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Pistill formanns

Edda Svavarsdottir

Pad eru all morg ar sidan
ég greindist med Colitis
Ulcerosa. Eg man ennpd
begar ég sat hja meltingar-
sérfreedingnum sem leit 3
mig og spurdi: “Hvort viltu
fyrst heyra gdédu eda sleemu fréttirnar?” Margt af
bvi sem hann sagdi mér pennan dag fér fyrir ofan
gard og nedan, enda hugurinn ekki bdinn ad melta pa
stadreynd ad vera kominn med olaeeknandi sjukdom
sem madur pyrfti ad leera ad lifa med pad sem eftir
veeri. [ lok vidtalsins rétti hann mér bldan baekling
med mynd af maga utan & og sagdi: “Eg maeli med
bviad pu kikir & pau i CCU samtokunum”. Og hér er
ég i dag, buin ad vera i stjorninni i 8 ar og formadur
sidan haustid 2011. Pbetta hafa verid skemmtileg ar,
baedi leerddmsrik og anaegjuleg, en lika erfid. bad
er ekki allaf audvelt ad vera i stjorn, bera dbyrgd 3
malunum og stundum er preytan bara alveg ad fara
med mann.

Pad var mér ometanlegur studningur ad ganga i
samtokin og kynnast mdrgum einstaklingum sem
voru ad glima vid sdmu vandamal og ég. Fa ad heyra
hvernig adrir taekjust 4 vid ymsa erfida og vidkvaema
hluti og sidast en ekki sist ad vita ad viomaelandinn
hefdi fullan skilning @ vandamalinu. Vonandi tekst
okkur ad halda afram ad byggja upp gott félag sem
getur stutt vel vid sjuklinga. Mikilveegt er ad gera
sjukddmana og félagid synilegra, oll umraeda er af
hinu géda og hun audveldar félki ad skilja hvad vid
erum ad glima vid fra degi til dags.

CCU samtokin urdu 20 ara pann 26. oktdber sidast-
lidinn. Starfssemin hefur audvitad breyst og prdast
med breyttum aherslum i samfélaginu en grunnur-
inn er ennpa sa sami og lagt var upp med i byrjun.
Ad veita nygreindum studning, gefa Ut freedsluefni
og studla ad almennri vitund um sjukdémana.
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CCU samtokin 1995 - 2015

Edda Svavarsdottir

Arid er 1992 og stadurinn er Hafnarfjérdur. Ung kona situr fyrir framan
leekninn sinn og er ad kvarta yfir pvi ad henni lidi eins og hun sé ein i
heiminum, pad sé erfitt ad finna upplysingar og pad viti enginn neitt
um sjikdéminn sem hun pjaist af. Laeknirinn er Asgeir Theodérs.
Hann hafdi verid vio nam i Bandarikjunum og padan pekkti hann til

bess ad pad veeru starfraekt sjuklingasamték sem hefdu pad ad markmidi ad stydja vid sjuk-
linga og freeda adra um pessa sjukddma; Svadisgarnabodlgu - Crohn’s og Sararistilbdlgu - Colitis
Ulcerosa. betta vidtal vard kveikjan ad stofnun CCU samtakanna.

Asgeir Theoddrs meltingarsérfraedingur hafdi
sidan frumkvaedid ad pvi, dsamt 6drum laekni
og hjukrunarfreedingum & St. Josefsspitala i
Hafnarfirdi, ad boda sex sjuklinga @ fund i peim
tilgangi ad reeda mogulega stofnun hagsmuna-
samtaka sjuklinga hér & landi. A pessum fundi
var formlega tekin su akvordun ad
stofna CCU samtokin. Hdopurinn
hof strax undirbuningsvinnu en
rakst flijotlega & veggi. Pad var allt
annad en audsott mal ad na til
sjuklinga um allt land til ad kynna
aformin og boda 4 stofnfund.
Ekki var haegt ad hafa beint sam-
band vid sjuklinga heldur vard ad
bidja leekna um ad hafa samband
vid sina sjuklinga. Fyrstu verkin
voru pvi ad semja tvo bréf, hid
fyrra til laeknis og hid sidara til
sjuklings. Laeknirinn var bedinn um ad afram-
senda sidara bréfid til sinna sjuklinga, par sem
beir voru bednir um ad hafa samband vid undir-
bdningsnefndina.

Ekki fékk hopurinn mikil vidbrogd vid pessum
bréfasendingum en engu ad sidur var undir-
budnings stofnfundur haldinn i Gerdubergi pbann
23. mars 1993. A pann fund maettu fimm ur
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Asgeir Theoddrs

upphaflegu undirbuningsnefndinni, tveir ad-
standendur og ellefu sjdklingar. P& var vitad
um 450 sjuklinga a landinu. Ekki tokst ad stofna
samtokin formlega @ pessum fundi vegna lit-
illar patttoku og ekki naegu frambodi til ad skipa
fullmannada stjorn. Nefndin missti po ekki
modinn heldur hélt étraud afram
sinni vinnu.  Pau hittust halfs-
manadarlega, med hléum pd og
utvegudu baeklinga og 16g til pbyd-
ingar. Pau sau ad ekki dygdi ein-
ungis ad senda bréf til lekna
heldur pyrfti greinilega eitthvad
meira ad koma til. | september
1995 voru ny bréf send ut, ad
bessu sinni til allra meltingarsér-
freedinga og heilsugaeslustodva 4
landinu. Fra fyrsta til prettanda
oktéber var sidan hringt i alla sem
fengu bréf og malinu fylgt eftir. Ad pessu sinni
fengu pau frabeerar vidtokur vid bréfunum og
um 60 manns meaettu a auglystan stofnfund i sal
Verkstjérafélags Reykjavikur, pann 26. oktéber
1995. Félagsgjald fyrir fyrsta arid fram ad naesta
adalfundi var sampykkt 1000 kr. Buid ad var ut-
vega |6g fra donsku systursamtokunum ,,Colitis—
Crohn foreningen” og lata pyda pau. Drog ad
logum félagsins voru pvi 16gd fram til sam-



bykktar @ fundinum. Fyrsta stjérn félagsins var
skipud eftirfarandi:

Formadur: Siggeir borsteinsson

Varaformadur: Hrénn Petersen

Gjaldkeri: Svala Sigurgardarsdottir

Ritari: Anna Maria Vilhjaimsdodttir
Medstjérnandi: Vilborg Isberg

Varamenn: Sigurdur Engilbertsson og Elin Reed

Eitt var vist fyrir hina nykjornu stjérn ad
bad voru morg verkefni framundan og fyrsti
stjornarfundurinn var haldinn fjérum dégum
sidar, pann 30. oktéber & kaffiteriuhaedinni i
Perlunni. Perlan hefur reyndar verid nokkud
fastur samastadur fyrir stjérnarfundi i gegnum
arin. Félagid hefur aldrei haft afnot af hdsnaedi
og heimili stjérnarmedlima hafa ospart verid
nytt sem gagnageymsla. Fyrsti freedslufundur-
inn var haldinn 28. ndbvember & sama stad og
stofnfundurinn og fyrirlesari var Birgit Eriksen
naeringarfraedingur.  Pad er skemmtilegt ad
segja fra pvi ad a pessum fundi var 16gd

Stofnfundur CCU, 26.0ktéber 1995

konnun fyrir fundargesti um mataraedi, hvada
feedutegundir hentudu vel og hverjar ekki.
Strax pa voru sjuklingar med pad 4 hreinu ad
mataraedid skipti mali pd ad leeknarnir veeru
adeins seinni ad taka vio sér.

Fyrsta arid voru fraedslufundirnir haldnir i
Félagsmidstddinni Frostaskjoli. (protta- og tdm-
stundarad Reykjavikur hafdi bodist til ad lana
félaginu sal endurgjaldslaust sem var brad-
naudsynlegt fyrir nystofnad félag med litla




sem enga fjarmuni til radstofunar. Strax var
tekin su stefna ad hafa fjéra freedslufundi a ari,
tvo ad vori og tvo ad hausti og hefur pad skipu-
lag haldist alla tid. Eitt af fyrstu verkefnum
stjérnarinnar var ad saekja um styrk til fjarlaga-
nefndar alpingis vegna utgafu fraedsluefnis
um sjukdémana. Asgeir laeknir var mjog hjalp-
legur og skrifadi nefndinni mikilveegt bréf fil
studnings samtokunum. A fyrsta adalfundinum,
sem haldinn var 27. febrdar 1996, hafdi nylega
borist svar um ad 200 pusund kréna styrkur
hefdi verid veittur. Fyrir stofnun félagsins var

buid ad Uutvega fraedslubaeklinga, badi fra
Nordurlondunum og Bandarikjunum. Nokkrir
félagsmanna téku ad sér pad verkefni ad sja um
bydingu a efni ur pessum baeklingum.

A -

Fré adalfundi 1997

Fyrsti baeklingur samtakanna var almennur
freedslubaeklingur um sjukddémana sem heitir:
,PU sérd pad ekki utan @ mér”. Hann kom ut i
oktober arid 2002 og var sidan endurutgefinn
arid 2008. Upplysingabaeklingur fyrir grunn-
skéla ,Sérd pu hvernig mér lidur?” kom at arid
2010. Fyrsta eintakid af peim baeklingi var form-
lega afhent paverandi menntamalaradherra,
Katrinu Jakobsdottur. Baeklingur { smasogu-
formi fyrir yngstu bornin, ,08ruvisi magverkir”
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Freedslubaeklingar CCU

kom ut i névember 2014. Hann var formlega
afhentur a Barnaspitala Hringsins i januar 2015,
Ulfari Agnarssyni sérfraedingi i meltingarsjuk-
démum barna og Margréti Ernu Baldursdottur
hjukrunarfraedingi. Pessa baeklinga dsamt 6dru
efni, er haegt ad skoda a heimasidu CCU.

Nokkrum arum eftir stofnun CCU komust sam-
tokin i kynni vid norraen systursamtok, i gegnum
hjukrunarfreedinga & St. Jésefsspitala. Haldnir
voru samnorrzenir fundir par sem EFCCA full-
trdar og unglidar hittust, skiptust & upplysing-
um og deildu reynslu sinni af peim verkefnum
og vandamalum sem féldgin voru ad eiga vid.
Fyrsti fundurinn sem fsland sétti var arid 2001
i Danmdrku. Oll hin Nordurléndin voru pegar
adilar ad EFCCA og hvéttu [sland eindregid
til ad saekja um. Pad pyddi pd nokkurn undir-
bdning fyrir litid félag, utbua umsdkn og
kynningu & samtokunum, pyda 16gin 4 ensku
og afla styrkja fyrir fararkostnadi. Hrefna og
Svala satu sidan adalfund EFCCA sem var
haldinn & Spani i oktéber 2002. bar sdu paer um
kynningu & samtokunum og séttu formlega um
inngdngu fyrir hénd CCU. f(sland var tuttugasta
landid sem var sampykkt inn i EFCCA.



EFCCA eru regnhlifasamtdk Crohn's og Coltis Ulcerosa sjuklingasamtaka innan Evropu. bau voru
formlega stofnud arid 1993 i Strassburg af 13 adildarfélogum, en undirbuningur hafdi stadid yfir
sidan 1990 er fyrsti fundurinn var haldinn i Freiburg i byskalandi. [ dag eru 29 adildarfélog fra
28 lIondum innan EFCCA og par ad auki hafa félog fra premur |6ndum utan Evrépu aheyrnar-
adild. Stédugt berast nyjar beidnir og umsdknir utan Evrépu um ad baetast i pann hép. Arid 2009
opnadi EFCCA skrifstofu i Brussel og var pad lidur i pvi ad gera samtokin synilegri innan Evréopu-
sambandsins. Afar mikilveegt er ad byggja upp gdo tengsl par, til ad festa samtokin i sessi og
afla styrkja til reksturs og rannsékna. Markmidid med stofnun EFCCA var ad auka velferd allra
einstaklinga med IBD og vekja athygli Evrépu 8 pessum litt pekktu sjukdomum. Pad getur verio
mjog erfitt fyrir litil og fdmenn sjuklingasamtok ad vekja almenna athygli og standa fyrir kostnadar-
somum verkefnum. Sameinud getum vid framkvaemt svo miklu meira og medal verkefna sem
EFCCA hefur stadid fyrir er ,Join The Fight” herferdin. Hun hofst 15. febrdar 2012 i Barcelona
med bladamannaradstefnu. Par var stefnt saman sjuklingum, leeknum og yfir 70 blaamoénnum,
fra 40 I6ndum baedi innan og utan Evrépu. BlaGamenn toku vidtdl og afraksturinn var umfjéllun
i fjolmidlum ut um allan heim. EFCCA tdk einnig upp alpjédlegan IBD dag sem er 19. mai og hafa
allflest adildarfélogin haldid upp a pann dag med ymsum vidburdum.

Hluti hdpsins sem hittist { Barcelona 2012

JOIN THE FIGHT




[ byrjun drs 2000 var pad ljést ad naudsyn-
legt veeri ad koma upp heimasidu fyrir sam-
tokin. Undirbuningsvinna for af stad og
leitad var eftir adstod medal félagsmanna.
Anna Lilja Pétursddttir ték ad sér ad hanna,
setja upp og sja um vistun sidunnar. A adal-
fundi 28. mars 2001 var tilkynnt ad heima-
sida CCU veeri komin i loftid og i byrjun ars
2002 var vistunin komin undir vefslédina
doctor.is/ccu. A stjérnarfundi i mars 2006
var tekin su akvordun ad kominn vaeri timi
til ad félagid zetti sitt eigid |én. ccu.is var
keypt og ny sida for i loftid haustid 2006.
Eftir nokkrar tilraunir med mismunandi upp-
setningar, Utlit og hysingar var nuverandi
sida sett i loftid haustid 2014.

Samstarfmed Stdmasamtdkum [slands hofst
i jandar 2005 med sameiginlegum fraedslu-
fundi og hefur samstarfid haldist til dagsins
i dag. Félogin bjéda hvort 60ru ad meeta 3
fundi og halda sameiginlega fundi pegar
umraeduefnid hentar badum.

Fyrsta fréttabréf CCU kom Ut i ndévember
2005. Oftast voru gefin Ut 4 fréttabréf & ari en

Almennur freedslufundur CCU

Nordurlandafundur 2012

beim hefur farid fidlgandi sidustu arin. Arid
2008 var markvisst byrjad ad safna netféngum
félagsmanna til ad eiga audveldara med ad
senda Ut fréttabréf og fundarbod og vorid 2010
var akvedid ad hringja i alla félagsmenn. Til-
gangurinn var margpaettur; medal annars til ad
safna netféngum og upplysingum, en stjérn-
inni fannst lika mjog naudsynlegt ad fa ad vita
hvad félagsmenn vildu fa fra samtokunum.
O6ru hvoru haféi verid 6skad eftir dbendingum
eda tillogum um starfsemina, en vidbrogdin ekki
verid mikil. Pd var staGan su ad pad veeri bara
best ad hringja, eins og John Cleese sagdi i eftir-
minnilegri auglysingu hér um arid. pad nadist |
milli 70 og 80% félagsmanna, p6 nokkud
af upplysingum og abendingum komu
fram og stjornin reyndi eftir bestu getu
ad fylgja peim eftir. Flestir minntust a
mikilvaegi godrar heimasidu og var pad
verkefni sett i forgang.

“Allir eru a fésbokinni” var einu sinni sagt
a einum stjornarfundinum i Perlunni.
[ framhaldi af peirri umraedu var fés-
békarsidan stofnud og i kjolfarid nokkrir
lokadir hépar. Ppetta hefur vaegast sagt
tekist vel og hafa um 240 manns “laekad”



CCU siduna. Lokudu hoparnir eru: Foreldra-
hopur, umraeduhdpur, landsbyggdahdpar og
svo unglidahodpurinn okkar fyrir folk & aldri-
num 16 til 30 dara. Ekki parf ad vera félags-
madur til ad vera med i unglidahdpnum en hinir
hoparnir eru fyrir félagsmenn CCU.

Nokkrum sinnum hafdi verid reeddur sd mogu-
leiki ad saekja um inngongu { Oyrkjabandalag
[slands. Arid 2011 var loks dkvedid ad saekja um
og haustid 2012 voru samtokin sampykkt sem
adildarfélag OBI. bessari adild fylgir pé nokkur
vinna og skyldur en @ moti getum vid sott um

Tveir hressir SkokKarar...........ccccvveeeeeeeiieeeeeee,

styrki, baedi til reksturs og verkefna. Ohaett er
ad segja ad petta hefur breytt miklu fyrir CCU
fiarhagslega og gert starfid ahyggjulausara. Pad
er lika mjog gott ad vera hluti af storri heild
sem vinnur stodugt ad baettum kjérum og rétt-
indum fatladra sem og langveikra einstaklinga.
Innan OBI eru 37 adildarfélég med um 29
busund félagsmenn. Félagid vinnur ad sam-
félagslegu réttleeti og er stefnumotandi i rétt-
indamalum. Vinna OBl midast vid ad i landinu
sé eitt samfélag fyrir alla og kjorord félagsins er:
“Ekkert um okkur an okkar”

Félagafjoldi CCU

2002 = 120 félagar
2009 = 204 félagar
2015 = 310 félagar

Sumarid 2006 sa lyfjafyrirtaekid Ferring, med
adstod islenskra meltingarsérfreedinga, um
ad gefa ut ,IBD-mdppu”. HUn var hugsud sem
kennsluefni til ad audvelda laeknum ad freda
sjuklinga um meltingarsjukdéma. [ tengslum
vid pessa utgafu var stofnadur IBD skdli
vid meltingarsjukdémadeild St. Jésefsspitala i
Hafnarfirdi. Haldin voru nokkur namskeid og
fékk CCU ad koma par inn til ad kynna samtokin.
Petta var frabaert framtak hja St. J6. og skdlinn
veitti sjuklingunum betri skilning & edli sjuk-
démanna. | Midstéd Meltinga, Glaesibae eru
uppi hugmyndir um ad endurvekja IBD skdlann.

...... dsamt klapplidi i Reykjavikurmaraponinu 2015

Arid 2007 var fyrst hlaupid til styrktar CCU i
Reykjavikurmaraponinu. pPa akvad gjaldkerinn
med dags fyrirvara ad reima a sig hlaupaskéna.
2013 var félagid fyrst skrad a godgerdarlistann.
Pad ar hlupu tveir fyrir CCU en i ar hlupu 15
manns. Rakel Yr { unglidahdpnum, stéd fyrir pvi
a0 lata prenta a boli fyrir skokkara og studnings-
menn. “Fjélublda lidid” stdd sig frabeerlega vel
og vid erum afar pakklat fyrir pennan studning
sem er émetanlegur. Félagid verdur synilegt &
jakveedan hatt og pad er einmitt pad sem parf.
Kaerar pakkir hlauparar og studningsfolk !
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Pad sem buid er ad minnast & hér ad framan
er langt i fra ad vera teemandi listi yfir alla pa
vinnu sem hefur verid innt af hendi fyrir hond
samtakanna. Greinaskrif, vidtol, fundarseta,
kldsettpappirsgjafir og otalmargt fleira hafa
félagsmenn innt af hendi i gegnum arin. Ppad
er heilmikil vinna buin ad fara fram fra stofnun
félagsins, en henni er alls ekki lokid. [ raun og
veru er haegt ad segja ad hun sé endalaus. Pad

Stjorn CCU 2015 - Hrénn, Sigurborg, Edda, Herdis og Anita

er alltaf jafn naudsynlegt ad na til nygreindra
einstaklinga og veita peim adstod. Pad er lika
mikilveegt ad peir sem eru med sjukdémana
gerist félagar til ad mynda sterka heild. Gott
félag, med gbda starfsemi verdur ekki til af
sjalfu sér, heldur er petta sjalfbodavinna margra
einstaklinga sem skapa eina heild. Ekki vera
feimin vid ad leggja ykkar af morkum til ad
skapa pessa heild, hversu smatt sem pad er, pa
skiptir pad mali. Pegar ég var ad taka saman
bessa grein og tala vid pd sem stddu ad stofnun
samtakanna, spurdi ég medal annars hvad steedi
upp ur eftir alla pessa vinnu. Svarid var einfalt:
,» Pad var samkenndin og gledin yfir pvi ad vera
loksins buin ad stofna samtokin. Ad finnast
madur ekki lengur vera einn i heiminum og
hvad pad gefur manni mikid ad tala vid adra
sem eru ad glima vid somu vandamal og
madur sjalfur. bad er pad sem stendur upp ur”.
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Hjartanlega til hamingju med
20 arin CCU samtokin!

Frjals félagasamtok i velferdargeiranum
eins og CCU samtokin eru afar dyrmaet sam-
félaginu. bau veita pvi upplysingar, fraeda,
stydja og vinna gegn forddmum. P4 eru pau
morg hver i samstarfi vid sérfraedinga sem
tengjast malefni hvers félags. bannig hafa
bau bein ahrif & frekari framproéun i faglegri
bekkingu & malefninu. Félagsmenn fylgjast
margir hverjir vel med nyjungum og hvetja
fagfolkid, sem peir eiga i samstarfi vid, ad
tileinka sér peer.

Félagasamtok purfa morg hver ad hafa
mikid fyrir pvi ad afla fjar til rekstrar. 6
vitum vid sem pekkjum til, ad hver kréna
nytist margfalt betur en oft pekkist i opin-
bera geiranum eda & almennum markadi.
Vinna sjalfbodalida er émald og pvi er
mikilveegt ad hlua vel ad félagsskapnum og
stundum parf ad minna sig a naudsyn pess
ad gledjast i barattunni.

Oftar en ekki er pad krafturinn, ahuginn
og alud sjalfbodalida til ad vinna mal-
stadnum sess i samfélaginu, sem drifur
starfid afram. Stodugt parf ad hvetja félk til
patttoku og minna & ad samtakamatturinn
er mikilvaegur. Eg vil pvi pakka pad frabaera
starf sem CCU samtokin hafa pegar lagt af
morkum til samfélagsins og hvetja pau ftil
ad halda 6traud afram. Saman getum vid
unnid ad betra samfélagi fyrir alla.

Keer kvedja,
Ellen Calmon formadur OBI



Unglidahépur CCU

Herdis Eva Hermundardottir - Rakel Yr Adalsteinsdottir

Ungt félk @ aldrinum 16 til 30 ara sem pjaist af Colitis
Ulcerosa eda Crohn’s er velkomid i hépinn og hvetjum vid

alla til ad vera med !

Finnid okkur a fésbdkinni: Unglidahépur CCU

Herdis Eva og Rakel Yr eru badar félagar i CCU.
Sumarid 2014 féru peer fyrir hond sam-
takanna til Dublin & irlandi & EYM (EFCCA
Youth Group Meeting). Paer komu heim fullar
innblasturs og stofnudu i framhaldinu Facebook
hop fyrir ungt folk med IBD & aldrinum 16 fil

Unglidar i keilu

30 ara. Hopurinn var stofnadur i dgust 2014 og
hefur farid rt vaxandi. [ fyrstu voru adeins orfair
medlimir, en i dag eru peir ordnir 28 og stefnt
er ad pvi ad fjdlga enn meira i hépnum. Ungt
folk getur & pessum vettvangi leitad til annars
ungs félks sem glimir vid sdmu vandamal, oft a
tidum hvad vardar sjukdémana og fengid rad.
Mikid er um ad settar séu inn spurningar og
umraedur fara { gang sem hjalpa ungu folki
med pessa sjukdoma. Mikil aukning er 4 virkni
medlima hdpsins i umraedum sem myndast

og er pad mjog jakveett. baer hafa haldid prja
unglidafundi sem voru famennir en gédmennir,
en pad voru adeins prir til fimm sem maettu 3
hvern fund. Fyrst var farid a kaffihds, naest Ut
a0 borda og sidast skelltu pau sér i keilu. pratt
fyrir dreema meetingu i keilunni, skemmtu sér
allir konunglega, pad var hlegid ad misgddu
gengi keppenda og spjallad um hitt og petta.
Paer vonast til ad meaetingin muni aukast med
fleiri fundum :)

Rakel Yr og Tinna Torfaddttir féru sidasta
sumar a EYM, { Tampere, Finnlandi. par fengu
baer mikid af nyjum hugmyndum fyrir unglida-
hopinn og medal annars hugmyndir til ad auka
batttoku medlima sem paer munu nyta sér.

Herdis Eva og Rakel Yr byrjudu tveer med
unglidahdpinn en eftir Finnlandsferdina baettist
Tinna i hépinn og munu paer prjar sja um hann
saman og hjalpast ad vid petta skemmtilega
verkefni.

Hluti hopsins sem ték patt { EYM [ Tampere
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Naering og radgjof

Anna Lind Traustaddttir nemi i naeringarfraedi vid Hi og IBD sjuklingur

Markmid mitt med pessu nami er ad utbua naeringarradleggingar
fyrir sjuklinga med IBD. Rannsdknir a naeringu eru takmarkadar og
nidurstédur 6ljésar. Eg tel naeringu pé hafa mikil ahrif 4 mina eigin
lioan og flestir IBD sjuklingar sem ég hef raett vid hafa breytt mataraedi
: sinu & einhvern hatt. Med betri nzeringarradleggingum gsetum vid
komid i veg fyrir ad allir purfi ad finna upp hjolid og pannig maetti beeta medferdina sem nu er
til stadar. Rokrétt vaeri ad zetla ad vel naerdur likami skiladi betri laaknismedferd og baettri lidan
einstaklingsins en ekki eru allir jafn sannfzerdir. Eg hvet ykkur til ad reeda vid laeknana ykkar
um nzringu (pvi ég veit peir hafa gaman ad pvi;) og fa tilvisun a nzeringarfraeding ef pid hafid
frekari spurningar. Pad ad borda a ad vera skemmtileg ath6fn en ekki bara skylda. Litlir hlutir
eins og falleg framsetning matar og gédur félagsskapur getur haft ahrif & matarlyst og lidan.
Einnig er rétt er ad minnast peirrar frabzeru pjonustu sem St. Josefsspitali hafdi upp a ad

bjéda og pad starf pyrfti ad endurvekja. Med samstarfi laekna, hjukrunarfreedinga og annars

heilbrigdisstarfsfélks er petta mogulegt.

Crohn’s sjukdémur og Colitis Ulcerosa eru
kréniskir bolgusjukdémar i meltingarvegi. Ekki
er enn vitad hvad veldur pessum sjukdémum
en talid er ad um samspil dnaemiskerfis, erfda,
umhverfis og jafnvel faedu sé
ad reeda. Sjukdémarnir eru ein-
staklingsbundnir i baedi myndun,
einkennum og medferd. Litid er
um afgerandi nidurstodur sem
gefa til kynna ahrif akvedinnar
feedu & sjukddmsmyndun eda
einkenni, sem hugsanlega ma
rekja til sérstodu hvers sjukdoms.
Rannsoknir a ahrifum naeringar
og utgafa & neeringarradlegginum eru pvi
floknar. Nu til dags er fremur litid lagt upp ur
naeringarmedferd nema um beinan orku- eda
neeringarefnaskort sé ad raeda. Meirihluti
sjuklinga telur pé mataraedi hafa ahrif a lidan
og einkenni. bvi er algengt ad sjuklingar
breyti mataraedi sinu eftir sjukdémsgreiningu
og pegar einkenni versna. Naeringarupplysingar
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sem gefnar hafa verid Ut hér a landi eru tak-
markadar og pvi eru breytingar & matarzedi
oftast i hondum sjuklinganna. A netinu er haegt
ad finna fjdldan allan af upplysingum par sem
lofad er betri lidan og jafnvel
lekningu sjukddomanna. Upp-
lysingum ber po oft ekki saman
og erfitt er ad gera grein a milli
hjalplegra rdda og hvad eru i
raun rangar upplysingar. Ekkert
eitt mataraedi hentar 6llum en
vist er ad sum faeda polist betur
en onnur. bPegar sjukdémurinn
er ovirkur er maelt med ad sjuk-
lingar bordi eins fidlbreytta faedu og haegt er.
Algengt er pd ad sneytt sé hja mjolkurvorum,
grofu greenmeti, feitum eda sterkum mat og
afengi. Pegar einkenni aukast getur verid radlegt
a0 einfalda faedid og minnka trefjar & medan
a bvi timabili stendur. Naudsynlegt getur
verid ad einfalda feedid enn frekar ef sjuk-
domurinn er virkur og mikil einkenni til stadar.



Audmeltanleg faeda; sUpur, grautar, kjuklingur
og fiskur polist jafnan vel. Huga parf sérstaklega
ad vokvainntdku og séltum ef um mikinn nidur-
gang er ad raeda. Einnig geta naeringardrykkir
komid sér vel ef sjuklingur a erfitt med ad
uppfylla daglega orkuporf.

Breytingar & mataraedi geta verid floknar ef
vidhalda skal 6llum naeringarefnum, vitaminum
og steinefnum. Ondgar upplysingar og radgjof
vardandi naeringu geta leitt til pess ad faeedan
verdi of einhaef og jafnvel aukid likurnar
a skorti. Hafa skal i huga ad pegar storir mat-
vaelaflokkar eru teknir Ut er oft porf 8 ad setja
naeringarefnin inn i 6dru formi sbr. ef sneitt
er hjd mjolkurvorum, ad beeta vid t.d. kalk-
baettum sojavorum eda toflum. Breytingar
a mataredi og ahrif sjukdémanna kalla a
reglulegt eftirlit mikilvaegra vitamina og stein-
efna. Medal peirra ma nefna t.d. jarn, kalk og
D-vitamin. Sjuklingar med IBD greinast oft med
jarnskort en langvinnar bodlgur og sar hindra
frasog og nytingu jarnsins. Mikil preyta, lystar-
leysi og maedi geta verid einkenni jarnskorts.
Fylgjast parf med kalkmagni par sem mjoélkur-
vorur eru gjarnan takmarkadar auk pess sem
lyf, svo sem sterar, geta haft ahrif & beinpéttni.
D-vitamin er vinszlt rannséknarefni og talid
hafa vidteekari ahrif en adur var haldid fram.

Nidurstodur benda til pess ad tengsl séu milli
IBD og D-vitamins. Ekki hefur verid heaegt ad
stadfesta hvort lag D-vitamin gildi auki likurnar
a IBD eda hvort sjukdémurinn hafi pau ahrif ad
vitamin gildin séu lag. Rannsdknir hafa pd synt
a0 auknar likur eru a IBD greiningu pvi nordar
sem folkid byr. D-vitamin vidbotum parf pvi
sérstaklega ad huga ad hér a landi vegna litillar
solar og hversu takmarkad magn feest Ur feed-
unni. Varast skal pé ofurskammta allra vitamina
og steinefna an samrads vid laekni eda naeringar-
freeding. Ahrif ymissa annara patta 4 IBD hafa
verid konnud svo sem inntaka omega-3 fitusyra,
meltingargerla og ahrif svokallads “FODMAP”
mataraedis. Rannsoknir hafa ekki enn stadfest
ahrif pessa patta & sjukdomsmyndun eda ein-
kenni IBD og pvi er porf & frekari rannsdknum.
Ekki ma gleyma ad sjukdémunum fylgja
gjarnan onnur einkenni sem hafa ahrif a lidan
og virkni einstaklingsins. Langvarandi streita
vegna sjukddmsins, vinnutap vegna veikinda og
félagsleg einangrun vegna einkenna getur haft
mikil ahrif & Iif sjuklingsins. [ flestum tilvikum
eru sjukddomarnir ekki sjdanlegir utanfra og pvi
verdur minni skilningur i samfélaginu, og jafn-
vel medal nanustu adstandenda, a alvarleika
beirra. Vegna vidteekra ahrifa sjukdéomanna a
badi likamlega og andlega lidan er mikilveegt
ad allir pessir paettir séu teknir til greina vid
medhondlun sjukdémanna. Slik medferd veeri
moguleg med sérhaefdu teymi laekna, hjuk-
runarfreedinga og neeringarfreedinga sem og
godu adgengi ad salfrediadstod og félags-
radgjof. Heildraen medferd fiolpatta sjukddoma
eins og Crohn’s og Colitis Ulcerosa myndi skila
sér i betri lidan sjuklingsins, feerri innlognum,
rannsoknum og minnkudum lyfjakostnadi sem
og sty@ja vid pa laeknismedferd sem til stadar er.
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Pad er tabu ad tala um rassinn a sjalfum sér !

Eg hefdi alveg viljad
sleppa vid pann kafla
i lifi minu sem snyr
ad veikindum minum
med Colitis Ulcerosa.
Eg baud honum Colitis ekki ad vera patt-
takandi i minu lifi, ég hafdi engan ahuga 3
gera hann ad férunauti minum | gegnum
lifid. En par sem ég sit uppi med hann pa
akvad ég ad reyna ad taka hann i satt og
jafnvel ganga svo langt ad reyna ad lata mér
bykja veent um hann par sem hann er nd hluti
af mér hvort sem mér likar pad betur eda verr.

Pad er erfitt pegar sjukdémur verdur svo rad-
andi i daglegu lifi ad |ata hann ekki taka alveg
yfir og pbad er heett vid pvi ad madur taki ad
skilgreina sjalfan sig ut fra tilteknum sjukdémi.
En ég hef gert mitt besta til pess ad leyfa pvi
ekki ad gerast og stend & pvi fostum fétum
ad pratt fyrir ad sjukdémurinn sé svo stor hluti
af lifi minu, pa er ég ekki Colitis Ulcerosa
sjalf og ég & mér lif utan sjukdémsins. pPad
hefur ekki alltaf verid audvelt en i flestum
tilfellum hefur pad gengid upp.

Pad parf toffara til ad takast & vid oleeknandi
sjukdém sem kemur til med ad fylgja honum
ut i lifid og hefur engan dhuga a ad fara.
Olaeknandi sjukdémar spyrja ekki um aldur eda
fyrri storf og ekki heldur um stétt eda stodu.
Peir bara koma, préngva sér inn i lif folks breyta
aformum, lifsvenjum og minnka lifsgaedi pess.
Ad vera med sjukdém i meltingarvegi er allt
annars edlis en ad vera med hofudverk eda
bakverk an pess ad gert sé litid dr pvi.

Pad er nefnilega tabu ad tala um rassinn 4 sér og
mjog takmarkadur ahugi fyrir pvi umraeduefni
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buridur Ruri Valgeirsdottir

i halftiu kaffitmanum a vinnustédum. Peir sem
greinast med oleeknandi sjukddoma verda ad
taka pvi sem kemur. Lifa med sjukddomnum og
gera pad besta i stddunni. Jafnvel ganga svo
langt ad pykja veent um sjukddminn po svo ad
bad geti verid mjog erfitt en pad er pa bara fil
a0 audvelda allt.

Ad greinast med dleeknandisjukdém i meltingar-
vegi eins og pa freendur Crohns og Colitis
Ulcerosa er ekkert grin. beir eru eins og svo
margir adrir sjukdéomar, vandmedfarnir og
yfirleitt parf ad medhondla hvern sjukling fyrir
sig og finna Ut hvada medferd er best.

pessir freendur eru ekki vinzlt umraeduefni
og ekki mikid um ad peir séu raeddir i kokteil-
bodum eda a kaffistofum vinnustada. Oftast eru
beir eingdngu reeddir vid pa sem hafa pa eda fil
beirra pekkja. Ma par helst nefna laekna og
hjukrunarfolk meltingadeilda, fjdlskyldumedlimi
sjuklinganna og innan samtaka CCU.

Pegar ég greindist med Colitis Ulcerosa fyrir
23 arum sidan voru CCU samtokin a fostur-
stigi eda ennpa & umradustigi. Pad var ekki
til islenskt lesefni um sjukdémana og upp-
lysingar sem sjuklingar fengu um sjukdomana
voru af mjog skornum skammti.

Med tilkomu CCU samtakanna sem nu fagna 20
ara afmeeli sinu, breyttist mikid hja peim sem
begar hofdu fengid greiningu, einnig hja peim
sem greinst hafa med pessa sjukddoma sidan
ba. Samtokin veita studning og fraedslu sem
eru keerkomin og naudsynleg, baedi peim sem
greinast og adstandendum peirra, auk pess sem
beim fylgir einnig vettvangur til pess ad raeda
sjukddminn og pau gridarlegu ahrif sem hann
hefur & daglegt lif.



Hefdbundnir og nyir medferdarmoguleikar

Kjartan B. Orvar sérfraedingur i lyflakningum og meltingarsjukdémum

barmabdlgusjukdémar eru samheiti yfir tveer megingerdir langvinnra

z

bélgusjiukdéma i meltingarvegi, sararistilbdlgu og Crohn’s sjukdém.
bessir bdlgusjukdémar hafa eflaust fylgt mannkyninu
samt er tiltolulega stutt sidan peim var fyrst lyst. Sararistilbélgu
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var lyst snemma a 20. 6ldinni og Crohn’s sjukdémi ekki fyrr en

lengi en

1932 af premur visindaménnum, en einn af peim hét Burrill Crohn. Fram ad pessu héfou
audvitad fundist deemigerd Crohn’s tilfelli en pau ranglega greind sem adrir sjukdémar.

Saga parmabdlgusjukdéma byrjar pvi fyrst 3
sidustu 6ld og i upphafivoru petta mjog alvarlegir
sjukdémar sem endurtekid toku lif sjuklinganna
bratt fyrir tilraunir og ymsar adgerdir laekna 3
bessum tima.

Straumhvorf i medferd pessarra sjukdéma
verda hinsvegar i kringum 1950 pegar byrjad
var ad nota barkstera i haum skdmmtum til ad
medhondla pessa sjukddoma. Fram
til 1950 var pad reynsla leekna vid
Haskodlasjukrahusid i Oxford, Eng-
landi, ad 25% af o6llum sjuklingum
sem greindust med sararistilbdlgu
déu innan eins ars. | dag er pad
nanast 6heppni ef einhver deyr af
voldum pessa sjukddoms.

Enn, 60 4rum seinna eru sterar &
medal mikilvirkustu lyfja sem vid
eigum, til ad halda pessum sjuk-
démum nidri. En barksterunum fylgja ekki bara
glediog anaegja pvi eins og margir sjuklingar hafa
upplifad, pa geta fylgt sterum margir dkostir og
aukaverkanir, sérstaklega vid langtimanotkun.
Af pessarri asteedu er innkoma nyrra lyfja vid
bessum sjukddmum yfirleitt mikid fagnadarefni
bvi markmidid med notkun nyrra lyfja er alltaf

Burrill Bernard Crohn

bad ad na arangri i pvi ad halda pessum sjuk-
démum nidri an pess ad nota purfi stera sam-
hlida annarri medferd.

Er tioni pessarra sjukdéma ad aukast?

Allsstadar i heiminum hefur tidni parmabdlgu-
sjukddma aukist sidustu aratugi. Pad er hins-
vegar mikill landfreedilegur munur 4@ nygengi
barmabdlgusjukdéma (ny tilfelli @ 100 pusund
ibua) og er nygengid i Bandarikjunum
og Evropu hatt eda 8-14/100.000
fyrir sararistilbdlgu og 6-10/100.000
fyrir Crohn’s sjukdém. Tidnin er
hinsvegar mun laegri i Afriku og Asiu
en virdist pé fara vaxandi i pessum
heimsalfum. A [slandi hefur tidnin
aukist mikid frd 1950 og er nygengi
fyrir sararistilbdlgu & [slandi nuna
22/100.000 (grein Sigurdar Bjorns-
sonar i Scandinavian Journal of Gas-
troenterology sem bidur birtingar)
sem er med pvi haesta i heiminum. Hluti af
bessum landfraedilega mun ma liklega Utskyra
med betri greiningu & Vesturlondum, en pad
er klarlega munur & tidni eftir landsvaedum. Af
hverju pessi munur er til stadar er enn 0ljést en
bad er liklega sambland af breytilegum erfda-
freedilegum grunni og mismunandi umhverfis-
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battum. Pannig hefur hugmyndin um of hreint
umhverfi (of sétthreinsad) sem Vesturlandabuar
bua vid, fra upphafi fengid byr undir bada veengi
og margir rannsakendur einblina nd a hvort ad
slikt umhverfi orsaki lélegan proska énaemis-
kerfis okkar sem leidi til pess ad sjukddomarnir
komi frekar fram. bad er ennpa alveg ésannad
ad pessi hugmynd sé rétt, en spennandi lyo-
heilsu hugmynd til ad skoda frekar.

Hvad orsakar pessa sjukdéma?

Rimlega 80 arum eftir ad Crohn lysti fyrsta
daemigerda tilfellinu, er orsok pessa sjukdoms
(og einnig sararistilbdlgu) enn 6ljés. Sidastlidin
20 ar hafa hinsvegar breytt miklu i skilningi
okkar & meingerd pessarra sjukdéma. Samhlida
verulegri proun i sameindaliffraedi par sem efna-
ferli allrar starfsemi likamans er skodud & sam-
eindarplani (molicular level), hefur med adstod
ymissa undirgreina laeknisfreedinnar svo sem
erfdafraedi, dneemisfreedi og syklafraedi tekist ad
skilja mun betur meingerd pessarra sjukdéma.
Pad er alveg ljost ad margir paettir koma ad orsok
bessarra sjukdéma. Pannig eru erfdafredi-
legir peettir mikilvaegir, sem & einhvern hatt
orsaka ojafnveegii dnaemiskerfi parma (immune
dysregulation) par sem hefébundid jafnveegi
a milli slimhudar i parmi og edlilegrar parma-
fléru raskast. Meltingarvegurinn er i raun ror i
gegnum likamann par sem matur fer inn og ur-
gangur Utvid endann & rérinu. Pannig er slimhud
barmsins sem snyr ad innihaldinu i parminum i
raun mork a milli likamans og umhverfisins. Inn
( parminum er mikil starfsemi og par bla ad
jafnadi urmull af bakterium og 68rum orverum
sem lifa { sambyli vid parminn. A hverju augna-
bliki eru pannig dkvedin samskipti @ milli um-
hverfis (innihald parmsins) og slimhudar og er
bessum samskiptum styrt af dsértaeku dnaemis-
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kerfi sem er { slimhdd parmsins. Pannig lifir
likaminn i satt vid pessar vinsamlegu orverur.
Petta er pad sem vid kollum onaemisfraedi-
legt jafnveegi. Hins vegar bregst parmur illa
vid nyjum og 4arasargjornum utanadkomandi
orverum sem komast | snertingu vid petta
Osérteeka Onaemiskerfi. Pa er dénaemiskerfid
reest og vid verdum vor vid dedlilega starfsemi,
svo sem kvidverki og nidurgang, eins og vid Sal-
monella parmasykingar og hefédbundinn ferda-
mannanidurgang. | barmabdlgusjukddmum
virdist petta dnaemisjafnvaegi truflast. Liklegast

Boélgusjukdémar i meltingarvegi

Crohn's Colitis Ulcerosa

Heilbrigdur

Fituvefur

Védvapykknun—
Gdatusteinsdfe e

Belgur
siimbud

hefur sjuklingur med parmabdlgu einhvern
erfGafreedilegan galla og eru sumir beirra
nu pegar pekktir, en fyrir ahrif fra einhverjum
enn opekktum umhverfispattum byrjar petta
Ojafnvaegi. Pa raesist annad dnaemiskerfi (bnnur
vardlina) | slimhudinni sem kallast sérteeka
Onaemiskerfid. begar petta kerfi er reest pa
byrjar heilmikid bolguferli par sem margar
mismunandi  frumutegundir i slimhudinni
koma vid sogu. Eftir raesingu losa pessar
frumur ymiss efni sem &rva bodlguferilinn
og pannig er komin af stad bylgja af ymsum
efnum sem skemma slimhudina.



Sjuklingur feer einkenni eins og blédugan nidur-
gang, kvidverki og onnur einkenni, allt eftir pvi
hversu mikill skadinn er. Oll okkar lyfjamedferd
i dag hvort sem pad eru 5 ASA lyfin, sterar, Azo-
thioprin eda hin nyju liftaeknilyf, pa gripa pau
inn i petta ferli eftir ad sérteeka dnaemiskerfid
hefur farid af stad. pad er hinsvegar oftast svo
ad pessi bodlga hjadnar & einhverjum timapunkti,
ymist vegna lyfja eda af sjalfu sér. Pa hefst
vidgerdarfasi sem lagar dverkann en i pessum
vidgerdarfasa er m.a. lagdur nidur bandvefur
sem myndar or i slimhudinni eins og or eftir
svodusar a hendi. pessi vidgerdarfasi hefur ekki
fengid mikla athygli hja visindamdnnum fyrr en
nu a allra sidustu arum en nu eru ad koma ny
lyf i frekari rannséknir sem eiga ad hafa ahrif
a bennan mikilveega fasa. Vidgerd er audvitad
mjog mikilvaeg en med nidurlagningu band-
vefs feest 6r sem getur m.a. dregist saman og
pbannig myndad prengsli eins og vid sjaum t.d i
Crohn’s sjukdémi. Slik prengsli geta svo orsakad
ny vandamal, m.a. stiflueinkenni sem geta verid
svo mikil ad gera parf skurdadgerd til ad laga
bessi prengsli. bannig hefur pad komid i 1jés a
seinni arum ad vid purfum ad minnka pessi yktu
vidgerdarvidbrogd slimhadar med pvi ad hemja
bolgu eins snemma og haegt er, adur en of mikill
bandvefur hefur verid lagdur nidur. bess vegna
er mikilvaegt ad sja ad slimhddin groi i ein-
hverjum sjuklingi sem hefur svarad medferd,
bvi annars erum vid ekki ad tryggja gddan
arangur af medferd.

Medferd parmabdlgusjukdéma hefur pannig
breyst mikid a sidustu 20 &rum samhlida aukinni
bekkingu & meingerd pessarra sjukdéma og
er saga nyju lifteeknilyfjanna mjog gott deemi
um hagkvaema nytingu 4@ pekkingu sem grunn-
visindin hafa gefid okkur.

A bak vid ny Iyf vid parmabdlgusjikdomum
liggur gridaleg vinna sem badi grunnvisinda-
menn og kliniskir visindamenn hafa komid ad.
Pannig er jakvaedur arangur af einhverju lyfi
engin tilviljun heldur stadfesting & rannsdknar-
hugmynd eftir langar og timafrekar rannsoknir.
Allt petta ferli er mjog dyrt og er pad m.a. ein
asteedan fyrir pvi hvad pessi lyf kosta mikid
begar pau eru komin i almenna notkun.

Hefdbundin medferd parmabdlgusjukdoma:

P& ad vid télum um baedi sararistilbdlgusjuk-
dom og Crohn’s sjukdom & sama tima sem
barmabdlgusjukdoma pa er alveg ljost ad petta
eru a.m.k. tveir nokkud olikir sjukdémar pott
upp-hafleg einkenni peirra geti verid mjog
svipud. Pad er jafnframt liklegt ad i framtidinni
munum Vvid greina badi sararistilsbdlgu og
Crohn’s sjukdém enn frekar i undirflokka eftir pvi
hvernig peir koma fram i hverjum einstaklingi og
er bad kallad svipgerd sjukdomsins. Vegna pess
ad pessir tveir sjukdémahdpar, sararistilbdlga
og Crohn’s sjukdomur eru olikir og ekki sist
vegna pess ad medferd peirra er i morgum
atridum mismunandi, pa er afar mikilvaegt ad
reyna ad greina a milli peirra. Oft er pad erfitt
i upphafi og oft ekki haegt fyrr en seinna, pegar
sjukdémurinn fer ad syna sinar verstu hlidar, ad
haegt er ad stadfesta hvorn sjukdéminn vidkom-
andi hefur. Eg mun nu reda um hefdbundna
medferd vid sararistilbdlgu og Crohn’s sjukdom.

Sararistilbdlga:

[ sararistilbdlgu er bdlgan bundin vid slimhud
ristils en fer t.d. ekkii smaparm eda enn ofar eins
og Crohn’s sjukddmur getur gert. Bdlgan byrjar
alltaf nedst vid mot endaparms og endaparms-
ops. Bdlgan getur svo teygst upp allan ristil
vinstra megin en stundum er allur ristill bolginn.
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Fyrsta lyfid gegn sararistilbdlgu var Sulfasalazin
(Salazopyrin) eda 5 ASA Iyf, en fyrir tilviljun upp-
gbtvadist ad petta lyf virkadi vid sararistilbdlgu
begar verid var ad reyna lyf vid lidagigt i sama
sjuklingi. Seinna hafa svo komid endurbaett 5 ASA
lyf (Mesalazin,Asacol, Pentasa og Dipentum)
sem hafa sambeerilega virkni en mun minni
aukaverkanir. pessi 5 ASA lyf virka beint 4 bolg-
una, Yfirleitt an pess ad frasogast inn i likamann
og er afar mikilveegt ad koma lyfjum beint 3
bann stad par sem bdlgan er.

Pannig eru notud mismunandi
lyfjaform, stilar ef bdlgan er a
nedstu 15cm, innhellingar ef
bolgan naer upp fyrir 15 cm
og toflur ef bdlgan er enn
ofar. bpar sem pessi lyf kom-
ast ekki inn i likamann pa er
afar sjaldgeeft ad pau lyf or-
saki aukaverkanir pott demi
séu um slikt. 5 ASA lyfin virka vel i veegum og i
medalsveesnum tilfellum en hafa enga virkni ef
bdlgan er svaesin. 5 ASA lyfin eru afar mikilveeg i
medhondlun sararistilbdlgu en liklega gagnslaus
{ Crohn’s sjukdomi. [ sararistilbolgu eru pau virk
baedi til ad innleida og vidhalda sjukdémshléi.
Pau eru sennilega einnig mikilveeg pbegar horft
er til langs tima i ad vernda slimhudina fyrir
frumubreytingum sem leitt geetu til krabba-
meinsmyndunar i ristli pétt ad ekki sé buid ad
stadfesta pa hugmynd visindalega.

Pad er mikilvaegt ad skoda slimhud hja sjuklingi
med sararistilbdlgu, sem er med einkenni, til ad
akveda hversu mikla medferd viokomandi parf
ad fa. pannig duga 5 ASA lyfin alls ekki & svaesinn
sararistilbolgusjukddm en ageetlega i medal-
sleemumogvaegumtilfellum. Fyrstalyfvid sveesn-
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um sararistilbélgusjukdémi er i dag barksterar,
eins og s.l. 60 ar. Barksterar eru mjog mikilveegir
i brdadamedferd sararistilbdlgu og steersti hluti
sararistilbolgusjuklinga svarar peim en pvi midur
ekki allir. Barksterunum geta fylgt ymsar auka-
verkanir sem fyrst og fremst tengjast mikilvaegu
hlutverki barkstera i likamanum svo sem vid
stjorn blodprystings og vokvajafnvaegis. bannig
er tiltdlulega audvelt ad Utskyra aukaverkanir
barkstera 4 lifedlisfraedilegan hatt. En géd virkni
er fyrst og fremst bundin vid
ad koma & sjukdémshléi en
barksterar eru hinsvegar ekki
gagnlegir i ad vidhalda sjuk-
démshléi, bzedi vegna pess
ad peir missa verkun sina og

o einnig vegna margra auka-
verkana.
ASACOL
- —

Ef 5 ASA lyfin duga ekki og

endurtekid parf ad nota bark-
stera, pa parf ad ihuga notkun annarra lyfja svo
sem onamisbalandi lyf. Pa eru Azothioprin
(Imurel) og 6- mercaptopurin (Puri-nethol) pau
lyf sem eru profud. pessi lyf eru dkaflega virk og
geta haldid bolgu nidri jafnvel og sterar. Gallinn
vi0 baedi pessi lyf er ad pad parf oft ad nota pau
{ 4-6 manudi adur en pau na fullri verkun og pa
med tilheyrandi erfidleikum ef sjukdomur er
mjog virkur. Jafnframt polir pridjungur sjuklinga
ekki pessi lyf vegna aukaverkana og verdur pa
ad finna adra kosti, annadhvort nyju liftaekni-
lyfin eda ad thuga brottnam ristils ef sjukdémur
er mjog virkur. Medferd liftaeknilyfja er svo reedd
undir lidnum- ny medferd.

Crohn’s sjukdémur:
Eins og i sararistilbolgu, pa er ekki til medferd
vid Crohn’s sjukdomi sem laeknar hann. Oftast



er b6 haegt ad stjorna pessum sjukdomum med
lyfjlum pott margir Crohn’s sjuklingar purfi ad
fara i skurdadgerd med timanum vegna auka-
verkana af virkni Crohn’s sjukdémsins.

5 ASA lyfin hafa saralitla virkni i Crohn’s sjuk-
domi ofugt vid sararistilbdlgu. Margir Crohn’s
sjuklingar eru samt ennpd a pessum lyfjlum og
halda afram & peim par sem menn eru hraeddir
vid ad breyta medferd sem kannski virkar fyrir
vidkomandi einstakling. Nyir sjuklingar med vel
stadfesta greiningu attu pé ekki ad fara & pessi
lyf i dag.

Sterar eru mikilvirkir i Crohn’s sjukdémi og
hafa sdmu kosti og galla i peim sjukdémi eins
og i sararistilbdlgu. Pad er vel haegt ad nota
ba vid ad innleida sjukdémshlé en pa skal
ekki nota til langframa. bad er pé moguleiki a
ad haegt sé ad nota nyrri steragerdir svo sem
Budesonidhylki (Entocort) til langframa en
samt eru enn ahold um gagnsemi peirra og
hugsanlegar aukaverkanir. Azothioprin og 6-MP
eru einnig gdéd i medhondlun Crohn’s sjukdoms
en eins og i sararistilbdlgu pa polir stér hluti
sjuklinga ekki ad nota pau vegna aukaverkana
og pba parf ad stodva notkun peirra.

Nyrri lyfjamedferdir.

Upp ur 1999 verda straumhvorf i lyfjamedferd
barmabdlgusjukdoma. FyrstiCrohn’s og seinna
(2005) i sararistilbolgu med tilkomu liftaekni-
lyfia. Infliximab (Remicade, Inflectra og Rem-
sima) komu fyrst @ markadinn, seinna komu svo
Adalimumab (Humira), Golimumab (Simponi)
og reyndar enn fleiri lyf sem ekki eru skrad hér a
landi. Pessi liftaeknilyf eru afsprengi umfangs-
mikilla rannsokna & lokaaratugi sidustu aldar
a svidi sameindaliffreedi par sem starfsemi

Onaemiskerfisins var skilgreind i kjolfar margra
rannsokna. Pad sem gerdi pessar rannsoknir
svona arangursrikar var mognud pekking i sam-
eindaliffreedi m.a. med notkun musa-moddela
(knock-out-mice) par sem i mUsum var heegt
ad klippa ut dkvedna paetti dnaemiskerfisins og
profa hvad myndi gerast ef pessa peetti vant-
adi eda peim beett aftur vid. Var undirritadur a
bingi i Hollandi par sem verid var ad kynna slikar
nidurstéodur m.a. um hémlun & losun og virkni
svokallads alfa-TNF peetti i sjuklingum med
Crohn’s sjukdom. Adeins 4 arum seinna vorum
vid byrjud ad nota slik lyf hér & islandi en fyrsti
sjuklingur med Crohn’s fékk Infliximab & vor-
manudum 1999 & St. Jésefspitala | Hafnarfirdi.
NU 16 arum seinna eru pessi lyf ekki lengur ny
heldur hafa pau vel skilgreint hlutverk i med-
ferd baedi Crohn’s sjukdéms og sararistilbolgu
auk ymissa annarra langvinnra bolgusjukdoma
svo sem lidagigt (iktsyki), hryggikt og Psoriasis.
TNF-hamlandi lyf eru mjog virk lyf og i vel hénn-
udum rannséknum er buid ad syna fram a gdéda
verkun peirra i mjog mérgum en alls ekki 6llum
sjuklingum med pessa bdlgusjukddoma og einnig
ad pau eru 6rugg. Pannig eru pau feer um ad
innleida sjukdémshlé og vidhalda vidkomandi
i sjukdomshléi an pess ad nota samhlida bark-
stera ef lyfin eru gefin reglulega. Aukaverkanir
eru mjog sjaldgeefar eda fyrst og fremst inn-
rennslisvandraedi med einstaka tilfellum um al-
varleg ofnaemisvidbrogd enda eru petta eggja-
hvituefni (protein) sem einmitt eru sterkur hvati
a ofnaemiskerfid. bar sem pessi lyf hafa ahrif
a onamiskerfid, pa hefur lengi verid akvedin
hreedsla vid ad pau geti skert heefni likamans
vid ad halda aftur af alvarlegum sykingum. pessi
hraedsla hefur alls ekki reynst tilhaefulaus en vid
vitum nu ad fylgjast parf vel med peim einstak-
lingum sem fa pessi lyf og parf ad vera a vard-
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bergi gagnvart akvednum sykingum vid lang-
tima medferd & pessum lyfjum. bessi liftaeknilyf
auka ekki ahaettu sjuklings @ ad fa krabbamein
midad vid pa reynslu sem vid hofum. Pad sem
hefur hinsvegar reynst mun erfidara vandamal
ad eiga vid er su stadreynd ad med timanum
haetta pessi lyf ad virka hja parmabdlgusjuk-
lingum. Ekki er alveg ljost hversvegna pessi lyf
virdast smamsaman haetta ad virka. Ein likleg
skyring er st ad bdlgan er ekki bara had TNF
baetti pott mikilveegur sé og ef TNF framleidsla
og virkni er stodvud pa feerist bdlga eitthvad til
og adrir peettir taka vid sem pessi lyf hamla ekki.
Annar moguleiki er sd ad smamsaman neer lik-
aminn ad mynda motefni gegn pessum lyfjum
og eydir peim hradar pannig ad virkt lyf er mun
skemur i likamanum og pa minnkar virkni lyf-
sins. Vegna bessarra vandamala er naudsynlegt
ad fa reglulega ny lyf sem kannski eru ekki svo
frabrugdin peim eldri en naegilega pé til ad lik-
aminn pekki pau ekki og hafi pvi ekki myndad
motefni gegn peim, allavega i upphafi. Pannig
eru pessi lifteeknilyf notud til ad hamla bdlgu
og halda sjukdédmi nidri en mikilvaegt er pd ad
muna ad pau laekna hvorki sararistilbolgu eda
Crohn’s sjukdém.

A bessu ari kemur & markad hér & [slandi nytt Iyf,
Vedolizumab (Entyvio) sem buid er ad skrd m.a.
i Bandarikjunum og nokkrum Evrépuléndum,
bar 8 medal i Noregi. Vedolizumab er einnig lif-
taeeknilyf sem gefa parf i 28 svo pad virki. betta
lyf hamlar bdélgu a talsvert annan hatt en TNF
hamlandilyf. Vedolizumab hefur hamlandiahrifa
tjaningu 4 vidtaekjum (receptors) sem eru innan
a smaadum i bdlgunni og eiga pessi vidteki ad
draga inn hvit blédkorn til ad taka patt i bolgunni.
Med bvi ad hemja pessi vidteki pba minnkar
innflaedi & hvitum blédkornum og smamsaman
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dregst bdlgan saman par sem hun faer ekki
lengur hvit blodkorn til ad vidhalda bolgunni. Ve-
dolizumab hefur verid notad i rannsdknarskyni
4 [slandi sidan 2009 og reynst vel i mérgum
tilfellum. Aukaverkanir eru fatidar eins og vid
TNF-hamlandi lyf, en pd ber ad geta pess ad
Vedolizumab hefur verid notad i mun skemmri
tima en TNF-hamlandi lyfin. Vedolizumab er
hinsvegar klarlega nyr valkostur fyrir pa sjuk-
linga sem hafa ekki svarad eda eru heettir ad
svara TNF hamlandi lyfjum. Vonandi getum vid
byrjad ad nota pad nuna d haustmanudum 2015.
Nuna eruonnur lyfirannsoknum hér alandim.a.
Ustekinumab (Stellara) vid Crohn’s sjukdémi.

An nokkurs vafa, koma 6rugglega enn fleiri Iyf
til rannsdkna enda mikill ahugi @ bdlgu hja beaedi
visindamodnnum og einnig hja lyfjaidnadinum en
alltaf snyst allt fyrr en seinna um hver & ad borga
kostnadinn sem er mikill af svona rannséknum.

Pannig getum vid nu pegar reynt ad hamla bolgu
a morgum stodum i bdlguferlinu sem byrjar
med einhverju areiti & Osérteeka Onaemis-
kerfid sem pad raedur ekki vid en leidir til pess
ad sértaeka dnaemiskerfid fer afstad med gifur-
legum krafti svo ad mikill skadi hlyst af (slimhud
skemmist) p6 seinna geti komid til raunverulegt
vidhald og endalok bélgu. Vid héfum enn ekki
nein gdd rad til ad koma i veg fyrir ad ferlid fari
af stad i upphafi. Pannig vitum vid ekki hvernig
vid eigum ad styrkja ésérteeka dnaemiskerfid til
bess ad standast betur areiti umhverfispatta og
pannig koma i veg fyrir byrjun a bélgu. Pad er
augljést ad orverur skipta mali en an peirra i
parmi verdur engin bdlga, m.a. i tilraunadyrum
bar sem pad hefur verid reynt. Samt er pad svo
ad enginn veit hvort tilteknir syklar eda adrar
orverur séu upphafid ad bolgunni og hafa ymsar



tilraunir med syklalyf ekki hjalpad
barmabdlgusjuklingum. [ éhefdbund-
inni leeknisfreedi eru einmitt margar
kenningar um vaegi mismunandi sykla
og hefur pad m.a. leitt til mikils ahuga
a saurgjof (fecal transplant) fra heil-
brigdum eettingjum til sjuklinga med
barmabdlgu. Pad er hinsvegar enn al-
veg 6sannad ad pad skipti einhverju
mali ad eiga vid hefdbundna fléru i
barmi med pessa bolgusjukdéma i
huga og saurflutningur (sem getur
verid varasamur) er alls ekki sannreynd
medferd vid parmabodlgusjukdémi i <
dag. Pad er hinsvegar mikid verid ad
skoda pessi tengsl & milli orvera og
barmsins og mikilveegt ad fylgjast med
beirri vinnu i framtidinni.

Hvad med mataraedi?
Pad er audvitad fraleitt annad en ad

parmabdlgusjukdémar eru algengir 4 islandi og
beir geta haft umtalsverd ahrif 4 lidan sjuklinga.
Gb6d og nakvaem greining er mikilveeg til pess
ad rétt medferd sé gefin og eftirlit er naudsyn-
legt baedi med virkni sjukddms i huga en einnig
til ad fylgjast med hugsanlegum aukaverkunum
af lyfjum. Gott reglubundid eftirlit med parma-
bolgusjuklingum er mikilveegt og einnig purfa
barmabdlgusjuklingar gottadgengiad sérhafdri
bradapjonustu ef peim versnar. Medferd baedi
sararistilbélgu og Crohn’s sjukdéms hefur
broast hratt s.I. 15 ar. Nuna eru fleiri gddir af
sinum sjukddémi, faerri nota barkstera til lang-
frama og hefur innlégnum og skurdadgerdum

matur geti skipt einhverju mali i orsok
og kannski medferd pessarra bodlgu-
sjukdéma. Af minni reynslu ad deema pa
finnast nanast 6llum, peim lida best ef
beir borda ekkert pegar bélgan er mikil.
Pad er hinsvegar alveg oljost hvers-
vegna og liklegt ad asteedan sé ad pa er
minni hreyfing i vidkveemum bdlgnum
barmi ef ekki parf ad reyna ad melta
eitthvad. Ef vefsidur eru skodadar,
ma finna mikid af skrifum um tengsl
mataraedis og parmabdlgusjukddma.
Pvi midur hafa rannséknir oftast ekki
getad stadfest gdédar hugmyndir um
breytt mataraedi sem hjalparmedal
i medhdondlun  parmabdlgusjukddma.
Hins vegar legg ég sjalfur aherslu & ad
vid erum 6lik og pad er alltaf gott ad
hver einstaklingur skodi sitt mataraedi og
dragi alyktanir af pvi hvad peim reynist
vel og hvad ekki.

hlutfallslega faekkad med nyjum medferdar-
kostum. Alltaf er samt porf @ enn betri lyfjum
og vid purfum ad vera dugleg vid ad taka patt
i rannsoknum & pessum sjukdémum, ekki sist
lyfjarannsdknum pegar paer standa til boda.
Allir sem starfa med parmabdlgusjuklinga tria
bvi ad betri lyf en pau sem vid héfum nuna komi
i ndnustu framtid. Pad trda hinsvegar faestir a
einhverja einfalda lausn pegar parmabdlgu-
sjukdédmar eru annarsvegar og liklegt ad i fram-
tidinni verdi medferd parmabdlgu fjolpatta
bar sem lyf, gédgerlar og kannski eitthvad enn
annad, jafnvel saurflutningur verdi notud til ad
halda sjukdédmunum nidri par til laekning finnst.
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Gongudeild meltingar a Landspitala

Gudmundsdottir
deildinni

Gongudeild meltingar
2014 og hefur huan pvi verid starfandi i 22 manudi.
hjukrunarfreedingur var
sem hdn sinnir dsamt starfi sinu & speglunardeild.
Medal verkefna gongudeildarinnar hefur verid fraedsla til nygreindra

Anna Soffia Gudmundsdottir hjukrunarfraedingur

7

4 11D opnadi formlega pann 1. januar
Anna Soffia

radin i 50% starf a

barmabdlgusjuklinga og peirra sem hafa purft innlégn a LSH.

Hugmyndin ad stofnun gongudeildar fyrir
sjuklinga med meltingarvandamal, kviknadi
upphaflega i faghdpi hjukrunarfreedinga sem
starfa 4 13E, meltingardeild Landspitla(LSH)
og 11D sem er speglunardeildin @ Hringbraut.
Hjukrunarfreedingarnir sem mestan dhuga
hofdu & koma pessari hugmynd i framkvaemd,
hittust reglulega i tvo vetur til ad leggja grunn
ad skipulagi og starfsemi deildarinnar. Reynt
var ad nyta sér reynslu annarra gongudeilda
sem starfandi eru & LSH og voru fengnar rad-
leggingar fra hjdkrunarfreedingum sem starfa
t.d. 4 gongudeildum lungna, hjartabilunar og
taugasjukddma. bessar gongudeildir hafa verid
starfreektar i 10 ar og hja peim hefur préunin
ordid su, ad verkefnum hefur farid fjolgandi
um leid og legutimi sjuklinga & spitalanum
hefur styst.

Pegar deildin opnadi var midad vid ad sjuklingar
med sjukdéma i meltingarvegi s.s. parmabdlgu-
sjukdoma (IBD), krabbamein i meltingarvegi og
beir sem purfa ad naerast um magastdma, nytu
forgangs. [ byrjun var fyrirkomulagid pannig ad
i gegnum samstarf vid meltingardeildina og
sérfreedinga i meltingarsjukddmum, var sjuk-
lingum, sem bpessir fagadilar toldu ad pyrftu
frekari freedslu eda studning, visad pangad en
ad odru leiti var gongudeildin litt pekkt. Fag-
hopurinn hefur einnig unnid upplysingablad
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fyrir pa sem leggjast inn, med helstu upp-
lysingum um parmabdlgusjukdéma. Einnig er
freedsluefni fyrir sjuklinga sem naerast um
sondu, a leid i prentun og nefnist: Magastéma
hja fullordnum.

Ztlunin er ad mynda teymi um pessa vinnu
sem | eru meltingarlaeknir, hjukrunarfraeedingur
a gongudeild meltingar og neeringarradgjafi.

Pad tekur mikinn tima og vinnu ad byggja upp
gdda gongudeild og ekki sist ad sjuklingar viti af
starfseminni og nyti sér pad sem par er i bodi.
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Markmio deildarinnar:

e Fylgjast med sjukddomseinkennum, vid-
halda og studla ad auknum lifsgaeedum.

* Fekka komum a bradamaottoku og inn-
l6gnum 3 sjukrahus.

* Stefnt ad pvi ad sjuklingar geti ad
miklu leyti medhondlad sjukddminn
a drangursrikan hatt heima.

® Hjakrunarfraedingur veitir sjuklingum
og fjolskyldum studning og eftirfylgni
eftir atskrift, med simtélum eda mot-
toku & gongudeild, allt eftir 6skum og
getu hvers og eins.

e Auka skilning a sjukdémi og medferd
med fraedslu og upplysingum.

* Adstod vid ad framfylgja medferd
heima.

e Audvelda adgengi ad pjonustu.

Hringingar og komur:

2014: 735 verkefni:
504 simtol og 215 onnur erindi; vidtol,
skipti 3 hnéppum, radgjof og fleira.

2015: 611 verkefni
Fra januar til byrjun agust voru 413
simtol og 184 onnur erindi.

. z
Tveer hressar, Oddfridur sem er sérfreedingur i
hjukrun einstaklinga med stoma og Anna Soffia

A Innrennslisdeildinni 10E hafa sjuklingar
komid | lyfjagjafir og samvinna vid hjukrunar-
freedingana par hefur aukist. peir sjuklingar sem
eiga ad fa lyf sem peir sprauta sig sjalfir med, eru
sendir af sinum meltingarleekni a géngudeild
meltingar til freedslu og kennslu i ad sprauta sig.

Meltingarsjuklingar hafa mismunandi parfir, eru
a ollum aldri og adsteedur peirra dlikar. Par eru
til deemis einstaklingar med IBD, krabbamein,
magastoma og lifrarsjukdéma. Hjukrunar-
freedingarnir verda ad adlaga medferdina ad
einstaklingnum og reynt er ad efla patt fjol-
skyldu med ad bjoda patttoku i fredslu, i
samvinnu vid sjuklinginn.  Fraedsla er einnig
adlogud ad nuverandi heilsufari og adstaedum.

Starfsemin er i stodugri proun og mikilveegt
ad sjuklingar med sjukdoma i meltingarvegi
vidri skodanir sinar 4 pvi sem peir telja ad
gongudeildin atti ad sinna.
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CCU samtokin voru stofnud i oktéber arid 1995 og eru hagsmunasamtok ein-
staklinga med Svaedisgarnabogu - Crohn’s og Sararistilbolgu - Colitis Ulcerosa. Medal
markmida samtakanna er studningur vid nygreinda einstaklinga, studla ad aukinni
almennri vitund um sjukdémana og utgafa freedsluefnis. Samtokin eru opin 6llum,
sjuklingum, adstandendum og 6drum ahugasémun einstaklingum: www.ccu.is



