Vid lifum of sotthreinsudu lifi

e Svadisgarnabolga og sararistilbolga eru vaxandi sjukdémar i natimasamfélagi

e Flestir greinast & aldrinum 15-30 &ara

e Ny og betri lyf hafa gjorbreytt lifi peirra sem eru med 6lgusjukdéma i
meltingarvegi.

Orsok pessara sjukdoma liggur bedi i erfoum og umhverfispattum. Kristin Heida
Kristinsdottir raeddi vid sérfraeding i meltingarsjakdomum og unga konu med
svaedisgarnabdlgu.

" ' S— Tidni pessara sjukdoma hefur aukist mjog mikid sidustu
tvo aratugi. Fyrir prjatiu &rum voru peir tiltélulega
sjaldgeefir hér & landi en nd eru rimlega pusund manns
. skradir med pa. A hverju ari greinast milli 30 og 40 nyir
— sjuklingar. Hatt i eitt prosent af pjodinni er med annan
hvorn pessara sjuikdoma,* segir Kjartan B. Orvar,
sérfreedingur i meltingarsjukdémum, um sjukdémana
sveedisgarnabolgu (Chron's) og sararistilbdlgu (Colitis

. h
l ‘i % | Ulcerosa).

Framfarir: Kjartan er aneegdur med nyju bioldgisku
TNF-lyfin sem hafa breytt miklu.

I

,,Petta eru mjog skyldir sjukdomar, peim fylgja oft svipud einkenni og peir eru medhondladir
a svipadan hatt. bess vegna er oft talad um pa sem eina heild, pott peir séu tveir adskildir
sjukdémar. Badir pessir sjukdémar einkennast af bélgum i pormum en po er erfdafraedilegur
bakgrunnur peirra og hvad leidir Gt sjakdéminn, mismunandi milli pessara tveggja hdpa.
Sjukdomurinn greinist yfirleitt hja félki & aldrinum15-30 ara, en par sem petta er langvinnur
sjukdomur er eldra folk einnig med hann.*

Astaedan fyrir vaxandi tidni ekki pekkt

Kjartan segir asteeduna fyrir vaxandi tioni sjukdomsins ekki pekkta en p6 sé viss samsvorun
milli pess og tioni MS-sjukdoms. ,,Sama er ad segja um fylgni med tidni 4 asma og
ennisholubdlgum sem tengjast ofnaemi. Allt eru petta sjukdémar sem talid er ad orsakist
vegna truflunar i 6nemiskerfinu. Viss grunur er um pad ad énemiskerfid okkar i dag sé verr
heeft til ad takast & vio areitispeetti i umhverfinu, hvort sem pad eru snikjudyr, bakteriur eda
annad. Hluti af skyringunni er talinn vera sa ad vid lifum of sotthreinsudu lifi pegar vid erum
ung. Born i dag bua vid svo hrein skilyrdi ad pau fa ekki naudsynlega 6rvun 4 oneemiskerfiod.*
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Liggur i eettum

Kjartan segir a0 orsok pessara sjukdéma sé margpett. ,,Orsokin er ekki pekkt en pad er klart
mal ad erfdir skipta mali. betta erfist ekki mann fram af manni heldur télum vid um ad pessir
sjukdomar liggi i eettum og pad er venjulega til marks um pad ad petta eru fjolgenasjukdomar.
pvi parf einstaklingur ad hafa akvedinn fjélda af pessum 6edlilegu genum til ad sjakdomurinn
komi fram. En pad er ljost ad umhverfispeattir skipta einnig mali, p6 ad vid vitum ekki
nakvemlega hverjir peir eru.*

Kjartan segir ad mikilvaegt sé ad folk med pessa sjukdoma sé undir eftirliti og fljott purfi ad
bregdast vid pegar pvi versnar. ,,Vid erum med sérstaka gongudeildardaga hér a St.
Josepsspitalanum en sem betur fer er pad svo ad meirihluti folks, sem er med pessa sjukdoma,
er ekki med mikil einkenni.*

Mikil framfoér med nyjum lyfjum

Mjog mikid hefur aunnist i pekkingu & sjakdomnum undanfarin ar, baedi fyrir tilvist
grunnvisinda og kliniskra rannsokna. ,,Fyrir vikid er laeknismedferdin betri en var fyrir tiu eda
tuttugu arum. NU eru komin miklu betri lyf. Markmid medferdar er ad sla nidur bélguna
hverju sinni svo vidkomandi geti 1idid betur og p4 um leid ad draga ur félagslegri einangrun.
Einnig er markmid ad vidhalda sjukdémshléinu og hafa vidkomandi an einkenna.
Medhondlun getur verid allt fra pvi ad gefa eingdngu lyf yfir i pad ad fara ut i skurdadgerd.
Stundum er naudsynlegt ad nota stera um tima, en pad eru kroftug lyf sem fylgja
aukaverkanir. Nyju lyfin, TNF-hemjarar, baela nidur 6nemiskerfid med miklu minni
aukaverkunum og pau draga storlega r bolgunni og flyta fyrir vidgerd 4 slimhadinni.*

Skurdadgerd getur stundum verid naudsynleg

Kjartan segir ad pessi TNF-lyf hafi verid notud hér & landi undanfarin niu &r og pad hafi
gjorbreytt 1ifi mjog margra med pessa sjikdoma. ,,Sumir peirra sjiiklinga sem dvoldu
langtimum saman inni & sjukrahtusum, purfa pess ekki lengur. Petta feekkar pvi baedi
innlégnum og adgerdum og losar félk vid aukaverkanir steranna, sem eru til demis
beinpynning og offita.*

Kjartan segir ad i sararistilbolgu geti adgerd stundum verid bradnaudsynleg. ,,Til demis ef
pad er yfirvofandi ad gat komi & ristilinn, med tilheyrandi sykingum i kvidarholi. pa er
megnid af ristlinum fjarleegt og settur upp stomapoki timabundid, en sidan er reynt ad hanna
nyjan endaparm svo vidkomandi geti haft haegdir & venjulegan hatt. Sem betur fer er sjaldgeeft
ad til skurdadgerda purfi ad gripa, en pad er samt mjog mikilvaegur kostur fyrir pa sem purfa &
pvi ad halda. Slik adgerd getur beett lifsgaedi sjuklingsins verulega.*



Bdlgusjukddmar i meltingarvegi

Hja heilbrigdu folki vinna edlilegar bakteriur i ristlinum i gédu jafnveegi
vid slimhudina par. Hja sjuklingi med bolgusjukdom i meltingarvegi,
raskast petta edlilega jafnveegi milli slimhudar og bakteria. Vid petta
Ojafnveegi virkjast annad og kroftugra varnarkerfi og pa skemmist
slimhadin. Sér og fleidur myndast i parminum sem bladir fra og pessu fylglr nidurgangur og
kvidverkir. petta er ekki smitandi sjukdémur en hann er langvinnur og einkennin eru
einstaklingsbundin. pau geta verid allt fra pvi ad vera veegir verkir og vaegar breytingar &
haegdum, yfir i mjog mikinn nidurgang og mjog mikla verki svo félk parf ad leggjast inn a
sjukrahus til ad fa naeringu i &d. Sararistilbdlga er lifshattulegur sjukdomur ef hann er ekKi
medhodndladur enda do folk hér & landi unnvorpum ur pessum sjakdomi fram til arsins 1950.

Ekkert leyndarmal

Eg greindist med sveadisgarnabolgu pegar ég var ellefu ara og hef pvi lifad med pessum
sjukdomi 1 prettan ar,* segir Anna Lind Traustadottir formadur unglidahreyfingarinnar i CCU-
samtdkunum, en pad eru hagsmunasamtok peirra sem greinst hafa med svaedisgarnabdlgu eda
séraristilbdlgu. Anna Lind situr einnig i stjorn samtakanna en han hefur aldrei falid pa
stadreynd ad hun sé med pennan sjukdom. ,,betta hefur alltaf verid uppi 4 bordinu hja mér og
ekkert leyndarmal. En sumir sem eru med pennan sjukdom vilja ekki segja fra pvi og pad er
audvitad peirra val. Mér finnst personulega paegilegra ad lata félk sem ég umgengst vita af
sjukdémnum. Eitt pad versta vid pennan sjukdém er einmitt hvad petta er mikid feimnismal.
Eg atti mjog goda vini sem barn og vard ekki fyrir neinni stridni vegna sjukdomsins. Eg vard
til demis mjog gronn og ég purfti ad ganga um med sondu i nefinu i fjogur ar og ég er enn
pann dag i dag kollud stelpan sem var med sonduna,* segir Anna Lind og hler.

Hun segir sjukdéminn vissulega hafa heilmikil ahrif & lif sitt en han hafi leert ad lifa med
honum. ,,Sjukdémurinn veldur pvi medal annars ad ég verd oft mjog preytt og pegar mér er
mjog illt i maganum get ég ekki gert pad sem kannski til st6d. petta hefur pvi ahrif &
félagslifio og madur missir af hinu og pessu. ba er um ad gera ad hafa gott imyndunarafl til ad
hafa ofan af fyrir sér innan veggja heimilisins. Eg hef teki® pann pol i haedina ad vera jakvad
og nyta timann sem best pegar mér lidur betur.*

Anna Lind segir ad i hennar tilfelli pa sé pad pannig ad hun viti i raun aldrei hvenar einkenni
sjukdomsins blossi upp. ,,Pad skiptir miklu méli ad skipuleggja sig vel. Eg verd ad passa ad fa
naegan svefn og hafa svefntimann reglulegan og ég verd alltaf ad borda 4 sama tima. Eg parf
ad passa mjog vel upp a hvad ég borda, ég verd ad taka margt alveg ut af matsedlinum, eins
og til demis mjolkurvorur, nautakjot og svinakjot, sitrusavexti, sterkan mat, brasadan mat og
afengi. pad er ekkert stormal ad venjast pessu motlati en audvitad er ekkert gaman ef allir eru
til deemis ad gaeda sér & is i kringum mig. En ég laet stundum eftir mér pad sem ekki ma, en
tek pa lika bara afleidingunum, pad er stundum alveg pess virdi ad lata sig hafa pad einu sinni
a ari eda svo.“
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Vid erum viokvam blom

Anna Lind hefur purft ad vera & lyfjum alveg fra pvi hun greindist med sjukdéminn sem barn.
,bessi lyf bala dnamiskerfid pannig ad ég er frekar mottaekileg fyrir hverskonar pestum. Eg
segi stundum ad vid sem erum med pennan sjukdom, seum litil vidkvem blom. pad sem hefur
komid mér i gegnum petta allt saman er hvad ég er med sterkt folk & bak vid mig, badi
fjolskyldu og vini. bad er mjog lyjandi ad vera lasin i mjog langan tima og pad skiptir miklu
mali ad eiga goda ad pegar madur er veikur pratt fyrir ad madur geri allt samkvaemt bokinni.
En pé& er aftur aridandi ad vera jakveedur og ég hef alltaf sagt ad pad sé svo margt annad verra
sem madur geeti fengid. Heilbrigt folk atti ad vera pakklatt fyrir goda heilsu.*

Leit Gt eins og sleikipinni

Hn segir ad ny lyf hjalpi henni mikid vid ad halda sjukdémnum nidri. ,,Eg var 4 sterum
fyrstu tiu arin eftir ad ég greindist og pa var ég afmyndud i framan, med kringlétt andlit og
otralega grannan likama, eiginlega eins og sleikipinni. En nuna er ég laus vid sterana og
komin & frabeer lyf sem hafa ekki pessar aukaverkanir og pad sést ekkert utan & mér ad ég sé
med sjukdom, segir Anna Lind sem er i islenskunami vid Haskéla Islands og kann pvi vel.
Hun tekur fram ad CCU-samtokin stydji vel vid bakid & sjuklingum med pessa sjukddéma.
,Pegar folk greinist skiptir miklu mali ad geta talad vio einhvern sem hefur reynsluna af pvi
ad vera med sjukdominn.*

CCU-samtokin eiga 13 ara afmeeli & sunnudaginn naestkomandi og i tilefni af pvi verdur stor
fundur & Grand Hoteli naesta pridjudag 28. oktober par sem Sigurdur Einarsson mun halda
freedslu um sjukddminn fyrir sjuklinga, fjélskyldur, vini og adra sem hafa &huga. www.ccu.is
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