirka 20 %, hvilket
svarer til, hvad vi ser hos ikke-gravide
med IBD. Mange, der ryger, stopper i
forbindelse med en graviditet, og
det i sig selv har en positiv effekt pa
Crohns savel som barnets vaekst.

Du har altsa ikke en stgarre risiko for
opblussen, bare fordi du er gravid.

For dig med colitis ulcerosa:

Her ser vi et lidt andet mgnster. Som
gravid med colitis har du en stgrre
risiko for opblussen —omkring 35 %.
Hvorfor det er saddan, ved vi ikke med
sikkerhed, men de store hormonelle
aendringer spiller sandsynligvis en
rolle.

Overordnet set, sa har kvinder
med IBD, der tidligere har haft
opblussen i deres tarmsygdom
under en graviditet, en tre gange
oget risiko for opblussen i en efter-
folgende graviditet. Dette tager vi
0gsa hgjde for, nar vi planleegger
kontroller under en ny graviditet.

Det er vigtigt at veere opmaerksom
pa, mave-tarm-symptomer kan
ligne almindelige graviditetsgener.
Mavesmerter kan forveksles med
ligamentsmerter, og blod i affg-
ringen kan blive sldet hen som

en haemoride eller blgdning fra

en rift, da det kan veere sveert at
skelne type af blgdning. Veer derfor
ekstra opmaerksom pa din krop,
0g kontakt os, hvis du er i tvivl.

Vi felger dig lidt taettere
Alle gravide i Danmark tilbydes som
standard to scanninger (uge 12 og
20). Men som gravid med IBD, og
iseer med Crohns, har du en lidt
@get risiko for at fa et barn med en
lavere fgdselsvaegt. Derfor vil du
som standard blive tilbudt to ekstra
tilveekstscanninger senere i gravi-
diteten. Det giver os mulighed for at
holde gje med, at baby vokser, som
den skal. Som en bonus far du lov til
at se dit barn et par ekstra gange.

Hvis du har fuldsteendig ro i din
sygdom og alt ser fint ud ved de

ferste scanninger hos fadselslaegen,

er det ikke altid ngdvendigt med
yderligere scanninger. Det tager
fodselslaegen stilling til. Men hvis
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En af de storste bekymringer, jeg
moder, handler om medicin. Mange
Frygter, at den kan skade barnet. Men
her vil jeg gerne <li fast: Det er aktiv
eygdom, der er den storste risikofaktor
or graviditeten 09 som vdgangspunkt
ikke den medicinske behandling.

der opstar den mindste usikkerhed,

eller hvis din sygdom blusser op, Vil

du straks blive fulgt teettere af bade
os pa tarmafdelingen og af fgdsels-
leegerne. Vi skreeddersyr en plan

til dig, sa du kan fale dig helt tryg.

Hvad med medicinen?
Netop derfor er det afgerende, at
den vigtigste samtale, du har med
dit behandlerteam, er den om din
medicin — og den skal tages, fer

du planleegger at blive gravid. Stop
aldrig din behandling pa egen hand.

Sammen kan vi la&egge en tryg og
skreeddersyet plan. For de fleste
betyder det at fortseette den nuvee-
rende behandling. For enkelte kan
det betyde et skift til en anden type

. fortcoettec —>
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@ al med os - dit team. Hellere j dag end i morgen. Gar du med tanker om at blive

anker og bekymringer samt evt.
auer og leegge en tryg plan.

gravid? Kontakt os. S& kan vi sammen tale om dine t

justere medicin, tjekke dine vitamin- 0g mineralnive

@ Stol pa den tvaerfaglige plan.
mellem dig, din tarmleege og di

medicin i god tid inden graviditets-
gnske. | alle tilfeelde geelder det, at
vi taler sammen om behandlings-
strategi under graviditet, hvor vi
tager udgangspunkt i, hvilken behand-
ling du aktuelt far, og hvordan vi
bedst holder ro i netop din sygdom.

For fa nyere behandlinger geelder
det, at der er en overordnet anbe-
faling om brug af preevention under
og i en kort periode efter endt
behandling, fordi vi endnu ikke har
nok viden. Det er dog en kompleks
afvejning, som afhaenger af netop
din situation, din sygdom og den
specifikke behandling, du er pa.

Arvelighed: Giver jeg
min sygdom videre?

"Giver jeg min sygdom videre?”
Det er en anden keempe bekymring,

jeg ser hos naesten alle, og det
fortjener et klart svar. Spgrgsmalet
er isger relevant herhjemme, da
Danmark er et af de lande i verden,
hvor IBD er mest udbredt.

Lad os se pa fakta. Ja, arvelighed
spiller en rolle. Du har maske laest,
at risikoen for at f& Crohns sygdom
er op til 7 gange hgjere, hvis en
foreelder har det. Det kan lyde
voldsomt, men hvad betyder det

i virkeligheden for dit barn?

Det er vigtigt at lsegge maerke

til, hvad tallene OGSA forteeller:
Selv med en foraelder med IBD, er
der altsd mere end 95 % chance
for, at dit barn IKKE udvikler
sygdommen. Risikoen er, trods alt,
stadig lille.

Et godt forlgb bygger pa et staerkt samarbejde
n fedselslaege. Du er ikke alene om det her.

Hvis begge foraeldre har IBD, stiger
risikoen til omkring 35 %. | denne
situation er det seerligt vigtigt at
tage en uddybende snak med os.

Det er vigtigt for mig at sige, at
du ikke giver sveerhedsgraden af
din sygdom videre. Og jeg minder
altid om den pointe, at hvis dit
barn skulle fa det, sé er du jo den
bedste vejleder til at hjeelpe —

for de har deres mor eller far.

Fedslen: Skal jeg

have kejsersnit?

Mit udgangspunkt er altid, at du
skal fade p& den made, fadsels-
laegen normalt ville anbefale. For
de fleste betyder det en naturlig,
vaginal fgdsel. Men der er situati-
oner, hvor jeg som din tarmleege
vil anbefale et planlagt kejsersnit

Omsat til almindelige Tal svarer den forhajede riciko til, at
den abeolutte riciko for dit barn er omkring 3-5 %, hvic én
foroelder har Crohns. For colitic ulcerosa er ricikoen ca. 2-3 %.
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"Kan jeg amme, nar jeg er i medicinck behandling?” Det er et
utroligt vigtigt sporgemdl com mange stiller. Svaret er ikke det
camme for alle, men det er cjoeldent, at man ikke kan amme.

for at passe bedst muligt pa
dig. Det geelder iseer, hvis:

Du har aktiv sygdom med bylder
eller fistler ved endetarmen.
Risikoen for, at din lukkemuskel kan

tage skade, er her markant foraget.

Du har meget arvzev efter tidligere

sveer sygdom ved endetarmen.
Arveevet kan gere dit mellemkad

mindre eftergiveligt og mere sarbart.

Du har en pouch. Her er vi ekstra
papasselige for ikke at skade den
vigtige lukkemuskel, som er afge-
rende for din affarings-kontinens.

Du har gennemgéaet mange eller
store operationer pa tarmen.
Her kan et planlagt, roligt kejser-
snit veere mere skdnsomt end et
akut kejsersnit under en fagdsel.

Selv med en stomi er en naturlig
fodsel mulig. Det er altid en indi-
viduel vurdering og en samtale
mellem dig, din fgdselsleege og os
pa tarmafdelingen. Det vigtigste
er, at vi finder den lgsning, der gar
dig tryg. Og det vil altid veere et
samarbejde mellem fgdselslaege,
tarmleege, evt. mave-tarm-kirurg
og sa selvfalgelig dig.

Amning og den

sarbare forste tid

Som udgangspunkt kan du amme
pa den medicin, som du fik under
graviditeten, men det er vigtigt
med en individuel vurdering og en
teet dialog med dit behandlerteam,
da der er enkelte preeparater, som
vi anbefaler, at man ikke ammer
pa. Derfor er det afgerende, at vi
taler om dine gnsker for amning,
allerede inden du fgder, sa vi

02D TIL (LOMMENDY) FDRE

Bekymringer om fertilitet, medicin og arvelighed er ikke kun for kvinder. Som mand med IBD skal du vide:

Fertilitet

Din fertilitet er som udgangs-
punkt ikke pavirket — heller ikke
ved opblussen i sygdommen.
Din seedkvalitet er lige s& god.

Medicin

Ligesom for kvinder er langt
de fleste behandlinger sikre for
dig, nér du gnsker at blive far.
Enkelte preeparater kan pavirke
saedkvaliteten, sa tal med os
for en individuel vurdering.
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sammen kan leegge den tryg-
geste plan for dig og dit barn.

Men det er ogsa vigtigt for mig at
sige, at amning kan veere sveert,
uanset hvem man er, og mit budskab
er klart: Du er ikke en darligere mor,
hvis du veelger flasken. En teet og
keerlig relation skabes pad mange
mader.

Endelig er jeg meget opmaerksom
pa mine patienters mentale helbred
i tiden efter fadslen. Kvinder med
en kronisk tarmsygdom har en gget
risiko for fadselsdepression. Den
forste tid er overveeldende for alle.
Serg for at tage din medicin, hold
ro i sygdommen, og veer ikke bange
for at bede om hjeelp — bade fra

din partner, sundhedsplejerske og
fra os.

Kirurgi

Er du opereret i baekkenet (f.eks.
med en pouch), kan du i sjeeldne
tilfeelde opleve udfordringer med
rejsning eller en tilstand, hvor
seeden ender i bleeren ved udlas-
ning. Men ogsa her findes der
hjeelp vha. fertilitetsbehandling,
sa du stadig kan blive far til dine
egne biologiske bgrn. Veer dben
over for din leege om det.






