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Inledning

andboken behandlar inflamma-
|—| toriska tarmsjukdomar, IBD, hos

barn. Syftet ar att ge tillforlitlig
information om sjukdomen, hur den
kan behandlas och hur den inverkar
pa familjelivet. Informationen ar viktig
aven for barnets anhériga och andra
vuxna i barnets vardag.

En kronisk sjukdom, alltsa en lang-
tidssjukdom hos ett barn vacker
manga fragor och skapar osakerhet
och oro for barnets féraldrar. Med var
handbok vill viinge hopp for personer
som befinner sig mitt uppe i kaoset,
och ge information om var de kan fa
stod nar det behdvs. Vi forsdker svara
pa fragor om bland annat hur barnet
vaxer och utvecklas, om kosten och
familjens
sociala
relationer.
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Med tanke pa barnets och den
unga personens utveckling ar det vik-
tigt att komma ihag att barnet inte ar
identiskt med sin sjukdom, utan att
sjukdomen bara ar ett inslag i barnets
liv. Barnet ar forst och framst ett barn.
Det maste man beakta nar man disku-
terar sjukdomen och ska fa vardagen
att fungera.

Hela familjen behover ett mang-
sidigt, stodjande natverk och tid att
anpassa sig till barnets sjukdom. Det
finns bade information och stod att fa.
Ingen behover kdimpa ensam.

En bjornfamilj figurerar pa handbo-
kens sidor. For manga finlandare sym-
boliserar bjérnen sisu, och det ar nagot
som IBD-barnpatienter och -ungdo-

mar, deras sys-
kon och forald-
rar brukar ha.
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IBD - en inflammatorisk

tarmsjukdom

| B D stdr for inflammatorisk tarm-

sjukdom och ar en forkortning
av de engelska orden Inflammatory Bowel
Diseases. Inflammatoriska tarmsjukdo-
mar ar den gemensamma bendmningen pa
Crohns sjukdom, colitis ulcerosa, dvs. sarig
tjocktarmsinflammation och oklassificerad
kolit (IBD unclassified, IBDU).

Vid Crohns sjukdom och colitis ulce-
rosa ar sjukdomsbilden mycket likartad. I
ungefar tio procent av fallen kan man inte
ens med endoskopi och provbit med sdker-
het avgora vilken av sjukdomarna det gdl-
ler. I manga fall kan man férst under upp-
foljningen avgora vilkendera sjukdomen
det handlar om.

IBD dr en kronisk sjukdom som behand-
las med lakemedel och i vissa fall med
kirurgiska ingrepp. Behandlingen stravar

till att barnet ska kunna leva ett s3 normalt
och gott liv som mojligt trots sin sjukdom.

De vanligaste symtomen vid IBD dr buk-
smartor, diarré, blod i avf6ringen, kraftig
trétthet och dalig aptit. En del barn kan
ibland ha fordrdjd tillvaxt.

Inflammatoriska tarmsjukdomar smit-
tar inte.

Barnet ar inte ensamt om sin sjukdom.
Det finns mer dn 1 300 IBD-patienter under
20 ar i Finland. Varje ar far omkring 250
personer under 20 ar en IBD-diagnos. Man
kan insjukna i vilken dlder som helst, men
det sker vanligen i 15—35 ars alder.

I Finland finns totalt 6ver 52 000
IBD-patienter, och ca 2 000 nya sjukdom-
sfall konstateras varje ar. Orsaken till att
sjukdomen &r sd utbredd ar fortfarande
okdnd.

Uppkomstmekanismen

bakom IBD

ekanismen bakom uppkomsten av
M IBD dr dnnu inte helt kdnd. Man

vet att drftliga faktorer spelar en
roll for sjukdomsdebuten. Utdver arftliga
faktorer finns det sannolikt en eller flera
miljofaktorer som utléser sjukdomen hos
predisponerade personer. Det verkar som
om att tarmkanalens eget forsvarssystem
hos personer med IBD reagerar exceptio-
nellt kraftigt och langvarigt pa en inflam-
mation orsakad av ett yttre stimulus och
att inflammationen sedan inte laker ut,
vilket den gor i normala fall.

Eftersom IBD &r vanligare i vastlander-

na an i utvecklingsldnderna letar man efter
orsaken i bland annat kosten, anvand-

ningen av antibiotika och alltfér hog grad
av renlighet. Man misstanker ocksa bak-
terier och virus som bakomliggande orsa-
ker, men tillsvidare finns inga sdkra bevis.
Farhdgor om en koppling till kostfaktorer
finns ocksa. Manga patienter har markt att
vissa fododmnen ger tarmsymtom men att
nagonting i kosten skulle kunna framkalla
sjukdomen har inte kunnat pavisas.

Det hander att barnets férdldrar,
patienten sjdlv eller hans eller hennes sys-
kon undrar om de gjort ndgot som even-
tuellt gett upphov till sjukdomen. Det dr
emellertid viktigt att forsta att det &r en
ren tillfallighet om man drabbas av IBD;
det dr ingens fel.



Symtom vid IBD

iksom andra kroniska sjukdomar, ut-
|_ vecklas IBD individuellt. Sjukdomen

kan vara lindrig eller mycket besvar-
lig. En del barn och unga dr mycket paver-

Hos barn 4r IBD i genomsnitt svarare
och mer utbredd &n hos vuxna.

Sjukdomen syns inte utdt, och ett barn
kan se ut att ma bra dven ndr symtomen ar

kade av sin sjukdom i vardagen, medan
andra knappt mérker av den eller har pa-
fallande lindriga symtom under flera ar.
Man kan inte forutse hur sjukdomen fram-
skrider. Ibland forblir sjukdomen lugn un-
der en lang tid for att emellandt uppvisa
langdragna, aktiva perioder.

kraftiga.

IBD kan medfora olika associerade
sjukdomar, bland annat 6goninfektioner,
symtom i skelettet och lederna, hud- och
leversjukdomar, sjukdomar i gallvdgarna
och bukspottkorteln samt inflammation i
munhalan.

Anatomi

Matsmaltningskanalen bérjar i mun-
nen dar maten tuggas och sedan fort-
satter via matstrupen ner i magsack-
en. I magsdcken bearbetas maten till
en trogflytande massa som kallas kym-
us. Fran magsédcken transporteras ky-
mus till den flera meter ldnga tunntar-
men ddr de viktigaste ndringsdmnena
sugs upp. Tunntarmen fortsatter till
tjocktarmen, eller kolon, som be-
stdr av den uppatstigande, tvir-
gdende och nedatstigande ko-

>~ munnen

levern matstrupen lon samt av colon sigmoideum,
| P det s-formade slutet av tjock-
mag- tarmen. I tjocktarmen absor-
gall- Sy é-""'/” sicken beras vdtska och salter ur ky-
bladsan mus. Slutligen transporterar
: bukspott- (tljockéalrmen l;ort
o Kkorteln en del av maten
tjock- £ i som kroppen in-
tarmen 4 R te Ifan tillgodogd-
me, tunn- ra sig i form av av-
. g/ tarmen foring. Avféringen
indtarmen ————— 7 & &

samlas i dndtarmen.
Dirifrdn transporteras
den via analkanalen till
anal6ppningen och vidare ut
ur kroppen.



Crohns sjukdom

Crohns sjukdom kan upptrdda var som helst
i matsmaltningsorganen, fran munnen till
analdppningen. Allmdnnast férekommer den i
slutet av tunntarmen och i tjocktarmen. Sjuk-
domens karaktdr kan forandras med tiden.

Symtomen varierar enligt inflammationens
lokalisation. Det allra vanligaste dr att tarmens
slemhinna ar flackvis inflammerad eller att vis-
sa omraden &r drabbade.

De vanligaste symtomen dr
o buksmadrtor

o diarré

e svar trotthet

« viktnedgang.

Hos barn kan symtomen dven vara

e att barnet véxer langsammare och/eller att
puberteten infaller senare dn normalt

o forsamrat allméntillstand

o feber.

Crohns sjukdom kan medfora olika komplika-
tioner. Till exempel fértrangningar i tarmen
(strikturer), varhdrdar (abscesser) samt fistlar,
det vill sdga att smad kanaler bildas frdn tarmen
till huden, till ett annat stdlle i tarmen eller till
nagot inre organ.

Ulceros colit

Vid colitis ulcerosa, sdrig inflammation i tjock-
tarmen, begransas inflammationen till tjock-
tarmen och dndtarmen.

I sjukdomens aktiva fas ar slemhinnorna i
tarmen sariga, inflammerade och svullna, och
tarmvaggarna bldder ldtt. De vanligaste sym-
tomen dr
e 16s avféring som innehdller slem och blod
diarré
buksmadrtor
trangningar till tarmtémning
viktnedgang och uttorkning.

Sjukdomen kan indelas
enligt sina symtom:

B Lindrig kolit: en liten méngd blod i avférin-
gen och ndgra diarréskov om dagen, oftast pa
morgonen efter frukost.

B Medelsvar kolit: tarmtémning 4—6 ganger
per dygn och blodiga diarréer forekommer fle-
ra ganger per dygn, i synnerhet pa morgonen
och sporadiskt under natten.

W Svar kolit: Blodiga diarréer forekommer
mer dn sex ganger per dygn och ofta dven un-
der natten. Utéver diarré har barnet feber och

minskar i vikt samt har férhéjda inflamma-
tionsvarden.




Undersokningar

— ndoskopiska undersokningar ar

—— avgorande for att man ska kunna di-
agnostisera inflammatoriska tarms-
jukdomar. Endoskopi dr nodvédndig for att
kunna sdkerstdlla en IBD-diagnos. Ratt di-
agnos kan inte stéllas enbart utgaende fran
symtom och laboratorieundersékning-

ar. Den slutliga diagnosen kan i allman-
het faststdllas forst efter laboratorieun-

Laboratorie-
undersékningar

Sjukdomsaktiviteten kontrolleras med labo-
ratorieprover och endoskopi. Proverna om-
fattar blodets hemoglobinvdrde (B-Hb), san-
ka (B-La), inflammationsvarden (P-CRP), al-
bumin (S-Alb) och kalprotektin i avforing-
en (F-Calpro). De vanligaste varden som kont-
rolleras med laboratorieprov dr lever- (P-Alat
och P-GT) och njurmarkorer (P-Krea) samt den
allmanna blodbilden (B-PVK).
Hemoglobinvdrdet (Hb) anger antalet réda
blodkroppar i blodet, och ett 1agt virde kan
vara ett tecken pd anemi. Férhojt CRP och sdn-
ka tyder pa en inflammation i kroppen. Albu-
minets viktigaste uppgift dr att uppritthalla
vatskebalansen och fungera som bdrarprotein.
Albumin transporterar exempelvis kalcium och
manga likemedel i blodet. Lag albuminhalt hos
IBD-patienter beror huvudsakligen pa licka-
ge fran blodbanan ut i tarmen. Normalt &r kal-
protektinhalten i avforingen lag, men den sti-
ger om matsmadltningskanalen dr inflammerad.
Efter att diagnosen stdllts kontrolleras IBD
enligt en individuell plan som tar hansyn till
patientens medicinering och sjukdomens sva-
righetsgrad. Vanligtvis gors en laboratorieut-
redning en till fyra gdnger om dret. Avsikten
med laboratorieproven ar att bedéma patien-
tens allméntillstdnd samt att uppticka even-
tuella associerade sjukdomar. Med proverna
kontrolleras dessutom hur olika lakemedels-
behandlingar inverkar pd kroppen.

dersokningar, endoskopi och bilddiag-
nostik.

Med endoskopiska undersékning-
ar forsoker man sarskilja Crohns sjukdom
fran ulceros kolit och utesluta mer sill-
synta inflammatoriska och andra tarms-
jukdomar samt infektios kolit, det vill sdga
infektioner som orsakas av en bakterie, ett
virus eller protozoer.

De vanligaste
endoskopiska
undersékningarna

Endoskopiska undersékningar pd barn gors
under narkos. Pa IBD ja muut suolistosairau-
det ry:s webbsidor www.ibd.fi/pa-svenska ges
instruktioner om hur man férbereder sig infoér
en endoskopisk undersékning. Narmare an-
visningar ldmnas dock av den undersékande
sjukvardsenheten. Anvisningarna infér un-
dersokningen kan variera nagot pa olika vard-
stdllen.

Vid behov gors en endoskopi efter diagnos-
tisering for att kontrollera sjukdomsaktivi-
teten eller eventuella fordandringar i tarmslem-
hinnan.

Kol oskopi, undersokning av tjocktarmen,
ir den vanligaste dtgirden for att diagnostisera
och kontrollera status vid IBD. Fore undersék-
ningen ska tarmen témmas for att askadliggéra
den inflammerade tarmvdggen. Innan tarmen
téms far patienten inta ett tarmtémningsme-
del; Colon Steril®, Moviprep®, Phosporal®,
Picoprep® eller Citrafleet®. Sjukhuset ger nér-
mare skriftliga anvisningar om tarmtémningen
igod tid fore undersokningen.

Tjocktarmen undersoks med ett bojligt
instrument som fors in i tjocktarmen via and-
tarmséppningen. Samtidigt tas provbitar och
prover. Med koloskopi kan man vanligtvis
undersoka hela tjocktarmen och dven se slutet
av tunntarmen.



Gastroskopi dr en undersokning av mat-
strupen, magsdcken och tolvfingertarmen, dvs.
tunntarmens borjan. Undersokningen gors via
munnen. Vid undersékningen fors en tunn och
bojlig slang via strupen ner i matstrupen och
vidare till magsdcken och tolvfingertarmen.
Samtidigt tas vavnadsprover fran stéllen som
dr avgorande for diagnosen. Gastroskopi gors i
allmdnhet under samma narkos som koloskopi.

Enteroskopi dr en undersdkning av
tunntarmen. Den gérs om orsaken till blod-
ningarna i matsmadltningskanalen inte fram-
gar vid gastro- eller koloskopi. Undersokning-
en, enteroskopi, gérs via munnen med en ldng-
re slang dn den som anvands vid gastroskopi.
Vid enteroskopi kan man i allmdnhet inte se he-
la tunntarmen, och ddrfoér gors denna under-
sOkning ganska sillan pa IBD-patienter.

Med kapselendoskopi kan man un-
dersoka tunntarmen. Barnet far svilja en liten
kapselkamera. Alternativt inférs kapseln un-
der narkos. Kameran dr lika stor och har sam-
ma form som en stor vdrktablett. Kameran tar
bilder pa hela tarmkanalen och kommer ut med
avforingen inom ett par dagar. Bildmaterialet
transporteras till en mottagare som ar fast vid
patientens midja, och 6verfors efter undersok-
ningen till en dator ddr bilderna granskas. Kap-
selundersokning dr smadrtfri, det behovs ing-
en formedicinering, och patienten behéver in-
te stanna pa sjukhuset. Under kapselendosko-
pi kan man inte ta provbitar eller utféra nagra
behandlingsatgirder. Metoden anvands i syn-
nerhet vid diagnostisering och be-
domning av Crohns sjukdom. Da-
gen fore undersékningen far pa-
tienten dta och dricka endast klara
buljonger. Sjukhuset ger ndarma-
re anvisningar om forberedelser-
na infér undersékningen.

De vanligaste
bilddiagnostiska
undersokningarna

Magnetisk
resonanstomografi (MRI)

Genom magnetkameraundersokning kan man
undersoka kroppen effektivare och noggran-
nare dn med ndgon annan avbildningsmetod,
och vid problem i magen erhalls mer exakt ut-
slag @n med konventionella metoder. Under-
sokningen dr trygg och tarmen behover inte
tommas som fére koloskopi.

Under magnetkameraundersokningen lig-
ger patienten pd en undersokningsbrits i en
tunnelformad anordning. Patienten bor fasta
dtta timmar innan tunntarmen avbildas. Nér-
mare anvisningar om forberedelserna ges av
den bilddiagnostiska kliniken. Undersokning-
en tar 30—45 minuter.

Datortomografi,
TT-/CT-undersékning

Magnetkameraundersokning rekommend-
eras for avbildning av buken hos barn och un-
gdomar, eftersom datortomografi och andra
rontgenundersokningar anvander sig av ront-
genstralning.

Vid en oklar akut situation kan datorto-
mografi, dvs. TT-/CT-undersokning, tillgripas
eftersom magnetkameraundersokningar inte
alltid dr tillgangliga, undersékningsmetoden
ar langsammare dn TT/CT och upplésningen
nagot annorlunda. Ibland kan konventionel -
la rontgenundersokningar anvandas for att

klargéra en akut situation.
Vid en TT-/CT-undersékning tas en bild

med réntgenstralar och bilden projiceras i

en dator. Patienten ligger pa undersoknings-

britsen som rér sig genom en ringformad
anordning. Tarmen behover inte témmas fore
TT/CT.



Behandling
av IBD

Behandlingarna har blivit mangsidiga-
re med tiden. Tillsvidare har man in-
te hittat ndgon kurativ behandling for
sjukdomen, men det pagar standig
forskning kring nya behandlingsfor-
mer. Varden planeras individuellt for
varje patient tillsammans med den be-
handlande ldkaren. En barngastroen-
terolog ansvarar for den inledande be-
handlingen av barnpatienter.
Atgirderna syftar till att lugna den
aktiva inflammationen och uppratt-
hdlla remission. Darigenom forsak-
rar man sig om att barnet vaxer och
utvecklas vil, och kan leva ett s3 nor-
malt liv som mojligt trots sjukdomen.

Behandling med
lakemedel

Det kan ta tid att finna en ldmplig medicinering
som biter pd inflammationen. Det kan ga nagra
dagar, veckor eller &ven manader innan det val-
da lakemedlet fungerar som det ska. Lakeme-
delsbehandlingen fortsdtter dven under sym-
tomfria faser, eftersom den forhindrar att nya
skov blossar upp.

Eftersom lakemedlen kan ha bieffekter for
behandlingen bor en medicinering valjas som
dr sa trygg och samtidigt sa effektiv som moj-
ligt. Barnets behandlande 1dkare bestammer en
individuell ldkemedelsbehandling, och effekten
kontrolleras regelbundet.

Det finns olika beredningar av ldkemedel:
tabletter, stolpiller och rektalsprutor, injek-
tionspreparat och intravendst dropp. Huvud-
sakligen anvands fem olika kategorier av ldke-
medel, som alla inverkar pa olika sitt. Vid
Crohns sjukdom och ulcerds colit anvdnds
samma ldkemedel.

5-ASA-preparat

5-ASA-preparat anvinds for att ddmpa lang-
varig kronisk inflammation och for att be-
handla lindrig inflammation. 5-ASA-prepa-
raten inverkar lokalt inflammationsddmpan-
de pa tarmens slemhinna. Dessa preparat ges
vanligtvis under flera ar for att férhindra att
IBD férvirras. Vid medelsvar eller svar inflam-
mation krdvs dven andra ldkemedel.

5-ASA-preparaten framkallar biverkningar
som bland annat diarré, huvudvark och hudut-
slag. 5-ASA forvarrar sdllan IBD-symtomen. I
sallsynta fall kan 5-ASA-preparat vara skad-
liga f6r njurarna, och darfér kontrolleras nju-
rarna med laboratorieprover da och da.

* Till exempel Asacol®, Pentasa®,
Salazopyrin® och Dipentum®

Kortison eller
kortikosteroider

Kortison anvands vid behandling av medelsvar
och svar IBD samt i sjukdomens aktiva fas. Be-
handlingen lugnar inflammationen, men kor-
tison nedsdtter samtidigt immunforsvaret.
Langvarig kortisonbehandling &r inte effek-
tiv for IBD-patienter, och behandling under
en 1ang tid rekommenderas inte pa grund av
biverkningarna.

Biverkningarna beror pa doseringen och
hur linge behandlingen pdgdr, men indivi-
duella faktorer kan ocksa spela in. Typiska
biverkningar &r vikt6kning, manansikte, okad
aptit och akne. Kortisonbehandling kan dess-
utom leda till f6rhojt blodtryck, muskelsvag-
het och psykiska symtom. Langvarig eller ofta
upprepad behandling kan leda till osteoporos,
starr samt tunn och skor hud. Pa grund av ris-
ken fér osteoporos ska patienten se till att fa
isig tillrackligt med kalcium och D-vitamin.

* Till exempel Prednisolon®,
Entocort®, Colifoam® och Medrol®

Immunsuppressiva lakemedel

Immunsuppressiv behandling insdtts ndr
patienten behdver kortison kontinuerligt, och
ndr sjukdomen inte lugnar sig med kortison
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och 5-ASA. Behandling med immunsuppressiva
ldkemedel kan bidra till att profylaktiskt ddmpa
inflammation samt sdttas in ndr kortisondosen
ska minskas vid langtidsterapi.

P3 grund av risken fér biverkningar &r det
viktigt att patientens blodstatus, levervirden
och trombocytniva f6ljs. Vid behandling med
azatioprin och metotrexat gors dessa kontrol-
ler initialt varannan vecka, ddrefter var tred-
je-fjagrde manad och varje ging dosering-
en dndras. Produktionen av blodkroppar kan
minska som en f6ljd av medicinering med aza-
tioprin, och risken beddms numera med ett
gentest, som dock inte minskar behovet av
kontroller.

Biverkningarna kan bland annat besta av
forhojda levervarden, infektionskdnslighet,
13gt antal leukocyter och trombocyter samt
illamdende.

Cyklosporin (Sandimmun®) dr avsett endast
fér akutbehandling av synnerligen svar Kolit.
Likemedlet lampar sig inte for 1angtidsbe-
handling eller vid behandling av Crohns sjuk-
dom.

* Till exempel Imurel®, Trexan®,
Mercaptopurin Orion® eller
Sandimmun®

Biologiska likemedel och
biosimilarer

IBD kan behandlas med biologiska lakeme-
del, som paverkar inflammationens transmit-
torsubstanser eller férhindrar aktiviteten i de
vita blodkroppar som orsakar inflammation.
Vissa biologiska lakemedel tillfors som infusi-
on pa sjukhus, andra kan patienten sjilv inji-
cera hemma. Biologisk behandling dr till nytta
om behandlingen med andra ldkemedel inte ger
resultat, eller om sjukdomen redan vid diag-
nostillfallet dr svar.

Problemet med biologiska ldkemedel ar att
symtomen dterkommer nér behandlingen slu-
tar. Dessutom dr preparaten dyra. Om lakemed-
let anvinds under en 1ang tid dr det méjligt att
effekten minskar.

Allanya lakemedel har dnnu inte undersékts
for behandling av barn och anses i det hanseen-
det vara experimentella men de anvinds i ndgra
svara fall.
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Biosimilarer dr exakta kopior av tidigare
godkdnda biologiska ladkemedel och motsvarar
dessa vad giller kvalitet, sdakerhet och effekt.

Bieffekterna ar i synnerhet reaktioner pa
injektionsstallet och 6kad infektionskdnslighet.

* Till exempel Remicade®, Entyvio®,
Humira®, Simponi® och Stelara®

Antibiotika

Utéver annan medicinering kan man anvanda
antibiotika, dock inte rutinmdssigt. Antibioti-
ka ordineras vanligtvis nir sjukdomen &r svar.
Oftast anvands metronidazol och ciprofloxacin.

Smartstillande lakemedel

Langvarig anviandning av vanliga receptfria
mediciner for att behandla inflammationer och
smadrta, exempelvis ibu- eller ketoprofein kan
forvdrra IBD och 6ka blédningsbendgenheten.
Paracetamol dr ett tryggt receptfritt ldkemedel
mot smadrta och feber.

Medicinering och vaccinationer

Det dr klokt att 1ata vaccinera barnet enligt
rekommendationerna for aldersgruppen. Men
det dr viktigt att forsdkra sig om att vaccine-
ringen far ges, eller huruvida vaccinet paver-
kar barnets medicinering och darfér inte far tas.
Konsultera alltid behandlande ldkare.

Under IBD-behandling med biologiska
ldkemedel far man inte ta vaccin som innehall-
er levande virus eller férsvagade sjukdomsal-
strare.

Eftersom likemedel som paverkar immun-
forsvaret sanker vaccinernas effekt, ar det bra
att forsoka ta vaccineringarna innan behand-
ling med ldkemedel inleds om det bara dr moj-
ligt. Emellertid dr det skal att ta vaccinering
dven under behandlingen.

Vaccinera gdrna barnet mot hepatit om
familjen ska foreta en resa. Det kan vara nod-
vandigt med vaccinering mot vattkoppor om
barnet inte haft sjukdomen, och om man pla-
nerar att 6verga till biologiska ldkemedel.

Influensavaccinering rekommenderas for
IBD-barn som far behandling med immuns-
uppressiva lakemedel.



Kirurgisk behandling

Ndr alla ldkemedel har prévats men sjukdo-
men dnda inte dr i balans, eller nir ett barn med
Crohns sjukdom har utvecklat en fortrangning i
tarmen, kan en operation behévas. Det kan ldta
som ett skrammande alternativ, men man be-
hover inte oroa sig eftersom patientens livs-
kvalitet ddrigenom kan aterstéllas.

En orsak till att kirurgisk behandling hos
barn och ungdomar kan férordas ar att en
utdragen aktiv inflammation kan leda till att
barnet vaxer langsammare och att puberteten
fordrdjs. Efter en operation vaxer barnet i nor-
mal takt. Vid ldngvarig sjukdom okar dessut-
om risken for cancer. Om man upptacker for-
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stadier till cancer dr en operation absolut néd-
vandig.

Barn med IBD som opererats behéver adek-
vat efterkontroll. Sjukdomsaktiviteten kan da
foljas upp och en akut férsamring kan upp-
tackas i tillrackligt god tid och behandlas till
exempel med modifierad medicinering.

Kirurgisk behandling av
Crohns sjukdom

Crohns sjukdom kan inte elimineras eller botas
med en operation. Sjukdomen kan dterkomma
exempelvis i operationssaret eller flytta till ett
nytt omrdde. Darfor dr kirurgisk behandling
den mest tarmsparande atgarden. Om tunn-
tarmen maste opereras pa grund av en svar in-
flammation avldgsnar man ett s3 kort avsnitt
som mdjligt. Eftersom tunntarmen dr flera
meter lang gar det bra att avldgsna till och med
en lingre bit utan att patienten paverkas.

Indikationer for kirurgisk behandling av
Crohns sjukdom ar en fértrangning eller ett
stopp i tunntarmen, en varhard eller en fistel.

Operationer av mindre fértrangningar, fist-
lar eller sar kan utféras som titthdlsoperation.
Patienten aterhdmtar sig da littare dn efter
6ppen kirurgi. En titthalsoperation kraver en
kortare sjukhusvistelse och minskar risken for
komplikationer. Hurdant ingreppet blir klar-
nar under sjélva operationen, for da kan lika-
ren se hela situationen och vdlja operations-
teknik fran fall till fall.

Bade hos barn och vuxna kan en ny ope-
ration vara pdkallad. Den utfors vanligtvis av
samma orsak som det foregaende ingreppet.

Kirurgisk behandling av
ulceros colit

Vid ulceros colit valjs kirurgisk behandling om
barnets ldkemedelsbehandling inte leder till
onskat resultat. Omkring 30 procent av pa-
tienterna genomgar en operation i ndgot ske-
de av livet. Operativt avldgsnas tjock- och dnd-
tarmen, anus sparas, och kirurgen bygger upp
en tarmbehadllare av tunntarmen, en sd kall-
lad J-pase.

En J-pase, eller IPAA (Ileal Pouch Anal
Anastomosis), dr en behdllare som konstrueras
av tunntarmen. Tjocktarmen 16sgors och kapas
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vid dndtarmen ovanfér slutmuskeln. En pase
sys av tunntarmen genom att den viks dubbel.
Darefter fists pasen i slutdelen av analkanalen,
och efter operationen kan patienten témma
tarmen den normala vagen. I bdrjan dr avfo-
ringen flytande, men med tiden borjar J-pa-
sen absorbera vitska och avforingen blir nagot
fastare. Efter operationen kan patienten beho-
va tbmma tarmen nistan tio ganger per dygn,
men med tiden betydligt mer sallan. Patienten
brukar f6rbli kontinent.

Storsta delen av de opererade patienterna
drabbas av antingen en eller flera inflamma-
tioner i J-pasen. I det forsta skedet behandlas
de med antibiotika. Svara, upprepade inflam-
mationer kan vara ett tecken pa att patienten
har Crohns sjukdom. Med kontroll av kalpro-
tektin i avféringen och med endoskopi kont-
rolleras J-pasens slemhinna. Atgirderna kri-
ver inte tarmtdmning. Associerade sjukdomar
och symtom utanfdr tarmarna kan férekomma
trots operationen.

lleostomi

Ndr tjocktarmen avldgsnas konstrueras van-
ligtvis en tillfdllig stomi for att det slutliga
resultatet ska bli sd bra som mojligt. Om he-
la tjocktarmen, dndtarmen och anal6ppning-
en maste avligsnas byggs en bestdende tunn-
tarmsstomi upp, men detta behovs ytterst sal-
lan hos barn och ungdomar.

En tunntarmsstomi konstrueras utanpa
huden genom att man lyfter ut tarmen genom
buken. Avféringen fran tarmen samlas i sto-
mipasen som fésts vid huden. Den téms eller
byts ut vid behov. Det finns bade engangspa-
sar och pasar som kan tdmmas. Tarmfunktio-
nen gar inte att kontrollera; trogflytande avf6-
ring samlas i pasen flera ganger under dygnet.

En stomi hindrar inte patienten fran att
utfora ett vanligt jobb, idrotta och leva ett helt
normalt liv. Patienten kan anvanda tattsittan-
de kldder och sova pa magen samt dta normal
kost, men ska vara extra noga med att f3 i sig
tillrackligt med vitska. Patienten far stomipa-
sar och forband gratis pa ortens hilsocentral.
Om det blir aktuellt med en stomi ger sjuk-
husets stomiskotare information om hur man
ska leva med en stomi och om andra praktis-
ka detaljer.



Enteral nutrition vid behandling av
Crohns sjukdom

Aktiv Crohns sjukdom kan ledas i remission un-
der flera veckor tack vare enteral kostbehand-
ling, som genomfdrs med kliniska narings-
preparat. Enbart kostbehandling dr inte till-
réckligt, utan ndgon form av underhdllande
medicinering behovs i fortsdttningen. Enteral
nutrition hjalper inte vid ulcerds colit.

Under 6-8 veckor far barnet all nédvindig
kost i form av kostpreparat som kops pa apote-
ket. Kostpreparatet kan antingen drickas eller
ges via en nds-magslang. Utover detta far bar-
net inte ita annan mat, men far dricka vatten
och osétat te.

Enteral ndringstillférsel d&r den framsta

behandlingsformen vid Crohns sjukdoms akti-
va fas hos barn. Behandlingen dr hos barn lika
effektiv som kortisonbehandling eller biologis-
kaliakemedel, och har fa biverkningar. Behand-
lingen hjdlper slemhinnan att laka och for-
bdttrar ndringsbalansen. Om barnet har slu-
tat vdxa aterkommer tillvixten tack vare den-
na behandling.

Enteral kostbehandling ges enligt ldkarens
och niringsterapeutens instruktioner. Aven
efter att barnet natt remission och 6vergatt till
vanlig kost kan kompletterande ndringsdryck-
er ges i stodjande syfte.



IBD och kosten

et ar viktigt att ett barn med IBD
D far i sig tillrdcklig med niring — det

bidrar till battre vardresultat som
stodjer barnets tillvaxt och utveckling,
och bidrar till symtomfrihet. Barnpatien-
ter rekommenderas inte att begrdnsa sin
kost, de bor dta normalt och mangsidigt.
Det pagar forskning om olika dieter som
utesluter vissa naringsamnen for barn med
IBD, men f6r ndrvarande finns det inte til-

Kost under remission

I sjukdomens lugna fas kan ett barn med en
tarmsjukdom i allmanhet dta helt vanlig mat.
Matpyramiden och tallriksmodellen dr ut-
mirkta exempel pa vilken slags mat och hur
mycket barnet bor fa i sig dagligen. Kostrestrik-
tioner behovs sillan och de &r i sa fall individu-
ella. Om man utesluter ndgot viktigt nirings-
dmne ur kosten maste man finna ett ersittande
alternativ for att se till att barnet far i sig till-
rackligt med naringsamnen och energi.

Kosten i den aktiva fasen

I sjukdomens aktiva fas, ndr barnet har ont i
magen, blir aptiten sdmre och barnet dter min-
dre. En inflammerad tarm tar heller inte upp
ndringsdmnen effektivt. I sddana fall kan ni-
ringsintaget vara bristfdlligt och
ndringssituationen fdérsamras.
Dé kan man préva om det hjal-
per att tillfalligt begransa in-
taget av fiberrik och svarsmilt
mat och hellre ge barnet kok-
ta gronsaker, ljust bréd och hav-
reprodukter samt laktosfri mjolk
och surmjolksprodukter. Nér la-
get ater littar okas andelen fiber-
rik mat i kosten.
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Iriackligt med forskningsresultat som pavi-
sar att de skulle vara effektiva. Tillsvidare
finns det alltsa ingen bestdmd specialdiet
for barnpatienter som kan rekommende-
ras for att uppna remission. Den enda kos-
tbehandlingen som dr vetenskapligt belagd
dr enteral ndringstillforsel for behandling
av Crohns sjukdom. Den beskrevs i forega-
ende kapitel.

Socker kan reta en inflammerad tarm och
leda till 4n mer diarré och gasbesvar. Barnets
symtom kan lindras med mindre ldsk, sotsak-
er och andra sockerrika produkter. Undvik kol -
syrade drycker eftersom de kan 6ka gasbildnin-
gen.

Kortison som ges under en lang tid gor skel -
ettet skorare. FOr att forhindra osteoporos,
dvs. benskorhet, dr det viktigt att komplettera
med kalcium- och D-vitamin. Lakaren skriver
vanligtvis ut recept samtidigt med kortisonet.
Kalcium stdrker benbyggnaden och D-vitamin
behovs for att sdkra upptaget av kalcium i tar-
men. D-vitamin 6kar dessutom motstandsk-
raften mot sjukdomar.

Hjalp vid aptitloshet

Om ett barn har dalig aptit kan det vara bra att
bjuda pa dess favoritmat och ge fler mellan-
mal. Med flera sma maltider och mellanmdl om
dagen far barnet mer energi och dven fler ni-
ringsdmnen dn vid en normal maltidsrytm.




Att forebygga och behandla
undernaring

Underndring dr vanligt férekommande i syn-

nerhet hos barn med Crohns sjukdom. Orsa-

kerna till underniring &r bristfallig tillgang till

energi och ndringsdmnen samt otillrdcklig ab-

sorption och samtidigt férlust av naringsam-

nen. Vid Crohns sjukdom ar det vanligare att

barn vixer och utvecklas langsammare dn vid

ulcerds kolit. Det &r skdl att se till att barnet far

tillrackligt med ndring i synnerhet om

o IBD har aktiverats

e barnet dter mindre, till exempel till f6ljd av
aptitléshet, illamdende eller smirta

e barnet har dterkommande diarréer eller
krakningar

o barnet inte gar upp i vikt och lingdvikten
minskar, det vill sdga vikten i relation till
den genomsnittliga vikten hos barn med
samma ldngd

o medicineringen har utokats eller
behandling med nya lakemedel har inletts

o barnet ska opereras eller aterhdmtar sig
som bdst efter en operation.

Barnets kostbehandling kan effektiveras med
extra mellanmal, mer fett samt maltodextrin i
maten och en tillsats av naringspreparat som
barnet kan dricka eller dta med sked. Vid be-
hov anvdnds sondmatning och intravends na-
ringstillforsel.

Kliniska kompletterande
niringspreparat

Kompletterande niringspreparat bestar av dry-
cker och preparat som dts med sked, samt pul-
ver som blandas i mat och dryck. Preparaten
finns i ett stort urval och de kan képas pa apo-
teket. Det dr mojligt att fa ersdttning for en
del av dessa kostnader mot ldkarrecept och ett
B-utldtande.

Om ni har problem med barnets dtande kan
ni be om en remiss till en ndringsterapeut.
Ndringsterapeuten hjdlper er att planera indi-
viduell kostbehandling for barnet.



Associerade sjukdomar vid IBD

associerade sjukdomar. De vanligaste utvecklas i lederna, munhadlan, huden,

p ersoner med Crohns sjukdom och ulcerds kolit kan drabbas av extraintestinala

6gonen och levern. Associerade sjukdomar drabbar IBD-patienter pa olika sétt.

Ledsymtom kan férekomma bade i sjukdomens
aktiva fas och i remission. Det vanligaste sym-
tomet ar ledsmartor, och i en aktiv fas utvecklas
ofta ledinflammation, dvs. artrit. Om ledsym-
tom uppkommer bér andra eventuella sjukdo-
mar uteslutas.

Under aktiva faser vid IBD kan patienten
fa afte i munhdlan, det vill sdga sdr i muns-
lemhinnan. Andra munrelaterade symtom dr
inflammation i ldpparna, dvs. keilit, svullna
lappar och sdr i munhalan.

Hud- och slemhinnesymtom &r ocksa van-
ligt forekommande. IBD kan orsaka knélros,
utslag som upptrader pa smalbenen och unde-
rarmarna. Sjukdomen &r litt att kinna igen pa
de blaréda émma knélarna och den upptrider i
synnerhet i sjukdomens aktiva faser.

Det vanligaste symtomet i 6dgonen dr att
bindehinnan blir r6d och svullen. Det finns ing-
en risk for synférsamring. Med nagra séllsynta
undantag far ungdomar aldrig 6goninflamma-
tion i form av irit eller uveit, nagot som vuxna

patienter kan drabbas av. Kortison kan leda till
forandringar i 6gonen, och darfor kan patien-
ter med langvarig kortisonbehandling da och
dé behova en bedémning av en 6gonlikare.

IBD kan paverka levern, och leda till en kro-
nisk inflammation i levern samt inflammation
som ger fértrangningar i gallgangarna. Lever-
inflammation eller inflammation i gallgangar-
na framkallar ibland endast lindriga symtom,
och misstanken vdcks oftast genom avvikande
laboratorieprov som ligger utanfor referens-
vardena, men en sdker diagnos kraver avbild-
ningsundersokningar och ofta dven att en
provbit tas av levern.

En langvarig inflammation som begréinsar
sig till tjocktarmen kan o6ka risken for tjock-
tarmscancer. Eftersom endoskopiska under-
sokningar gors ofta kan eventuella forstadier
till cancer upptdckas i ett tidigt skede. Om fore-
kommande inflammationer behandlas med
ldkemedel kan risken for cancer minskas.

IBD och barnets tillvaxt

arn och ungdomar med Crohns
3 sjukdom vixer ibland l3ngsammare

an normalt, och puberteten blir
kanske f6rdr6jd. Orsaken kan vara aktiv
Crohns sjukdom pa ett begransat omrade.
Barn och ungdomar med ulceros kolit
vaxer i allmédnhet normalt.

Langsam tillvixt och f6rdrgjd pubertet

beror oftast pa en aktiv inflammation. Det
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ar darfor viktigt att den snabbt fas under
kontroll. Sjukdomen yttrar sig individu-
ellt, liksom dven patientens kanslighet for
lakemedel. Ocksa kortisonterapi kan pa
samma sdtt som underndring leda till att
barnet vixer ldangsammare, vilket ir ett
vanligt problem vid Crohns sjukdom.

Ibland behovs ett utldtande av en endo-
krinolog om barnets tillvaxt.



Hur barnets sjukdom paverkar

familjen

ar ett barn &r sjukt paverkar det hela
N familjen, och alla familjemedlem-

mar blir tvungna att anpassa sig.
Vardagsrutinerna rubbas och alla i familjen
blir kanske radda och bekymrade. Det tar
tid att forsta svara saker, och det dr viktigt
att ofta dterkomma till och diskutera de

Faser under krisreaktioner

Ett barn som drabbas av en kronisk sjukdom
sétter sina spdr och rubbar hela familjens var-
dag. Oron for barnet blir stor, och sjukdomen
IBD vicker manga fragor. En krisreaktion ar ett
sunt och normalt sétt att reagera pa en over-
raskande och omskakande situation. Kunska-
per om olika faser i en krisreaktion kan hjdlpa
oss att forstd hur vi sjilva och resten av famil-
jen reagerar.

Alla reagerar vi olika pa sjukdom, men i
en kris kan man vanligtvis identifiera f6ljan-
de faser:

o Chockfasen: panik, en kdnsla av att bli
lamslagen och uppleva overklighetskdns-
lor.

o Reaktionsfasen: starka kanslor, férnekan-
de. Pagar fran nagra veckor till flera mana-
der.

o Bearbetningsfasen: minnen av hur det va-
rit, sorg, att forstd vad som hant. Pagar
frdn nagra manader till ett ar.

o Nyorienteringsfasen: att acceptera sjuk-
domen som en del av livet, att blicka mot
framtiden. Fasen intrdder omkring 1-2 dr
efter diagnosen.

Anpassningen till sjukdomen sker stegvis, man
dr inte genast redo att hantera situationen i sin
helhet. Krisen kan ta flera ar, och starka kins-
lor dr en naturlig del av processen. Sjukdomen
kan gd i vagor vilket gor anpassningen svar, ef-
tersom de akuta symtomfaserna kan gora att

svara fragestéllningar som kan plaga det
sjuka barnet, syskonen eller foraldrarna.
Det dar en trost att veta att barnets sjuk-
dom pa sikt kan medfora nagot positivt —
den kan ge nya varden i livet och familjen
kan uppleva en ny sorts kdrlek, omsorg och
kansla av att klara sjukdomen tillsammans.

krisreaktioner fran en tidigare fas kan komma
upp till ytan igen. Detta dr normalt, och det ar
viktigt att ha 6verseende med sig sjdlv och ge
sig tid att 1dra sig hantera sjukdomen.

En krisprocess innebdr att man ldr sig han-
tera sina kdnslor och anpassa sig till den nya
livssituationen. Genom samtal kan man ldra
sig att forstd det som hant, och det &r littare
att hantera sina kdnslor nir de far ett namn.
Tillsammans med personer som varit med
om samma sak kan man dela med sig av sina
erfarenheter och fa stdd.

Att beratta for barnet om
sjukdomen

Ett barn med IBD ska fa information om sin
sjukdom, dock anpassad till barnets alder och
utvecklingsniva. Information dr samtidigt en
psykiskt skyddande faktor bland annat med
tanke pa stress. Information minskar barnets
egna teorier om sjukdomen och hjdlper det att
utveckla egna sdtt att hantera situationen. For-
dldrarna kan ibland vilja délja nagot for bar-
net for att skydda det. Men ett barn ar valdigt
kdnsligt for fordldrarnas reaktioner, och darfor
dr en 6ppen diskussion bast om barnet ska la-
ra sig att leva med sin sjukdom. Oppenhet ger
dessutom en storre trygghetskdnsla. Fordld-
rarna kan bestélla barnboken Mutkikas suoli (pa
finska) hos IBD ja muut suolistosairaudet ry,
och 3 hjilp av den fér att beritta om sjukdo-
men f6r barn i skolaldern.
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Det dr viktigt att arligt tala om varfér ni
ska besoka sjukhuset och vad som kommer att
hinda dér. Ett barn som pa férhand fatt veta
om sjukhusbesoket, undersékningarna och
behandlingarna, kdnner mindre radsla, nervo-
sitet och stress. Att bestdmma sig for ndr och

hur man berdttar om sjukdomen foér barnet
avgors bland annat av hur starkt barnet reage-
rar eller hurdana rddslor barnet har. Barnet ska
gdrna fa ta ansvar for behandlingen av sin sjuk-
dom pa sin egen niva. P3 det sittet okar barnets
forstdelse for sjukdomen.

Barnets reaktion pa sjukdom

Barn och ungdomar reagerar alla valdigt oli-
ka pa sjukdom. Problemen kan vara svdra och
overgripande dven om sjukdomen &r lindrig —
och sa far det ocksa vara. Men det dr viktigt att
férsoka leva ett sd normalt liv som mdjligt, ef-
tersom god halsa rent allmant gor det lattare for
barnet att tolerera sin sjukdom.

Ibland har fordldrarna och barnet kan-
ske motstridiga uppfattningar om hur kravan-
de sjukdomen é&r. Fordldrarna kanske bedd-
mer att barnets sjukdom belastar barnet mer dn
vad barnet sjdlv tycker. Férdldrarna ska lyssna
pa barnets erfarenheter, och lita pa sitt barn sa
mycket som méjligt.

Det dr naturligt att ett barn upplever rddsla,
avsky och angest infér sin sjukdom. Langvarig
medicinering och likemedel som har dalig eller
langsamt insittande effekt kan leda till att bar-
net blir trétt och frustrerat avseende medicine-
ringen. Barnet kanske later bli att ta sina medici-
ner med avsikt eller av misstag. Det dr viktigt att
prata oppet och tilldtande med barnet om dess
kanslor — radsla, bekymmer, frustration. For-
dldrarna bor tydligt férklara for barnet att med-
icinering maste tas pa allvar dven under sym-
tomfria perioder sa att symtomen och smértor-
na inte dterkommer. Det dr foraldrarnas skyl-
dighet att vara sa konsekventa och bestimda
som mdjligt nér det giller varden av sjukdomen.

Ett barn med IBD gar igenom samma faser
och utvecklingsskeden som andra barn. En opti-
mal vardag och uppfostran stddjer utveckling-
en. Det dr viktigt med tydliga grdnser, trygghet
och att undvika onddiga begransningar. Det dr
viktigt for alla barn att sjdlvkdnslan stottas och
i synnerhet nér det géller sjuka barn maste man
betona att barnet ar vardefullt precis som det
ar, att man berémmer och uppmuntrar nar det
finns verkliga skal, och att barnet har skyldig-
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heter precis som andra barn, allt beroende pa
hur det mar.

Avsikten &r att sjukdomen i mojligaste man
ska upplevas enbart som en del av barnets per-
sonlighet, en egenskap hos barnet eller den
unga personen. I anpassningsskedet blir sjuk-
domen en del av livet. Strdvan dr att kunna leva
med den utan att den standigt upptar ens tan-
Kkar.

Forhallningssitt i olika aldrar

Barnets alder vid tidpunkten for en diagnos in-
verkar pa dess sitt att férhalla sig till sin sjuk-
dom. Smdbarn och barn i lekdldern tidnker
knappast alls pa sin sjukdom, som innebir en
storre kris for foraldrarna. Ett litet barn har ing -
et annat liv att jimfoéra med, barnet reagerar pa
praktiska forandringar och upplever sjukdomen
genom fordldrarnas och andra vuxnas reaktio-
ner. Forildrarnas instéllning till praktiska fra-
gor som sjukhusbes6k och behandlingar paver-
kar barnets uppfattning av situationen. Ocksa
férskolebarn ser pd sin sjukdom utifran konkre-
ta handlingar.

Barn i skoldldern bérjar liksom ungdomar
jamfora sig med sina jamndriga kamrater, och
sjdlvuppfattningen tar form i relation till andra.
I denna alder &r sjukdom en sirskild utmaning
for jagbilden, kroppsuppfattningen och sjalv-
kénslan. Om diagnosen stills i tondren kan
sjukdomen och forandringarna i livet leda till
en stor kris. En ung person kan ha manga tan-
kar i huvudet d@ven om han eller hon inte néd-
vandigtvis pratar om dem. Det dr viktigt med en
Oppen dialog, och en ung person lyssnar ofta pa
sina féréldrar dven om det inte alltid verkar sa.

Ibland kan barnet eller den unga personen ha
nytta av samtal med en yrkesutbildad person.



Via vardenheten, familjeradgivningen, skol-
psykologen eller skolkuratorn kan han eller
hon fa samtala med en psykolog. Den som l4r
sig olika sdtt att hantera bland annat psykiska
aspekter och stresshantering har konstaterats
béttre kunna leva med sin sjukdom.

Barn och ungdomar gar igenom stora fysis-
ka och psykiska forandringar och omvalvningar
dven utan att drabbas av ndgon sjukdom. Aven
om foradldrarna kan vilja ha kontroll éver bar-
nets toalettbesok och allt som har med tarm-
sjukdomen att gora, dr det skal for dem att lita
pd och ge henne eller honom eget utrymme. Om
en ung person dr initiativrik, pa vag att bli sjalv-
standig och framfor allt beredd och villig att ta
hand om sig sjalv, ska férdldrarna gdrna ge ho-
nom eller henne mer frihet senast i puberteten.

Men tink pd att dven i puberteten dr det férald-
rarna som bdr ansvaret i sista hand. Kom gdr-
na 6verens om reglerna for hur barnets halso-
tillstand ska foljas. Férildrarna ser ocksa till att
det inte blir for mycket prat om smarta-rads-
la-sjukdom med barnet eftersom det latt goder
rddsla och smarta.

Reaktioner bland
syskon

Ett sjukt barn kraver en mycket stor del av for-
dldrarnas tid och uppmarksamhet. Syskon kan
kinna sig dsidosatta. De upplever kanske avund
och svartsjuka, men dven sorg och omsorg om
sitt sjuka syskon. Mindre barn visar sina kans-
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lor mer 6ppet, medan dldre syskon kan anam-
ma rollen som snilla vardare, eller tvirtom bli
hogljudda rebeller for att sjilva fa uppmark-
samhet.

Alla syskon uppvisar individuella kanslor,
men de vill ofta bli sedda och hérda av sina for-
dldrar. De 6vriga barnen i familjen boér emel-
landt fa foraldrarnas odelade uppmérksamhet.

Ett syskon vill kanske skona sina fordld-
rar fran bekymmer eller anstriangning. Det dr
naturligt, och bra att diskutera 6ppet med bar-
nen. Fordldrarna kan betona sitt ansvar — sys-
konen bdr inget ansvar for sjukdomen och de
behéver inte ta pa sig bekymmer. Det dr aldrig
bra att dlta sjukdom f6r mycket, det basta dr att
hela familjen foljer sina vanliga vardagsrutiner
och dgnar sig at positiva fritidssysselsittningar.

Mycket material och narmare information
kring syskon finns pd adressen www.erityinen-
sisaruus.fi (pa finska).

Foraldrarnas ork

Fordldrar med ett sjukt barn blir mycket be-
kymrade, i synnerhet dver barnets smadrta,
trotthet och andra symtom. Darfér spelar ett
stodnatverk stor roll f6r familjens vdlbefinnan-
de. Stédnitverket kan bestd av nira sliktingar,
vanner, hilsovardspersonal och kamratstods-
personer. En fordlder som ensam tar hand om
barnet i vardagen har stor nytta av ett valfung-
erande stodndtverk.

Férildrar med ett sjukt barn maste ofta
stanna hemma fran jobbet. Foérildrarna maste
fatta ett beslut: i en del fall maste en eller bag-
ge férildrarna kanske ga ner i arbetstid, till del-
tidsarbete, eller helt sluta férvarvsarbeta. Arbe-
te kan samtidigt fungera som en mental resurs
dér de tunga tankarna leds bort fran sjukdo-
men. For en del fordldrar kdnns det som det
enda naturliga alternativet att stanna hemma
och skota om barnet, men det kan vara svart av
ekonomiska skal.

De flesta forildrar far olika trétthetssym-
tom. Det dr helt normalt att kdnna sig utmattad
i en anstrangande livssituation, bli nedstdmd
eller fa somnsvarigheter. Det dr ocksd natur-
ligt att bli trott av allt ansvar och alla bekym-
mer, att bli besviken och ibland att framstd som
en besvarlig férdlder. Allt detta ska man kun-
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na prata om i familjen utan att ndgon behéver
kdnna sig traffad. Om utmattning eller depres-
sionssymtom pagar en langre tid kan det vara
skal att prata med en ldkare eller en sjuksko-
tare. Det dr viktigt att fordldrarna tar hand om
sin egen hélsa!

Det finns stod att fa for att orka psykiskt,
for ingen ska ldmnas ensam. Om sjukhuset inte
automatiskt erbjuder en mojlighet till samtals-
stod kan férdldrarna be om hjalp for sig eller sitt
barn om det behévs. Utéver pd sjukhuset kan
man fora stodjande samtal via radgivningen,
féretagspsykologen, hilsovardscentralen och
kriscentralen. Dessutom kan hemkommunens
socialarbetare utreda méjligheterna.

Det gar bra att boka ett individuellt besok
till de flesta i vardteamet om férildrarna har
manga fragor som de vill stilla till vardperso-
nalen utan att barnet ar narvarande.

Det &r viktigt att spara pa familjens resur-
ser och lita pd att man tillsammans klarar det
mesta. Aven om barnet &r allvarligt sjukt mas-
te familjen ocksa syssla med trevliga saker,
skratta och skoja. Alla slags positiva upplevel-
ser hjilper familjen att orka nér det dr svart.

Foérildrarna far mer kraft av

o kunskaper om sjukdomen

o fortroende for lakarvetenskapen

e att acceptera barnets sjukdom

e tro pd barnets framtid

o att ta hand om sig sjdlv och séka hjdlp
e strdvan efter en normal vardag

e atttasigegen tid

e positivt tainkande.

Parrelationen
som resurs

For foraldrar som lever tillsammans inverkar
barnets sjukdom pa deras 6msesidiga relation.
En del par upplever att barnets sjukdom “kom-
mer emellan” och distanserar makarna frén
varandra. De flesta férildrar upplever dnda att
barnets sjukdom dr en utmaning fér dem bada,
och att de klarar den genom att stédja varan-
dra. Sjukdomen starker i dessa fall relationen.
Eftersom ett parférhallande ir de vux-
nas narmaste vuxenrelation drabbar makens/
makans kdnsloutbrott oftast partnern. Det dr



darfor viktigt for parforhdllandet hur makar-
na uttrycker sina kdnslor och hur de pratar om
dem. En trott, sorgsen och radd fordlder beter
sig emellertid ofta ilsket och anklagande mot
sin partner, eller drar sig undan. D uppstar
en negativ spiral som inte gagnar nagon. Par-
forhallandet blir ett bekymmer bland andra,
eller sa sitter man det “pa paus.” D3 upplever
makarna att de inte alls orkar tidnka pd part-
nern och parférhallandet, eller dgna sig at det,
eftersom all deras energi gar at till att hantera
allt det andra.

Ocksd partnerns foérhdllande till barnets
sjukdom och alla forandringar kan vara frus-
trerande och skapa oro. “Varfor grater hon hela
tiden? Varfor sysslar han med allt méjligt som
om ingenting har hint? Varfér berdttar hon
om oss for alla? Varfér sdger han ingenting?”
Eftersom makarna oftast reagerar olika pa bar-
nets sjukdom har de ibland svart att forsta var-
andra. Partnerns reaktioner férvanar och kan
kannas fel.

Om makarna ska fa stéd av varandra och ha
ett valfungerande parforhallande ar det viktigt
att de diskuterar och upplever narhet. Ibland,

ndr de kdnner att de orkar, kan det vara bra
att prata om sina reaktioner, att drligt berdt-
ta vilka kdnslor barnets sjukdom vacker hos
dem. Det &r viktigt att fa dela med sig av kins-
lor av sorg, rddsla, hat och desperation. Det dr
det enda sittet att lara sig forsta sitt eget saval
som den andras beteende. Missforstand kan
undvikas och makarna far storre forstaelse for
varandra.

Nér krafterna tryter racker det ibland med
en kort fraga for att uppmirksamma den
andra, “hur har du det”? Eller med tystnad i
den andras famn. Det dr ocksd viktigt att disku-
teravad som hdnt barnet och dven drabbat oss,
var vi befinner oss just nu och vad framtiden
eventuellt fér med sig. Parférhallandet stérks
av att man berdttar om ndagot trevligt, gor sin
partner en liten tjanst eller ger en kram i forbi-
farten. Det skapar en positiv atmosfar.

Parisuhdekeskus Kataja ger stdd i relations-
fragor, ndrmare information pa deras hemsi-
dor www.parisuhdekeskus.fi (pa finska). Man
kan dven be om férsta hjilpen for parforhal-
landet pa barnets vardenhet.
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IBD och kamratforhallanden

Det dr vanligt att de drar sig undan och helst vill vara hemma i en trygg milj6 dar

3 arn och ungdomar upplever ibland att IBD inskrdnker pa deras sociala relationer.
de kan slappna av och bara vara sig sjdlva. De kanske ar radda, till exempel for

smadrtor infor behov att tomma tarmen och for att det inte finns en toalett i narheten,
och dérfor inte vdgar lamna hemmet. Men det dr viktigt att férsoka leva ett sa normalt
liv som majligt, eftersom ett 6vergripande vdlbefinnande gor det ldttare att anpassa sig

till sjukdomen.

Ett problem for patienten ndr det galler att ac-
ceptera en tarmsjukdom kan vara okunskap
i omgivningen om denna osynliga sjukdom.
Sma barn &r vanligtvis mycket anpassnings-
bara, och en lekkamrats sjukdom vécker sdllan
ndgon stor forundran om den forklaras pa ett
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sdtt som anpassas till barnets dlder. I skolal-
dern och puberteten bdrjar barnen jamfdra sig
med sina jdmnariga kamrater, och da kan sjuk-
domen stampla dem som ar annorlunda. Det dr
Kklart att barnet inte gérna vill beritta for ndgon
om besvdrliga och privata symtom. Men okun-



skap kan leda till missuppfattningar. Om kam-
raterna inte kdnner till sjukdomen kanske de
tror att barnet inte vill vara tillsammans med
dem om han eller hon undviker dem, dven om
det egentligen beror pa smértor och trétthet till
foljd av sjukdomen.

Oppenhet okar férstdelsen hos bigge par-
ter och gor det lattare for alla att anpassa sig
till sjukdomen. Det dr bra att vara 6ppen om
sjukdomen atminstone infér sina nirmaste
vanner. Man behdver inte beskriva, rapporte-
ra eller redovisa alla detaljer, men gdrna tala
om hur sjukdomen inverkar pa barnets vilbe-
finnande och handlingsformaga. Beritta gidrna

for de vuxna i skolan och ledarna fér barnets
fritidsaktiviteter om sjukdomen. D3 kan barnet
genast fa hjilp i besvirliga situationer.

For en annan IBD-patient, en kamratstdds-
person, behdver man inte redovisa detaljer i sin
sjukdom, fér en stédperson forstar alltid. Dar-
for ar det skal att soka kamratstod — att traffa
andra barn eller ungdomar med samma sjuk-
dom kan underldtta och ge trost. Om det inte
kénns bra att traffa kamratstodspersoner finns
det filmer pa IBD ja muut suolistosairaudet ry:s
webbsidor och pa Youtube dér barn och ungdo-
mar berdttar om sina erfarenheter av att leva
med IBD.

IBD pa daghem, i skolan
och andra vardagsmiljoer

barn som helst, men med lite andra
forutsattningar att klara sig i var-
dagen.

Manga barn vill inte tala om sin sjuk-
dom, vilket stiller krav pa de vuxna i bar-
nets omgivning att kunna se férandring-
ar i barnets tillstdnd. Stdndiga buksmar-
tor och trotthet samt att hela tiden behéva
vara pa sin vakt mot plétslig diarré kan leda
till att barnet blir deprimerat och undviker

E tt barn med IBD ar som vilket annat

Vad kan daghemmet och
skolan géra?

En del barn och ungdomar med IBD beho-
ver specialarrangemang till exempel kring
WC-fragor, diet eller stédundervisning. Genom
att vara aktiv och diskutera barnens och ungdo-
marnas situation 6kar kunskaperna hos bag-
ge parter. Fortroliga samtal tillsammans med
daghemspersonalen eller ldrarna, hdlsovards-
personalen, barnet och férdldrarna kan ofta go-
ra det ldttare for barnet att orka och klara sig i
vardagen.

sina kamrater. Ett ytterligare problem blir
att ordna med dieten ndr tarmen inte fung-
erar som den ska. En inflammerad tarm kan
inte bearbeta all ndring, och kan ge symtom
som plotsliga diarréskov och dven smar-
ta. Det kan paverka barnet pa daghem-
met, i skolan och pa fritiden. Under sym-
tomfria faser, ndr sjukdomen inte dr aktiv,
kan barn och ungdomar syssla med samma
saker som deras friska jamnariga kamrater.

Man bor komma 6verens inom familjen om
hur mycket man ska berdtta om barnets till-
stand pa daghemmet eller i skolan. Det kdnns
ofta skamligt i synnerhet for ungdomar att
prata om symtomen vid en tarmsjukdom, och
ofta vill han eller hon inte att alla kompisar ska
kanna till detaljerna i sjukdomen. Ungdomars
behov av integritet maste respekteras.
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Tillsammans kan man diskutera foéljande:

o Tillgang till ett 1ast WC. Det ar viktigt att
barn och ungdomar kan ga pd toa snabbt
om det behovs, utan att viacka uppmadrk-
samhet och behdva forklara. I idealiska for-
hallanden ir toaletten ljudisolerad, och har
handdusch.

o IBD-patienter maste fa tillgang till WC utan
att koa.

e Specialarrangemang kring dieten, till ex-
empel att barnen ska fa mellanmal och n3-
got att dricka under dagen.

Samarbete mellan hem och
skola

Nir barnet far en ny ldrare eller byter sko-
la kan det vara bra att planera hur information
om elevens sjukdom ska ges och vilka arrange-
mang som situationen kraver. Det hjalper skol-
personalen, eleven och fordldrarna, och det gor
att den nya skolan och den nya ldraren snabbt
far en bild av laget, sd att inga vidare forkla-
ringar behovs.

Lallméanhet férvarras IBD inte plotsligt. Ris-
ken &r liten att nagot allvarligt sker under skol-
dagen, men skolan ska ha telefonnumret till
fordldrarna och det behandlande sjukhuset.

Stéodarrangemang

Det finns perioder da det &r svart eller omoj-
ligt for barnet att gd till skolan. Pa grund av
sjukdomen kan det bli 1dnga franvaroperioder,
sjukhusvard och operationer. D3 behéver elev-
en stodundervisning. Om eleven har flera 1a-
rare ska man samordna schemat. Fordldrarna,
eleven, ldraren och elevvarden ska tillsammans
diskutera arrangemangen, vid behov med sjuk-
husskolan.

Barnen och ungdomarna har ratt till under-
visning dven i sjukdomens akuta faser eller
under en sjukhusvistelse. Undervisning av
somatiskt sjuka barn och ungdomar pa sjuk-
husets barnavdelningar eller andra avdelning-
ar under en underséknings- och behandlings-
period sker individuellt, pd avdelningen i elev-
ens eget rum eller i grupp i sjukhusets under-
visningslokaler. Syftet med undervisningen ar
att hjdlpa barnet att fullgéra sin laroplikt dven
under sjukdomen.
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Liroplikten kan i Finland fullgéras dven pa
annat sdtt an i skolan, till exempel genom stu-
dier hemma. Det dr viktigt att sdrskilja termer-
na hemundervisning och undervisning som
skolan bedriver hemma hos eleven. Ndr skolan
anordnar undervisning i elevens hem, fortsat-
ter eleven att vara elev i skolan och har darige-
nom rétt till skolans tjanster och férmaner. Vid
hemundervisning &r det vardnadshavaren som
anordnar undervisningen, och skaffar ldro-
bocker och annat studiematerial.

Om barnet maste vara frdnvarande ofta kan
man diskutera med skolan om en allman, effek-
tivare eller specialstddd laroplan for barnet. I
liroplanen antecknas stédatgirder som till
exempel undervisning under franvaroperioder,
nodvandiga specialarrangemang som place-
ring i klassrummet néra dérren, direkt tillgang
till WC, mellanmal och s3 vidare, ritt att skriva
prov i flera delar eller hemma, om det blir n6d-
vindigt. Nir barnet har en sadan laroplan utgér
den barnets rdttighet, och skolan ar skyldig att
handla enligt laroplanen. Det kan vara nédvan-
digt, i synnerhet i 6vergangen fran lagstadiet
till hogstadiet.

Enligt lagen om grundldggande utbildning
har en elev ritt att fa undervisning enligt 1dro-
planen och dartill till elevhandledning och till-
rackligt stéd for inldrning och skolgang under
hela den grundldggande utbildningen. Stodet
ska ges omedelbart nir behovet uppstar. Det
kan vara skal att konsultera sjukhuspsykolo-
gen eller skolpsykologen i fragor kring studi-
erna. Om barnet har ndgon form av inldrnings-
svarighet, hur liten den dn ma vara, kan den 6ka
i besvarliga sjukdomsfaser med storre trotthet
och andra symtom.

Motion och idrott

Fysisk aktivitet ar lika viktig for IBD-patienter
som for friska personer. I vissa skeden av sjuk-
domen kan det vara omdjligt for patienten att
delta i alla slags fysiska aktiviteter.

Det &r viktigt att liraren lyssnar pa eleven
och far veta vilken form av motion eleven kan
delta i. Om sjukdomen dr i en mycket aktiv fas
kan elevens behandlande ldkare enligt egen
beddémning ge ett utldtande om huruvida elev-
en ska fa betyg i gymnastik och idrott.



Utflykter

Den som planerar skolutflykter och liknande
aktiviteter ska komma ihag att ligga in pauser
tillrackligt ofta pa stillen dir det finns WC. Det
dr skdl att bestdlla en buss som dr utrustad med
WC. Det dr ocksa viktigt att diskutera med elev-
en eller fordldrarna om dessa arrangemang.

Specialdiet

En del IBD-patienter behéver en specialdiet. Pa
grund av illamdende, buksmirtor eller annat
kan barnet kanske inte dta den mat som serve-

ras. Barnens eller ungdomarnas itsvarigheter
ska respekteras, men samtidigt ska man se till
att foraldrarna informeras om dem.

Regelbunden maltidsrytm och sma portio-
ner ir att rekommendera for manga patienter
for att de ska ma bra och orka med sin behand-
ling och med skoldagen. Ndringsrika mellan-
mal med beaktande av allergier och eventu-
ell féreskriven diet hjilper barnet att f3 kraf-
ter under dagen. Barnets behandlande gastro-
enterolog kan utfarda ett intyg 6ver behovet
avmellanmal under perioder med behandling-
ar eller i skolan.

Pa kommunala daghem och skolor finns
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det ofta fardiga blanketter for information till
kokspersonalen om elevernas diet och aller-
gier. Blanketterna speglar inte alltid det aktuel -
lalaget eftersom barnets sjukdomstillstand kan
variera mycket, och dieten ska anpassas till den
aktuella sjukdomsfasen. Direkt kontakt med
kokspersonalen dr bade viktig och nédvéndig.

Vila och infektioner

IBD-barn och -ungdomar kdn-
ner sig ofta kdnsligare och oftare
trotta jamfort med sina kamrater.
Fri tillgdng till ett lugnt rum for
vila under dagen hjdlper barnet
att orka béttre under 1dnga dagar.

Ett barn med IBD kan ha sam-
re immunfoérsvar dn ett barn utan
IBD. Manga foréldrar vill girna
bli informerade om en eventuell
infektionsepidemi pa daghemmet
eller i skolan.

Lakmedelsbehandling

Liraren eller dagvardspersonalen behéver van-
ligtvis inte se till att barnet tar sina mediciner.
Det dr d4nda bra for dem att veta att barnet har
en kontinuerlig medicinering och kanna till vil-
ka biverkningar den kan ha.

Kortison, som dr en vanlig medicin vid
behandling av aktiva faser av inflammatoris-
ka tarmsjukdomar, kan paverka elevens ytt-
re till exempel i form av viktdkning, akne eller
sd kallat manansikte. En del far betydande
somnsvarigheter, koncentrationssvarigheter
och samre uthallighet av kortison. Férandring-
arna kan vara psykiskt anstrangande.

N[ateria! som stod for
diskussioner

P3 IBD ja muut suolistosairaudet ry:s webb-
sidor pa adressen www.ibd.fi har vi samman-
stdllt material (broschyrer, videofilmer) som
kan delas ut till daghem, skolor och andra nar-
miljoer. Dar kan bade narstaende och yrkesper-
sonal som arbetar med barnet fa samlad infor-
mation om IBD. Vi hoppas att materialet hjal-
per alla att samtala om barnets sjukdom och
om aktuella stédformer. I slutet av handboken
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finns en blankett ddr man kan fylla i barnets
symtom och vilket stéd barnet behover.

Det dr skdl att be sjukhusets rehabiliterings-
handledare om hjalp for att kunna beakta allt
konkret stod som barnet behdver i sin vardags-
miljo.

welS | §

VESSAPASS

Avaathan WCtilasi-oven!

Kortin haltijalla on sairaus, joka
vaatii valitonta WC-kayntia

Kiitos!

Toapasset

Syftet med ett sa kallat toapass ar att underlit-
ta for personer med tarmsjukdomar att ome-
delbart f3 tillgang till ndrmaste toalett. Med ett
toapass far man besdka exempelvis inva-WcC,
personal-WC eller avgiftsbelagda kundtoalet-
ter. Avsikten dr att ge patienterna storre livs-
rum och battre livskvalitet.

Toapasset dr en forman for medlemmar i
IBD ja muut suolistosairaudet ry, den gyne-
kologiska patientorganisationen Korento ry,
Colores ry, Finlands Neuroférbund, Suomen
Sklerodermayhdistys och Cancerorganisatio-
nerna. Passet finns tryckt pa baksidan av foren-
ingens medlemskort och ges ndr man ansluter
sig som medlem i féreningen. Toapasset finns
ocksd i mobilversion hos IBD ja muut suolisto-
sairaudet ry och kan laddas ner i telefonen via
foreningens medlemssidor. Ndrmare informa-
tion finns pd adressen www.vessapassi.fi.



PASSPORT

Resor
IB

hindrar inte patienter fran att resa, men det rekommenderas att sjukdomen &r i
en lugn fas nér resan inleds. Det kan vara bra att be den behandlande ldkaren pa

forhand ge instruktioner om hur man ska agera om sjukdomen aktiveras under utlands-
resan. Lakaren skriver ett intyg med information om patientens sjukdom och medicine-
ring. Medicinerna placeras i handbagaget, och man ska se till att man har tillrdckligt med
sig, till exempel i den hindelse att hemresan fordréjs. Det dr ocksa skl att ta med sina

ldkemedelsrecept.

For resor inom Europa rekommenderas ett eu-
ropeiskt sjukvardskort, som ger ritt till med-
icinskt nodvéandig sjukhusvard i EU- och
EES-ldander samt i Schweiz till samma kostnad
som for landets invanare. Kortet kan bestillas
gratis hos FPA.

Det dr nédvandigt att teckna en reseforsdk-
ring ndr man reser utomlands. Kolla vad forsak-
ringen tacker, till exempel om den ersatter kost-
nader for en sjukdom som man redan hade ndr
resan inleddes och som forvarras under resan.

Setill att ta de vaccineringar som krdvs infor
resan. Det dr alltid viktigt att kolla om vacci-
neringen paverkar barnets IBD-sjukdom eller
medicineringen.

P3 utlandsresor ska man forséka undvika
turistdiarré, eftersom smitta med tarmbakte-
rier kan leda till att sjukdomen aktiveras. Ris-
ken kan minskas med god handhygien, genom
att ata enbart val tillredd mat, dricka enbart
buteljerat vatten och undvika isbitar.
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IBD och barnets framtidsplaner

oroar sig sd mycket, de lever mera i nuet. Hos barn i skolaldern och hos ungdo-

M indre barn tinker ofta pa sin sjukdom endast pa kort sikt, vilket gor att de inte

mar kan framtidsplaner och funderingar kring vilka begransningar sjukdomen

medfor bli aktuella.

Barnets fordldrar bekymrar sig 6ver barnets
framtid, vilket ir forstdeligt. Anda &r det skl
att forsoka leva ett sd normalt liv som méjligt
trots sjukdomen. Diskutera fragor kring fram-
tiden med barnet och den unga personen nar
han eller hon sjilv fér saken pa tal, och under
vandpunkterna i livet.

Det &r bra att komma ihag att stérsta delen
av IBD-patienter kan leva ett normalt liv.

For de flesta ungdomar paverkar IBD inte
valet av ett framtida studieomrade eller yrke.
Sjukdomsnivdn och patientens egna krafter
kan visserligen medfora en del begransningar;
till exempel kan ett lugnt kontorsarbete passa
battre &n ett tungt kroppsarbete eller ett ore-
gelbundet skiftarbete. Anda r det skil att leva
sin drém och inte 13ta sig nedslds av sjukdo-
men.

Redan ett litet barn kanske funderar pa om
han eller hon kan fa egna barn som vuxen.

IBD &r inget hinder for att fa barn. Men
IBD kan paverka fertiliteten i sjukdo-
mens aktiva faser. Nar fragan blir aktu-
ell kan hilsovardspersonalen tillhan-
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dahalla hjélp och rad. Ibland kan ungdomar
behéva prata om fragor kring sin sexualitet
och sin attraktionsférmdga. Sjukdomen med-
for ibland réddsla och bekymmer ocksd kring
den aspekten av livet.

IBD paverkar virnplikten: nistan alla varn-
pliktiga IBD-patienter befrias fran militar-
tjanst under fredstid, och far klassificeringen
C.En IBD-patient kan tilldelas en annan tjanst-
duglighetsklass endast pa sirskilda grunder.
Det krivs dd utldtande av en specialiserad 1ika-
re, som intygar att den vdrnpliktigas IBD har
varit symtomfri utan medicinering under tva
ar och att personen pa basis av en endoskopisk
unders6kning konstaterats vara fri fran sjuk-
domsférandringar i tarmen. Om en symtom-
fri person behover biologiska eller andra lake-
medel som paverkar immunsystemet ir detta
ett tecken pa att sjukdomen &r aktiv. Klassifice-

ringen dr dd C. Man kan naturligtvis tja-

na sitt land pa manga andra sétt dn i

armeén, till exempel genom att delta
idet frivilliga landsforsvaret.







Kamratstod ger krafter
i vardagen

extra viktigt i borjan av sjukdomen, eftersom férildrarna kan fa information och

K amratstdd kan ges av en person som haft liknande erfarenheter. Kamratstodet ar

stod av andra foraldrar som levt med sjukdomen en langre tid. Fér barn och ung-
domar &r det viktigt att trdffa andra IBD-patienter och inse att de inte behover vara
ensamma med sin sjukdom.

Kamratstod pa traffar och pa nitet

Foreningens familjeverksamhet ger kamrat-
stdd till bade barn, ungdomar, féraldrar och he-
la familjen. Kamratstod finns att f3 pa personli-
ga moten och pa nitet:

o kamratstodstraffar och familjeveckoslut for
hela familjen

e ldger for 13—17-dringar, IBD-ninjor, samt
deras kamrater
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andra fordldrar med ett IBD-barn som
fungerar som stédpersoner, som man kan
ringa till eller prata med via e-post
fordldrarnas egen slutna Facebook-diskus-
sionsgrupp

kamratstddschattar f6r ungdomar och for-
dldrar.



Stodkurs i familjeanpassning

Foreningen ordnar stédkurser med kamrat-
stdd. Pa kurserna ges information om sjukdo-
men och behandlingen, om kosten, socialskyd-
det och socialskyddstjdnster. Kamratstod, traff
och utbyte av erfarenheter med andra i sam-
ma situation dr en viktig del av anpassningen.
Kurserna ir avgiftsfria. Aven FPA ordnar kurser.

Stodd semester

Familjen kan anséka om stodd semester som
sarskilda semesterarrangdrer ordnar i samar-
bete med IBD ja muut suolistosairaudet ry. Se-
mester beviljas pa sociala, hélsorelaterade och
ekonomiska grunder fér personer med olika
sjukdomar och deras nirstaende.

N&rmare information om all var kamratstédsverksamhet och aktuell information

om evenemangd finns pa var webbsida WWW.ibd.fi, varmt valkomna!

Social trygghet och

ekonomiskt stod

Handbok om social trygghet
- Sosiaaliturvaopas

Folkhdlso-, patient- och handikapporgani-
sationerna har tillsammans sammanstallt en
handbok om social trygghet, som uppdateras
varje ar. Killmaterialet till handboken utgors
av social- och hélsovardslagstiftning och orga-
nisationernas samlade uppgifter om tillamp-
ningspraxis.

Kapitlet om barn och barnfamiljer omfat-
tar aktuell information om tjanster och stod till
familjer med kroniskt sjuka barn, och om vilka
instanser som erbjuder dem. Handboken finns
endast i digital form, pa finska, pa sidan www.
sosiaaliturvaopas.fi.

Be sjukhuset eller kommunens socialarbe-
tare informera om tjinster och férmaner som
just er familj kan ans6ka om.

FPA:s formaner

FPA ersitter manga olika kostnader som sjuk-
domen kan medféra. 40—100 procent av lake-
medelspriset ersdtts anda upp till takbeloppet,
det vill siga arssjilvrisken foér kostnaderna. Er-
sdttningens storlek beror pd om det giller en
grund- eller en specialersdttning for ldkemed-
let. Ersdttningen betalas ndr man kdper med-
icinen pa apoteket, men beakta da att ersétt-
ningen betalas fér hogst en tre manaders sats,
och om man vigrar att acceptera ett forman-
ligare preparat ges ersdttningen endast enligt
det férmanligaste priset.

Man kan fa ersittning ocksa for rese-och
overnattningskostnader bade for barnet och
dess ledsagare. Resekostnader har ett eget sys-
tem med maximiersdttning. Nar maximibelop-
pet overskrids behover man inte betala ndgon
sjalvrisk alls. Ersdttning kan dartill ges for
kostnader fér privat vard.

Om en fordlder ar tvungen att vara bor-
ta fran jobbet pd grund av sjukhusvard for ett
barn under 16 ar kan man med ett ldkarutla-
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tande anstka om en specialvardspenning hos
FPA. Ett barn med en kronisk sjukdom kan dven
ansdka om handikappbidrag f6r barn under 16
ar. Barnet kan fa stédet om det pa grund av
sjukdomen behgver regelbunden vard, omsorg
och rehabilitering.

Via FPA kan man fa gratis rehabilitering, och
en person pa minst 16 dr kan dven fa en rehabi-
literingspenning f6r unga.

Dartill stodjer FPA barnfamiljer bland annat
med barnbidrag, férdldradagpenningar och
barntilligg pa en del férmaner och pensioner.

Nérmare uppgifter om FPA:s férmaner finns
pa FPA:s webbsidor www.kela.fi under rubriken,
Barnfamiljer, Om ditt barn insjuknar.

Kommunala tjanster

Kommunen kan betala ut stod for ndrstdende-
vard av ett barn med en sjukdom eller en funk-
tionsnedsdttning, om férutsittningarna for
stodet uppfylls. Kommunens familjetjanster
kan ocksa ge stod i vardagen i form av bland
annat hemtjdnst eller familjearbete. Kommu-
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nens socialbyra hjdlper att hitta lampliga tjans-
ter.

Ocksd de kommunala social- och halso-
vardstjansterna har ett kostnadstak. Nar kost-
nadstaket dverskrids behdver man inte ldng-
re betala nagra avgifter. Klienter med mycket
sma inkomster kan anhalla om sénkta klient-
avgifter. Man kan anséka om grundlaggan-
de utkomststdd hos FPA eller kompletterande
utkomststod hos kommunens socialtjanster for
klientavgifterna.

Hemkommunens social- och hélsovards-
tjanster eller kommunens handledning inom
socialvdrden ger ndrmare information.

Tillfallig vardledighet

Om ett barn under 10 ar insjuknar akut kan en
foralder stanna hemma fran jobbet pa tillfal-
lig vardledighet for att ta hand om barnet. Le-
digheten far vara maximalt 4 arbetsdagar. Till-
fallig vardledighet bygger pa arbetsavtalslagen,
och varken FPA eller kommunen betalar ndgon
ersdttning.



Specialordlista:

abscess = varhdrd
afta = afte, sdrighet pd munnens slemhinna
artrit = ledinflammation
niopsi = provbit
cardia = 6vre magmunnen

depotpreparat = ett likemedel som upptas ldngsamt i
matsmadltningsorganen

digestion = matsmadltning
duodenum = tolvfingertarmen

endoskopisk undersokning = undersékning via en naturlig vdg (en kamera pd
en mjuk slag infors via munnen eller dndtarmen)

enteropreparat = Idkemedel som uppldses i tunntarmen
erythema nodosum = kndélros
exacerbation = ndr sjukdomen férvdrras
fistel = onormal férbindelse mellan organ eller vdvnader

fundus = magsdckens 6vre parti, bildar ett tak 6ver
magsdckskroppen

gastroskopi = endoskopisk undersékning av magsdcken via munnen
hypoalbuminemi = Idg albuminhalt (dggvitedmne) i blodet
IBD = inflammatorisk tarmsjukdom
ileum = del av tunntarmen, en s.k. krumtarmen
intestinum = tunntarmen
jejunum = del av tunntarmen, den s.k. tomtarmen

kalprotektin = dggvitedmne som utsondras av inflammationsceller.
Mdngden 6kar i avfé ringen som féljd av IBD eller
ndgon annan tarminflammation

koloskopi = endoskopisk undersékning av dnd- och tjocktarmen
via dndtarmen

kolonoskopi = endoskopisk undersokning av dndtarmen,
tjocktarmen och slutet av tunntarmen via dndtarmen

keilit = ldppinflammation
laparoskopisk undersékning/operation = titthdlsundersékning/-operation genom buken
motilitet = rérlighet
proktit = dndtarmsinflammation
proktolektomi = avldgsnande av tjock- och dndtarmen
rectum = dndtarmen/rektum
remission = symtomfri sjukdomsfas
skleroserande kolangit= livsldng inflammation som fértrdnger gallgdngarna
striktur = fértrdngning i tarmen
tarmstomi = en kirurgiskt gjord 6ppning i buken dit dndan av tarmen
dragits. Avforingen samlas via 6ppningen i en pdse.
terminal ileum = den sista delen av tunntarmen
toxisk megacolon = akut svdrartad utvidgning av tjocktarmen
villus = tarmludd, villus
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Blankett for att beskriva det sjuka barnets

symtom och anséokan om stod

3
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Symtomen vid IBD och sjukdomsforloppet har alltid individuell préagel.
Har kan man skriva in barnets symtom som stdd for diskussioner med till exempel

personal pa daghemmet, skolan eller hobbyverksamheten.
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