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Sexliv og  
graviditet
At have UC behøver på ingen måde være en 
hindring for at have et aktivt og godt sexliv. 
Intimitet er en vigtig del af dit mentale og 
fysiske velvære, så det er vigtigt, at du for
søger at få dækket dine behov. Desværre  
kan både sygdom og behandling eventuelt  
påvirke din sexlyst, og nogle stillinger kan 
give ubehag. Det er vigtigt, at du er åben 
over for din partner omkring disse ting, og 
hvis du har brug for sundhedsfaglige råd, 
kan du søge råd hos dit behandlingsteam.

UC er normalt ingen forhindring for at blive 
gravid. Fødsel og amning kan som oftest 
foregå normalt. Med få undtagelser kan den 
medicinske behandling fortsætte under  
graviditeten. Hvis sygdommen er i ro, er der  
i reglen hverken særlige vanskeligheder for-
bundet med at blive gravid eller ved fødslen. 
Hvis du planlægger at blive gravid, anbefales 
det, at du kontakter dit behandlingsteam for 
at drøfte, om der er særlige forholdsregler.

Colitis Ulcerosa
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Rejser
Når du skal ud at rejse, kan det muligvis  
kræve lidt ekstra forberedelse. Med den rette 
forberedelse kan du dog sagtens tage ud og 
opleve verden. Snak med dit behandlings-
team om, hvor meget medicin du skal have 
med på længere rejser. Er du væk flere 
måneder ad gangen, bør du overveje at blive 
tilknyttet en lokal mave-tarm-læge, som kan 
hjælpe med at styre din behandling.

Den gode rejse med UC:
 
Tidspunkt: Det er bedre at rejse, når  
din UC er stabil. Det vil mindske risikoen 
for en opblussen. Husk forud for rejsen  
at konsultere din rejseforsikring og evt.  
kontakte dit forsikringsselskab, da sær
lige forhold vedrørende rejseforsikring 
kan gøre sig gældende.

Rejsemål: Overvej dit rejsemål. En ryg-
sækrejse vil medføre andre risici og kræver 
mere forberedelse end en storbyferie.  
Tag hensyn til dit nuværende helbred og 
de faciliteter, der er tilgængelige i det 
land, du besøger.

Bolig: Hvis du tager medicin, der skal 
opbevares koldt, har din bolig så et køle-
skab på værelset? Vælg bolig, der passer 
til dig. Har den et privat eller fælles  
badeværelse? Hvis det deles, er  
badeværelset så på samme etage?

Planlægning: Hvis stress gør dine symp
tomer værre, så planlæg din rejse for at 
være så stressfri som muligt. En organi-
seret tur kan spare tid og bekymring for 
at lave arrangementer. Turlederen vil 
vide, hvordan man får adgang til læge-
hjælp, og hvor toiletterne er.
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	• Sørg altid for, at du har en passende  
rejseforsikring, der dækker din UC.

	• �Få et brev fra din behandler, der beskriver 
din sygehistorie og medicin på engelsk.  
Hav gerne en kopi af de vigtige dele af din 
journal med.

	• �Husk både blåt og gult sygesikringsbevis,  
og undersøg om du skal have medicinkort 
eller lægeerklæring med.

	• �Sørg for at have medicin nok til hele turen 
og gerne ekstra, hvis nu hjemrejsen bliver 
udskudt. Dette gælder også kosttilskud,  
stomi-gear (hvis man har sådan en), hånd- 
sprit, hjælpemidler eller lignende. Sørg for 
at rejse med medicinen i håndbagagen, 
så du ikke står uden, hvis din kuffert 
forsvinder.

	• �Sørg for at have styr på, hvordan man  
kommer i kontakt med det lokale 
sundhedsvæsen.

	• �Hav lommeletter med i tasken, så du er  
forberedt, hvis du kommer på et toilet,  
der mangler toiletpapir.

	• �Medbring Solsikkesnoren, som du kan 
bære, hvis du vil vise omverdenen, at du 
kan have brug for lidt mere tålmodighed, 
tid eller ekstra hjælp. Snoren er en del af 
Solsikkeprogrammet, som er anerkendt 
verden over og anvendes af flere private 
og offentlige virksomheder.

	• �Forsøg at undgå det lokale vand, da 
bakteriesammensætningen kan være 
fremmed for dit immunsystem. Vær 
opmærksom på isterninger, skyllet frugt 
og friske salater.

	• �Sørg for at spise mad, der er gennemstegt 
og tilberedt.

	• �Drik sportsdrikke, som indeholder elektro-
lytter, hvis du sveder meget eller går  
ekstra meget på toilettet.

	• �Forsøg at bevare dine sove-, spise- og  
toiletrutiner, så kroppen ikke stresses 
unødigt.

	• Hvis du vil have flere råd eller mere informa- 
tion om at rejse med UC, så kan du bruge 
hjemmesiden www.ibdpassport.com.

Tips til din rejse
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Kontakten 
med  
 sundheds- 
 væsenet

At have et godt samarbejde med behand-
lingsteamet er vigtigt for, at du kan få det 
bedst mulige behandlingsforløb. Her er både 
tillid og forventningsafstemning vigtigt, så 
du kan være sikker på, at dine behandlere 
har dit helbred i fokus og arbejder for dit 
bedste.
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med  
 sundheds- 
 væsenet
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Det gode samarbejde 
med behandlingsteamet
At have et godt samarbejde med behand-
lingsteamet er vigtigt for, at du kan få det 
bedst mulige behandlingsforløb. Her er både 
tillid og forventningsafstemning vigtigt, så 
du kan være sikker på, at dine behandlere 
har dit helbred i fokus og arbejder for dit 
bedste.

Du kan forvente, at dit behandlingsteam er 
forberedt og har sat sig ind i din sygehistorie. 
Du kan også forvente, at de møder dig med 
forståelse for netop din situation og dine 
overvejelser, og at de kan forklare deres over-
vejelser omkring dit behandlingsforløb. Husk 
at stille spørgsmål – de kan både være  
forberedt hjemmefra, eller opstå undervejs.

Hvis du er i en situation, hvor du ikke føler 
dig sikker og tilpas i din behandling, kan du 
få hjælp fra en anden sundhedsperson eller 
-organisation – f.eks. Patientvejledningen, 
Aktiv patientstøtte (APS) eller Colitis-Crohn 
Foreningen.

Når du skal til konsultation,  
så husk at få svar på følgende:

	• hvad kan jeg forvente af behandlingen, 
og hvor hurtigt kan jeg forvente at den 
virker?

	• �hvor lang tid skal jeg være i den  
behandling?

	• hvilke bivirkninger er normale?

	• �hvad er næste behandling, hvis denne  
ikke virker?

	• hvilke symptomer skal jeg reagere på?

	• �hvordan kontakter jeg ambulatoriet  
eller afdelingen?

	• har jeg en særlig kontaktlæge  
og/eller kontaktsygeplejerske?

	• skal der anvendes særlig elektronisk 
kommunikation (gennem app eller 
lignende)?

	• �hvilke problemer skal jeg gå til min  
egen praktiserende læge med?

Colitis Ulcerosa
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Forberedelse  
 til konsultationer
For at få mest muligt ud af dine konsulta
tioner er det vigtigt at være forberedt. Til 
konsultationerne bliver du stillet spørgsmål 
om, hvordan det er gået siden sidst, hvordan 
din mave og tarm føles, og om du har oplevet 
symptomer uden for tarmen. Disse spørgs-
mål stilles for at få et billede af, om der er 
aktivitet i din sygdom, og om du får den rette 
behandling. Alle mennesker er forskellige, og 
den rette behandling for andre er ikke nød-
vendigvis den rette for dig. Vær derfor 
opmærksom på, om din behandling virker.

Det er en god idé at holde øje med dine 
symptomer – både i og uden for tarmen –  
og have skrevet spørgsmål ned, som du gerne 
vil have svar på til konsultationerne. 

Der findes mange redskaber, du kan bruge  
til løbende at holde øje med din sygdom og 
til at forberede dig til næste konsultation.  
Du kan f.eks. skrive dagbog over symptomer 
og velvære samt løbende notere spørgsmål 
eller overvejelser, som du kan bruge til at  
forberede dig på den næste konsultation. 
Hvis du ønsker hurtigt svar på et spørgsmål, 
så ring til dit behandlingsteam. Kontakt 
også straks afdelingen, hvis du har mistanke 
om, at et udbrud er på vej.

Scan QR koden og hør syge
plejerske Charlotte Sørensen  
fortælle mere om kontakten  
til sundhedsvæsenet.
(4,38 minutter).
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Psykisk  
 velvære
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Psykologens brevkasse
Tacha Reinhold Hviid 

Jeg er en mand på 42 år, som fik  
konstateret Colitis Ulcerosa for 1 år 
siden. Det har været en svær rejse 
med mange op- og nedture. Min kone 
siger nu, at jeg har ændret mig, og 
hun er bekymret for, om jeg har en 
depression. Hvad skal jeg gøre?

Kære mand på 42 år. Dejligt at du har kærlige 
mennesker omkring dig, som siger til, når de 
er bekymrede. At blive ramt af en kronisk 
sygdom som UC er en stor omstillingsproces, 
både på det praktiske plan og psykologisk set. 
Det er normalt, at denne omstillingsproces 
giver perioder med følelser som sorg, tristhed, 
vrede og opgivenhed, som kan minde om 
noget depressivt, og at du i andre perioder 
har mere energi eller kræfter til at ignorere 
sygdommen og lever livet mere på dine egne 
betingelser frem for sygdommens. 

I en normal og forventelig sorgproces svinger 
man mellem det tunge og nedtrykte og at 
have fokus på de positive ting. At veksle  

mellem de to tilstande fortæller, at vi er i 
gang med at finde vej i noget nyt, men  
begge reaktionsmåder kan vække omgivel-
sernes bekymring for, at du enten ikke tager 
passende hensyn eller ikke formår at nyde 
de gode ting i livet.

I første omgang mener jeg, at du bør lytte  
til din hustrus bekymringer og forsøge at 
være så åben som muligt om, hvad du  
oplever. Når hun forstår mere om, hvorfor  
du reagerer som du gør, vil hun bekymre sig 
mindre. Går der længere tid, hvor du ikke  
kan mærke, at lysten og kræfterne kommer 
tilbage, eller hvor du i din iver for at leve  
’normalt’ kommer til at handle uhensigts-
mæssigt i forhold til de begrænsninger, som 
sygdommen giver, så kan det være tegn på, 
at du skal rådføre dig med f.eks. din læge. 
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råde dig til at være gradvist mere åben om 
din sygdom. Det tager ofte tid at opbygge 
tillid til nye mennesker, så når du bliver pres-
set af sygdommen til at være mere åben, end 
du synes er behageligt, vil det ofte vække 
noget ængstelighed. Så hav endelig tålmo-
dighed med dig selv – det skal nok komme.

Der vil måske være situationer, hvor du ikke 
kommer til undervisning, og nogen undrer sig. 
Når de ved, at det handler om sygdom, vil de 
formentlig være helt forstående, så start 
med at indvie dem i de situationer. Start også 
med at inddrage de personer, som du for-
venter vil reagere mere hensigtsmæssigt på 
at blive inddraget i noget privat.

Når du fortæller om det, så tag udgangs-
punkt i konkrete anledninger som en fest 
eller gruppearbejde, hvor du kan beskrive, 
hvad sygdommen betyder i den sammen-
hæng. At du må gå hjem og hvile dig eller 
ikke drikker alkohol. Vær også gerne så kon-
kret så muligt i forhold til, hvordan de kan 
støtte dig. I ovenstående tilfælde kunne det 
være at bakke dig op, hvis andre udfordrer 
dig på at være alkoholfri, eller at inkludere 
dig i gruppens arbejde, så du kan bidrage, 
når du har kræfter til det.

Jeg er en ung kvinde, som har levet 
med Colitis Ulcerosa, siden jeg var  
15 år. Nu er jeg begyndt på et nyt 
studie, og jeg har ikke fortalt nogle af 
mine nye studiekammerater om min 
sygdom, da jeg foretrækker, at det er 
privat. Jeg bliver dog bange for at 
komme til at føle mig uden for, da 
jeg har brug for pauser og har svært 
ved at feste og drikke, som de gør. 
Hvordan får jeg et godt studieliv?

Kære unge kvinde. Det er et stort dilemma, 
når noget meget privat, og i udgangspunktet 
usynligt for de andre, tvinger os til at opføre 
os anderledes, end vi ellers ville. Privilegiet og 
forbandelsen ved UC er, at symptomerne er 
usynlige. I modsætning til et brækket ben, kan 
du vælge, om du vil dele dine udfordringer 
med de andre. Til gengæld vil ingen tage de 
hensyn, du har behov for, hvis ikke du har 
delt det med dem.

Mit udgangspunkt er, at åbenhed som regel 
tjener os bedst i de vigtige relationer. Det  
er ikke – eller bør i hvert fald ikke – være for
bundet med skam at blive ramt af sygdom. 
Du oplever mange nye situationer med  
mennesker, du ikke kender så godt, så jeg vil 

Psykologens brevkasse
Tacha Reinhold Hviid 
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Jeg er forælder til en søn på 14 år, 
som har Colitis Ulcerosa. Han går i 
folkeskole og er glad for at spille fod­
bold i sin fritid, men på det seneste 
har jeg lagt mærke til, at han trækker 
sig fra det sociale og fritidsaktivite­
terne. Oftest bryder han sig heller 
ikke om at tale om sygdommen med 
os. Jeg er bekymret for ham og hans 
velbefindende, men det påvirker 
også mig i hverdagen. Hvordan er  
jeg en god forælder for min søn? 

Kære forælder. Din opmærksomhed på og 
bekymring for din søns velbefindende er  
forståelig. Udover hans sygdom, har han i 
forvejen en alder, hvor han typisk vil trække 
sig lidt, dele mindre med dig og klare sig mere 
på egen hånd eller ved brug af venner. Det 
kan være en stor udfordring med en sygdom 
som UC, hvis symptomer er usynlige og ofte 
tabubelagte. 

Det er derfor ikke sikkert, at han kan eller vil 
tale med dig om sygdommen, og det må du 
respektere. Det er dog ikke det samme som, 
at du ikke kan støtte ham. Det er vigtigt at 
huske, at børn lytter, selvom de ikke svarer. 
Så nogle gange må vi som forældre spørge 
ind, acceptere en afvisning, og så kan vi 
opleve, at responsen først kommer timer, 
dage eller uger senere, når vi mindst venter 
det. Hvis spørgsmålet ikke føltes relevant i 
deres univers, sker det måske slet ikke.

De bedste betingelser for en god snak opstår 
ofte, når der er en rolig stemning, og I begge 

er fokuserede på noget tredje – f.eks. kører 
bil, går en tur eller laver mad. 

Jeg vil derfor råde dig til at finde en rolig 
stund, hvor du fortæller ham, at du lægger 
mærke til, at han handler anderledes, end 
han plejer, og at det bekymrer dig. Det kan 
ofte være hjælpsomt at starte med de kon-
krete observationer og så spørge, hvad det 
handler om. Er han meget afvisende, vil jeg 
råde dig til at spørge ham, om det ville være 
rart at tale enten med andre unge i hans 
situation eller med en professionel, f.eks. 
læge eller psykolog. 

Colitis-Crohn Foreningen har kurser rettet 
mod forældre og børn og mod unge, hvor I 
måske begge kan finde inspiration og  
samhørighed med andre i samme situation.

Scan QR koden og hør  
Tacha Reinhold Hviid fortælle 
mere om de hyppigste psykiske 
belastninger og råd til at  
håndtere dem (6,18 minutter).



36

De ord, du hyppigst møder i samtaler med 
sundhedspersoner, i journalen eller i  
forbindelse med medicinering.

IBD: Inflammatory Bowel Disease er en 
term, som dækker over de kroniske tarmsyg-
domme Colitis Ulcerosa og Crohns sygdom.

IBS: Irriteret tyktarm. Tyktarm er en del af 
tarmen, der omfatter blindtarmen, tyktar-
men og endetarmen. Tyktarmen absorberer 
vand fra afføringen og ændrer den fra en 
flydende til en fast form.

Kolon: En del af tyktarmen, der strækker sig 
fra blindtarmen til – men ikke inklusiv –  
endetarmen.

Inflammation: Kroppens eget forsvar, der 
forårsager hævelse, rødme og til tider 
smerter.  

Rectum: Nedre del af tyktarmen, som leder  
til anus.

Opblussen: Når UC-symptomerne er aktive, 
siges patienten at have en ’opblussen’.

Remission: Når symptomerne ser ud til at 
forsvinde i et stykke tid, er patienten i 
”remission”.

5-ASA: 5-aminosalicylsyre som er en form  
for medicin.

Abdomen: Maven.

Colitis: Inflammation i tyktarmen.

Infektion: Tilstand forårsaget af f.eks. 
virusser og bakterier.

Koloskopi: Kikkertundersøgelse af 
tyktarmen.

Klyx: Medicin i væskeform der tages rektalt, 
liggende på venstre side.

Scleroserende cholangitis: Fortykkelse af 
galdeveje forårsaget af betændelse.

Sigmoideoskopi: Kikkertundersøgelse af  
den nederste del af tyktarmen.

Suppositorier: Stikpiller som tages rektalt.

Ordbogen
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Fysiske og digitale  
fællesskaber
Her er eksempler på personer og fælles
skaber, du kan opsøge og blive en del af,  
hvis du har behov for det. Husk at forholde 
dig kritisk til indholdet, da de fleste ikke er 
fagpersoner. 

Profiler og sider du kan følge på sociale 
medier:

Internationale:
	• Hannah Witton (@hannahwitton på 
YouTube og Instagram)

	• �Becks Greatbanks (@thebaglifeofbeck 
på YouTube og Instagram)

	• @thatgutgirl på Instagram, ernæring  
og kost

	• About IBD (Instagram + podcast)
	• @chronicallyjess_
	• �@aolsondpt (øvelser for generel 
underlivssundhed)

Danske:
	• Kroniske Influencers  
(@kroniske.influencers og  
www.kroniskeinfluencers.dk)

	• Stomisten (@stomisten)
	• Mathilde Lorentzen (@pytmedposen)
	• �Maria Westergaard-Mænchen og  
Marie Louise Bergmann: 
Tarmproblemer (@tarmproblemer)

	• Vera Slyk Petersen  
(www.velkommentilulla.dk)

Facebookgrupper og -sider:
	• Colitis Ulcerosa & Morbus Crohn
	• Morbus Crohn og Colitis Ulcerosa 
– Danmark

	• Colitis Ulcerosa og Morbus Crohn  
– alternative veje til et bedre liv!  
(fokus: ernæring og livsstil)

	• Colitis-Crohn Foreningen
	• Colitis-Crohn Foreningen – Fælles.  
IBD, IBS, stomi, kolit. (CCF)

	• EFCCA – European Federation of  
Crohn’s and Ulcerative Colitis 
Associations

Colitis-Crohn Foreningens 
fællesskaber: 
Personer med UC er repræsenteret i  
Colitis-Crohn Foreningen med i alt  
5.500 medlemmer.

	• Lokalforeninger over hele landet
	• CCF-Tarmlinjen er en frivillig og  
gratis telefonrådgivning

Danske Patienter:
Gennem Danske Patienter kan du finde 
gode råd, oplysninger om rettigheder  
og klagemuligheder samt finde patient
vejledere og bisiddere.
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Colitis-Crohn Foreningens 
Informationshæfte  
www.ccf.dk > Rådgivning og info > 
Informationshæfter – info.

Colitis-Crohn Foreningen 
www.ccf.dk

Foreningen for Autoimmune Sygdomme 
www.faim.dk

Netdoktor 
Alle troede at jeg var hysterisk.  
Personhistorie om Colitis Ulcerosa.

Patienthåndbogen på www.sundhed.dk 
Colitis Ulcerosa.

Podcasts af SundhedsTV 
”Ramt af Colitis Ulcerosa”  
www.sundhedstv.dk >  
Podcast: Ramt af Livet > afsnit 42 og 52.

Aarhus Universitetshospital 
Patientvejledning i Colitis Ulcerosa
www.colitis-ulcerosa.auh.dk

Mere  
information



Hvad end du har læst håndbogen til ende eller skimmet dele af den, er du for
håbentligt blevet en del klogere. Vi håber, at vi er kommet omkring de fleste 
spørgsmål, du måtte stå med. Fremtiden kan føles uoverskuelig, men vi er  
sikre på, at du nok skal få indrettet en hverdag, der passer til dig og din krops 
behov. Det kan være uoverskueligt at finde alle løsningerne selv, men der er 
masser af mennesker, der gerne vil hjælpe dig. Tal med dine pårørende, dit 
behandlingsteam, andre personer med Colitis Ulcerosa – eller hvem end du 
kunne få gavn af at tale med, når du er klar til det. Hvis du ikke ved, hvem du 
skal række ud til, kan du altid bladre to sider tilbage og kigge i oversigten over 
sociale fællesskaber. 

Står du med et ubesvaret spørgsmål, har du altid mulighed for at kontakte 
Colitis-Crohn Foreningens Tarmlinje, dit behandlerteam eller egen læge. 

39



IM
M

-D
K-

23
00

02
3_

01
.0

6.
20

23

Bristol-Myers Squibb · Hummeltoftevej 49 · 2830 Virum


