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1. Sammanfattning

Kronisk inflammatorisk tarmsjukdom (inflammatory bowel disease, IBD), det vill sdga Crohns sjukdom
och ulcerdos kolit, ar vanligt forekommande. Patienter med IBD riskerar over tid att forsamras
i tarmfunktion och att drabbas av komplikationer.

Det 6vergripande malet for vardprogram IBD &r att uppna en god vard. Med god vard avses en sdker,
personcentrerad, effektiv och jamlik vard av hog kvalitet, med malet att undvika framtida
funktionsnedsattningar och komplikationer samt att uppna basta maéjliga livskvalitet for patienten.

Utifran det dvergripande malet definierar vardprogrammet:

Utredning och beddmning vid misstankt IBD.
Behandlingsmal och behandlingsalternativ vid diagnostiserad sjukdom.
Strategier for uppfoljning av patienter med IBD.

oo w >

Organisatoriska aspekter av IBD-vard.

Vardprogrammet ar avsett att utgora ett stéd for halso- och sjukvardspersonal i arbetet med
patienter med IBD. Vardprogrammet ar ocksa ett underlag foér regionala anpassningar avseende
utformningen av IBD-varden samt fér ansvarsfordelning mellan olika vardgivare och vardnivaer.
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2. Inledning

2.1 Vardprogrammets giltighetsomrade

Vardprogrammet ar utarbetat av Nationell arbetsgrupp for inflammatorisk tarmsjukdom inom
Nationellt system fér kunskapsstyrning halso- och sjukvard, och faststallt av Nationellt program-
omrade for mag- och tarmsjukdomar 2023-01-16. Beslut om implementering tas i respektive region.
Vardprogrammet riktar sig till hdlso- och sjukvardspersonal som maoter vuxna patienter med
inflammatorisk tarmsjukdom.

Sjukdomen bendamns i engelsksprakig litteratur som inflammatory bowel disease (IBD). Med IBD
avses de kroniska inflammatoriska tarmsjukdomarna Crohns sjukdom, ulcerds kolit och oklassificerad
inflammatorisk tarmsjukdom (IBD-U). Vardprogrammet omfattar inte ovriga kroniska
inflammatoriska sjukdomar i mag- och tarmkanalen. Eftersom barn med IBD behover specifikt
omhandertagande, pediatrisk kompetens och ingar i en barninriktad organisation, finns separat
vardprogram for barn: IBD — Vardprogram inflammatorisk tarmsjukdom hos barn och ungdomar
(pdf), utgivet av Svenska féreningen for pediatrisk gastroenterologi, hepatologi och nutrition
(SPGHN).

Initial utredning av IBD sker oftast inom primarvarden, dven om vissa patienter aktualiseras via andra
vagar, sasom akutsjukvarden. Vid bekraftad misstanke remitteras patienten till specialist inom
gastroenterologi. Fortsatt utredning skoéts av specialist inom gastroenterologi, som tillsammans med
specialist inom kolorektal kirurgi ansvarar for vidare behandling av IBD.

Aktuella ICD-diagnoser ar K50.0-K50.9, K51.0-K51.9 och K52.3.

2.2 Forandringar jamfort med tidigare version

Vardprogrammet utgor den forsta versionen av nationellt vardprogram for vuxna med
inflammatorisk tarmsjukdom (IBD).

2.3 Standardiserade vardforlopp

For IBD-diagnos finns inget sedan tidigare framtaget personcentrerat och sammanhallet vardférlopp,
men parallellt med vardprogrammet har ett personcentrerat och sammanhallet vardfoérlopp tagits
fram som avser forsta aret efter att misstanke om IBD uppkommit. Vardforloppet beskriver vad som
ska goras, medan vardprogrammet utvecklar hur det ska goras, samt vilken evidensgrund som finns
for atgarderna i vardforloppet IBD.

2.4 Lagstod

Vardens skyldigheter regleras bland annat i halso- och sjukvardslagen (HSL 2017:30). Lagen anger att
malet med halso- och sjukvarden ar en god hélsa och en vard pa lika villkor fér hela befolkningen,
samt att halso- och sjukvardsverksamhet ska bedrivas sa att kraven pa en god vard uppfylls.
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Socialstyrelsen definierar god vard som kunskapsbaserad, &ndamalsenlig, saker, patientfokuserad,
effektiv och jamlik. Vardprogrammet ger rekommendationer for hur varden ska uppfylla dessa
kriterier. For att leva upp till hdlso- och sjukvardslagen bor sjukvarden i vasentliga delar folja
rekommendationerna.

Patientlagen (2014:821) anger att vardgivaren ska erbjuda patienten anpassad information om bland
annat diagnosen, majliga alternativ for vard, risk for biverkningar och férvantade vantetider samt
information om majligheten att sjalv valja mellan likvardiga behandlingar (3 kap 1-2 §). Vardgivaren
ska enligt samma lag erbjuda fast vardkontakt pa begaran eller vid behov, samt vid allvarlig sjukdom
ge information om maijlighet till ny medicinsk bedémning dven inom annan region.

Vardgivaren ska ocksa informera om mojligheten att vélja vardgivare i hela landet inom allman och
specialiserad 6ppenvard. Enligt det sa kallade patientrérlighetsdirektivet ska vardgivaren ocksa
informera om patientens rattighet att inom hela EU/EES vélja och fa ersattning fér sddan vard som
motsvarar vad som skulle kunna erbjudas i Sverige. Praktisk information om detta, till exempel hur
och nar ersattning betalas ut, finns hos Forsakringskassan.

Enligt forordningen om vardgaranti (2010:349) har vardgivaren en skyldighet att erbjuda patienter
kontakt samt atgarder inom vissa tider.

2.5 Personcentrerad vard

Personcentrerad vard utgar fran en holistisk syn som beaktar hela ménniskan bakom sjukdomen: en
person med kanslor, tankar, erfarenheter, kunskaper, traditioner och varderingar. Varje mote i
varden ar enskilt och unikt, och ska leda till behandlingsrekommendationer som ar anpassade till just
den enskilda patienten.

Personcentrerad vard bestar av tre nyckelbegrepp:
e partnerskap
e patientberattelsen
e dokumentation.

Partnerskapet ar det mest centrala begreppet i personcentrerad vard. Det omfattar patientens
kunskap om hur det ar att leva med sjukdomen, vardpersonalens kunskap om sjukdomen pa en
generell niva, samt 6msesidig respekt for varandras kunskap. Partnerskapet betyder att dela
information och beslutsfattande i en delaktighet som dven kan inkludera narstaende.

Att bedriva personcentrerad vard kraver god kunskap om personen och hens behov, synsitt,
intressen, vanor och prioriteringar. Den kunskapen far vi genom patientberdttelsen.
Patientberéattelsen kan lara oss uppfatta, tolka och forsta patientens symtom, behov och resurser.
Patientberittelsen skapas genom samtal mellan patient (och/eller anhorig) och sjukvardspersonal.
Samtalet kan uppsta vid olika tillfdllen — till exempel i samband med rond eller maltid, vid hjalp med
pakladning, vid inskrivning. Det viktiga i samtalet &r att fokusera pa patientens upplevelse och
tolkning av sina symtom och hur de paverkar hens liv. Det blir har ocksa viktigt att ta reda pa vilka
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resurser patienten har. Satt personens livssituation och villkor i centrum fér vardprocessen, inte
endast sjukdomen och diagnosen.

Dokumentationen ar det tredje nyckelbegreppet inom personcentrerad vard. En strukturerad och
systematisk dokumentation ar nodvandig for vardens kvalitet och kontinuitet. Vardplanen kan ses
som ett kontrakt mellan vardgivare och patient.

Overvig att uppritta vardplan i samband med diagnosbeskedet och sikerstéll att patienten och
varden gor en gemensam plan. Planen utgar fran individens behov och férutsattningar och ska starka
delaktighet, tillgdnglighet, samverkan och samordning. Den beskriver tydligt bade vad patienten kan
gora for sin egen halsa och vard och vad vardgivare gor.

Vardplanen ska tillsammans med patientberattelsen dokumenteras i journalen och den samlade
informationen blir sdledes bade skriftligt och muntlig.

2.6 Metodbeskrivning — sa har vardprogrammet arbetats fram

Detta vardprogram &r skapat pa uppdrag av Nationellt programomrade (NPO) mag- och
tarmsjukdomar, som i samrad med professionsforeningarna nominerat och utsett experter till
Nationell arbetsgrupp (NAG) IBD — vuxna. Den nationella arbetsgruppen har bestatt av tre
specialister i gastroenterologi och hepatologi, tva specialister i kolorektal kirurgi, en specialist i
barngastroenterologi, en specialist i barnkirurgi, en specialistsjukskoterska, en specialistdietist, tva
patientrepresentanter samt ett processtod fran Vastra sjukvardsregionen.

Specialistldkare i radiologi har anlitats som adjungerade forfattare och granskare under arbetets
gang. Dartill har ytterligare tre specialister inom gastroenterologi (varav en med sarskild kunskap
inom endoskopi), och en specialist inom patologi, samtliga fran arbetsgruppen for Personcentrerat
sammanhallet vardforlopp for IBD — vuxna, anlitats som adjungerade forfattare och granskare under
arbetets gang. Samtliga Sveriges sex sjukvardsregioner har varit representerade i arbetsgruppen. Det
generiska ramverk som har tagits fram inom Nationellt system fér kunskapsstyrning halso- och
sjukvard (som drivs av Sveriges regioner i samverkan) har anvants som metodstdd nar
vardprogrammet utformats.

Sammanlagt har arbetsgruppen haft elva méten under perioden oktober 2019 — september 2021.
Tva av motena har varit fysiska (introduktionsinternat i Goteborg och heldagsmaote i Stockholm),
resterande moten har varit digitala. Utdver dessa helgruppsmoten har delar av arbetsgruppen
traffats via video i ett betydande antal mindre méten. Férutom motena har arbetsgruppen hallit
regelbunden kontakt vi mejl.

2.6.1 Kvalitetsgranskning av befintliga vardprogram och riktlinjer

IBD omfattar flera olika processer, fran tidig upptackt i primarvard till handlaggning av
komplikationer inom specialistvard och avancerad behandling inom hogspecialiserad vard.
Arbetsgruppen inledde arbetet med att definiera de olika stegen i processen utifran patientresan och
markera avgransningar mot narliggande vardprogram, exempelvis vardprogram som avhandlar IBD
hos barn och unga.
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En sokprocess identifierade befintliga riktlinjer publicerade av internationella organisationer for IBD:

e American gastroenterological association (AGA)

e European Crohn’s and colitis organisation (ECCO)

e  British society of gastroenterology (BSG)

e European society of coloproctology (ESCP)

e Association of coloproctology of Great Britain and Ireland (ACPGBI)
e European society for clinical nutrition and metabolism (ESPEN).

Dartill granskade arbetsgruppen riktlinjer publicerade av Svensk gastroenterologisk férening (SGF),
varav tio bedomdes aktuella fér omradet (dven om flertalet inte hade uppdaterats pa manga ar).
Vidare efterfragades regionala och lokala riktlinjer via NPO Mag- och tarmsjukdomar.

Arbetsgruppen beslutade att AGREE-beddma aktuella europeiska riktlinjer. AGREE Il ar ett validerat
beddmningsinstrument for vardprogram framtaget av AGREE collaboration, dar olika domaner
podngsatts [1]. AGREE-bedémningen gjordes av 2—3 personer per riktlinje. Samtliga granskade
riktlinjer bedémdes vara av tillrackligt hog kvalitet for att ligga till grund for rekommendationer i
foreliggande dokument. Information om vilka riktlinjer som bedémts finns i bilaga 1.

2.7 Evidensgradering

For evidensgradering har arbetsgruppen anvant Grading of recommendations, assessment,
development and evaluation (GRADE) dar s& ar majligt. Ovriga evidensgraderingssystem som har
anvants for respektive avsnitt specificeras i Bilaga 1.

GRADE innebar att det vetenskapliga underlaget i rekommendationerna graderas enligt foljande:

Starkt vetenskapligt underlag (++++)
Bygger pa studier med hog eller medelhog kvalitet utan forsvagande faktorer vid en samlad
bedémning.

Mattligt starkt vetenskapligt underlag (+++)
Bygger pa studier med hog eller medelhog kvalitet med forekomst av enstaka férsvagande faktorer
vid en samlad bedémning.

Begrdnsat vetenskapligt underlag (++)
Bygger pa studier med hog eller medelhog kvalitet med forsvagande faktorer vid en samlad
bedémning.

Otillrackligt vetenskapligt underlag (+)
Nar vetenskapligt underlag saknas, tillgangliga studier har lag kvalitet eller dar studier av likartad
kvalitet ar motsdgande, anges det vetenskapliga underlaget som otillrackligt.

Lds mer om graderingssystemet i SBU:s metodbok (pdf).

For en komplett gradering ska alla ingaende studier tabelleras och varderas. En korrekt GRADE-
vardering kraver omfattande arbete med systematisk detaljgenomgang av samtliga publikationer
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inom féltet. Kunskapsomradet IBD &r alltfor omfattande i relation till arbetsgruppens resurser for att
med trovardighet genomfora en komplett GRADE-bedémning. Efter diskussion med NPO Mag- och
tarmsjukdomar (och i viss man stédfunktionen inom Nationellt system fér kunskapsstyrning)
beslutade arbetsgruppen att inte genomfdra en ny vardering av det vetenskapliga underlaget enligt
GRADE och inte heller utifran nadgot annat system for evidensgradering. | stallet har arbetsgruppen
nyttjat den evidensgradering som angivits i respektive ursprungsdokument.

Bilaga 1 redovisar vilka system for evidensgradering som arbetsgruppen har nyttjat och hur
evidensgradering anges i respektive avsnitt.

2.8 Styrkan av rekommendationerna och konsensusprocessen
i gruppen

Samtliga rekommendationer har diskuterats under méten med arbetsgruppen, med omradesansvarig
som foredragande. | de fall konsensus inte har natts, har rekommendationen i allmanhet bedomts
som tveksam och utgatt. Forutom evidensgradering anger vissa internationella riktlinjer ocksa
styrkan av rekommendationerna och arbetsgruppen har i vissa avsnitt inkluderat denna information.

Arbetsgruppen har utgatt fran samma principer vid diskussioner kring evidensgradering. Med andra
ord har en rekommendation angivits som “Stark” i de fall da arbetsgruppen varit 6verens om hog
kvalitet i evidensen i kombination med starkt utfall for patienten till en rimlig kostnad. ”Svag”
rekommendation har angivits nar arbetsgruppen bedomt att utfallet for patienten varit svagt eller
kostnaden hog i forhallande till nyttan. For flera rekommendationer saknas vetenskaplig evidens,
vilket angivits som |ag evidensgrad. En sddan rekommendation kan anda ha angivits som ”Stark” om
den ar grundad pa bred klinisk erfarenhet i den tvarprofessionella arbetsgruppen i kombination med
starkt utfall for patienten till en rimlig kostnad. P4 samma séatt kan en rekommendation ha angivits
som “Svag” trots hog evidensgrad, om arbetsgruppen bedémt utfallet for patienten som svagt.

2.9 Kvalitetsindikatorer for vard av patienter med IBD

For framtagandet av kvalitetsindikatorer for vard av patienter med IBD kontaktades styrgruppen for
Svenska IBD-registret (Swibreg). Arbetsgruppen initierade darefter ett samarbete med
Arbetsgruppen fér personcentrerat och sammanhallet vardférlopp for IBD — vuxna, for att
gemensamt identifiera kvalitetsindikatorer. | processen med att definiera kvalitetsindikatorer har
representanter for bada grupperna, inklusive patientrepresentant, haft upprepade moten, inklusive
moten med stodfunktionen inom Nationellt system for kunskapsstyrning. De preliminart foreslagna
indikatorerna diskuterades dven vid Swibregs styrgruppsmote varen 2021. Den slutliga listan ingar i
foreliggande vardprogram.
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3. Mal med vardprogrammet

Det 6vergripande malet for vardprogram IBD ar att uppna en god vard. Med god vard avses en séker,
personcentrerad, effektiv och jamlik vard av hog kvalitet, med malet att undvika framtida
funktionsnedsattningar och komplikationer samt att uppna basta majliga livskvalitet for patienten.

Nationella indikatorer for god vard, Socialstyrelsen (pdf)

| syfte att bista halso- och sjukvardens personal att uppna det 6vergripande malet har arbetsgruppen
identifierat specifika delmal ur medicinskt, samhalleligt och patientperspektiv. Vardprogrammet
inkluderar ocksa information om uppféljning av patienter med IBD.

3.1 Delmal

Delmal ur medicinskt perspektiv:

e Att ge sjukvarden 6kad kunskap om IBD och darigenom minska tiden fran misstanke om IBD
till diagnos och behandling.

e Att 6ka andelen patienter som ar i klinisk och endoskopisk remission.

e Att 6ka andelen patienter som ar behandlade och monitorerade enligt evidensbaserad
medicin och beprévad erfarenhet.

e Att minska andelen patienter som utvecklar komplikationer eller bestaende nedsattning av
tarmfunktionen som ger en negativ paverkan pa livskvaliteten.

Delmal ur samhillets perspektiv:
e Att uppna en jamlik vard for patienter med IBD i Sverige.
e Att utnyttja resurserna som tillférs IBD-varden optimalt och kostnadseffektivt.

Delmal ur patientens perspektiv:
Patienten och narstaende ska
e vara vilinformerade om aktuella vardprocesser
e erhalla information om aktuell sjukdom och behandling
e kunna vara delaktiga i varden
e mota en vardorganisation som ar samordnad runt personen som &r patient.

3.2 Uppfdljning av vardprogrammet

Vardprogrammet, dess mal och atgarder foljs upp genom process- och kvalitetsmatt, vilket skapar
forutsattningar for kontinuerligt forbattringsarbete. Pa sikt ska arbetet med vardprogrammet bidra
till en mer enhetlig och strukturerad information i vardinformationssystemen.
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4. Bakgrund och orsaker

IBD ar en kronisk inflammatorisk sjukdom som férekommer hos ungefar 0,8 procent av Sveriges
befolkning, med en arlig incidens pa cirka 7-10 per 100 000 personer for Crohns sjukdom och runt

20 per 100 000 personer for ulcerds kolit. Sjukdomarna diagnostiseras ofta i unga ar, med en
aldersspecifik incidenstopp kring 15-35 ars alder, aven om de kan debutera i alla aldrar. Férekomsten
av IBD uppvisar inga avgorande konsskillnader.

Vid Crohns sjukdom kan hela mag- och tarmkanalen, fran munhala till &ndtarmsmynning, vara
inflammerad. Omraden med for 6gat synlig frisk slemhinna mellan inflammerade segment, sa kallade
skip lesions, ar vanligt forekommande. Inflammationen i tarmvaggen ar ofta djupgaende och inte
begrédnsad till slemhinnan, vilket medfor risk for komplikationer i form av strikturer (fortrangningar
pa mag- och tarmkanalen) eller fistlar och abscesser. Cirka 20 procent av alla patienter med Crohns
sjukdom utvecklar dven sa kallad perianal sjukdom med fistlar och/eller abscesser runt
andtarmsmynningen.

Vid ulceros kolit foreligger en kontinuerlig inflammation med bérjan i rektum och varierande
proximal utbredning i kolon. Till skillnad fran vid Crohns sjukdom ar inflammationen vid ulcerds kolit
primart begransad till slemhinnan, undantaget vid svart skov da inflammationen ofta ar mer
djupgaende.

Sjukdomarna klassificeras enligt Montreal-klassifikationen fér vuxna och enligt Paris-klassifikationen
for barn och ungdomar. Klassifikationen sker utifran inflammationens utbredning i tarmen och vid
Crohns sjukdom dven utifran forekomst av strikturer, fistlar eller abscesser [2].

Extraintestinala manifestationer och komplikationer av IBD ar vanligt forekommande och bland dessa
ar jarnbrist och jarnbristanemi vanligast. Pa gruppniva finns hos patienter med avancerad IBD 6kad
risk for bland annat andra kroniska inflammatoriska sjukdomar, autoimmuna sjukdomar,
hjartkarlsjukdomar och psykisk ohalsa, vilket kan leda till fér tidig dod. Dartill finns en 6kad risk for
kolorektalcancer hos patienter med utbredd kolonsjukdom eller samtidig gallvagssjukdom i form av
primar skleroserande kolangit (PSC).

Orsaken till IBD ar inte kand i detalj, men inflammationen verkar vara ett resultat av ett inadekvat
immunologiskt svar mot individens tarmflora (mikrobiota) hos individer som ar genetiskt
predisponerade att utveckla sjukdomen. Dartill foregas inflammationen av exposition for
miljofaktorer som kan paverka samspelet mellan tarmfloran och tarmens slemhinna, liksom dess
immunfdérsvar.

Roékning ar den viktigaste paverkningsbara riskfaktorn for att utveckla Crohns sjukdom och ar ocksa
associerad med mer allvarlig sjukdom inklusive sdmre effekt av flera IBD-lakemedel. Patienter med
IBD ska darfor uppmanas till rékstopp.

Obehandlad sjukdom kan leda till fértrangningar i tarmen, kraftigt férsamrad tarmfunktion och for
tidig dod. Tidig diagnostik och tidig behandling med tdt monitorering ar avgérande for att minska
risken for tarmfunktionsnedsattningar och komplikationer. Behandlingen bér vara malstyrd, det vill
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saga ges enligt en sa kallad treat to target-princip, vilket innebér att lIdkaren och patienten vid varje
kontakt justerar behandlingen utifran huruvida malet, som ldkaren och patient satt upp tillsammans,
har uppnatts.

Personer med inflammatorisk tarmsjukdom bor mota ett multiprofessionellt team (lakare,
sjukskoterska, kurator och dietist) i en samordnad sjukvard dar information flodar effektivt mellan
olika sjukvardsaktorer som ar involverade i patientens halsa. Malet med tillganglig behandling &r att
minimera den inflammatoriska aktiviteten och att bevara en god livskvalitet for patienten.

Prognosen vid IBD varierar mellan olika patienter, men &r oftast god vid tidig vdlfungerande
behandling. Hos en del patienter uppstar, trots adekvat behandling, tarmfunktionsnedsattning med
risk fér social isolering. En liten andel patienter drabbas av svara komplikationer till foljd av
sjukdomen eller allvarliga biverkningar av behandlingen.
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5. Primarprevention

| likhet med flera andra kroniska inflammatoriska sjukdomar kdannetecknas IBD av en preklinisk fas
innan makroskopisk inflammation och gastrointestinala symtom utvecklas. Till skillnad fran
sjukdomar som diabetes typ | och reumatoid artrit har inga autoantigen (kroppsegna antigen)
identifierats vid IBD och i nuldget ar dess prekliniska fas daligt karakteriserad. Vidare ar kunskap om
den prekliniska fasens duration och olika steg ytterst begransad. Komplexa interaktioner mellan
genetiska och miljomassiga riskfaktorer bedoms resultera i férandringar i tarmens tarmflora
(mikrobiom) och barrridrfunktion, vilket i sin tur torde trigga ett medfott mukosalt samt ett forvarvat
systemiskt immunologiskt svar och i slutdndan en irreversibel inflammation.

En tidig insattning av antiinflammatorisk behandling borde kunna motverka uppkomsten av post-
inflammatoriska forandringar i mag- och tarmkanalen och i slutdndan minska risken for
komplikationer av sjukdomen. | nuldaget ar kunskapen kring predisponerande faktorer begransad och
algoritmer for att identifiera personer som har 6kad risk for att utveckla IBD i framtiden saknas i
klinisk praxis.

Forskning som syftar till att karakterisera den prekliniska fasen av IBD och till att motverka
uppkomsten av kliniskt manifest IBD bor prioriteras, i syfte att minska antalet patienter som drabbas
av svara komplikationer av sjukdomen.

5.1 Levnadsvanor

Alla verksamheter inom halso- och sjukvarden bor kunna hantera fragor som géller levnadsvanor.
Arbetet bor bygga pa Socialstyrelsens nationella riktlinjer for prevention och behandling vid
ohélsosamma levnadsvanor (pdf) [3]. Stod kan dven tas i Nationellt vardprogram for ohdlsosamma
levhadsvanor — prevention och behandling (pdf) [4].

5.2 Kostfaktorer som kan paverka risken for att utveckla IBD

Befolkningsstudier har visat en koppling mellan att bli ammad och en minskad risk for att utveckla
IBD och att risken for att utveckla sjukdomen minskar med langden av amningen (Grade B) [3].

En kost med mycket frukt och gronsaker, som dven ar rik pa omega-3-fettsyror och lag pa omega-6-
fettsyror, har dven den visat sig vara kopplat till en minskad risk for att utveckla IBD i befolknings-
studier (Grade 0) [5].
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6. Screening

Screening av IBD bed6éms inte tillamplig i nulaget, mot bakgrund av att:

A. Den arliga incidensen for IBD &r relativt 1ag (cirka 30/100 000 invanare).

B. Det saknas algoritmer for att identifiera individer som I6per 6kad risk att diagnostiseras med
IBD senare i livet.

C. Det saknas kunskap om interventionsmetoder for att forhindra eller senarelagga
uppkomsten av kliniskt etablerad IBD.

7. Arftlighet

Arvets betydelse for uppkomsten av ulcerds kolit och framfér allt Crohns sjukdom pavisades
ursprungligen i tvillingstudier, dar en hogre grad av samstammighet (konkordans) observerades hos
enaggstvillingar dn hos tvaaggstvillingar. Metodutveckling inom bioinformatik och bioteknik samt
internationella samarbeten sdasom International IBD genetics consortium har sedan majliggjort

framsteg inom molekylargenetisk forskning vid komplexa sjukdomar i allmanhet och IBD i synnerhet.
En grundbult fér denna utveckling har varit sa kallade genome-wide association studies (GWAS), som
varderar association mellan genetiska varianter och en specifik fenotyp. GWAS, metaanalyser av olika
GWAS och arraybaserade analyser har i dag identifierat mer dn 240 IBD-associerade loci (avsnitt av
arvsmassan). Flertalet av dessa loci 4&r gemensamma for Crohns sjukdom och ulcerés kolit. En
betydande andel dr dven associerade med andra komplexa sjukdomar. Exempelvis ar genetiska
varianter inom interleukin 23-receptorn (IL23R) associerade med bade IBD, psoriasis och
ankyloserande spondylit. Aven om de orsaksmassiga polymorfismerna och generna dnnu inte dr
identifierade fér majoriteten av de dryga 240 loci sa har de genetiska fynden 6kat var forstaelse for
uppkomsten av IBD. Hereditet ar med andra ord en stark riskfaktor fér IBD, dven om enbart var
femte patient har en forstagradsslakting med sjukdomen [6].

| likhet med manga andra polygenetiska sjukdomar ar varje enskilt riskloci enbart associerat med en
blygsam relativ riskokning for IBD och genetisk kartlaggning har i nuldget ingen plats i det kliniska
omhandertagandet av personer som insjuknar i IBD i vuxen alder. Genetisk undersdkning av hela
arvsmassan (helgenomsekvensering) eller gensekvensering av specifika exom (delar av genomet) kan
dock vara aktuellt hos barn som insjuknar med misstankt IBD fore 6 ars alder eftersom ovanliga
diagnoser (oftast monogenetiska sjukdomar) kan ge en IBD-liknande bild i unga ar. For ytterligare
detaljer, se avsnittet om very early onset IBD (VEO-IBD) i IBD — Vardprogram inflammatorisk
tarmsjukdom hos barn och ungdomar (pdf) utgivet av Svenska féreningen for pediatrisk
gastroenterologi, hepatologit och nutrition (SPGHN) [7].

Farmakogenetiska analyser ska daremot utforas infor insattande av vissa IBD lakemedel, da
mutationer i vissa gener som kodar for enzymer kopplade till metabolismen av dessa lakemedel 6kar
risken for biverkningar. | nulaget galler detta infor insattning av tiopuriner, men preliminara data
indikerar att farmakogenetiska analyser daven kan komma att bli aktuellt infor insattning av andra
lakemedel som exempelvis TNF-hammare.
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8. Symtom och kliniska fynd

8.1 Symtombild, kliniska fynd

Misstanke om inflammatorisk tarmsjukdom i primarvarden kan vara svarvarderad. Symtombilden ar
delvis gemensam med flera vanligare sjukdomar, exempelvis funktionell mag- och tarmsjukdom och
infektios kolit. Vart och ett av symtomen &r ospecifikt, och de maste darfér bedémas ihop for att na
rimlig grad av misstanke.

Kardinalsymtom som bor vacka misstanke om sjukdomarna ar diarré, ofta subakut debuterande
under loppet av nagra veckor. Vid ulcerds kolit dr diarréerna ofta blodtillblandade, och kraftiga
trangningar till tarmtdmning vanligt. Om sjukdomen ar begransad till rektum, det vill sdga ulcerds
proktit, kan daremot obstipation forekomma. Vid Crohns sjukdom &r diarréerna mer ofta
grotformade och inte nédvandigtvis blodiga.

Obehag i buken och ibland buksmarta kan forekomma. Intervallsmarta kan uppkomma vid stenoser i
tarmen. Tenesmer ar vanliga vid inflammation i andtarmen. Perianala fistlar och abscesser kan
forekomma. Feber, allman sjukdomskénsla och viktnedgang féorekommer vid Crohns sjukdom och i
allvarliga fall av ulcerds kolit. Uveit kan férekomma, liksom artralgi och ibland artrit. Hudsymtom
forekommer vid psoriasis, erytema nodosum och pyoderma gangrenosum.

Symtomatologin ar likartad hos kvinnor och man. Amenorré kan férkomma hos kvinnor.

Vanliga symtom Crohns sjukdom Ulceros kolit
Buksmartor ++++ +++

Diarré +++ ++++
Bl6dning ++ ++++
Viktnedgang +++ ++

Fatigue ++++ ++++
Matleda ++ +

Feber +4+ +

Tabell 1. Vanliga symtom (++++ = typiskt fynd, +++ = vanligt, ++ = forekommer, + = ovanligt).

Kliniska fynd Crohns sjukdom Ulceros kolit
Anala fistlar, abscesser ++

Leversjukdom + ++
Ledsmarta, artrit +++ +++
Hudsjukdom + +

Uveit + +
Munslemhinneférandringar +

Tabell 2. Kliniska fynd (++++ = typiskt fynd, +++ = vanligt, ++ = férekommer, + = ovanligt).

Modifierat efter Vardprogrammet for inflammatorisk tarmsjukdom hos barn och ungdomar hos
Svenska foreningen for pediatrisk gastroenterologi, hepatologi och nutrition (SPGHN) (pdf) [7]
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8.2 Differentialdiagnoser

IBD utgor ett brett sjukdomspanorama varfor symtombilden kan vara mangfacetterad och antalet
differentialdiagnoser betydande.

Har anges ett urval forekommande differentialdiagnoser:
e analfissur
o celiaki
o divertikulit
e funktionella besvar, exempelvis IBS (irritable bowel syndrome)
e gallsaltsdiarré
e hemorrojder
o infektios kolit
e ischemisk kolit
e laktosintolerans
e malignitet
e mikroskopisk kolit.

8.3 Samsjuklighet

IBD samvarierar med flera andra kroniska inflammatoriska sjukdomar, inklusive autoimmuna
sjukdomar. | en studie i Danmark fann man att 22,5 % i en patientpopulation med IBD hade nagon
form av kronisk inflammatorisk samsjuklighet [8].

Koppling finns till:
e astma
e autoimmun kolangit
e autoimmun pankreatit, typ Il
o celiaki
o diabetestypl
e  Graves sjukdom
e multipel skleros
e primar biliar kolangit
e psoriasis
e psoriasisartrit
e reumatoid artrit
e spondyloartriter inklusive ankyloserande spondylit
e SLE
e sarkoidos.
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9. Utredning

9.1 Utredning avIBD

9.1.1 Utredning i primarvard

Anamnesen bor ringa in ovan namnda symtom och ovan ndmnda differentialdiagnoser. Kartlagg
hereditet for kroniska inflammatoriska sjukdomar inklusive inflammatorisk tarmsjukdom och fér
kolorektal cancer. Efterfraga tobaksbruk. Kartlagg tidigare och aktuella lakemedel med fokus pa
NSAID och antibiotika da dessa lakemedel kan vara utlésande faktorer.

Fynd vid somatisk undersokning ar ofta vaga och ospecifika. Vid bukpalpation ar diffus 6mhet vanlig.
Perianal undersoékning kan avslja fistlar eller abscesser, men dessa fynd ar ovanliga tidigt i
sjukdomsforloppet. Utfor riktad undersdkning vid symtom fran leder, 6gon eller hud. Registrera
patientens vikt och langd.

Laboratorieundersokningar som bor utféras ar:
e B-CRP
e B-Hb
e B-kreatinin
o celiakiserologi
e F-kalprotektin
o Clostridioides difficile-analys (tidigare Clostridium difficile)
e F-PCR/odling
e parasitanalys vid misstanke.

Vid plotsligt debuterande diarréer ar infektios orsak vanligast, men infektion kan aven ligga bakom
subakuta och kroniska diarréer. Uteslut férekomst av Clostridioides difficile-infektion (tidigare
Clostridium difficile). Utfér allman avforingsodling. Utfor parasitanalys vid anamnes pa
utlandsvistelse eller annat specifikt epidemiologiskt samband.

Differentialdiagnos mellan funktionell tarmsjukdom och inflammatorisk tarmsjukdom &r ibland svar.
Kalprotektin i faeces ar ett amne som kommer fran granulocyters cytoplasma och ar en markor for
inflammatoriska tillstand i mag- och tarmkanalen. Det ar inte férhojt endast vid IBD utan kan vara
forhojt vid andra inflammatoriska tillstand sa som infektioner och malign sjukdom. Provet ar darfor
tamligen sensitivt men inte sarskilt specifikt. En sdker beslutsniva saknas. | kombination med symtom
som talar for IBD kan 150 mg/kg tjana som en rimlig beslutsgrans. Ett varde under 150 mg/kg talar
emot att IBD orsakar symtomen [9-11]. Gransen kan behdva justeras vid analys med metoder som
generellt sett genererar hoga respektive laga koncentrationer av f-kalprotektin, se Equalis
rekommendationer (pdf). Under denna niva ar aktiv inflammatorisk tarmsjukdom tamligen ovanlig
och funktionell tarmsjukdom mer trolig, forutsatt att andra samtidiga fynd eller anamnestiska
uppgifter inte talar for IBD.
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Primarvarden bor skyndsamt utféra rektoskopi vid misstanke om IBD. Fynd av inflammation i rektum
talar starkt for att patientens symtom orsakas av IBD. Utifran klinisk bild och da framfor allt
differentialdiagnostiska dvervaganden kan ytterligare utredning sasom bilddiagnostik vara indicerad.

Konsultera gastroenterolog i de fall det finns stark klinisk misstanke om IBD dven om kriterierna for
misstanke (och handlaggning enligt Personcentrerat och sammanhallet vardférlopp IBD) inte ar
uppfyllda.

Misstanke om IBD foreligger om patienten uppfyller kombinationen av féljande symtom och
kriterier:

Patienten har minst ett av nedanstaende symtom:
e diarré
o tenesmer eller intervallsmartor i buken
e Dblodiavforingen.

Minst ett av féljande kriterier ska vara uppfylit:
e Inflammation i rektum vid rektoskopi.
e F-kalprotektin > 150 mg/kg. Nivan kan behdva anpassas utifrdn metod for analys, se Equalis
rekommendationer (pdf).
e Fortjockad tarmvagg med kontrastuppladdning som pavisas genom en bilddiagnostisk
undersokning.

Beakta fore remiss andra orsaker till ovan namnda kombination av symtom och kriterier, som till
exempel infektios enterit, irritable bowel syndrome (IBS), lakemedelsbiverkan (av NSAID), celiaki och
kolorektalcancer.

Skicka remiss for ileoskopi till specialistvard eller endoskopienhet vid misstanke om IBD.

Remiss till specialiserad vard bér innehalla information om:
e aktuella symtom, tidpunkt fér debut och duration, eventuellt intag av NSAID
e bukstatus och status vid rektoskopi inklusive eventuella perianala fynd
e aktuella lakemedel, sarskilt antikoagulantia och antibiotika
e laboratorieprover: F-kalprotektin, Hb, CRP, kreatinin, F-PCR/odling, Clostridioides difficile-
analys, celiakiserologi.

Ovrigt 6nskvirt innehall i remiss ar:
e hereditet for IBD liksom andra kroniska inflammatoriska tarmsjukdomar
e extraintestinala fynd vid status
e nuvarande och tidigare sjukdomar.

For att underlatta bedomningen vid ileokoloskopi hos gastroenterolog/endoskopist bor per
oral/rektal kortisonbehandling eller 5-ASA behandling undvikas fram till dess att ileokoloskopi
genomforts.
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Den som remitterar till utredning ska informera patienten om
e att IBD misstanks och utreds vidare
e att remiss skickas for att tarmen ska undersékas med endoskopi
e hur undersdkningen och férberedelserna gar till
e nar patienten kan forvanta sig att fortsatta utredningen hos specialist
e att patienten vander sig till den som har skrivit remissen vid eventuell forsamring.

9.1.2 Initial endoskopisk utredning

Remittera patienten fér endoskopisk undersékning om anamnes och initial utredning enligt ovan gor
att misstanke om inflammatorisk tarmsjukdom féreligger. | normalfallet bor fullstandig koloskopi
inklusive intubation av terminala ileum utféras. Om misstanke om svart inflammatoriskt skov finns
kan en varsam sigmoideoskopi for initial diagnos, f6ljd av komplett koloskopi i ett senare skede, vara
en klok strategi. Noggrann perianal inspektion och palpation bor utforas vid endoskopin.

Vid ulcer6s kolit finner man oftast homogent inflammerad slemhinna med spridning proximalt fran
andtarmen [12]. Inflammationen karaktariseras av slemhinneddem med utsuddad karlteckning.
Slemhinnan ar rodnad och lattblédande, inte sallan spontanblédande. Erosioner och sar ses. | regel
foreligger en skarp grans till normal slemhinna. Inflammation proximalt om denna grans ar sallsynt.
Inflammation kring appendixostiet kan foreligga (sa kallad caecal patch).

Vid Crohns sjukdom féreligger i regel regionala inflammatoriska forandringar med makroskopiskt
normal slemhinna omkring [12]. Inflammationen kan i lindriga fall utgéras av ytliga aftdsa sar, men
djupa ulcerationer och deformering av tarmlumen ar vanliga. Isolerad ileal inflammation kan
forekomma. Strikturering av tarmlumen kan forekomma, liksom inre fistelmynningar.

Endoskopifynd ska journalféras pa standardiserat satt. Anvand Ulcerative colitis endoscopic index of
severity (UCEIS) [13] for ulcerds kolit och Simple endoscopic score for Crohn’s disease (SES-CD) for
Crohns sjukdom [14]. Summan av podngen journalfors. Utdver den standardiserade skopiberattelsen
ar frikostig bilddokumentation viktig.

Swibreg anvander i dag en annan standard for endoskopisk gradering. For att enhetlighet ska galla
rekommenderar nationella arbetsgruppen IBD att Swibreg allokeras medel for att kunna dndra sitt
graderingssystem.
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Fynd Skala

2023-01-16

Definition

Karlteckning 0 = Normal

1 = Flackvis upphavd
2 = Upphavd
Blédning 0 =Ingen

1 =Islemhinnan

2 = Mild luminal
3 = Mattlig eller uttalad
luminal

Erosioner & sar | 0 =Inga

1 = Erosioner

2 = Ytligt sar

3 = Djupt sar

Karlteckning med tydligt definierade kapillarer.

Ingen synlig blédning.

Flackar eller strak av koagulerat blod pa
slemhinnan som kan spolas bort.
Mindre mangd fritt blod i tarmlumen.

Pataglig mangd blod i lumen, eller tydlig
pagaende blodning.
Normal slemhinna utan erosioner eller sar.

Sma (< 5 mm) slemhinnedefekter.

Storre slemhinnedefekter (> 5 mm) tackta av
fibrin, dock ytliga.

Djupare sar i slemhinnan, slemhinnedefekter
med upphojda kanter.

Tabell 3. Ulcerative colitis endoscopic index of severity. Podngsdtt fér mest uttalade fynd i vardera kategorin.

Fynd 0 podng 1 podng 2 poang 3 poang

Sar Inga Aftésa < 0,5 cm 0,5-2 cm >2cm
Tarmyta med sar Ingen <10% 10-30% >30%
Inflammerad tarmyta Ingen <50% 50-75 % >75%
Stenoser Ingen Enkel, passerbar | Multipla passerbara Ej passerbara

Tabell 4. Simple endoscopic score for Crohn’s disease. Podngsdtt fér vart och ett av segmenten rektum,
sigmoideum descendens, transversum, ascendens och terminala ileum.

Vid Crohns sjukdom kan inflammatoriska forandringar finnas inom 6vre mag- och tarmkanalen. De ar
dock forhallandevis ovanligt forekommande. Utfor gastroskopi vid symtom som vacker misstanke om

ovre sjukdom, men inte rutinmassigt.

9.1.2.1 Histopatologi

Vid endoskopi ska tva biopsier tas fran vardera minst fem tarmsegment [15]. Saval makroskopiskt
inflammerad som makroskopiskt normal slemhinna ska biopseras. | histopatologiremissen ska tydligt

framga:
e indikation for endoskopin

e anamnes (symtom, symtomduration, komorbiditet, eventuell epidemiologi)

e pagaende behandling
e endoskopiska fynd
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e radiologiska fynd
e biopsilokal
e tydlig fragestallning.

Histopatologiska fynd ar ofta ospecifika. Det finns dock ett flertal fynd som talar for antingen ulceros
kolit eller Crohns sjukdom (tabell 5).

Fynd Ulceros kolit Crohns sjukdom
Oregelbunden kryptarkitektur | Kontinuerlig Diskontinuerlig
Kronisk inflammation Kontinuerlig Diskontinuerlig
Basal plasmocytos Vanlig Ovanlig
Granulom Nej Forekommer
Akut inflammation Kontinuerlig Diskontinuerlig
Kryptiter Kontinuerlig Diskontinuerlig
Kryptabscesser Vanlig Ovanlig
Panethcellsmetaplasi Vanlig Ovanlig
Pseudopylorisk metaplasi Ovanlig Vanlig

Tabell 5. Histopatologiska fynd som talar for ulcerds kolit respektive Crohns sjukdom.

Tid fran de forsta symtomen till biopsitagning samt paborjad antiinflammatorisk behandling paverkar
den histologiska bilden. Pabdrjad antiinflammatorisk behandling innan biopsitagning kan till exempel
resultera i diskontinuerlig inflammation vid ulcerds kolit. Vid histopatologisk beddmning graderas
den inflammatoriska aktiviteten (tabell 6) [16].

Aktivitetsgrad Histologi

0(-) Inga intraepiteliala neutrofila granulocyter, inga erosioner eller ulcerationer

1 (I1att) Kryptiter i < 25 % av kryptorna, och/eller kryptabscesser i < 10 % av kryptorna

2 (mattlig) Kryptiter i > 25 % av kryptorna, och/eller kryptabscesser i > 10 % av kryptorna,
och/eller sma foci av erosioner

3 (stark) Ulceration eller multipla erosioner

Tabell 6. Histologisk gradering av inflammatorisk aktivitet vid kolit.

| enstaka fall kan man trots endoskopisk, radiologisk och histopatologisk utredning inte klart sarskilja
om en kolit utgors av ulcerds kolit eller Crohns sjukdom. | dessa fall kallas koliten oklassificerad IBD
(IBD-U). Begreppet indeterminate colitis bor enbart anvandas om differentialdiagnostiska tvivel
mellan Crohns sjukdom och ulcerés kolit kvarstar efter kolektomi och bedémning av
resektionspreparatet.
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9.1.3 Bilddiagnostik

Kartlagg tunntarmen vid nydiagnostiserad Crohns sjukdom. Rekommenderade metoder ar
kapselendoskopi, magnetresonanstomografi (MRT) eller ultraljud (ECCO-ESGAR evidensniva 2) [17-
19].

Vid negativ ileokoloskopi men kvarstadende misstanke om Crohns sjukdom i tunntarm ska utredning
goras med MRT/datortomografi och/eller kapselendoskopi (ECCO-ESGAR evidensniva 2) [17-19].

Symtom som buksmaérta och/eller diarré i kombination med férhdjda inflammationsparametrar (CRP,
kalprotektin), anemi eller blod i avforingen boér féranleda tunntarmsutredning efter negativ
ileokoloskopi. Buksmarta eller diarré som enda symtom hos patient med normala inflammations-
parametrar ar inte indikation for tunntarmsutredning da fynd av inflammation i dessa fall &r sallsynta
[20].

9.1.3.1 Magnetresonanstomografi

Magnetresonanstomografi (MRT) ar en metod for att pavisa inflammatoriska forandringar inom
tunntarmen. Undersdkningen kan utforas antingen som enteroklys, dar vatska direkt tillférs
tunntarmen via en under rontgengenomlysning nedlagd duodenalsond, eller som enterografi dar
patienten dricker vadtskan. Det perorala kontrastmedel som anvands vid MRT tunntarm ar baserat pa
en tillsats som minskar vatskeresorptionen i tunntarmen. Olika blandningar med mannitol, sorbitol
eller fardigproducerade utspadda I6sningar i en volym av omkring 1-1,5 liter ges beroende av
patientens tolerans och eventuell tidigare resektionskirurgi (kvarvarande tarmlangd).

Inflammation ger upphov till vaggfortjockning av tarmen och 6kad kontrastladdning i inflammerade
segment. Okat blodfléde gor att vidgade blodkérl kan ses (sa kallat comb sign). Inflammatoriska
forandringar ger ofta sekundart upphov till lymfadenopati. Strikturer kan pavisas, ibland med
prestenotisk dilatation som tecken pa att strikturen ger signifikant obstruktion av tarmen. MRT
tunntarm ar ocksa en kanslig undersdkning for att pavisa abscesser, enteroenteriska fistlar och
enterokutana fistlar.

Beddom och dokumentera MRT-undersdkningar pa standardiserat sdtt. Den mest anvanda standarden
ar MaRIA score (Magnetic resonance index of activity), anvand darfor i forsta hand den for att
efterstrava en standardiserad bedémning.

9.1.3.2 Datortomografi tunntarm

Enteroklys och enterografi kan ocksa utféras med datortomografi, sa kallad DT-enteroklys respektive
DT-enterografi. Ibland kallas bagge dessa metoder DT-tunntarm. Undersdkningarna fungerar utmarkt
som alternativ till magnetresonanstomografi men anvands inte i sa stor utstrackning da metoden ar
forknippad med joniserande stralning. Det finns situationer dar man kan 6vervaga DT-tunntarm:

1) Né&r MRT eller ultraljud inte kan utforas.

2) Hos éldre individer dr den joniserande stralningen av mindre betydelse och undersékningen
ar ofta for patienten lattare att genomféra med DT an med MRT. Darigenom ar det lattare
att fa en bedémbar undersdkning.
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9.1.3.3 Kapselendoskopi

Kapselendoskopi dr en metod for videoendoskopi av den del av tunntarmen som inte kan nas vid
konventionell endoskopi. Den har sensitivitet i paritet med MRT tunntarm for att detektera
inflammation i tunntarmen. Undersékningarna svarar dock pa delvis olika fragor, dar
kapselendoskopi ar battre for att pavisa sma erosioner i tunntarmen, medan MRT &r battre for att
pavisa penetrerande och strikturerande sjukdom.

Risken for kapselretention (endoskopikapseln ligger kvar i tunntarm > 2 veckor) vid utredning av
misstankt Crohns sjukdom hos patient utan subileussymtom ar likvardig med den vid utredning av
tunntarmsblodning, det vill sdga cirka 1,5 % [17, 21].

Hos patient med subileussymtom, kidnt tunntarmsengagemang av Crohns sjukdom och/eller tidigare
bukkirurgi ar retentionsrisken 6kad och kapselendoskopi bor foregas av MRT eller patencykapsel
(upplosningsbar provkapsel for att utesluta striktur) [17, 18]. MRT kan dock inte sdkert utesluta
strikturer medan patencykapseln kan bli falskt positiv vid langsam tarmpassage.

9.1.3.4 Val av utredningsmetod

MRT kan pavisa luminal sjukdom och dessutom beskriva submukdsa och omkringliggande
forandringar som fistlar och abscesser. Kapselendoskopi har hogre kanslighet for
mukosaférandringar an MRT, framfér allt i proximal tunntarm [22].

MRT och kapselendoskopi kan sdledes komplettera varandra. Den eller de utredningsmetoder som
valjs avgors ocksa av tillganglighet och lokal kompetens.

Vid oklara fynd vid pa MRT, kapselendoskopi eller ultraljud kan enteroskopi med ballong- eller
spiralteknik goras for att mojliggoéra djup intubation i tunntarm. Man har da majlighet till
biopsitagning och terapeutiska atgarder inkluderande avlagsnande av retinerad endoskopikapsel.
Tillgangligheten till enteroskopi ar dock begransad.

9.1.3.5 Ovriga utredningsmetoder

Utfér MRT backen vid misstanke om perianal, enterovesikal eller enterovaginal fistulering. Utfor akut
DT buk vid klinisk misstanke om abscess i buken, med ultraljud buk som alternativ.

Intestinalt ultraljud ar en teknik som under senare ar blivit allt vanligare. Ultraljud kan pavisa
inflammatoriska partier i saval tunntarm som tjocktarm. Fistlar, abscesser och strikturer kan ocksa
diagnostiseras. Sensitivitet och specificitet ar i hog grad undersdkarberoende, vilket kan vara en
begransning for metoden. En van undersokare kan dock na god sensitivitet och specificitet. En fordel
ar att undersokningen potentiellt kan goras patientnara och darfor kan ha battre tillganglighet an
annan bilddiagnostik.

Transanalt ultraljud ar ett alternativ till MRT backen for kartlaggning av perianal fistulering. Som
ensam utredningsmetod har den nagot lagre sensitivitet an MRT, men som komplement till en
befintlig MRT-undersokning har den visat sig 6ka den diagnostiska sakerheten ytterligare. Sensitivitet
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och specificitet ar i hog grad undersdkarberoende. Undersdkningen kan begransas av patientens
obehag, och kan darfor med férdel anvandas som komplement till kirurgisk undersékning i narkos.

Sjukdomsutbredning och sjukdomsuttryck ska klassificeras. Korrekt klassifikation underlattar saval
korrekt behandlingsval som forskning och uppféljning. Anvand den sa kallade
Montrealklassifikationen (tabell 7—tabell 10) [23]. Den maximala utbredningen under
sjukdomsforloppet ska anvandas. Klassifikationen utgar fran makroskopisk utbredning av

inflammationen.

Klassifikation

Ulceros kolit Utbredning av inflammationen

El Ulceros proktit (upp till 15 cm i tarmen)

E2 Vénstersidig kolit (distalt om vanster flexur)
E3 Extensiv kolit (proximalt om vanster flexur)

Tabell 7. Montrealklassifikation fér ulcerés kolit.

Klassifikation
Crohns sjukdom

Alder vid diagnos (ar)

Al
A2
A3

16 eller under
17 till 40

40 eller 6ver

Tabell 8. Montrealklassifikation for Crohns sjukdom, Glder.

Klassifikation
Crohns sjukdom

Utbredning av inflammationen

L1
L2
L3
L4

Tunntarm (inklusive ileocekal Crohns sjukdom)
Kolon
Tunntarm och kolon

Isolerad 6vre gastrointestinal sjukdom

Tabell 9. Montrealklassifikation fér Crohns sjukdom, utbredning av inflammationen. Kombinera L1-L3 med L4
vid samtidig 6vre och nedre gastrointestinal sjukdom.

Klassifikation
Crohns sjukdom

Sjukdomskaraktar

Bl
B2
B3
P

Icke strikturerande, icke penetrerande
Strikturerande
Penetrerande

Kombinera med p vid férekomst av perianal sjukdom

Tabell 10. Montrealklassifikation fér Crohns sjukdom, sjukdomskaraktdir.
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IBD hos barn klassificeras enligt den sa kallade Parisklassifikationen [24], se den publicerade artikeln i
tidskriften Inflammatory bowel diseases for ytterligare information om klassifikationen.

Hall samtal om diagnosbesked bér inom en vecka efter att diagnosen faststallts, forutsatt att
patientens allmantillstand tillater detta. Ge svart akut sjuka patienter, som inte kan vanta pa
behandlingsstart, en anpassad version med kort information om diagnos och behandling tillsammans
med en tid for det foérsta motet samt kontaktinformation till mottagningen. Det ar bra om
narstaende har mojlighet att finnas med som emotionellt stéd under samtalet. Det ar ocksa bra att
efter besdket komplettera med information som patienten inte har uppfattat eller kunnat ta till sig.

Ge individuellt anpassad, saklig information om sjukdomen, dess behandling och férvantat resultat,
sa att individen kan gora ett valgrundat stillningstagande till den behandling som erbjuds.
Vardgivaren bor dven fraga patienten om hen har nagon religios tro eller annan livsfilosofi som
paverkar varden eller forhallningssattet till patienten. Mot komplementar- och alternativmedicinska
fragor och forklaringsmodeller fran patienten med respekt. Skillnaden mellan evidensbaserad och
alternativmedicinsk vard behéver ofta klargdras och detta gors i regel Idttare om patientens
uppfattning tas pa allvar.

Uppratta "Min vardplan” i samband med diagnosbeskedet och sakerstall att patienten och varden
gbr en gemensam plan. Planen bor utga fran individens behov och forutsattningar och ska starka
delaktighet, tillganglighet, samverkan och samordning. Beskriv vad patienten kan goéra for sin egen
hélsa och vard samt vad vardgivare gor. Min vardplan ska dokumenteras i journalen och den samlade
informationen blir saledes bade skriftligt och muntlig.

Efter besOket bor patienten bli introducerad till IBD-ansvarig sjukskoterska och dar erhalla
information om skoéterskans roll och funktion. Patienter kan behova ett eller flera uppféljande samtal
som upprepar och kompletterar informationen fran diagnosbeskedet. Férdjupad information finns i
avsnitt 16 Omvardnad.

Ge vid samtalet skriftlig och muntlig information om:

e Sjukdomen och behandlingen: forvantat sjukdomsforlopp och behandlingsmdéjligheter,
komplikationer och tidsperspektiv. Formulera behandlingsmal tillsammans med patienten.

e Hur patienten kommer i kontakt med sjukvarden.

e Vilka resurser som finns knutna till enheten, exempelvis dietist, kurator och psykolog.

e Livsstilsrad (se ovan). Uppmana till rokstopp och ge kontaktuppgifter till
rokavvanjningsenhet.

e Deltagande i tillgangliga forskningsstudier.

Komplettera vid behov informationen med samtal kring paverkan pa arbetsformagan. Beratta om de
sjukskrivningsregler som galler enligt rekommendationer fran Socialstyrelsen, samt om olika
hogkostnadsskydd.

Ge aven skriftlig information om
e att patienten har viss madjlighet att valja behandling och vardgivare for offentligt finansierad
hélso- och sjukvard, att fa en ny medicinsk bedémning samt en fast vardkontakt om
patienten dnskar
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mojligheten att hos Forsakringskassan fa upplysningar om vard i ett annat land inom
europeiska ekonomiska samarbetsomradet (EES) eller i Schweiz

vad vardgarantin innebar

hur patienten kan ta del av sin journal

var relevant och tillforlitlig information finns tillganglig digitalt for patienter med IBD (se
avsnitt 16.5 Patientutbildning)

hur patienten registrerar information i 1177/SWIBREG eller motsvarande l6sning samt vikten
av att vardgivaren kan folja patientens egenrapporterade utfallsmatt éver tid
vaccinationer (se tabell 11)

patientféreningar inklusive kontaktuppgifter till dessa

de olika hogkostnadsskydd som finns.

9.2 For varden att tanka pa
Vid nybesok:
e Lamna muntlig och skriftlig information enligt avsnitt 3.1 Delmal.
e Grundregistrera i SWIBREG om patienten lamnar samtycke.
e Overvig vaccinationer (se tabell 11).
e Mat, vag och skatta sjukdomsaktivitet enligt nedan.
e Utforma behandlingsmal tillsammans med patienten.
e Vilj och starta behandling (enligt nedanstaende behandlingsriktlinjer).
e Lamna information om teambaserad uppféljning.
e Journalfor patientens vardplan.
e Utfarda intyg om tandvardserséattning.
e Ta stallning till behov av sjukintyg.
e Sakerstall att patienten vet hur hen ska agera vid tecken pa 6kad sjukdomsaktivitet.
Vid varje vardkontakt:
e Utvardera behandlingsmal. Utvardera behandlingen och férandra den vid behov.
e Justera och diskutera vardplanen. Journalfor vardplanen.
e Dokumentera i SWIBREG Harvey-Bradshaw index (HBI) vid Crohns sjukdom respektive Partial
Mayo score vid ulceros kolit.
e Dokumentera vikt i Swibreg.
e Dokumentera Short health scale och EQ5D-5L i Swibreg.
Vaccin Rekommendation Kommentar
Grundskydd Ja. Pafyllnadsdos vart 20:e ar. Ges i barnvaccinationsprogrammet vid
(difteri, 14-16 ars alder.
tetanus)
Pneumokock* | Ja. Flervalent konjugatvaccin (PCV13) Okad risk for svart sjukdomsférlopp.
foljt av polysackaridvaccin (PPV23). Det
senare fylls pa efter 5 ar.
Influensa* Ja, arligen. Okad risk foér svart sjukdomsférlopp/
sekundar bakteriell infektion
Nationellt system
57 for kunskapsstyrning

Hilso- och sjukvard

SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN



Nationellt vardprogram fér vuxna med inflammatorisk tarmsjukdom (IBD) 2023-01-16

Vaccin Rekommendation Kommentar
Hepatit B Ja, vid seronegativitet. Alltid serologi fore start av
immunnedsattande behandling och
efter genomford grundvaccination.
vzv Anamnes avseende tidigare Levande vaccin. Ges minst en manad
genomgangen sjukdom/vaccinering. Ta | fére immunnedsattande behandling.
serologi vid osdkerhet. Ge vaccin vid
seronegativitet.
Herpes zoster | Vid positivanamnes eller serologi
overvag rekombinant zostervaccin till
dldre och infor behandling med
tofacitinib.
MPR Anamnes avseende tidigare Levande vaccin. Ges minst en manad
genomgangen sjukdom/vaccinering. Ta | fére immunnedsattande behandling.
serologi vid osdkerhet. Ge vaccin vid
seronegativitet eller till patienter som
tidigare endast fatt en dos.

*) Rekommenderas av Folkhalsomyndigheten till alla > 65 ar, samt till immunsupprimerade patienter efter
individuell bedémning.

Tabell 11. Genomgdng av vaccinationsstatus hos patienter med IBD vid diagnos och infér framtida behandling
som nedsdtter immunférsvaret. Kélla: Likemedelsbehandling vid IBD — behandlingsrekommendation september
2021 frdn Likemedelsverket (pdf).

Delat beslutsfattande

e Inkludera sa langt det dr mojligt patienten i de beslut som ror hens egen vard.

e Medverkan ska alltid ske utifran patientens egna 6nskemal och forutsattningar.

e Strukturer som stottar patientmedverkan behovs fore, under och efter motet.

e FOr att patienten ska kunna fatta ett rationellt beslut utifran sin livssituation behéver
relevant information om risker och nytta med behandling presenteras pa ett, for personen,
tillgdngligt satt (se avsnitt 16.7.2 Stress for rekommendation kring kommunikation av risker
och nytta med behandling).

e Narstaende bor fa mojlighet att inkluderas i varden, om patienten vill och sa lange det varken
strider mot sekretess eller tystnadsplikt.

Att ge patienten mojlighet att medverka i sin egen vard bor i huvudsak ses som ett etiskt
forhallningssatt inom personcentrerad vard, men ar dven ett satt att leva upp till patientlagen
(2014:821) [25] samt hélso- och sjukvardslagen (2017:30) [26]. Patienten har ingen skyldighet att
vara delaktig i sin egen vard utan kan exempelvis ldmna valet mellan olika behandlingsalternativ till

hélso- och sjukvardspersonal om hen sa 6nskar [27].

Delaktighet ar inte enbart ett sjalvandamal, da det dven finns evidens for att delaktighet kan vara ett
medel for att uppna andra varden. Effekter som har setts vid andra sjukdomar ar exempelvis 6kad
foljsamhet till behandlingsplanen, forbattrade behandlingsresultat och férbattrad patientupplevd
kvalitet i halso- och sjukvarden. Lds mer i Halso- och sjukvardsrapport 2009 (pdf) pa Socialstyrelsens

webbplats.
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Delat beslutsfattande innebar att patient, och eventuellt anhoriga, fattar beslut tillsammans med
vardpersonal. Patientens unika kompetens om sin egen upplevelse av ohélsa, sin egen kropp och
situation vdags samman med professionens kunskap. Beslut fattas pa basis av evidens, individens

kontext samt personens informerade samtycke.

Behovet av stod for patientens delaktighet &r inte begransat till sjalva vardmotet, utan behovs bade
fore, under och efter métet. Uppmuntra infor motet patienten att reflektera éver och beratta vad
hen tycker ar viktigt och vad hen 6nskar att fa ut av motet, sa att detta kan kommuniceras pa ett bra
satt till berérd vardpersonal innan motet eller vid moétets borjan. Uppmuntra ocksa patienten att ta
del av tillforlitliga kunskapsunderlag om olika behandlingar for att kunna vara med och fatta ett
beslut om behandling. Informera dven om férdelar med att ha en anhérig med sig vid besok.

Ta vid motets borjan fram en gemensam agenda och prioritera eventuella fragor fran patienten
utifran hur lang tid som &r avsatt for motet [28]. For att forsta patientens agenda i bérjan av motet
anvands ofta 3F:

o forestdllningar

e farhagor

e forvantningar.

Beratta for patienten nar olika behandlingar erbjuds och hur dessa ar ett medel for att na de
gemensamt framtagna malen som satts upp i patientens behandlingsplan. Kommunicera
konsekvenser, risker och férdelar med olika val enligt rekommendation i avsnitt 13 Val av
nutritionsbehandling vid IBD. Sakerstall vid motets avslutande att patienten ar val inférstadd med de
beslut som fattats under moétet och kom 6verens om en tidpunkt for nar dessa beslut behéver
utvarderas.

Efter motet bor patienten kunna ta del av vad som sades och vilka beslut som fattades under métet.
Detta kan ske genom att patienten har tillgang till sin journal via internet eller genom att patienten
far med sig skriftlig information [28].

Vardgivare som tar emot remisser for utredning av patienter med misstankt IBD bor ha kapacitet att i
praktiken utféra ovan angivna punkter.
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10. Multidisciplinara konferenser

10.1 Teamkonferens vid 6ppenvardsmottagning

Det finns en stark rekommendation att erbjuda vard i multidisciplindra team framfor allt for patienter
med komplexa behov, sa som IBD [29, 30]. Runt personen som har IBD behéver flertalet professioner
med 6verlappande kompletterande kunskaper samarbeta. Sjukskoterskans arbetsomrade tangerar
lakare, dietist, fysioterapeut, kurator och beroendevard. Sjukskéterskans kompetens maojliggor
sjalvstandigt arbete med att identifiera behov och involvera andra teammedlemmar utifran
patientens behov.

Teamet ansvarar gemensamt for uppféljning. En interprofessionell, strukturerad uppfdljning via
besok eller telefon till 6ppenvardsmottagning — samt patientutbildning — ar att foredra [30]. Utforma
uppfoljningen utifran ett helhetsperspektiv med individuell anpassning utifran patientens behov,
med syfte att forbattra patientens livskvalitet, minimera sjukdomsaktivitet, forhindra komplikationer
och stodja patienter att genomfora egenvard. Alla professioner inom teamet bor anmala patienter till
konferensen nar behov foreligger. Det ar lampligt att presentera patientens situation i Swibregs
visualiseringsverktyg for att askadliggora sjukdomsforloppet [31].

Konferenserna bor vara schemalagda och ske varje vecka.

10.2 Regional teamkonferens

Vardenheter som behandlar patienter med IBD ar i dag olika stora och olika organiserade. Alla
enheter ar inte organiserade sa att mojlighet finns att férankra behandlingsbeslut i lokal
teamkonferens. For att forbattra kvaliteten i IBD-varden bor darfor vardgivare tillse att enheter som
saknar denna mojlighet far mojlighet att delta i regional teamkonferens inom sjukvardsregionen.
Detta kan goras via fysiskt deltagande eller via videoldnk. Dessa enheter bor erbjudas mojlighet att
dven delta i multidisciplindr behandlingskonferens (MDK) vid kirurgi [29]. Det ar lampligt att
presentera patientens situation i Swibregs visualiseringsverktyg for att askadliggora
sjukdomsforloppet [31].

10.3 Multidiciplinar konferens vid kirurgi

Trots bristfalligt evidenslage bor det vara ett krav for kliniker som behandlar patienter med IBD att
vardera de patienter som ar eller kan vara aktuella for kirurgisk behandling i en multidisciplinar
konferens [29, 32]. Sjukdomens breda kliniska spektrum och utvecklingen av flera olika medicinska
och kirurgiska alternativ gér behandlingsbesluten komplexa. Gastroenterolog, kirurg, radiolog och
IBD-sjukskoterska samt med férdel operationskoordinator och i vissa fall patolog bor narvara vid
konferensen.

For att optimera diskussionen pa konferensen presenteras det aktuella patientfallet av kirurg
och/eller gastroenterolog, som i nartid har bedémt patienten och ar inférstadd med hens dnskemal.
Aktuella radiologiska och endoskopiska undersékningar, laboratoriedata, aktuell och tidigare
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lakemedelsbehandling samt tidigare kirurgi forevisas. Det ar [ampligt att presentera patientens
situation i Swibregs visualiseringsverktyg for att askadliggora sjukdomsforloppet. Dokumentera
beslutad behandlingsrekommendation (inklusive vem som ansvarar for att informera patienten) i
journalen. Vid planerad kirurgi specificeras huvudansvarig lakare fram till operation.

Rekommendation om postoperativ lakemedelsbehandling bér ges vid den preoperativa
multidisciplindra konferensen i den man detta ar aktuellt. Patienter med Crohns sjukdom som har
opererats (och i speciella fall patienter med ulcerds kolit) tas ater upp pa multidisciplinar konferens
da den mikroskopiska analysen (PAD) ar klar, fér planering av eventuell fortsatt
lakemedelsbehandling och hur uppféljningen ska ske (och av vem).

Konferenserna bor vara schemalagda och ske med intervall pa 1-2 veckor.
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11. Val av lakemedelsbehandling

Evidens
Ta del av mer information om evidensgradering i avsnitt 2.7 Evidensgradering:

e European Crohn’s and colitis organisation (ECCO) graderar fran 1 (hogsta evidens) till 5
(Iagsta evidens). | texten till exempel: (3/5).

e British society of gastroenterology (BSG) graderar enligt High/Moderate/Low/Very low-
quality evidence.

Forvantningar pa vardgivare vid likemedelsbehandling:

e Alla enheter bor ha tillgang till Iakare med specialistkompetens inom gastroenterologi,
sjukskoterska och dietist med kunskap inom IBD.

e Alla enheter bor ha mojlighet att delta i multidisciplinar konferens och terapikonferens lokalt
eller regionalt.

e Enheter som vardar patienter med akut svar ulcerds kolit bor ha akutkirurgisk kompetens.

e Alla enheter som utfor IBD-vard bor vara anslutna till och registrera information (inklusive
lakemedel) i Swibreg, for att mojliggora kvalitetsuppféljning. Det bor pa enheten finnas en
utsedd person med ansvar for att uppratthalla och uppdatera registret.

e  Forskrivning av nyare lakemedel (definierat som inom 3 ar fran godkdannande) boér varderas
genom arliga strukturerade uppfoljningar och nar sa erbjudes via nationella (eller
internationella) studier, exempelvis via Swibreg.

e |nitiering av medicinsk behandling bortom andra linjens behandling med biologiskt
lakemedel/sma molekyler (JAK-hdmmare) bor ske vid eller i samrad med enhet med hog
patientvolym avseende denna patientgrupp och som har en prospektiv uppfoljning avseende
behandlingsresultat.

o Medicinsk behandling som inte vilar pa godkdnda indikationer bor initieras vid eller i samrad

med ett center for avancerad IBD-medicin som a) har en prospektiv uppféljning och

vetenskapliga utvardering av behandlingsresultat och b) deltar i kliniska prévningar av
potentiella nya IBD-lakemedel.

Ta del av mer detaljer i avsnitt 20 Underlag for nivastrukturering.

11.1 Behandlingsprinciper

Behandlingen ska vara individualiserad och malstyrd. Lakemedelsbehandlingen syftar till att
patienten snabbt blir symtomfri med induktionsbehandling (remissionsinducerande behandling) och
att patienten sedan dr symtom- och inflammationsfri med underhallsbehandling
(remissionsbevarande behandling) for att minimera risken for kroniska tarmskador och
tarmfunktionsnedséattning. Ta del av mer detaljer kring behandlingsmal i avsnitt 18.1 Mal med
uppféljningen.

Vilken behandling som kommer att vara effektiv hos den enskilde patienten kan vara svart att forutse
eftersom lakemedlens effekt varierar kraftigt beroende pa bland annat diagnos, sjukdomens
lokalisation, utbredning och svarighetsgrad. Valet av lakemedelsbehandling maste utifran dessa
faktorer individanpassas och beslutas i samrad med patienten. Ta dven hansyn till andra aspekter,
som patientens forutsattningar, alder, samsjuklighet samt annan lakemedelsbehandling, se vidare
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Figur 1. Exempelvis ar en patient med avancerad och utbredd sjukdom redan vid diagnos aktuell for
biologiskt lakemedel, ofta i kombination med en immunmodulerare (top down-strategi) [33, 34]. En
patient med begrdnsad luminal sjukdom kan ddremot inledningsvis behandlas med 5-ASA/steroider,
som vid behov trappas upp till immunmodulerare eller biologisk behandling (step up-strategi). For att
uppna behandlingsmalet kan olika lakemedelsgrupper behéva kombineras.

Monitorering av sjukdomsaktivitet, utvardering av behandlingseffekt och behandlingsoptimering ar
grunden fér modern IBD-behandling. Exempelvis har 10-40 % av patienter med IBD ingen effekt av
induktionsbehandling med TNF-hammare och ytterligare 30—40 % av patienterna som forst har haft
effekt tappar effekt med tiden [35, 36]. Det ar darfor viktigt att for de patienter som inte nar
tillracklig effekt undersoka majligheten till att optimera behandling eller vid behov 6vervaga byte av
behandlingsstrategi.

Extraintestinal manifestation/
immunmedierad inflammatorisk sjukdom
+ Erytema nodosum/Pyoderma gangrenosum

+ Psoriasis/Psoriasisartrit

+ Priméar skleroserande kolangit
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= Multipel skleros
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IBD

» Aktuella och tidigare sjukdomsuttryck
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Patientens behov, upplevelser och erfarenheter
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Patientrapporterade utfallsméatt (PRO)

Figur 1. Exempel pé aspekter som pdverkar val av behandling vid IBD.

Kélla: Ldkemedelsbehandling vid inflammatorisk tarmsjukdom pd Lékemedelsverkets webbplats (pdf)

11.1.1 Indelning av sjukdomsaktivitet — mild, mattlig, svar

Lakemedelsbehandling vid IBD utgar ofta, i sdval godkand produktinformation som i nationella och
internationella riktlinjer, fran en indelning av sjukdomsaktiviteten i lindrig, mattlig och svar, vilken
aven tillampas har. Det ar en till hog grad generaliserad indelning dar kliniskt ansvarig lakare
bedémer sjukdomens svarighetsgrad hos den enskilda patienten utifran den aktuella kliniska
situationen. | praktiken maste andra faktorer vagas in i beslutet, se figur 1.

Nationellt system
for kunskapsstyrning
33 Hilso- och sjukvard

SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN


https://www.lakemedelsverket.se/4a7f59/globalassets/dokument/behandling-och-forskrivning/behandlingsrekommendationer/behandlingsrekommendation/behandlingsrekommendation-lakemedelsbehandling-vid-inflammatorisk-tarmsjukdom.pdf

Nationellt vardprogram fér vuxna med inflammatorisk tarmsjukdom (IBD) 2023-01-16

11.1.2 Val av ldkemedelsbehandling

Vardprogrammet innehaller ssmmanfattande rekommendationer kring lakemedelsbehandling vid
ulcerds kolit (avsnitt 11.2) och Crohns sjukdom (avsnitt 11.3). Ytterligare information om de olika
lakemedel som anvands vid IBD finns i avsnitt 11.4.

For mer detaljerad information om lakemedelsbehandling vid IBD hanvisar arbetsgruppen till
Lakemedelsverkets behandlingsrekommendationer for lakemedelsbehandling vid inflammatorisk
tarmsjukdom.

11.2 Val av lakemedel — ulceros kolit

11.2.1 Milt till mattligt skov av ulceros kolit

Rekommendation

e Milt till mattligt skov av ulcerds kolit ska behandlas med oralt 5-ASA 2—4,8 g/dag (GRADE: stark
rekommendation, evidens av hog kvalitet). Vi rekommenderar dven tillagg av 5-ASA rektalt
(GRADE: stark rekommendation, evidens av hog kvalitet).

e Patienter som far skov av ulcerds kolit under pagaende 5-ASA behandling bor 6ka dosen till 4—
4,8 g/dag oralt 5-ASA tillsammans med 1,0 g/dag rektalt 5-ASA (GRADE: svag rekommendation,
evidens av lag kvalitet).

e Patienter med milt till mattligt skov av ulcerds kolit hos vilka 5-ASA-induktionsbehandling
misslyckas eller inte tolereras bér behandlas med oralt prednisolon (GRADE: stark
rekommendation, evidens av hog kvalitet). Lokalt verkande orala kortikosteroider som
budesonid MMX kan anvandas som alternativ behandling for dem som vill undvika systemiska
kortikosteroider (GRADE: stark rekommendation, evidens av mattlig kvalitet)

Patienter med mild till mattlig ulcerds kolit vid diagnos eller vid senare skov under sjukdomsférloppet
bor behandlas med 5-ASA, férutsatt att kontraindikation inte foreligger. Ett dosresponsforhallande
foreligger och i regel bor minst 4 g dagligen anvdandas som peroral dosering vid aktiv sjukdom.
Rektala beredningar har en signifikant effekt som tillagg till peroral behandling, daven vid extensiv
sjukdom, och bor erbjudas oavsett sjukdomsutbredning.

Vid distal ulcerds kolit kan monoterapi med rektal 5-ASA-behandling (utan samtidig peroral
behandling) 6vervagas. Patienten bor instrueras i hur preparatet ska administreras. Fraga hur det gar
for patienten att ta preparatet, det kan vara svart att administrera rektala beredningar.

Om monoterapi med optimerad 5-ASA dos visat sig otillrdckligt for att uppna remission
rekommenderas tillagg av en prednisolonkur med startdos 40 mg per dygn. Dosen trappas ut med
fem milligram per vecka under atta veckor. Vid intolerans eller tidigare besvarliga biverkningar av
prednisolon kan budesonid med kolonfrisattning anvandas.
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11.2.2 Mattligt till svart skov av ulceros kolit

Rekommendation

e Mattlig till svart skov av ulcerds kolit kan behandlas med oralt prednisolon 40 mg dagligen med
nedtrappning under 8 veckor (GRADE: stark rekommendation, evidens av hog kvalitet).

e Patienter med ulcerds kolit som star pa underhallsbehandling med hégdos 5-ASA, och som
utvecklar tva eller fler kortikosteroidkravande skov under en tolvmanadersperiod, eller blivit
kortikosteroidberoende eller refraktara, ska eskalera behandlingen med tiopuriner (GRADE:
stark rekommendation, evidens av mattlig kvalitet) och/eller TNF-hammare i form adalimumab
eller infliximab (GRADE: stark rekommendation, evidens av hég kvalitet). Aven vedolizumab
kan 6vervagas om det finns sarskilda skal till att vdlja en integrinhammare framfor en TNF-
hammare.

e Anvand vedolizumab, ustekinumab, tofacitinib eller filgotinib till patienter med skov av ulcerds
kolit och som uppvisar behandlingssvikt, intolerans eller kontraindikationer for TNF-hammare
(GRADE: stark rekommendation, evidens av hog kvalitet).

Vid svart skov av ulcerds kolit, eller om kortikosteroider inte inducerar remission, bor biologisk
behandling initieras. Val av biologiskt preparat diskuteras i avsnitt 11.2.3 Remissionsbevarande
behandling vid ulcerds kolit. Vid akut svart skov av ulcerds kolit som kraver slutenvard i samband
med diagnos eller senare under sjukdomsférloppet bor infliximabbehandling 6vervagas vid franvaro
av svar pa intravendsa kortikosteroider. Ta del av mer information i avsnitt 11.5 Akut svar ulcerds
kolit.

Evidens saknas for att tiopuriner har remissionsinducerande effekt. De bor darfor inte anvandas i
detta syfte. Daremot kan ett skov vara ett tecken pa att den remissionsbevarande behandlingen
behover trappas upp. | det syftet kan tiopurinbehandling ibland initieras i samband med ett skov.

11.2.3 Remissionsbevarande behandling vid ulceros kolit

Rekommendation

e 5-ASA ska vara standardunderhallsbehandling vid ulcerdos kolit (GRADE: stark rekommendation,
evidens av hog kvalitet).

e Vid intolerans eller behandlingssvikt pa 5-ASA har tiopuriner visat remissionsbevarande effekt
vid ulceros kolit (GRADE: stark rekommendation, evidens av mattlig kvalitet).

e TNF-hdammare, vedolizumab, ustekinumab, tofacitinib och filgotinib har en remissions-
bevarande effekt vid ulcerds kolit (GRADE: stark rekommendation, evidens av hog kvalitet).

N&r remission har uppnatts med 5-ASA, med eller utan kortikosteroider, bor 5-ASA-behandlingen
kvarsta for att bibehalla remission. Dosen kan da i regel sdnkas till minst 2 g dagligen.
Lokalbehandling brukar i regel inte anvdandas som underhallsbehandling. Vid distal sjukdom kan dock
rektalbehandling 6vervagas som underhallsbehandling.

Vid tecken till 6kande sjukdomsaktivitet bor forsta atgarden vara att pa nytt 6ka 5-ASA-dosen till
induktionsdos. Ar effekten av denna otillricklig kan ny kortikosteroidkur dverviagas. Dock &r risken
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for biverkningar av kortikosteroider kumulativ. Varje behandling 6kar saledes risken for biverkningar.
Vid upprepade skov bor darfor skarpt remissionsbevarande behandling 6vervagas.

Tiopuriner har visat pa en remissionsbevarande effekt. Behandlingen ar val beprévad och direkt
lakemedelskostnad ar lag.

Som alternativ till tiopuriner, eller som nasta steg i handelse av intolerans mot tiopuriner, kan TNF-
hammare anvandas. De mest anvanda TNF-hdmmarna ar i dag adalimumab och infliximab.
Golimumab har likvardig effekt och ar enklare att anvdnda i och med glesare doseringsintervall, men
har en hogre kostnad och rekommenderas darfor inte som foérsta TNF-hammare. Valet mellan
infliximab och adalimumab ar inte sjalvklart, da prospektivt randomiserade studier saknas. Huruvida
patienten foredrar subkutan eller intravends behandling bidrar till preparatval.

Kombinationsbehandling med tiopuriner och infliximab har visat battre effekt an monobehandling
med infliximab vid mattlig till svar ulceros kolit [37].

Om bestaende remission inte kan uppnas med 5-ASA, tiopuriner och/eller TNF-hammare bor annan
biologisk behandling eller JAK-hdmmare erbjudas patienten. Har star valet mellan tofacitinib,
ustekinumab, vedolizumab och filgotinib. VARSITY-studien jamférde adalimumab med vedolizumab
och visade signifikant hogre andel patienter i remission med vedolizumab jamfért med adalimumab
[38]. Jamforande studier mellan 6vriga preparat har inte gjorts. Valet av Iakemedel bor darfor
grundas pa kliniska faktorer, samsjuklighet, hdlsoekonomiska aspekter, patientens och den lokala IBD
enhetens forutsattningar. Om remission inte kan uppnas med det forsta valet bér nagot av de andra
preparaten provas.

Patienter som har kommit i remission pa biologisk behandling och/eller tiopuriner eller JAK-hammare
kan férordas avsluta pagaende 5-ASA behandling [39-41].

11.3 Val av lakemedel vid Crohns sjukdom

11.3.1 Milt till mattligt svart skov av Crohns sjukdom

Rekommendation

e Milt till mattligt svart skov av ileocaekal Crohns sjukdom kan behandlas med ileumfrisdttande
budesonid 9 mg en gang dagligen i 8 veckor for att inducera remission (GRADE: stark
rekommendation, evidens av hog kvalitet).

e Mild till mattligt svart skov av Crohnkolit kan behandlas med en 8-veckors kur med systemiska
kortikosteroider for att inducera remission (GRADE: stark rekommendation, evidens av hog
kvalitet).
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11.3.2 Mattligt till svart skov av Crohns sjukdom

Rekommendation

e Mattligt till svart skov av okomplicerad luminal Crohns sjukdom kan behandlas initialt med
systemiska kortikosteroider (GRADE: stark rekommendation, evidens av hog kvalitet). Hos
patienter med omfattande sjukdom eller andra daliga prognostiska faktorer bor tidig
introduktion av TNF-hdmmare 6vervagas (GRADE: svag rekommendation, evidens av mattlig
kvalitet).

e Vid behandlingssvikt pa tiopuriner eller metotrexat, trots dosoptimering, bér TNF-hammare
insdttas (GRADE: stark rekommendation, evidens av mycket 1ag kvalitet).

o Infliximab bor inledningsvis kombineras med tiopurin eftersom kombinationsbehandling ar mer
effektiv an monoterapi infliximab vid induktion och uppratthallande av remission (GRADE: stark
rekommendation, evidens av hog kvalitet).

e Ustekinumab eller vedolizumab kan anvdndas for induktion och som remissionsbevarande
behandling av Crohns sjukdom till patienter med behandlingssvikt, intolerans eller
kontraindikationer for TNF-hammare (GRADE: stark rekommendation, evidens av hog kvalitet).

e Laparoskopisk resektion bor beaktas som behandlingsalternativ vid skov av begransad
ileocaekal Crohns sjukdom, sarskilt vid behandlingssvikt efter initial medicinsk behandling och
hos patienter som féredrar kirurgi framfor fortsatt Iakemedelsbehandling (GRADE: svag
rekommendation, evidens av mattlig kvalitet).

Pa grund av lagre direkta lakemedelskostnader rekommenderas adalimumab och infliximab framfor
ustekinumab och vedolizumab som férsta linjens biologiska behandling. Ustekinumab eller
vedolizumab kan anvandas vid otillracklig behandlingseffekt, intolerans eller kontraindikationer for
TNF-hdmmare.

Patienter med inflammatoriska tarmstrikturer som orsakar subileus rekommenderas behandling med
steroider i det akuta skedet och optimering av 6vrig IBD-behandling. Vid fortsatta besvar
rekommenderas elektiv kirurgisk atgard, se avsnitt 12.3 Kirurgi vid Crohns sjukdom.

11.3.3 Remissionsbevarande behandling vid Crohns sjukdom

Rekommendation

e Azatioprin eller merkaptopurin kan anvdandas som monoterapi for bevarandet av remission vid
Crohns sjukdom (GRADE: stark rekommendation, evidens av lag kvalitet).

e Metotrexat kan anvdandas som monoterapi for bevarande av remission vid Crohns sjukdom
(GRADE: svag rekommendation, evidens av mattlig kvalitet).

e Adalimumab, infliximab, vedoluzimab och ustekinumab har visat effekt som remissions-
bevarande behandling vid Crohns sjukdom. (Grade: stark rekommendation, evidens av hog
kvalitet).

Ta del av ytterligare information om valet mellan preparaten i avsnitt 11.4 Lakemedelspreparat vid
IBD.
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11.3.4 Fistulerande Crohns sjukdom

Rekommendation

e Patienter med fistulerande Crohns sjukdom bor ha en gemensam medicinsk och kirurgisk
bedomning for att optimera den medicinska behandlingen och bedéma behovet av kirurgisk
atgard.

e Infliximab bor anvands som forsta linjens biologiska terapi for komplexa perianala fistlar.
Behandlingen bor startas sa snart tillracklig dranering for att undvika sepsis uppnatts (GRADE:
stark rekommendation, evidens av hog kvalitet).

Patienter med fistulerande Crohns sjukdom bor handlaggas multidisciplinart, ta del av mer
information i avsnitt 12.3 Kirurgi vid Crohns sjukdom. Likemedelsbehandling ska optimeras hos
patienter med samtidig luminal aktivitet.

Patienter med enkla perianala fistlar och behov av drdnage behandlas i forsta hand med
gummibandsdranage (Seton) med eventuellt tillagg av antibiotika [42, 43]. Vid fortsatt aktiva fistlar
bor tiopuriner och/eller infliximab tidigt initieras.

For patienter med komplexa perianala fistlar ar infliximab férstahandsval och behandlingen bor ges i
kombination med azatioprin. Hégre dalvardeskoncentrationer av infliximab har visat pa en
association till battre fistelutlakning. Tillagg av antibiotika kan paskynda utldkningen [44-46].

For patienter med icke-perianala fistlar ar evidensen for lakemedelsbehandling lagre. Vid abscesser
rekommenderas i forsta hand radiologisk dranering, antibiotika och optimering av den
antiinflammatoriska lakemedelsbehandlingen. Kirurgisk dranering kan vara nédvandigt men akuta
resektioner bor helst undvikas.

Adalimumab kan anvandas for induktion eller som remissionsbehandling av fistlar till patienter med
intolerans eller till dem med antikroppar mot infliximab [45]. Ustekinumab eller vedolizumab kan
anvandas vid otillracklig behandlingseffekt, intolerans eller kontraindikationer fér TNF-hammare.

11.3.5 Likemedelsbehandling efter kirurgi vid Crohns sjukdom

Rekommendation

e lleokoloskopi bor genomféras 6 manader efter ileokolisk resektion vid Crohns sjukdom for att
bedéma den endoskopiska aktiviteten i neoterminala ileum utifran Rutgeerts score. (GRADE:
svag rekommendation, evidens av lag kvalitet)

e Stallningstagande till insattning eller justering av lakemedelsbehandlingen ska goras utifran
grad av sjukdomsaktivitet 6 manader efter ileokolisk resektion. (GRADE: svag rekommendation,
evidens av lag kvalitet).

e Patienter med Crohns sjukdom med riskfaktorer for aterkommande sjukdom efter ileokolisk
resektion ska startas pa tiopuriner (GRADE: svag rekommendation, evidens av lag kvalitet) eller
TNF-hdmmare (GRADE: svag rekommendation, evidens av lag kvalitet).
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Om ileokoloskopi inte ar mojligt att genomféra 6 manader efter kirurgi kan MR tunntarm i
kombination med f-kalprotektin vara av varde for att bedéma sjukdomsaktivitet. Vid tecken pa
aktivitet bor den medicinska behandlingen optimeras. Vid mer an 5 anastomotiska aftdsa lesioner i
distala ileum, det vill sdga Rutgeerts score 2 i2, 6kar risken betydligt for recidiv [47].

Behandling med tiopuriner i monoterapi for att forhindra aterfall har visat pa viss nytta i en
metaanalys [48]. En senare kontrollerad studie kunde daremot enbart pavisa en statistiskt sdkerstalld
nytta av tiopuriner for patienter som réker [49]. TNF-hdmmare efter kirurgi har visat pa minskad
endoskopisk inflammation, infliximab och adalimumab har kunnat visa att fler patienter ar kvar i
remission 2—3 ar postoperativt [50-52].

Riskfaktorer for att tarminflammationen ska aterkomma efter kirurgi ar pagaende rokning,
penetrerande sjukdom, tidigare tarmresektioner, perianal sjukdom, utbredd sjukdom (> 50 cm),
histologisk inflammation i kanten av det borttagna tarmavsnittet och om patienten tidigare har
behandlats med TNF-hammare [53].

Tidpunkten att inleda biologisk behandling postoperativt ar inte helt kdnd men det betraktas sakert
att starta behandling 2 veckor efter operationen i okomplicerade fall [54].

11.4 Likemedelspreparat vid IBD

11.4.1 Aminosalicylater

Aminosalicylaterna ar hornstenen i behandlingen av ulcer6s kolit, framst mesalazin (oftast kallat 5-
ASA), men aven sulfasalazin, balsalazid och olsalazin som alla tre innehaller en azobindning som
spjalkas bakteriellt i kolon under bildande av mesalazin. Vid milt till mattligt skov kan behandling med
5-ASA, alternativt dos6kning av 5-ASA, vara tillrdcklig i monoterapi [55, 56]. Ett dos/respons-
forhallande foreligger och vid aktiv sjukdom rekommenderas upp till 4,8 g 5-ASA peroralt dagligen
[57, 58]. Rektala 5-ASA beredningar som tillagg till peroral behandling har visat pa en signifikant
tillaggseffekt [59, 60] dven vid extensiv sjukdom.

Vid milt till mattligt svart skov av distal ulcerds kolit, det vill sdga proktit respektive vanstersidig kolit,
kan monoterapi med rektal behandling (utan samtidig peroral behandling) 6vervagas [61, 62].
Anvandandet av rektala beredningar, framfor allt klysma och skum, begransas av att det for vissa
individer kan vara besvarligt att administrera preparaten. Stolpiller ar ofta lattare att administrera,
men deras effekt ar begransad till rektum. Vid nyttjande av rektala beredningar bor patienten
instrueras i hur preparatet ska administreras och foljsamhet till behandlingen efterhéras.
Biverkningsprofilen for 5-ASA ar gynnsam, da preparaten ar associerade med fa allvarliga
biverkningar.

5-ASA &r i manga fall tillrackligt som remissionsbevarande behandling. Dosen bor minskas nar
endoskopisk remission uppnatts. Underhallsdos bor vara minst 2 g [63]. Enstaka patienter kan dock
behodva behalla remissionsinduktionsdosen dven som underhallsdos. Vid distal sjukdom kan rektala
beredningar anvandas som underhallsbehandling, men i praktiken kan féljsamhet till behandlingen
bli svar att uppratthalla.
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Sulfasalazin har effekt jamforbar med 5-ASA, men ar behaftad med fler biverkningar [64]. Sulfasalazin
kan ha effekt pa IBD-associerad artropati.

5-ASA-preparat har inte visat nagon effekt mot Crohns sjukdom. Behandling av Crohns sjukdom med
dessa preparat rekommenderas darfor inte [65].

11.4.2 Kortikosteroider

Kortikosteroider ar effektiva for att uppna remission vid ett skov av IBD [66, 67]. Mest erfarenhet
finns av prednisolon. Rekommenderad initialdos ar 30—40 mg dagligen. Dosen boér sedan sankas
successivt under 6—8 veckor. Kortikosteroider ar dock behaftade med biverkningar. Kansligheten ar i
hog grad individuell. Manga patienter kan uppleva psykiska biverkningar, somnstorningar,
ansiktssvullnad och hudbiverkningar.

Budesonid bor 6vervagas till patienter med intolerans mot prednisolon. Lakemedlet finns i
beredningsform med ileumfrisattning for Crohns sjukdom och i beredning med kolonfrisattning
(MMX) for ulceros kolit [68, 69]. Behandling ges som regel med 9 mg dagligen under 8-12 veckor [68,
69].

Vid distalt Crohnengagemang bor rektala kortikosteroidberedningar 6vervagas som
behandlingsalternativ. Bade budesonid och prednisolon finns for lokalbehandling.

Kortikosteroider rekommenderas inte som remissionsbevarande behandling [70]. Detta da
biverkningsrisken 6kar ju langre behandlingen anvands. Dartill ar evidensen for remissionsbevarande
effekt otillracklig. Overvag osteoporosprofylax vid l1&ngvarig eller frekvent kortisonbehandling [71].

11.4.3 Immunmodulerare

11.4.3.1 Tiopuriner

Hos patienter med ulceros kolit och Crohns sjukdom som uppnatt remission, men dar nya skov ar
frekventa, har tiopuriner (azatioprin och 6-merkaptopurin) visat sig effektiva for att uppna mer stabil
remission [72-74]. Tiopuriner optimerar ocksa behandling med TNF-hdmmare genom att skydda mot
bildandet av antikroppar med anti-TNF [75].

Azatioprin (2,0-2,5 mg/kg) rekommenderas som forstahandsval [48], men vid intolerans mot detta
lakemedel kan lagdos azatioprin i kombination med lagdos allopurinol (0,5-0,75 mg/kg azatioprin +
100 mg allopurinol) [76] eller 6-merkaptopurin (1 mg/kg) provas [76, 77].

Innan start av tiopurinbehandling rekommenderas bestamning av patientens TPMT-aktivitet
och/eller genotyp. Lag aktivitet av enzymet tiopurinmetyltransferas (TPMT) predisponerar fér hogre
biverkningsrisk. Vid latt till mattligt nedsatt TPMT-aktivitet kravs dosreduktion och vid uttalat nedsatt
aktivitet bor tiopuriner undvikas.

Tiopuriner begransas av biverkningar. Illamaende, buksmarta och ledvérk ar vanliga subjektiva
biverkningar. Cirka halften av patienterna som inte tolererar azatioprin kan tolerera 6-merkaptopurin
[78]. De flesta biverkningar av tiopuriner kommer tidigt och kan vara évergaende. Darfor &r en bra
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strategi att inleda behandlingen med en lagre dos (till exempel 50 mg azatioprin eller 25 mg 6-
merkaptopurin) och stegvis 6ka under 3—4 veckor upp till rekommenderad dos. Tiopuriner kan orsaka
leukopeni och transaminasstegringar. Darfor bor blodstatus, levergallstatus och pankreasamylas
foljas framfor allt inledningsvis vid tiopurinbehandling (till exempel vecka 2, 4, 8 och 12) [79]. En av
de toxiska metaboliterna av tiopuriner dr 6-metylmerkaptopurin (6-MMP). Hoga nivaer (> 5700
pmol/ 8 x 108 RBC) ar férknippade med dkad biverkningsrisk. Klinisk effekt av tiopurinbehandling
korrelerar med nivaer av metaboliten 6-TGN. Vid monitorering efterstravas en niva pa 230-450
pmol/8x108/I RBC [80].

11.4.3.2 Metotrexat

Metotrexat kan anvandas som alternativ till tiopuriner for att uppratthalla remission vid Crohns
sjukdom. Daremot har metotrexat inte visat sig effektivt som remissionsinducerande behandling. Det
har inte heller visat effekt vid ulcerds kolit. Platsen i arsenalen ar alltsa for att bevara remission som
uppnatts med kortikosteroider men dar snara recidiv intraffar [81]. Den mest valstuderade dosen &r
25 mg per vecka givet subkutant. Dosen bor minskas efter 8-12 veckor till 15 mg. Det finns visst
evidens for att peroral behandling kan ha effekt i paritet med subkutan behandling [82]. For att
minska risken for biverkningar bor folsyraersattning sattas in. Vanligaste modellen for detta ar 5 mg
1-2 tabletter per vecka som inte bor tas samma dag som metotrexat.

11.4.4 Biologiska lakemedel

11.4.4.1 Infliximab

Ulceros kolit

Infliximab, 5 mg/kg intravendst, har visat effekt som induktionsbehandling vecka 0, 2 och 6 vid
mattlig till svar ulcerds kolit. | randomiserade kliniska provningar (ACT 1 och ACT2) har klinisk respons
setts hos 67 % och klinisk remission uppnatts hos 30 % efter vecka 8 [83]. Som underhallsbehandling,
var 8:e vecka, har infliximab efter 1 ar visat kvarstaende klinisk remission hos 30-50 %. | klinisk praxis
har respons setts hos cirka 70 % [84, 85].

Crohns sjukdom

Infliximab i samma dosering har visat effekt vid behandling av Crohns sjukdom. | en randomiserad
klinisk prévning (ACCENT 1) sags en klinisk respons hos 58 % i vecka 2 och av dessa var cirka 40 % i
klinisk remission efter 6 manader och efter 1 ar [84]. Erfarenheter fran klinisk praxis har visat pa en
klinisk respons pa upp till 90 % vid induktion och drygt 60 % av dessa har en kvarstaende effekt efter
4,6 ar [86].

Kombinationsbehandling

Kombinationsbehandling med infliximab och tiopuriner har visat battre effekt bade vid ulceros kolit
och Crohns sjukdom. | en randomiserad prévning for ulcerds kolit (UC SUCCESS) var dubbelt sa
manga i steroidfri klinisk remission vecka 16 jamfort med gruppen som enbart fick infliximab, 40 %
jamfort med 22% [37]. | en randomiserad provning vid Crohns sjukdom (SONIC) var efter ett halvar
57 % i steroidfri klinisk remission pa kombinationsbehandling mot 44 % som enbart fick infliximab
[87].

Nationellt system
for kunskapsstyrning
41 Hilso- och sjukvard

SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN



Nationellt vardprogram fér vuxna med inflammatorisk tarmsjukdom (IBD) 2023-01-16

Kombinationsbehandling med en immunomodulerare, tiopurin eller metotrexat, minskar risken for
antikroppsbildning mot infliximab [88-90].

11.4.4.2 Adalimumab

Ulceros kolit
Vid mattlig till svar ulcerds kolit har adalimumab subkutant visat effekt som induktionsbehandling,
160 mg vecka 0, 80 mg vecka 2 f6ljt av 40 mg varannan vecka.

| randomiserade kliniska prévningar (ULTRA1 och ULTRAZ2) har klinisk respons setts hos 50 % och
klinisk remission uppnatts hos 20 % i vecka 8 [91]. Som underhallsbehandling har adalimumab efter
1-4 ar visat bevarad klinisk remission hos 14-25 % [92]. Erfarenheter fran klinisk praxis har visat pa
jamforbar klinisk effekt mellan adalimumab och infliximab vid behandling av mattlig till svar ulceros
kolit [93, 94].

Crohns sjukdom

Adalimumab i samma dosering som ovan har visat effekt vid behandling av Crohns sjukdom. | en
randomiserade klinisk provning (CLASSIC 1) sags i vecka 4 klinisk respons hos 50 % och klinisk
remission hos 36 % [95]. Av de som svarat pa induktionsbehandlingen var ca 40 % i klinisk remission
efter 1 ar (CHARM) [96].

Kombinationsbehandling

Kombinationsbehandling med adlimumab och azatiopurin har inte visat lika tydliga resultat som foér
infliximab. | en klinisk prévning vid Crohns sjukdom (DIAMOND) sags ingen skillnad i antalet som
uppnadde klinisk remission men en trend till hdgre dalvarden fér adalimumab och mindre
immunogenicitet [97].

11.4.4.3 Golimumab

Ulceros kolit

Golimumab subkutant har visat effekt som induktionsbehandling, 200 mg vecka 0, 100 mg vecka 2
foljt av 50 eller 100 mg (beroende pa vikt och kliniskt svar) var 4:e vecka, vid mattlig till svar ulcerés
kolit. | en randomiserad klinisk prévning (PURSUIT) har i vecka 6 klinisk respons setts hos drygt 50 %
och klinisk remission uppnatts hos knappt 20 % [98]. Erfarenheter fran klinisk praxis har visat pa
motsvarande effekt [35, 99].

11.4.4.4 Vedolizumab

Ulceros kolit

Vedolizumab, 300 mg intravendst, har visat effekt som induktionsbehandling, vecka 0, 2 och 6 vid
mattlig till svar ulcerds kolit. | en randomiserad klinisk prévning (GEMINI 1) har klinisk respons
uppnatts hos drygt 50 % och klinisk remission hos drygt 20 %. Som underhallsbehandling har
vedolizumab efter 1 ar visat bevarad klinisk remission hos knappt 45 % [100, 101].

Crohns sjukdom
Vedolizumab i samma dosering som ovan har visat effekt vid behandling av Crohns sjukdom. |
randomiserade kliniska provningar (GEMINI-2 och GEMINI-3) sags i vecka 10 klinisk respons hos
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knappt 50 % och klinisk remission hos knappt 30 %. Av de som svarat pa induktionsbehandlingen var
cirka 40 % i klinisk remission efter 1 ar [102].

Vedolizumab, 108 mg subkutant varannan vecka, har visat effekt vid bade ulcerds kolit och Crohns
sjukdom (VISIBLE 1 och 2). Effekt ar i paritet med intravends remissionsbevarande behandling [103,
104].

Kombinationsbehandling

Kontrollerade studier som undersokt om tiopuriner eller metotrexat tillfor ytterligare effekt till
vedolizumab saknas. Post hoc-analyser av kliniska provningar och observationsstudier har inte
kunnat pavisa skillnaden i effekt hos patienter som far monoterapi med vedolizumab jamfort med
kombinationsbehandling [105, 106].

11.4.4.5 Ustekinumab

Ulceros kolit

Ustekinumab, 6 mg/kg intravenést f6ljt av 90 mg subkutant efter 8 veckor, har visat effekt som
induktionsbehandling vid mattlig till svar ulcerds kolit. | en randomiserade klinisk provning (UNIFI)
har klinisk respons uppnatts hos drygt 60 % och klinisk remission hos 15 %. Som subkutan
underhallsbehandling, 90 mg var 8:e vecka eller 12:e vecka till de som haft respons efter
induktionsbehandlingen, har ustekinumab efter 1 ar visat klinisk remission hos cirka 40 % [107].

Crohns sjukdom

Ustekinumab i samma dosering som ovan har visat effekt vid behandling av Crohns sjukdom. |
randomiserade kliniska prévningar (UNITI och IM-UNITI) sags klinisk respons efter
induktionsbehandling hos knappt 40 % och klinisk remission hos 20 %. Som underhallsbehandling, var
8:e vecka eller 12:e vecka till de som haft klinisk remission efter induktionsbehandlingen, har
ustekinumab efter 1 ar visat remission hos cirka 50 % [108].

Ustekinumab har visat battre effekt hos patienter som inte tidigare har exponerats for anti-TNF.

Kombinationsbehandling

Kontrollerade studier som undersokt om tiopuriner eller metotrexat tillfor ytterligare effekt till
ustekinumab saknas. Post hoc-analyser av kliniska prévningar och observationsstudier har inte
kunnat pavisa skillnaden i effekt hos patienter som far monoterapi med ustekinumab jamfért med
kombinationsbehandling [109].

11.4.4.6 Kombination av biologiska behandlingar

Det saknas annu randomiserade kontrollerade studier som studerat effekten av att kombinera olika
biologiska behandlingar (infliximab, adalimumab, golimumab, vedolizumab och ustekinumab). | de
fall en kombinationsbehandling empiriskt provas har vedoluzimab foreslagits som bas. Detta
argument baseras pa en skillnad i verkningsmekanism samt en teoretisk lagre risk for infektioner for
kombination med vedoluzimab.

Nationellt system
for kunskapsstyrning
43 Hilso- och sjukvard

SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN



Nationellt vardprogram fér vuxna med inflammatorisk tarmsjukdom (IBD) 2023-01-16

11.4.4.7 11.4.4.7 Biosimilarer

Biosimilarer ar tillgangliga for infliximab och adalimumab och fér preparatval vid dessa
rekommenderas foljsamhet till regionala lakemedelsrad.

11.4.5 JAK-hammare

11.4.5.1 Tofacitinib

Tofacitinib, 10 mg 2 ggr dagligen peroralt, har visat effekt som induktionsbehandling vid mattlig till
svar ulcerds kolit. | randomiserade kliniska prévningar (Octave) har klinisk respons uppnatts hos
knappt 60 % och klinisk remission hos knappt 20 % efter 8 veckor. Som underhallsbehandling, 5 mg
och 10 mg 2 ggr dagligen, har tofacitinib efter 1 ar visat remission hos cirka 40 % [110]. FOr patienter
som uppnatt remission vid induktion och déarefter erhallit 5 mg 2 ggr dagligen som
underhallsbehandling men vid skov héjt till 10 mg 2 ggr dagligen, har tofacitinib efter 1 ar visat
remission hos knappt 70 % [111].

11.4.5.2 Filgotinib

Filgotinib, 200 mg en gang dagligen, har visat effekt som induktions- och underhallsbehandling vid
mattlig till svar ulceros kolit. | randomiserade kliniska prévningar (SELECTION) har klinisk respons
uppnatts hos cirka 60 % och klinisk remission cirka 20 % efter induktionsbehandling i vecka 10. Som
underhallsbehandling hos patienter som uppnatt klinisk respons eller remission vid induktion har
filgotinib, 200 mg en gang dagligen, efter 1 ar visat klinisk remission hos knappt 40 % [112].

11.4.6 Jarnsubstituering

Jarnbrist forekommer ofta vid IBD och bor substitueras vid brist. Det ar vanligt med gastrointestinala
biverkningar av peroralt jarn. Vid inaktiv IBD kan brist substitueras med peroral tillférsel om
patienten tolererar lakemedlet. Patienter med aktiv sjukdom bor substitueras parenteralt vilket dven
restituerar jarnbrist mer effektivt [113]. Jarnkaboximaltos och jarnisomaltosid ar likvardiga
intravendsa jarnbehandlingar [114].

11.4.7 Vitamin B12

Efter tunntarmresektion eller sjukdom i terminala ileum boér vitamin B12 kontrolleras och ersattas vid
brist. Bade parenteral och peroral behandling ar mojlig.

11.4.8 Folsyra

Vid tunntarmssjukdom bor folsyra kontrolleras och ersattas vid brist.

11.4.9 D-vitaminbrist

Suboptimala D-vitaminnivaer vid IBD &r vanligt, och eventuellt ndgot vanligare vid Crohns &n vid
ulcerds kolit. Orsaken ar troligen multifaktoriell, som till exempel undvikande av solning vid
medicinering, selektivt dtande och minskat upptag. D-vitamin bor ersattas vid brist. Klinisk brist av D-
vitamin definieras som < 25 nmol/l, men ersattning kan behdvas vid betydligt hégre varden.
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11.4.10 Gallsyrebindare

Hos patient med sjukdom i distala tunntarmen eller patient som har opererat bort distal tunntarm
och som besvaras av diarréer bor eventuell gallsyremalabsorbtion diagnostiseras eller empiriskt
provbehandlas [115]. Resiner (kolestyramin, kolestipol eller kolesevelam) ar lakemedel som binder
gallsyror och kan anvandas vid gallsyreorsakad diarré.

11.5 Akut svar ulceros kolit

Rekommendation

e Patienter med akut svar ulcerds kolit (ASUC) bor laggas in pa sjukhus for majlighet till
kontinuerlig utvardering och intensiv behandling (GRADE: stark rekommendation, evidens av
Iag kvalitet).

e Patienter med ASUC ska behandlas med hégdos intravendsa kortikosteroider sasom
betametason 4 mg 2 ggr dagligen (GRADE: stark rekommendation, evidens av hog kvalitet) och
bor fa profylaktisk lagmolekylart heparin (GRADE: stark rekommendation, evidens av mattlig
kvalitet).

e Patienter med ASUC som inte svarar pa hégdos kortisonbehandling efter dag 3 bor behandlas
med raddningsterapi i form av infliximab (GRADE: stark rekommendation, evidens av hog
kvalitet).

e Patienter med ASUC som inte har svarat inom 7 dagar efter raddningsterapi med infliximab,
eller de med forsamring eller komplikationer fére den tiden (innefattande toxisk megakolon,
svar blodning eller perforering) ska kolektomeras. (GRADE: stark rekommendation, evidens av
mycket lag kvalitet).

Mellan 12 % och 25 % av patienterna med ulcerds kolit kommer att behdva vardas pa sjukhus for ett
akut allvarligt skov nagon gang, ofta vid sjukdomsdebuten. Akut svar ulceros kolit (ASUC) ar ett
potentiellt livshotande tillstand och frekvensen av kolektomi ligger pa 25—-30% hos dessa individer.
Okad risk fér kolektomi féreligger hos individer med sjukdomsdebut tidigt i livet, utbredd sjukdom
samt uttalad endoskopisk aktivitet med djupa sar.

Enligt de modifierade Truelove- och Wittskriterierna definieras ASUC som fler dn 6 blodiga avforingar
per dag och systemisk paverkan med minst ett av féljande:

o feber>37,8°C

e puls>90 slag/min

e hemoglobin <105 g/L

e C-reaktivt protein > 30 mg/L.

Patienter med ASUC bor vardas pa sjukhus for kontinuerlig utvardering och intensiv behandling [71,
116, 117]. Omhéandertagande ska ske multidisciplinart med gastroenterolog och kolorektalkirurg [32].
Det initiala omhadndertagandet ska ske av gastroenterolog. Kontakt ska tas direkt med
kolorektalkirurg vid toxisk megakolon, tarmperforation eller svar blédning.

Nationellt system
for kunskapsstyrning
45 Hilso- och sjukvard

SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN



Nationellt vardprogram fér vuxna med inflammatorisk tarmsjukdom (IBD) 2023-01-16

11.5.1 Undersoékningar

Utover symtomen med blodig avforing, feber, hog puls, anemi och hogt CRP ar det vanligt att
patienter med ASUC dven har viktnedgang, lagt aloumin och buksmartor.

Kontrollera hemoglobin, leukocyter, trombocyter CRP, kreatinin, natrium, kalium, magnesium, ALAT,
PK och albumin.

Avforingsodlingar inklusive prov for Clostridioides difficile ska alltid tas. Prescreening infor biologisk
behandling ska 6vervagas redan vid ankomst da manga patienter inte svarar pa hogdos
kortisonbehandling.

Datortomografi bukéversikt (DT-BOS) ska utféras fér bedémning av utbredning och eventuell
kolondilatation. Sigmoidoskopi bor utforas av erfaren skopist for att faststalla diagnos, karakterisera
graden av endoskopisk aktivitet utifran Ulcerative colitis endoscopic index of severity (UCEIS) och
eventuell biopsitagning for cytomegalvirus (CMV), det senare framfor allt vid langvarig
kortisonbehandling.

11.5.2 Initial behandling

e Intravenosa steroider. Forstahandsbehandlingen vid ASUC ar intravendsa steroider i hogdos,
till exempel betametason 4 mg 2 ggr dagligen. Det har inte visat sig att hogre doser ar mer
effektivt men lagre doser dr mindre effektivt. Behandlingen ska utvarderas efter tre dygn.

e Trombosprofylax. Subkutan profylaktisk behandling med ldgmolekylart heparin ska ges till
samtliga patienter med ASUC. Risken fér tromboembolism ar forhojd hos IBD-patienter och
denna risk ar storre vid skov.

e Korrigera vatske- och elektrolytforluster. Ge intravends vatska och elektrolyter for att
korrigera och forhindra intorkning och elektrolytrubbningar. Hypokalemi och
hypomagnesemi kan leda till toxisk kolondilatation.

e Monitorering. Daglig utvardering ska ske under vardtiden innefattande en klinisk bedémning
med antal avforingar per dygn, nattlig avforing, blod i avforingen, buksmartor, vikt, feber, Hb,
Lpk, Trc, Na, K, kreatinin, CRP och albumin. Férnyad bilddiagnostik och kontakt med
kolorektalkirurg vid fortsatt systempaverkan eller tillkomst av buksmarta.

e Utsattande av vissa lakemedel. Antikolinerga, propulsionsdampande, icke-steroida
antiinflammatoriska och opioider kan ge upphov till kolondilatation och bér darfor utsattas.

e Behandling av samtidig gastroenterit. Konstateras patogent agens bor detta behandlas. Den
vanligaste mikroben &r Clostridioides difficile och pavisas toxin ska behandling ges med oralt
vankomycin.

e Nutrition. Vikt ska tas vid ankomst och féljas under hela vardtiden. Om patienten ar
undernard behovs naringsstod. Enteral nutrition rekommenderas och ar férenat med farre
komplikationer an parenteral vid akut kolit. Tarmvila med intravends nutrition férbattrar inte
utfallet.

o Rektal behandling med 5-ASA eller kortikosteroider kan anvdandas om det tolereras och kan
kvarhallas.

e Blodtransfusioner. Vid uttalad anemi rekommenderas blodtransfusioner for att uppratthalla
ett hemoglobinvirde 6ver 80-100 g/L. Vid mindre uttalad jarnbristanemi bér intravendst jarn
ges i stallet.
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Kontrollerade studier med tillagg av oralt eller intravendst metronidazol, tobramycin, ciprofloxacin
eller vancomycin vid akut ulcerds kolit har inte kunnat visa nagon férdel utéver konventionell terapi.
Rekommendationen ar darfor att inte rutinmassigt anvanda antibiotika vid ASUC.

11.5.3 Utvardering efter tre dagars behandling med intravendésa steroider

e Patienter som svarat val pa behandlingen kan 6verga till peroralt prednisolon 40 mg
dagligen. Sker det darefter ingen forsamring kan patienten skrivas ut fran sjukhuset efter ett
dygn med peroral behandling. Overvég att starta behandling med tiopuriner om detta inte
provats tidigare.

e Patienter som inte har svarat pa behandlingen efter tre dagar med en sénkning av CRP (> 45
mg/L), fortsatt blodig avféring, fortsatt hogt antal avforingar per dag (> 8), nattlig avforing,
fortsatt viktnedgang och lagt albumin ska erbjudas annan behandling med infliximab eller
kolektomi.

e Patienter som har ett partiellt svar bor fortsdtta med intravendsa steroider i ytterligare 3-5
dagar. Om patienten forbattras inom denna tid kan patienten 6verga till peroral behandling
med prednisolon. Att forlanga den totala behandlingstiden till mer dn 7 till 10 dagar har inte
visats ge nagon ytterligare effekt. Vid fortsatt partiellt svar efter denna tid eller férsamring
ska patienten darfor erbjudas infliximab eller kolektomi.

e Patienter som har haft ett uteblivet eller partiellt svar av intravendsa steroider efter 3 dagar
ska diskuteras med kolorektalkirurg.

11.5.4 Infliximab vid ASUC

Infliximab har visat effekt vid svar kolit som inte svarar pa intravendsa steroider. Standarddosen (5
mg/kg) ar den dosering som har utvarderats i kontrollerade studier. Den optimala dosen for
infliximab som raddningsterapi vid ASUC ar dock inte faststalld. En hog inflammatorisk aktivitet leder
till snabbare konsumtion av infliximab och forluster via tarmslemhinnan av infliximab [118].
Infliximab ar albuminbundet och manga av patienterna med ASUC har laga albuminnivaer vilket
resulterar i laga serumkoncentrationer av lakemedlet. Vid ASUC kan darfor en hogre dos infliximab
(10 mg/kg) an vid standardterapi ges.

Patienterna ska fortsatt monitoreras dagligen tills det akuta sjukvardsforloppet ar havt. CRP ar ett bra
matt att folja for att vardera inflammatorisk aktivitet.

De patienter som svarar pa behandlingen boér fa en ny dos infliximab efter tva och sex veckor for att
sen overga till underhallsbehandling var attonde vecka.

De patienter som svarar pa den initiala infliximabdosen men férsamras pa nytt bor erhalla en ny dos
infliximab (10 mg/kg) redan inom 3-5 dagar fran den initiala dosen [119]. Fortsatta
behandlingsintervall kan darefter styras av inflammationsgraden matt med CRP. Nar patienten
beddms som stabil kan intervallen succesivt férlangas upp till var attonde vecka.

Om patienten inte svarar pa eller inte tolererar infliximab bor kolektomi foreslas. Indikationen for
kolektomi starks om ASUC utvecklas under pagaende behandling med biologiskt I1akemedel eller JAK-
hdammare, vid tidigare dysplasi i kolonslemhinnan, efter lang sjukdoms duration eller efter frekventa
skov.
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Det potentiella vardet av en intensifierad infliximabdosering, dalvardesstyrd behandling, liksom f-
kalprotektins potentiella prediktiva varde vid ASUC bér varderas vetenskapligt.

11.5.5 Annan lakemedelsbehandling

Cyklosporin har visat likvardig effekt som infliximab vid ASUC men anvands séllan i Sverige pa grund
av risken for allvarliga biverkningar i form av infektioner, njurpaverkan, kramper, anafylaxi och déd.

Huruvida JAK-hdmmare eller andra biologiska lakemedel dn infliximab har en roll vid behandling av
ASUC bor varderas vetenskapligt.
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12. Val av kirurgisk behandling

"Som patient i en operationsprocess vill jag vara informerad om sdvdl vardprocessen som sjilva
ingreppet. Jag vill ocksd kunna vara delaktig i de beslut som rér mig och min hdlsa. Vid behov av hjdlp
behéver varden bdde vara tillgénglig och samordnad saé att jag ldtt kan fa rdtt hjdlp, i rétt tid."
(Patientcitat fran intervju.)

Evidens

Ta del av mer information om evidensgradering i avsnitt 2.7 Evidensgradering:

European Crohn’s and colitis organisation (ECCO) graderar fran 1 (hoégsta evidens) till 5
(Iagsta evidens). | texten till exempel: (3/5).

Association of coloproctology of Great Britain and Ireland (ACPGBI) graderar fran 1 (hogsta
evidens) till 4 (lagsta evidens). | texten till exempel: (3/4).

British society of gastroenterology (BSG) graderar enligt foljande: High/Moderate/Low/Very
low-quality evidence.

Forvantningar pa vardgivare vid kirurgi:

49

Operationstyp, datum och komplikationer bor registreras i Swibreg.

Patienten bor erbjudas att delta i kliniska studier.

Beddmning bor ske pa multidisciplinar konferens.

Patientansvarig klinik bor utses dven om patienterna ska omhandertas multidisciplinart.
Gastromedicin bor ansvara for patienten i vantan pa kirurgi, forutsatt att den preoperativa
kirurgiska optimeringen inte kraver kirurgisk kompetens. Kirurgerna ansvarar for patienten
tills den postoperativa fasen ar dver (efter postoperativt aterbesok) och patienten
aterremitteras till gastromedicin om inte ytterligare kirurgi planeras. Planeringen infér och
efter kirurgi maste kommuniceras till patient.

Patienter med ulcerds kolit som kolektomeras bor informeras och erbjudas rekonstruktiv
kirurgi med backenreservoar och eventuellt ileorektalanastomos. Om opererande enhet inte
sjalv rutinmassigt utfér denna typ av kirurgi bor patienten remitteras till enhet som utfér
bada metoderna for att fa kompletterande information.

Patienter med en ileorektalanastomos som slutar fungera bor erbjudas backenreservoar-
kirurgi om kontraindikation inte foreligger.

Backenreservoarkirurgi bor utféras vid centra med expertis att kunna utféra kirurgin och
handlagga komplikationer som kan uppsta efter backenreservoarkirurgi.

Avancerad Crohnkirurgi (komplex enterokutan eller intraabdominell fistulering,
recidivkirurgi, vid tarmsvikt, eller rekonstruktiv kirurgi etc) bor remitteras till vardenhet med
stor patientvolym.

Né&r en IBD-patient remitteras till specialiserad enhet for kirurgisk vard bér remissen skrivas
av kirurg pa hemmaklinik. Vid behov kompletteras information med kontaktuppgifter till
lokalt ansvarig gastroenterolog.

Kirurgi hos patienter med IBD &r oftast imperativ och ska planeras in vid optimalt tidsintervall
ur medicinskt perspektiv. Resurser for att sakerstalla att IBD-kirurgi kan utféras vid lamplig
tidpunkt maste avsattas.
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12.1 Preoperativ optimering

Operation pa IBD-patient bor sa langt det ar majligt goras elektivt och under sa optimala betingelser
som mojligt. Detta innefattar maximal optimering av patienten och att kirurgin planeras med storsta
mojliga kirurgiska kompetens.

Som vid annan kirurgi sa finns det ett antal faktorer som 6kar risken for komplikationer. Vid IBD
kirurgi ar det visat att samtidig rokning, steroidbehandling, opiatbruk, intraabdominell fistel eller
abscess, malnutrition, anemi, akutkirurgi och tarmobstruktion 6kar risken for komplikationer. Risken
for komplikationer 6kar ocksa med antalet riskfaktorer.

0 riskfaktorer 0-5%

1 riskfaktor 14-30%
2 riskfaktorer 16-38 %
3—4 riskfaktorer 26-100 %

12.1.1 Rokning

Det finns massiv evidens for att rokning okar risken for kirurgiska komplikationer [29]. R6kning
postoperativt 6kar ocksa risken for symtomatiskt och kirurgiskt crohnrecidiv.

12.1.2 Infektionskontroll

Komplikationer i form av abscesser bor sa langt det ar mojligt hanteras med perkutant dranage och
kompletterande preoperativ antibiotikabehandling. Tid for dranering och langd pa antibiotika-
behandling varierar fran patient till patient. Detta for att minska risken for en extensiv tarmresektion,
temporar stomi och postoperativa infektioner.

12.1.3 Nutrition

Malnutrition ar en betydande riskfaktor for postoperativa komplikationer och ar manifest hos en
betydande del av de Crohnpatienter som planeras for kirurgi.

Uttalad viktnedgang (= 5 % av kroppsvikten pa 3 manader, respektive = 10 % under 6 manader) ar en
pataglig varningssignal. Lagt BMI (< 18,5 kg/m?) liksom S-albumin < 30 g/l kan ocksa indikera ett
daligt nutritionslage och pagaende inflammatorisk aktivitet. Ta del av informationen i avsnitt 13.10
Nutritionsbehandling vid kirurgi for utforligare information.

12.1.4 Anemi

Anemi bor korrigeras preoperativt. Vid jarnbrist, se avsnitt 11.4.6 Jarnsubstituering.
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12.1.5 Likemedel

12.1.5.1 Steroider

Steroider bor sattas ut preoperativt, alternativt trappas ner till lagsta mojliga dos (< 10 mg
prednisolon per dygn bor vara ett mal) (4/5). Det finns evidens for att steroidbehandling
motsvarande = 10 mg prednisolon 6kar risken for kirurgiska komplikationer inklusive infektioner,
sarlakningsproblem och anastomosinsufficiens.

For att minska risken for sekundéar binjurebarksinsufficiens bor patienter som star kvar pa steroider
vid kirurgi substitueras postoperativt med intravends steroidbehandling tills per oralt intag ar mojligt.

Risken for sekundar binjurebarksinsufficiens bor ocksa beaktas hos patienter med langvarig eller
upprepad steroidbehandling preoperativt (dven om steroidbehandlingen satts ut preoperativt).

12.1.5.2 Immunmodulerare

Immunmodulerare behéver inte sattas ut infor kirurgi (3/5). Kombinationsterapi med andra
immunosuppressiva lakemedel dr associerade med en dkad risk for postoperativa komplikationer.

12.1.5.3 Biologiska lakemedel

Efter en initial oro for 6kad risk for komplikationer i samband med kirurgi hos patienter som star pa
anti-TNF ldkemedel talar det mesta for att riskerna, och da framfor allt infektiosa komplikationer, ar
mattliga eller sma. (3/5)

Detsamma forefaller gélla bade vedolizumab (4/5) och ustekinumab (4/5), dven om stora,
valdesignade studier saknas. Den snabba medicinska utvecklingen medfor att det kommer att finnas
preparat dar det finns begransad kunskap om dessas effekt vid kirurgi. Detta understryker vikten av
multidisciplindra konferenser och att behandlade lakare ar uppdaterad avseende existerande
evidens.

Vissa observationsstudier visar pa en latt 6kad infektionsrisk vid behandling med biologiska
lakemedel infor kirurgi, men resultaten har inte kunnat bekraftas i metaanalyser och evidensen for
att rekommendera utsattning preoperativt saknas. Sannolikt 6vervager i de flesta fall nyttan av att
patienten ar i remission eller har Iag inflammatorisk aktivitet med biologisk behandling risken for
postoperativa komplikationer. Eventuella risker med fortsatt biologisk behandling infor kirurgi far
varderas i det enskilda fallet. Hos patienter dar inflammationen bedéms 6ka vid utsattning av
biologisk behandling &r det viktigt att behandlingen fortgar for att undvika att behova satta in
steroider preoperativt. Vid biologisk behandling som ges med intervall pa 4 veckor eller mer bér om
mojligt kirurgi planeras till en tidpunkt mitt i mellan tva doser.

12.1.5.4 JAK-hammare

Studier saknas nar det géller risken for postoperativa komplikationer av JAK-hdmmare. Data finns for
att behandling med JAK-hdmmare kan 6ka risken for vends tromboembolism. Patienter bor darfor
gora uppehall med JAK-hdmmare 7 dagar innan operation och eventuellt aterinsattas tidigast 28
dagar efter operation.
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12.1.5.5 Opiater

Opiatbruk ar vanligare i en IBD population an hos personer utan IBD. Opiatanvandning ar en
riskfaktor for komplikation i samband med kirurgi och dven associerat med en generellt 6kad
mortalitet. Opiatbruk preoperativt férsvarar ocksa den postoperativa smartbehandlingen.

Det ar darfor av stor vikt att preoperativt forsoka satta ut opiater eller atminstone trappa ner till en
sa |ag dos som mojligt. Vid komplex smértproblematik bér en sméartenhet involveras redan under det
preoperativa forloppet.

12.1.6 Antibiotikaprofylax

Antibiotikaprofylax som tacker bade anaeroba och aeroba bakterier bor ges for att minska risken for
postoperativ sarinfektion. Saval intravends som per oral administration forekommer, men
evidenslaget ar starkare for intravenos antibiotikabehandling (GRADE: stark rekommendation,
evidens av hog kvalitet).

12.1.7 Trombosprofylax

Patienter som vardas i slutenvard pa grund av komplikationer av sin IBD bér rutinmassigt ha
trombosprofylax. Detta mot bakgrund av att patienter med IBD har 2—3 ganger ¢kad risk for
tromboemboliska komplikationer och att risken 6kar ytterligare i samband med kirurgi.

Patienter som planeras for IBD-kirurgi bor erhalla trombosprofylax pre- och postoperativt.
Trombosprofylax satts in kvéllen innan kirurgi. Det saknas evidens for hur lang period postoperativt
som patienten bor fortsatta sin behandling. Rekommendationen vid kirurgi for kolorektal cancer ar
28 dagars postoperativ trombosprofylax. Vid jamforelser med kirurgi vid kolorektal cancer har en
hogre forekomst av djupa ventromboser setts hos IBD patienter, och rekommendationen ar darfor
motsvarande till IBD-gruppen.

12.1.8 ERAS

ERAS (Enhanced recovery after surgery) ar ett multimodalt program for att optimera rehab,
mobilisering och utfall efter kirurgi generellt och bor tillampas ocksa for IBD patienter.

ERAS inkluderar ett stort antal atgdrder med varierande grad av evidens:

e Ge utforlig information om planerat ingrepp och det postoperativa forloppet till patienten.

e Optimera patienten preoperativt, inkluderande fysisk traning (prehabiltering) samt minimering
av riskfaktorer som rékning, alkohol, malnutrition och anemi.

e Minimera den preoperativa fasteperioden och ge vatska, inklusive kolhydratdryck, fram till 2
timmar fore operationsstart.

e Per- och postoperativ vatskebehandling bor syfta till att minimera 6vervatskning och bor sikta
pa en nollbalans vatske- och elektrolytmassigt. Detta inkluderar vasopressiva ldkemedel till
normovolem patient.

e Normotermi peroperativt.

e Utfor kirurgin med minimalinvasiv teknik om mojligt.
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e Ge thorakal epiduralanestesi vid laparotomi. Vid minimal invasiv operation anvands
spinalblockad.

e Undvik opiater i sa stor utstrackning som mojligt. Detta inkluderar ocksa att forsoka satta ut
eller begransa opiater redan preoperativt.

e Ge profylax for att motverka postoperativt illamaende, krdkning och paralytiskt ileus.

e Undvik rutinmassig ventrikelsond sond postoperativt.

e Dra urinkateter sa snart som mojligt.

e Paborja mobilisering samt intag av vatska och mat tidigt i det postoperativa férloppet.

12.2 Kirurgi vid ulceros kolit

12.2.1 Subtotal kolektomi

Kolektomier bor géras med minimalinvasiv teknik da laparoskopisk kolektomi minskar risken for
sammanvaxningar och postoperativa komplikationer samt leder till ett kortare postoperativt forlopp
(2/5 och 3/5), (2/4). Aven akuta kolektomier bor géras laparoskopiskt om majligt. Vid ulcerds kolit
ska inte segmentell kolektomi utféras.

Kolektomi bor foretradesvis goras pa vardenhet med stor patientvolym och darfor bor patienter med
svart akut skov remitteras till en sddan enhet med IBD-intresserade gastroenterologer och
kolorektalkirurger: Ta del av mer information i avsnitt 20 Underlag for nivastrukturering.

Mortaliteten och morbiditeten efter kolektomi ar lagre pa vardenhet med stor patientvolym och
chansen till rekonstruktiv kirurgi (det vill sdga backenreservoar, ileorektalanastomos (IRA) eller
Kockreservoar) ar hégre hos patienter som kolektomerats pa sjukhus med stor patientvolym.

Patienten bor traffa en stomiterapeut innan operation for information samt markering av lamplig
plats for stomin (fransett i urakuta fall, da operatéren far ta ansvar for markering).

Den kumulativa incidensen av kolektomi efter ulcerds kolit-diagnos i Sverige ar 5 % efter 3 ar och 6 %
efter 5 ar. Risken for kolektomi vid ett skov ar hogre vid svar sjukdomsaktivitet, extensiv kolit,
forekomst av extraintestinala manifestationer och ung alder vid diagnos. Hogre risk ses dven hos
patienter som inte roker.

12.2.1.1 Indikationer

Akut kolit

Patienter med akut svar kolit bor vardas pa enheter med gastroenterologer och kolorektalkirurger,
vilka tillsammans bor skota patienterna, se avsnitt 11.5 Akut svar ulcerds kolit. Svart akut skov
drabbar cirka 12—-25 % av alla patienter med ulceros kolit. Mer an en tredjedel av de patienter med
akut svar ulcerds kolit som far raddningsbehandling for ett akut svart skov kommer att kolektomeras
inom 12 manader. Patienter som ligger inne for ett akut skov, och framfor allt de som planeras att fa
raddningsbehandling bor fa traffa en kirurg och fa information om att kolektomi dr en moijlig
behandling samt vilka mdjligheter till rekonstruktiv kirurgi som finns.
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Vid akut svar kolit 6kar risken for kirurgiska komplikationer om kolektomin fordrojs (4/5). Patienter
vars kolit inte svarar pa den medicinska behandlingen, eller om det finns tecken till komplikationer
(toxisk megakolon, tarmperforation eller svar blédning) bér genomga akut subtotal kolektomi med
ileostomi. Vid tecken till komplikationer rekommenderas 6ppen kirurgi.

Vid kolektomin delas rektum i promotorieh6jd (eller strax ovan) och det finns ingen nytta med att
lamna sa kort rektalstump som mojligt. Mot bakgrund av att den vetenskapliga evidensen &r
begrdnsad kan vi fér ndrvarande inte ge nagra rekommendationer om hur rektalstumpen bor
hanteras (4/5).

Lamnar man stumpen intraabdominellt riskerar man blow-out, det vill sdga ldckage fran kvarvarande
rektum med sepsis i lilla backenet som féljd. Ungefar 6—12 % av patienterna drabbas av lackage med
sepsis i lilla backenet. Transanalt dran for dranering av mukus verkar minska risken fér blow-out.

Om stumpen sys upp och ldmnas subkutant kravs en langre stump och risken for sarkomplikationer
Okar. | nuldget baseras beslutet om hur rektalstumpen bor hanteras pa den enskilde kirurgens
preferenser, varfor omradet behéver beforskas vidare.

Behandlingsrefraktar kolit

Patienter med behandlingsrefraktar ulcerds kolit eller med anamnes pa frekventa upprepade skov
och som dnskar kirurgi for att de inte orkar fortsatta med den medicinska behandlingen ar aktuella
for kolektomi. Samma kirurgtekniska principer som ovan galler.

Dysplasi/cancer

Cancer och hoggradig dysplasi, samt ibland dven multifokal Iaggradig dysplasi, ar indikationer for
kolektomi hos patienter med ulcerds kolit. Risken for kolorektal cancer ar hogre hos patienter med
primar skleroserande kolangit (PSC), hereditet for kolorektal cancer samt de med utbredd, allvarlig
och langvarig kolit.

Kolorektala tumorer hos patienter med IBD ar oftare mucindsa, synkrona och héggradiga (lagre
differentierade) dn vid sporadisk kolorektalcancer. Dessutom ar tumoren oftast mer avancerad vid
diagnos och har sdmre prognos an vid sporadiska tumorer.

Patienter med IBD som diagnostiseras med hoggradig dysplasi eller kolorektal cancer boér dras pa
multidisciplindr konferens med bade IBD-expertis och onkologisk expertis ndrvarande. Vid
rektalcancer kan neoadjuvant stralning ges enligt generella riktlinjer om patienten inte har
inflammatorisk aktivitet i rektum.

Dock kan saval tarminflammation, fistlar, abscesser och tidigare ischemi leda till mer komplikationer,
men &ven till mer avancerad tumorspridning an vad man tror eller ser pa avbildande undersokningar.
Inflammationen och dess komplikationer kan dven ha resulterat i att hypoxi forekommer lokalt, vilket
minskar stralkansligheten. Behovet av neoadjuvant behandling kan saledes vara hogre vid IBD-cancer
an vid spontan cancer, men kansligheten hos tumorcellerna lagre.

Det som ar speciellt vid IBD-relaterad kolorektal cancer ar forekomsten av svardetekterade flacka
adenom och férekomsten av synkron dysplasi, aven om evidensen ar begransad. Darfor
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rekommenderas proktokolektomi med backenreservoar vid hoggradig dysplasi eller kolorektal cancer
(5/5), dar onkologisk operation bor utféras medférande mesokoliska/mesorektala lymfkértlar och
central ligatur for alla kolonsegment.

Backenreservoar kan nastan alltid utféras utom vid |ag rektalcancer. Det finns ingen evidens for att
typ av anastomos spelar roll vid cancerkirurgi. Vid tumorer eller férekomst av hoggradig dysplasi i
distala rektum kan mukosektomi och handsydd anastomos vid linea dentata vara att foredra, dven
om det saknas evidens. Patienter som férvantas fa adjuvant kemoterapi bor fa en avlastande
loopileostomi i samband med backenreservoarkirurgin (4/5).

Preoperativ stralning mot backenet kan 6ka risken for att backenreservoaren far dalig funktion, sa
kallad pouchfailure, men det vetenskapliga underlaget ar bristfalligt. Patienter med rektalcancer i
behov av stralning bor erhalla detta enligt radande riktlinjer (se vardprogrammet for
kolorektalcancer).

Vid beslut om operationsmetod maste patientens operabilitet och forvantad livslangd vagas in. |
mycket selekterade fall med proximal koloncancer och icke-inflammerad rektum kan man gora en
ileorektalanastomos (IRA), givet att patienten dr medveten om risken for rektalcancer (5/5).

12.2.1.2 Postoperativ planering

Patienter som genomgatt en subtotal kolektomi med ileostomi bér informeras om de rekonstruktiva
alternativ som finns. Postoperativt bor patienterna sattas in pa lokalbehandling med 5-ASA om
kontraindikation saknas.

De patienter som har kvar en urkopplad rektum bor féljas endoskopiskt (se avsnitt 15.4 Koloskopisk
overvakning). Regionala riktlinjer bor tas fram for att tydliggora vilken klinik (kirurgi eller medicin)
som har ansvar for den endoskopiska uppféljningen.

Vid utskrivning:

e Registrering i Swibreg.

e Aterbesok till kirurg cirka 4 veckor postoperativt.

o Uppfdljning hos stomiterapeut.

e Recept: 5-ASA (stolpiller) forutsatt att kontraindikation saknas, loperamid, information om
vatskeersattning.

o  Sjukskrivning (cirka 4 veckor om komplikationsfri).

e Information om planering avseende skopikontroll av urkopplad rektum (enligt koloskopisk
overvakning av kolorektal cancer) samt rekonstruktiv kirurgi.

e Patienten maste vid utskrivning vara valinformerad om vem som ansvarar for den fortsatta
behandlingen och fa relevanta kontaktuppgifter.
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12.2.2 Rekonstruktiv kirurgi

12.2.2.1 Rekonstruktion eller stomi

Patienter som har kolektomerats bor diskuteras pa multidisciplindr konferens. Som regel bor en
patient som har kolektomerats traffa en kolorektalkirurg som utfor backenreservoar och IRA for att
informeras om for och nackdelar med respektive metod. Enligt 7 kap 1§ patientlagen (2014:821) ska
patienter fa mojlighet att vélja det alternativ som patienten foredrar om det finns flera alternativ
som ar i dverenskommelse med vetenskap och beprévad erfarenhet.

Internationellt sett ar backenreservoar standardmetoden vid rekonstruktiv kirurgi. | Sverige utférs
rekonstruktion pa mindre an hélften av patienterna med ulcerds kolit som genomgatt en subtotal
kolektomi. En andel av patienterna kommer att foredra att ha kvar sin stomi, men alla bor erbjudas
mojligheten till rekonstruktion. Patienter med nedsatt sfinkterfunktion eller perianal sjukdom kan
vara aktuella for Kockreservoar.

12.2.2.2 Backenreservoar

Backenreservoar ar standardmetod vid rekonstruktiv kirurgi hos patienter med ulcerés kolit (2/5).
Longitudinella studier har visat att livskvaliteten 6kar efter backenreservoarkirurgin och nar da
samma niva som generella befolkningen. En backenreservoar innebér att i stort sett all sjuk tarm,

liksom risken for cancer, tas bort.

Figur 2. | den vdnstra bilden har patienten inflammerad tjocktarm och édndtarm. | den hégra bilden har man
kolektomerat patienten och gjort en J-pouch av distal tunntarm som man kopplat till en kort rektalstump.
Hllustratér: I1zabelle Lesnovska.

Nackdelarna med backenreservoarkirurgi ar att det ar en komplex procedur behaftad med en relativt
hog andel av postoperativa komplikationer och risk for att reservoaren inte fungerar tillfyllest (se
nedan).
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Det finns dven risk for paverkan pa sexuell funktion och kvinnors mojlighet att bli gravida spontant.
Studier indicerar att minimalinvasiv teknik kan minska risken for postoperativ paverkan pa fertilitet
och sexuell funktion, men hogkvalitativ evidens saknas. Dock rekommenderas att minimalinvasiv
teknik anvands om mojligt.

Backenreservoarkirurgi bor goras tidigast 3 manader och helst inom ett ar efter kolektomin, dven om
reservoar kan konstrueras senare. Kirurgin bor utféras vid centra med expertis att kunna utféra
kirurgin och handldgga komplikationer. J-pouchen dr den rekommenderade designen da den &r enkel
att konstruera och ger bra langtidsresultat.

Nar man anldgger en backenreservoar bor den kvarvarande rektalstumpen vara sa kort som maijligt
(< 2 cm) for att minska risken for inflammation eller dysplasi i rektalstumpen, samt for att minska
risken for tomningsproblem. Staplad anastomos ar att féredra framfor handsydd anastomos da det
minskar risken for inkontinens nattetid (3/5), (1/4). Mukosektomi och handsydd anastomos kan
resultera i samre kontinens. Av tekniska skal ar det inte alltid mojligt att géra en staplad anastomos
och darfor bor alla kirurger som konstruerar backenreservoarer kunna sy en handsydd anastomos.

Det rekommenderas att backenreservoaren spolas postoperativt.

Backenreservoarer kan anlaggas i ett, tva eller tre steg. Den traditionella tvastegsseansen innebéar en
proktokolektomi med backenreservoar med avlastande loopileostomi. Den modifierade tvastegs-
seansen foresprakas av vissa och innebér en subtotal kolektomi och ileostomi f6ljt av proktektomi
och backenreservoar utan avlastande stomi.

Vid akuta tillstdnd bor en subtotal kolektomi goras i en férsta seans och backenreservoar +/-
avlastande stomi i ett senare skede.

Ungefar 10 % av patienterna drabbas av anastomoslackage med sekundar infektion i lilla backenet.
En avlastande loopileostomi minskar inte bara konsekvenserna av lackage utan dven uppkomsten av
lackage.

Infektion i lilla backenet kan vara livshotande, och kan pa lang sikt ge konsekvenser som samre
tarmfunktion med risk for haveri av backenreservoaren.

Avlastande ileostomi vid anldaggandet av en backenreservoar verkar halvera risken for ett kliniskt
signifikant lackage (2/5), (3/4). Dessutom verkar patienter som genomgatt en subtotal kolektomi
med stomi, det vill sdga tidigare haft en stomi, uppskatta sin backenreservoar mer. Nedldaggning av
loopileostomi beddms som en saker procedur.

Andra faktorer som paverkar risken for infektion i lilla backenet efter anldggande av backenreservoar
ar manligt kon, preoperativ kortisonbehandling och handsydd anastomos.

Nackdelar med en avlastande ileostomi ar att den sammanlagda vardtiden blir langre, att det kravs
tva operationstillfallen samt den morbiditet som ileostomin kan medféra. Konklusionen blir att i
selekterade fall kan man avsta fran avlastning (2/5).
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Vid utskrivning efter backenreservoarkirurgi:

e Registrering i Swibreg.

o Aterbesok till kirurg cirka 4 veckor postoperativt.

o  Uppfdljning hos dietist.

e  Uppfbljning hos stomiterapeut vid avlastning.

e Recept: Loperamid, information om vatskeersattning.

e  Sjukskrivning (cirka 4 veckor om komplikationsfri).

e Vid avlastande stomi: remiss for radiologisk och endoskopisk kontroll av anastomos infor
nedldggning av loopileostomi.

e Patienten maste vid utskrivning vara valinformerad om vem som ansvarar fér patienten och
fa relevanta kontaktuppgifter.

12.2.2.3 Komplikationer till bickenreservoarkirurgi

Blodning postoperativt

Direkt efter anldggandet av en backenreservoar kan det boérja bloda fran reservoaren. Oftast bloder
det fran anastomosen och detta kan kontrolleras vid undersdkning i narkos och renspolning av
reservoaren med hjalp av en Foleykateter. Hjalper inte detta kan en adrenalininjektion, suturering av
blédande karl och forsiktig diatermi vara mdéjliga behandlingsvagar.

Anastomoslackage

Ungefar 25 % drabbas av en postoperativ infektion och det dr den vanligaste anledningen till haveri
av backenreservoaren. Vid anastomosldckage bor backenreservoaren avlastas, om det inte ar gjort
vid den initiala backenreservoarkirurgin. Intraabdominella abscesser draneras perkutant och
behandlas med antibiotika. Det finns otillrdcklig evidens for hur en presakral abscess hos en avlastad
patient kan behandlas. Behandlingsalternativen ar expektans, transanalt eller transglutealt dranage
med irrigation eller endosponge (4/5). Trots lackage ar det oftast mojligt med tarmkontinuitet, men
den framtida reservoarfunktionen kan komma att paverkas negativt (3/5). Det ar viktigt att behandla
infektionen i lilla backenet snabbt och aggressivt for att minska risken for forsamrad tarmfunktion
(4/4). Endosponge har visat sig ge goda resultat dven vid stora defekter i anastomosen.

Anastomosstriktur

Striktur i anastomosen mellan backenreservoar och analkanal drabbar cirka 16 % av patienterna.
Strikturen ar oftast sekundar till en anastomoskomplikation men kan @ven orsakas av Crohns
sjukdom. Typiska symtom ar ”straining”, (ofullstandig tomning av reservoaren), vattnig avféring och
trangningar till tarmtomning. Oftast kan strikturen behandlas med dilatation.

Portavenstrombos

Patienter som far en backenreservoar har inte bara en 6kad risk for djup ventrombos utan dven for
portavenstrombos, vilket bor misstankas hos patienter som inte dterhamtar sig postoperativt.
Datortomgrafi (DT) gors for att diagnostisera portavenstrombos och vid férekomst ges
antikoagulantia under 3—-6 manader.

Nedl3dggning av loopileostomi
Innan man lagger ner ileostomin boér radiologi med anal kontrast goras for att utesluta lackage. En
endoskopisk utvardering av backenreservoaren bor utféras av en endoskopist som har stor
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erfarenhet av att géra dessa bedomningar (5/5). Nedldggning av stomi bor ske 8—12 veckor efter
backenreservoarkirurgin (4/4). Patienter som &r avlastade har ofta en striktur i anastomosen och
darfor maste rektalundersokning (och eventuell dilatation) goras i samband med nedldggningen.
Bade operationstid och vardtid ar kortare hos patienter som tidigare genomgatt minimalinvasiv
kirurgi. Vid nedlaggning kan man gora en staplad eller handsydd anastomos.

lleus

Upp till en tredjedel av patienterna drabbas av tunntarmsileus, som oftast kan behandlas
konservativt (4/4). Ungefar en fjdrdedel av de som drabbas av ileus maste ddremot opereras.
lleusepisoder ar vanligare hos patienter som haft en avlastande ileostomi. Minimalinvasiv kirurgi
verkar inte paverka risken for ileus.

12.2.2.4 Tarmfunktion efter backenreservoarkirurgi

Postoperativt kan patienterna fa besvar med frekventa, vattniga avféringar. Om patienten ar
dehydrerad kan dropp behoéva ges postoperativt. Barns tarmfunktion adapteras snabbare an vuxnas.
Generellt minskar antalet tarmtomningar under forsta aret, med individuella skillnader, dar en studie
visade en minskning fran atta tarmtémningar per dag efter 1 manad, till sex per dag efter sex
manader och fem per dag efter nio manader.

Det ar svart att ge generella siffror som beskriver den postoperativa tarmfunktionen. | patientserier
ar cirka 80 % kontinenta, 15-30 % behover skydd och cirka 15 % ar inkontinenta. Ungefar 20 %
beskriver besvar med lackage (med upp till 50 % nattetid). Lackage &r vanligare hos patienter dar
man gjort en mukosektomi. Problemen med lackage verkar dock minska over tid. Nastan alla (cirka
90 %) har kvar formagan att sarskilja mellan gas, vatska och fast avforing. Besvar med trangningar
forbattras efter backenreservoarkirurgi givet att det inte forekommer pouchit.

Loperamid &r en bra behandling fér att minska antalet tarmtémningar (1/5). | en studie minskade
antalet tarmtémningar i median fran 5,5. till 4 per dygn. Man kan dven prova bulkmedel, dven om
evidensen ar begransad (5/5). Patienter med backenreservoar kan behova kosttillskott med B-
vitamin och folsyra (se avsnitt 13 Val av nutritionsbehandling vid IBD).

Postoperativt bor tarmfunktion och patientnéjdhet registreras.

12.2.2.5 Uppféljning och pouchit (inflammation i backenreservoaren)

Asymtomatiska patienter utan riskfaktorer (PSC, dysplasi, cancer) behéver ingen regelratt uppfoljning
av sin backenreservoar (2/5). Patienter med riskfaktorer bor skoperas arligen av skopister med vana
av att bedéma reservoarer (3/5). Biopsier tas fran alla fyra kvadranter samt fran misstankta lesioner.
Undvik att biopsera fran sutur eller stapellinjer.

Ungefar halften av patienterna kommer att drabbas av pouchit. Diagnosen stalls genom pouchoskopi
med en typisk endoskopisk och histopatologisk bild, samt forekomst av symtom. De vanligaste
symtomen vid pouchit dr 6kat antal tarmtémningar och vattnig avforing, urgency (behov av att
skyndsamt témma tarmen). , magkramper och en obehagskénsla i lilla backenet. Mojliga riskfaktorer
for pouchit ar extensiv ulcerds kolit, extraintestinala manifestationer, icke-rokare, positiv serologi fér
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p-ANCA och NSAID-anvandning. Majoriteten av patienterna med pouchit svarar pa behandling med
ciprofloxacin eller metronidazol (2/5).

Vid oklara eller persisterande symtom gérs en MRT av lilla backenet inkluderande backenbotten for
att utesluta infektion, septisk komplikation. Den kroniska pouchiten kan klassificeras som sekundar
till Crohns sjukdom, PSC, autoimmun eller immunoglobulin G4-medierad. Vilken grupp patienterna

tillhor paverkar val av behandling.

Andra tillstand som kan drabba backenreservoaren ar ischemi, irritable pouch syndrome
(pouchitsymtom utan sdaker makroskopisk eller histologisk pouchitdiagnos), pouch outlet obstruction
(sekundar till striktur/fibros i anastomosen), infektion med cytomegalovirus eller Clostridioides
difficile). Patienter med svarbehandlade pouchiter bor diskuteras med gastroenterologer eller
kirurger med stor erfarenhet av att behandla dessa tillstand.

Vid kronisk pouchit kan ciprofloxacin och metronidazol kombineras och eventuellt kan oral
behandling med budesonide ges (4/5). Vid recidiv av pouchit efter framgangsrik
antibiotikabehandling kan profylax med probiotika i form av VSL#3 (en blandning av atta
bakteriestammar) provas.

Infliximab eller adalimumab kan vara behandlingsalternativ ndr man uteslutit differentialdiagnoser
till kronisk pouchit (4/5). Sannolikt kommer dven vedoluzimab och ustekinumab vara
behandlingsalternativ framgent.

Inflammation i kvarvarande rektalslemhinna, kuffit, kan ge liknande symtom som pouchit. Blédning
ar karaktaristiskt vid kuffit. Vid kuffit kan lokal behandling med 5-ASA ge god effekt. Eventuellt kan
man ge lokal behandling med kortison. Vid kuffit bor dven en pouchoskopi goras for att utesluta
sjukdom i backenreservoaren.

Sjukhusvolym

Backenreservoar bor utforas pa vardenhet med stor patientvolym (4/5), (low quality evidence).
Resultaten efter backenreservoarkirurgi ar battre vid vardenheter med stor patientvolym, vilka dven
ar battre pa att hantera komplikationer och pa sa satt kan “radda” backenreservoaren. En nationell
dansk studie visade att risken for haveri av backenreservoaren ar hégre pa enhet med lag
patientvolym jamfort med hog patientvolym (aHR 2.3) dar vardenhet med stor patientvolym var
definierat som = 20 UC-backenreservoarer per ar. Liknande resultat har rapporterats fran
Storbritannien. Det rader dock ingen konsensus om hur vardenhet med stor patientvolym boér
definieras. Inlarningskurvan for att konstruera en backenreservoar uppskattas till 23 respektive 31
operationer for staplad respektive handsydd anastomos.

Backenreservoaren slutar fungera

Uppskattningsvis slutar 15 % av backenreservoarerna att fungera. Nationella data fran Sverige visar
att cirka 12 % av backenreservoarerna har slutat fungera efter tio ar. Motsvarande siffra har
rapporterats fran Danmark. Dar fann man dock att stratifierade man kohorten pa sjukhusvolymer sa
var den kumulativa risken for att backenreservoaren skulle sluta fungera efter tio ar 19 % i enheter
med laga patientvolymer (< 5 UC-backenreservoarer per ar) och 8 % vid enheter med hoga
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patientvolymer (> 20 st per ar). Anledningen till att backenreservoaren slutar fungera ar vanligtvis
infektiosa komplikationer eller dalig funktion. | erfarna hander lyckas en reoperation av
backenreservoaren i 50 % av fallen med acceptabel funktion.

12.2.2.6 IRA

lleorektalanastomos (IRA) ar inte standardmetod for patienter med ulcerds kolit men kan 6vervagas i
selekterade patientgrupper. Vid IRA kopplas distala ileum till kvarvarande rektum (se figur 3). Alla
patienter bor ha erbjudits bade backenreservoar och IRA av en kirurg som utfér bada metoderna och
patienterna maste vara vél inférstadda med for- och nackdelar med respektive metod.

Figur 3. Bilden visar en IRA. Kolon har opererats bort och man har kopplat distala ileum till kvarvarande rektum.
Hlustratér: Izabelle Lesnovska.

Indikationer for IRA:
e bra foljsamhet i rektum (det vill sdga icke stel tarm)
e mild inflammation i rektum
e normal sfinktertonus.

Kontraindikationer:
e hoggradig dysplasi/koloncancer
e PSC
o arftlighet for kolorektal cancer
e kommer att komma till framtida endoskopiska kontroller av rektum.

Vid utskrivning:
e Registrering i Swibreg.
e Aterbesok till kirurg cirka 4 veckor postoperativt.
e Recept: 5-ASA (om kontraindikation saknas), loperamid.
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o  Sjukskrivning (cirka 4 veckor om komplikationsfri).

e Information om planering avseende skopikontroll av rektum.

e Patienten maste veta vem som ansvarar for uppfoljning och fa relevanta kontaktuppgifter vid
utskrivningen.

12.2.2.7 Postoperativ funktion och livskvalitet

Selekterade patienter med IRA fran IBD-centra har jamforbar men inte battre livskvalitet dn patienter
med backenreservoar. Nar det galler tarmfunktion sa har fler patienter med IRA trangningar (22—-68
%) an patienter med backenreservoar, men farre tarmtomningar. Nackdelen med IRA ar att det ar
vanligt med proktit och att patienterna maste sta pa kontinuerlig lokalbehandling med 5-ASA. Proktit
ar den vanligaste orsaken till att IRA:er slutar fungera. Internationella data visar att efter 10 ar har 27
% av IRA:erna slutat fungera. | Sverige ar motsvarande siffra 20 %. Langtidsresultaten dr sdmre an
efter backenreservoarkirurgi.

Cancerrisk

Hos patienter som far en IRA bér man informera om risken foér utveckling av dysplasi och cancer. | en
svensk studie hade patienter med IRA en nio ganger 6kad risk att utveckla rektalcancer jamfért med
normalbefolkningen. Patienter med PSC hade en sex ganger 6kad risk for rektalcancer jamfort med
patienter med endast ulcerds kolit.

Den absoluta risken for patienter utan anamnes pa PSC, dysplasi eller cancer ar dock relativt 1ag. En
fransk multicenterstudie visade att den kumulativa risken for rektalcancer 10 ar efter IRA var 2 % om
man inte hade nagon anamnes pa dysplasi eller cancer, men 25 % respektive 51 % om man hade
anamnes pa dysplasi respektive koloncancer vid kolektomin.

Patienter med IRA bor foljas arligen avseende klinisk uppfoljning. De bor dven féljas endoskopiskt
enligt 6vervakningsprogram (surveillance program). | undantagsfall nar patienter med PSC eller
dysplasier/cancer i kolon har fatt en IRA bor endoskopiska kontroller av rektum pabérjas ett ar efter
kirurgin.

Efter 10 ar med IRA Okar risken for malignitet och den kliniska erfarenheten ar att funktionen
forsamras med tiden. Det ar darfor [ampligt att vid denna tidpunkt borja diskutera konvertering av
IRA till backenreservoar eller ileostomi.

Majlighet till ett extra behandlingsalternativ

Fordelen med IRA &r att man undviker backendissektion och risken for negativ paverkan pa bade
fertilitet och sexuell funktion. Hos unga patienter kan IRA ses som en temporar |6sning for att senare
konverteras till en backenreservoar. Backenreservoarer som konstrueras efter en IRA verkar ha
jamforbara langtidsresultat med backenreservoarer som konstruerats primart. | Sverige ar det
daremot endast en fjardedel av de IRA:er som slutar fungera som konverteras till en
backenreservoar.

Alla patienter med en daligt fungerande IRA bor fa traffa en kirurg med kompetens att utfora
backenreservoarer. Patienter med god sfinkterfunktion bor fa mojlighet att vélja mellan
backenreservoar och ileostomi.
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12.2.2.8 Kockreservoar

Kockreservoarer (kontinent ileostomi) kan 6vervagas som alternativ till permanent stomi hos
patienter med en misslyckad backenreservoar, for de med analinkontinens som inte ar kandidater for
en backenreservoar och fér de som har manga problem med sin ileostomi (3/5). Cirka 45-50 cm av
distal tunntarm anvands for konstruktion av reservoaren. Den havererade backenreservoaren kan
”ateranvandas” som en Kockreservoar. Pa sa satt slipper man ta bort en betydande del av ileum och
kan darmed minska risken for malabsorption.

Patienter med Kockreservoar ar som regel mycket ndjda och har battre livskvalitet an patienter med
ileostomi. Nackdelen med Kockreservoarer ar att halften av patienterna behéver reopereras. Nipple-
glidning ar den vanligaste operationsindikationen.

Figur 4. Bilden illustrerar en Kockreservoar. lllustratér: Izabelle Lesnovska.

12.2.2.9 Proktektomi

Proktektomi innebar att andtarmen tas bort. Proktektomi ar indicerat vid symtomgivande
rektalstump, icke-fungerande IRA om patienten inte dnskar en backenreservoar, vid rektum som inte
gar att 6vervaka eller vid dysplasier/cancer i kvarvarande rektum. Om det inte finns ndgon misstanke
om cancer eller dysplasi innan proktektomin kan en tarmnara dissektion goras och kirurgen avgor
vilken teknik hen foredrar (4/4).

Oftast gors en anterolateral tarmnara dissektion, medan man posteriort fripreparerar rektum med
intakt mesorektalt fett. Tarmnéra dissektion minskar risken for skada pa de autonoma nerverna och
sekundar paverkan pa sexuell funktion. Sperma bor frysas ned preoperativt da cirka 3 % av mannen
rapporterar sexuell dysfunktion efter anlaggandet av en backenreservoar.
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Det har dven spekulerats i om risken for septiska komplikationer kan minskas genom att behalla
mesorektum, da detta fyller ut lilla backenet och minskar risken for presakrala sinus vid eventuella
anastomoslackage.

Om det finns misstanke om dysplasi eller cancer i rektum gors operationen enligt cancerprincip i
TME-skiktet med hog ligatur.

Total koloproktektomi med ileostomi resulterar i att all inflammerad tarm tas bort och kan leda till
lika bra livskvalitet som backenreservoarkirurgi hos selekterade patienter (1/4).

Primar skleroserande kolangit

Patienter med primar skleroserande kolangit (PSC) och ulcerds kolit (UC) kolektomeras i lika stor
utstrackning som patienter med endast ulcerds kolit. Backenreservoar ar den rekonstruktiva metod
som rekommenderas hos patienter med PSC. | och med att patienter med PSC-UC i storre
utstrackning har en mindre uttalad inflammation i rektum har IRA varit en metod som anvants i
Sverige. Patienter med PSC-UC har dock en samre tarmfunktion efter IRA och en férhéjd cancerrisk.
En nationell svensk studie har visat att UC-patienter med PSC har en sexfaldigt 6kad risk for
rektalcancer jamfért med UC-patienter utan PSC som erhallit en IRA. Patienter med PSC-UC har en
Okad risk for pouchit och samre tarmfunktion efter anldggandet av en backenreservoar an de med
enbart UC. PSC-patienter har en 6kad risk for att rekonstruktionen misslyckas (18 % efter 5 ar).

12.3 Kirurgi vid Crohns sjukdom

12.3.1 Abdominell Crohn

12.3.1.1 Preoperativ utredning

For att kunna planera for optimal kirurgi bor det finnas aktuell radiologi, och i tillampliga fall
endoskopi. Noggrann kartlaggning av eventuella strikturer, abscesser och enteroenteriska fistlar ar
malet for utredningen. Tillgdngliga undersokningar inkluderar MRT tunntarm, DT tunntarm
alternativt DT buk/tunntarm och ultraljud buk. MRT har férdelen av att inte utsitta patienten for
joniserande stralning.

Radiologiska kannetecken pa striktur ar fortrangning av lumen, fértjockning av tarmvaggen och
prestenotisk dilatation. Viktigt ar ocksa att differentiera mellan inflammatoriska och fibrotiska
strikturer. Den radiologiska utredningen, framfor allt MRT, kan ge information om detta men ar inte
alltid helt tillforlitlig.

Aven vid en vil genomférd och firsk preoperativ kartldggning kan det dyka upp nya peroperativa
fynd som maste hanteras, till exempel vid misstanke om strikturer, varvid ballongkateter (for att
avgora grad av obstruktion) eller peroperativ skopi kan vara aktuellt.

Vid fynd av processer med paverkan pa retroperitoneum liksom vid tidigare bukkirurgi finns risk for
uretdrskada och preoperativ inldggning av uretarkateter kan da vara aktuellt.
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Generella aspekter

For att na ett sa bra kirurgiskt resultat med sa liten morbiditet som majligt bor patienten optimeras
preoperativt. | praktiken innebar detta att undvika subakut eller akut kirurgi om majligt.
Komplikationsrisken 6kar betydligt med antalet riskfaktorer (se avsnitt 12.1 Preoperativ optimering).

| en situation da det inte fungerat att reducera riskfaktorer i tillrackligt hog grad eller da akut/subakut
kirurgi inte gar att undvika bor anastomos/er undvikas och en temporéar stomi konstrueras. | vissa fall
kommer man inte undan att anastomosera (till exempel vid multipla resektioner) och ett alternativ ar
da en proximal avlastande stomi

Minimalinvasiv kirurgi ar standard vid tarmkirurgi fér Crohns sjukdom. Det finns god evidens for
minskad komplikationsfrekvens och mindre risk for arrbrack (2/5). En ytterligare potentiell férdel &r
battre kosmetik.

Planering av fortsatt lakemedelsbehandling/recidivprofylax bor géras vid den preoperativa
multidisciplindra konferensen. Da bér man dven gemensamt planera for vidare uppfoljning (inklusive
eventuell endoskopi). Perioperativa fynd inklusive den mikroskopiska undersékningen (PAD) kan
medfdra att dessa planer far modifieras.

Dysplasi/cancer

Risken for att utveckla dysplasi/cancer ar som vid ulcer6s kolit 6kad jamfort med normal-
befolkningen. For kolorektal cancer ar handlaggningen i princip densamma som for ulceros kolit-
patienten.

Aven risken fér adenocarcinom i tunntarm &r férhojd vid Crohns sjukdom. Dock &r den absoluta
risken 1ag, da den generella incidensen for tunntarmscancer dr mycket Iag. Lang sjukdomsduration,
ung debutalder, stenoser, ileocekal sjukdom och tarmsegment som férbikopplats vid tidigare kirurgi
har identifierats som riskfaktorer. Diagnosen ar ofta ett 6verraskningsfynd vid kirurgi eller forst vid
den histologiska undersokningen. Vid identifierad lokaliserad sjukdom gors resektion av aktuellt
tarmsegment inklusive mesenteriet med adekvata marginaler. Prognosen ar generellt dalig.

Cancer som utgar fran perianala fistlar ar ovanligt. Histopatologiskt &r adenocarcinom minst lika
frekventa som skivepitelcancer. Diagnosen stalls tyvarr ofta i ett avancerat stadium varfér man bor
vara frikostig med biopsi och eventuell kompletterande radiologi (MR) vid minsta misstanke.
Behandlingsprinciperna skiljer sig inte fran den vid icke-IBD-associerad sjukdom.

Det finns ocksa en 6kad risk for lymfom. Dels associerad till Crohnsjukdomen i sig, dels till
lakemedelsbehandlingen.

12.3.2 Esofaguskirurgi

Det ar ovanligt med Crohnsjukdom i esofagus hos vuxna. Komplikationer till sjukdom i esofagus som
(kan) krava intervention (endoskopisk dilatation eller i extremfallet resektionskirurgi) ar strikturer
och fistlar. Litteraturen ar sparsam och framfor allt i form av fallrapporter och sma retrospektiva
serier (5/5).
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12.3.3 Ventrikel- och duodenumkirurgi

Engagemang av ventrikel och duodenum som kraver kirurgi ar ovanligt hos vuxna. Prevalens och
incidens ar osdker da det saknas populationsbaserade data. Den huvudsakliga indikationen for kirurgi
ar strikturer som inte svarat pa lakemedelsbehandling. Strikturer ar framfor allt lokaliserade i nedre
ventrikel och 6vre del av duodenum. Resektionskirurgi, bypass eller varianter av strikturoplastik ar de
kirurgiska alternativ som star till buds, alla med sina specifika/speciella komplikationer. Litteraturen
ar sparsam och foljaktligen saknas evidens for val av basta metod.

Engagemang av ventrikel och duodenum kan ocksa vara en komplikation till mer distal sjukdom
(fistel fran tunntarm/kolon) och far da hanteras med sa konservativ resektion som méjligt (4/5).

12.3.4 Jejunum- och ileumkirurgi

12.3.4.1 Icke strikturerande, icke penetrerande sjukdom - B1

Kirurgi har inte haft nagon primar plats vid enbart inflammatoriska lesioner. | en RCT som
publicerades 2017 har detta utmanats. Drygt 140 patienter med sjukdom i distala ileum
randomiserades till infliximab eller laparoskopisk ileocekalresektion efter att inte ha svarat pa
atminstone tre manaders konventionell behandling (steroider, tiopuriner eller metotrexat). Primart
utfallsmatt var QoL enligt IBDQ (Inflammatory bowel disease questionnaire) efter tolv manader.
Kirurgi visade sig vara ett fullgott alternativ till anti-TNF och vid tidpunkten fér studien dessutom
kostnadseffektivt (2/5).

Patientens perspektiv maste forstas vara med i valet av behandling och patienten bor informeras om
att kirurgi kan vara ett fullgott alternativ vid begransad sjukdomsutbredning enligt ovan.

Kirurgi kan ocksa bli aktuellt vid terapirefraktdr, mer proximal sjukdom (3/4).

12.3.4.2 Strikurerande sjukdom - B2

Kirurgi och ibland endoskopisk dilatation blir aktuellt for patienter med i huvudsak symtomatiska
fibrotiska strikturer. Ofta kommer symtomen succesivt och kan atminstone under en period
kompenseras med kostanpassning. Mer information om anpassning av kosten aterfinns i avsnitt 13
Val av nutritionsbehandling vid IBD. Akuta ileus-/obstruktionsattacker férekommer men gar i regel
att hava med konservativ behandling i form av nagot till nagra dygns fasta och eventuell
ventrikelsond. Man bor ocksa i den har situationen vardera graden av inflammatorisk komponent och
den medicinska behandlingen for att ytterligare minska risken for akut kirurgi (4/5).

Ett mer eller mindre kroniskt subileus med suboptimalt naringsintag kan bland annat ge malnutrition
och det ar av yttersta vikt att optimera patienten preoperativt (se ovan).

12.3.4.3 Endoskopisk ballongdilatation

Dilatation kan for vissa strikturer som ar tillgdngliga endoskopiskt, liksom for anastomosstrikturer,
vara ett forstahandsalternativ. Dilatation lampar sig for strikturer som ar maximalt 4-5 cm i langd.
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Framgangsrik dilatation rent tekniskt (passage av endoskopet efter dilatationen) kan nas hos cirka
90 % med kliniskt lyckat resultat for 70-80 % av patienterna. Perforation och blédning drabbar 3—6 %
vilket innebar att det maste finnas kirurgisk kompetens for att hantera detta.

Ballongdilatation &r alltsa rimligt framgangsrik och sékert i det korta perspektivet men en stor del av
patienterna behover fornyad dilatation eller sa smaningom kirurgi. Ballongdilatation kan dock
mojliggbra senareldaggning av kirurgi (2/4).

Valet mellan ballongdilatation och strikturoplastik (se nedan) beror av lokal kompetens samt
patientens eget val (5/5).

12.3.4.4 Strikturplastik

For tunntarmsstrikturer som inte lampar sig for dilatation ar strikturplastik ett alternativ till
resektion. Det géller speciellt for multipla strikturer som skulle krdva mer dn en minimal resektion da
(det generella) malet ar sa konservativ kirurgi som mojligt for att inte pa sikt hamna i en situation
med tarmsvikt (3/5), (3/4).

Strikturplastik har visat sig vara en rimligt saker metod med komplikationsrisk (suturlackage och
blédning) i niva med ballongdilatation. Recidiv uppstar séllan i plastikomradet. | stallet har det visat
sig att tarmen i omradet for plastiken normaliseras makroskopiskt.

Dessutom finns data som talar for att frekvensen reoperationer/kirurgiskt recidiv ar minskad vid
strikturoplastisk jamfoért med resektionskirurgi.

Beroende pa strikturlangd finns flera olika tekniska alternativ:
o Heineke-Mikulicz — for strikturer upp till 6—8 cm.
e Finney — for strikturer upp till 25 cm.
e Michelassi — for mycket langa eller multipla, narliggande strikturer.

12.3.5 Resektionskirurgi

12.3.5.1 Resektionsmarginal

Konsensus under de senaste decennierna har varit att sa langt det ar mojligt spara tarmlangd for att
inte pa sikt hamna i en situation med tarmsvikt. Den enda randomiserade studien som gjorts vad
galler resektionsmarginaler kunde inte visa nagon skillnad i vare sig kliniskt eller kirurgiskt recidiv vid
en marginal pa 2 respektive 12 cm till makroskopiskt frisk tarm. Nagon 6kad reoperationsfrekvens
kunde inte heller pavisas for de som histologiskt identifierades med crohnengagerad resektionsrand

(2/5).

Dessa resultat motsags av en publicerad metaanalys (ovanstaende studie inkluderad), som i stallet
pavisar en 6kad recidivrisk vid sjukdom i resektionsranden. Den metodologiska kvaliteteten ar
suboptimal i majoriteten av de ingdende studierna, men resultaten uppvisar dock mycket liten
heterogenitet vilket talar for att de dnda har signifikans.
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Slutsatsen i studien &r att inte dndra praxis, det vill sdga fortsatta att operera sa tarmsparande som
maijligt, medan eventuella fynd av positiv resektionsmarginal i stallet bor leda till beslut om effektiv
postoperativ medicinsk behandling.

Pa detaljniva ser det ut som att plexit, det vill sdga inflammatoriska celler inom det enteriska
nervsystemet, ar en speciellt stark prediktor for recidiv.

12.3.5.2 Central/mesenteriell marginal

Makroskopiskt ar ett av de intraoperativa tecknen pa crohnengagemang dess paverkan pa
mesenteriet i form av fértjockning och “upprullning” pa tarmen. Det har daremot inte av tradition
varit aktuellt med utvidgad resektion av sjdlva mesenteriet, inklusive centrala karlligaturer. Data har
presenterats som talar for att mesenteriet spelar mer aktiv roll. Det finns i nuldget allt for sparsam
evidens for att andra kirurgisk praxis, utan ytterligare forskning kravs (se ocksa avsnittet om
proktektomi i avsnitt 12.3.6 Kolorektal kirurgi nedan).

12.3.5.3 Anastomosteknik

Typ av anastomos vid tunntarms- och ileokolisk resektion har lange varit ett diskussionsomrade. Flera
metaanalyser har presenterats under det dryga sista decenniet. Trots metodologiska brister och ett
minimum av randomiserade studier talar det mesta for att en staplad sida—sida-anastomos innebar
farre kliniska och kirurgiska recidiv (3/5).

12.3.5.4 Penetrerande sjukdom B3

Akut perforation innebar i regel akut kirurgi med om majligt resektion av drabbat tarmsegment och i
princip atminstone en temporar stomi.

Abscess utan fri perforation till bukhalan hanteras i forsta hand med perkutant drédnage ultraljuds-
eller DT-vaglett, kompletterat med antibiotikabehandling foér att optimera patienten och minska
riskerna for komplikationer till efterféljande kirurgi (3—4/5), (3/4). | vissa fall nas ett
behandlingsresultat som gor att man kan 6vervaga en fortsatt handlaggning (nyinsatt eller optimerad
lakemedelsbehandling) utan planerad senare kirurgi. Troskeln for kirurgi, vid kirurgiskt konservativ
behandling, bor vara mycket lag om behandlingen inte ger tillrackligt god effekt (4/4).

Abscess som inte ar atkomlig for perkutant dréanage kan behéva atgardas med kirurgiskt dranage och
det kan i det laget vara svart att undvika tarmresektion och temporar stomi.

12.3.6 Kolorektal kirurgi

12.3.6.1 Akut kolit

Handlaggs kirurgiskt enligt samma principer som for akut kolit vid ulceros kolit, se avsnitt 12.2.1.1.
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12.3.6.2 Elektiv kirurgi

Endoskopisk ballongdilatation

Ballongdilatation fungerar for kortare kolorektala strikturer, bade primaéra strikturer och
anastomosstrikturer (3/5). Det som dock skiljer handldggningen av kolorektala strikturer fran
tunntarms- och ileokoliska strikturer ar den hogre risken for dysplasi eller cancer i anslutning till
strikturen. Om det rader minsta tveksamhet bor resektion utféras enligt samma principer som vid
konventionell cancerkirurgi.

For strikturer i rektum &ar dilatation ett férstahandsalternativ da kirurgin ar mer komplex och far
storre funktionella konsekvenser an vid kolonresektion. Utredning med skopi plus biopsi och MRT
bor genomféras for att utesluta malignitet.

Strikturplastik

Generellt avrads fran strikturplastik i kolon pa grund av den potentiella cancerrisken. Vinsten av att
spara tarm, som &r ett av argumenten for att gora plastik pa tunntarmen, ar heller inte lika tydlig
varfor resektion av det strikturerade segmentet ar det huvudsakliga alternativet till ballongdilatation.

Elektiv resektion

Engagemang av begransat kolonavsnitt (och i selekterade fall tva separata segment) lampar sig for
segmentell resektion med ett i regel battre funktionellt resultat jamfért med kolektomi, men till
priset av en storre risk for reresektion jamfort med kolektomi och ileorektalanastomos eller
proktokolektomi (3/5).

Avlastande stomi

Vid ett mer utbrett engagemang hos en patient med en refraktdr Crohnkolit kan avlastande ileostomi
vara ett alternativ. Detta kan leda till remission och mdjlighet att optimera patienten infor kirurgi
eller ytterligare medicinsk behandling (5/5). Avlastande stomi kan ocksa vara aktuellt vid en svar,
behandlingsrefraktar isolerad proktit. Med fordel gors da en kolostomi som har en lagre risk for
bland annat stomifléden och ofta ar mer lattbandagerad an en tunntarmsstomi.

Kunskapen om hur ofta en avlastande stomi kan laggas ned vid ovan namnda situationer ar
begrdansad. Generellt sett rapporteras att stomin laggs ned i cirka tva tredjedelar av fallen. Cirka
héalften genomgar senare resektionskirurgi. Riskfaktorer for detta ar refraktar perianal sjukdom,
kombinerad medicinsk behandling och mer an ett biologiskt lakemedel.

Proktektomi

Proktektomi kan ses ur tva aspekter; med eller utan samtidig perianal fistelsjukdom. Vid franvaro av
fistelsjukdom ar proktektomi framfér allt indicerat vid terapirefraktart rektalt engagemang och vid
stenosering som omojliggér endoskopisk évervakning (surveillance).

Intersfinkterisk resektion rekommenderas for att optimera sarldkningen analt/perinealt. Trots detta
ar det perineala saret ett problem for ett antal patienter. Data indikerar att en dissektion som tar
med hela mesorektum (som total mesorektal excission — TME, vid operation av rektalcancer)
majligen minskar risken for perianala komplikationer jamfért med ”close rectal” dissektion, det vill
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sdga da storsta delen av mesorektum lamnas. Teorin bakom detta ar att kvarlamnat rektalt
mesenterium i sig fungerar pro-inflammatoriskt och darmed paverkar sarlakningen.

Rekonstruktiv kirurgi
For patienter med utbredd sjukdom i kolon men med frisk rektum inklusive avsaknad av perianalt
engagemang ar ileorektalanastomos ett alternativ (3/4).

Hos en mycket begrdansad grupp av patienter med kolorektal Crohns sjukdom kan rekonstruktion
med backenreservoar vara en mojlighet (4/5). Detta forutsatter att det inte finns ndgon tunntarms-
eller perianal sjukdom. Patienten behdver vara vélinformerad och mycket motiverad. Litteraturen
talar for acceptabel funktion och livskvalitet i paritet med vad som galler for ulceros kolit under
forutsattning att sjukdomen inte recidiverar i anslutning till reservoaren. Ett ytterligare alternativ for
en motsvarande grupp patienter med perianalt engagemang ar kontinent ileostomi (Kockreservoar).

Reservoarkirurgi hos Crohnpatienter bor endast utféras pa centra med mycket stor erfarenhet av
denna typ ut av kirurgi och handlaggning av dess komplikationer.

12.3.7 Perianal kirurgi

Perianala manifestationer ar vanligt férekommande vid Crohns sjukdom. Upp till var tredje
crohnpatient har hudflikar medan hemorrojder daremot verkar vara mindre vanligt férekommande
an hos normalpopulationen. Analfissurer och ulcerationer férekommer ocksa relativt ofta vid Crohns
sjukdom, upp till 21-35 % respektive 5-10 % av patienterna drabbas. Analstrikturer forekommer i
upp till 9-22 % av fallen, oftast i samband med perianala fistlar.

Risken for anal- respektive rektalcancer ar 6kad vid perianal Crohns sjukdom: Avvikande utseende
och sjukdomsforlopp ar ett observandum.

Perianala abscesser och fistlar forekommer nagon gang under sjukdomsfoérloppet hos 15 — 25 % av
patienterna. Hos en grupp patienter debuterar sjukdomen med analfistel. Det ar darfor av vikt att
utreda patienter med avancerad eller recidiverande perianal fistelsjukdom utan kdnd crohndiagnos
for eventuell forekomst av inflammatorisk aktivitet i tarmen. Dessa patienter bor handhas av enheter
med hog proktologisk kompetens och garna i samarbete med gastroenterologer. Komplicerade fall
bor diskuteras pa multidisciplinar konferens.

12.3.7.1 Abscess och fistel

Handlaggningen av perianal fistelsjukdom hos crohnpatient ar multidisciplindr och huvudmalet ar
symtomreduktion med bevarande av kontinens. Rekonstruktiv kirurgi kan i vissa fall mojliggora
lakning.

12.3.7.2 Perianal abscess

Patient med abscess bor remitteras akut for kirurgisk bedomning utan foregdende bilddiagnostik.
Atgarden vid manifest abscess &r kirurgiskt dranage, kompletterat med antibiotika vid
allmanpaverkan. Man bor inte aktivt leta efter fistel i samband med det akuta drédnerande ingreppet
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pa grund av risken for att det i stallet ska skapas iatrogena fistlar i det akut inflammerade omradet.

(4/4).

Om patienten inte svarar som forvantat pa dréanage eller om man redan initialt har misstanke om
komplex abscess bor akut radiologi 6vervagas.

12.3.7.3 Perianal fistel

Initial utredning bor innefatta en kartlaggning av generell sjukdomsutbredning. Fistelkartlaggningen
gbrs med MRT (2/5) och/eller analt (3D) ultraljud (5/5) kompletterat med undersékning i narkos.
Dessa undersdkningar kompletterar varandra och ger tillsammans ett sdkrare diagnostiskt underlag
(1/5). linitial utredning ingar ocksa sigmoideoskopi (2/5).

Asymtomatiska fistlar ska inte aktivt behandlas kirurgiskt, med eventuellt undantag for patienter dar
sjukdomen i 6vrigt kraver biologisk behandling, for vilka dranerande seton kan 6vervéagas (5/5).
Symtomatisk fistel behandlas med antibiotika (ciprofloxacin och metronidazol) i vantan pa drdnage.

Initial kirurgisk atgard bor sdkerstélla optimalt dranage med placering av 16s seton, utan att riskera
(ytterligare) skada pa sfinktermuskulatur (2/5). Antibiotika kan 6vervagas i symtomlindrande syfte i
samband med setonplacering under 7-10 dagar (3/5).

For komplexa fistlar ar infliximab forstahandsval och behandlingen inleds sa snart fungerande
dranage ar inlagt. For patienter som ar behandlingsrefraktara for anti-TNF eller med
kontraindikationer ar 6vrig biologisk behandling ett alternativ, framfér allt vid samtidig luminal
sjukdom.

Vid planerad uppféljning cirka tva manader efter paboérjad behandling bor stallning tas till vidare
behandling. Vid ett bra svar pa anti-TNF eller alternativ biologisk behandling tas tillsammans med
patienten beslut om eventuell fortsatt kirurgisk atgard, alternativt att enbart avlagsna seton. Optimal
tidpunkt for detta ar oklart. Var rekommendation &r att dra seton efter andra induktionsdosen (5/5).

Om behandlingen inte ger tillrdcklig effekt far eventuellt ny kartlaggning med MR/ultraljud och
undersdkning i narkos planeras for att bland annat utesluta suboptimalt dranage.

Tas beslut om reparativ kirurgisk atgéard bor setonen vara kvar tills det blir aktuellt.

12.3.7.4 Kirurgiska atgarder utéver drinage

Generellt ar evidenslaget svagt for val av optimal kirurgisk behandling och blir darfor i praktiken ett
val som baseras pa erfarenhet och kompetens pa den behandlande kliniken. Komplexa fistelfall bor
givetvis tas upp pa multidisciplindr konferens.

Om definitiv kirurgisk atgard planeras bor fisteln vara kartlagd, abscess dréanerad och eventuell
proktit optimalt medicinsk behandlad (3/5).
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12.3.7.5 Fistelklyvning

Fistelklyvning kan 6vervagas vid enkla fistlar men med storre forsiktighet an vid icke crohn-fistel.
Aven vid minimal klyvning av muskel kan kontinensen paverkas. Speciellt vid anteriora fistlar hos
kvinnor pa grund av kortare/mindre muskelvolym jamfért med man och eventuell muskelskada i
samband med tidigare eller kommande férlossning.

12.3.7.6 Advancement flap

En metod dar fistelns inre mynning skars ut och defekten sedan forsluts med sutur i muskelniva.
Denna tacks sedan med tarmens inre lager (slemhinna, submukosa och ytliga fibrer av den inre
slutmuskel). Den yttre 6ppningen lamnas 6ppen for dréanage.

Fistellakning rapporteras kring 60 % men definitionen av behandlingsframgang liksom uppféljningstid
varierar. Metoden &r inte heller utan komplikationer inklusive kontinensstérning (4/5).

Figur 5. lllustration av advancement flap vid perianal fistel. lllustratér: Izabelle Lesnovska.

12.3.7.7 Ligation of intersphincteric fistula tract (LIFT)

LIFT (ligation of intersphincteric fistula tract) ar en forhallandevis ny teknik dar fistelgangen delas
mellan den yttre och inre sfinktermuskeln. Resultaten visar stor variation (47-95 % ldakning) och
liksom fér advancement flap sa varierar definitionerna av vad som &r en lyckad behandling,
uppféljningsteknik och dven detaljer vad galler kirurgisk teknik. Mojligen innebar metoden en nagot
minskad risk fér kontinensproblem jamfort med advancement flap (4/5).

12.3.7.8 Fistelplugg

Metoden innebar att en kollagenplugg placeras i fistelgangen, med den inre 6ppningen forsluten och
den yttre 6ppen for dranage liksom for de andra metoderna. Lakningsfrekvensen ar sannolikt mindre
jamfért med advancement flap och LIFT men med liten risk for allvarliga komplikationer (2/5). ECCO
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(European Crohn’s and colitis organisation) avrader fran rutinmassig anvandning vid Crohn baserat
pa resultat som endast ar i niva med vad som giller f6r setonbehandling (3/5).

Utover ovanstaende finns det ytterligare ett antal metoder men med mycket sparsam evidens. De tas
darfor inte upp i detta sammanhang.

12.3.7.9 Ano-/rektovaginal fistel

Behandlingen &r i princip den som for dvriga fistlar med den skillnaden att slutningsgraden pa enbart
biologisk behandling (sannolikt) ar lagre an for perianala fistlar, varfor kirurgisk behandling blir
aktuell for manga. Advancement flap ar den primara reparativa metoden. Interposition av
gracilismuskel mellan vagina och analkanal/rektum kan ocksa 6vervagas (5/5).

12.3.7.10 Stomi

Vid otillracklig effekt av kombinerad kirurgisk och medicinsk behandling maste avlastning med stomi
Overvagas. Detta kan ge en god kontroll av symtom och fistelsituation och i vissa fall ge férnyad
maijlighet till behandling enligt ovan. Patienten maste informeras om att risken for permanent stomi
och eventuell proktektomi &r stor (4/5).

12.3.7.11 Proktektomi

Om inte avlastande stomi fungerar sa maste proktektomi évervagas. Ingreppet ar inte utan
komplikationer och speciellt sarldkningsproblem kan bli en stor och langdragen pafrestning for
patienten och i sin tur innebara ytterligare kirurgi inklusive plastikkirurgisk kompetens (4/4).

12.4 Pediatriska aspekter vid IBD-kirurgi

Vid behandling av barn med IBD hos vilka kirurgisk behandling kan bli aktuell, bor kirurg med
erfarenhet av barn och tonaringar med IBD tidigt konsulteras. Eftersom barn och tonaringar ofta har
specifika kirurgiska behov, bor de ges specifik behandling och inte behandlas som sma vuxna. Lds mer
om kirurgi hos barn med IBD pa Svenska barnlékarforeningens webbplats.

Det ar angeldget bade for barnet/tonaringen, vardnadshavare samt behandlande ldkare att den
kirurgiska kontakten ar etablerad sedan tidigare nar kirurgisk atgard val blir aktuell. Beslut om
kirurgiska atgarder pa barn bor alltid tas inom ett multidisciplindrt team och patienten bor anmalas
via pediatriker som ingar i samma team som barnkirurgen/kirurgen.

Vardgivare som erbjuder kirurgiska atgéarder till barn med IBD bor ha organiserat varden enligt
barnkonventionen eller remittera barnet/tonaringen till barnkirurgisk enhet som uppfyller lagens
krav enligt foljande:

Barn och tonaringar
e skavardas i en barn- och tonarsmiljo av personal med speciell barnkompetens
e ska erhalla aldersanpassad muntlig och skriftlig information om den kirurgiska behandlingen
o ska ges mojlighet att sjalvstandigt framfora sina asikter och 6nskemal, och fa dessa beaktade,
kring sin kirurgiska behandling.
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Transitionsvarden fran barn till vuxensjukvard bor ses som en process som pagar under flera ar.
Samverkan mellan barnsjukvarden och vuxensjukvarden bor utverkas hoggradigt och bada sidor bor
anpassa sin verksamhet till unga vuxna samt involvera patienten i varden for att 6ka patientens
sjalvstandighet, se avsnitt 15.1 Transitionsvard vid IBD.
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13. Val av nutritionsbehandling vid IBD

”Som patient med IBD kan kosten spela en stor roll i vardagen. Jag som patient kan behéva hjélp med
att behandla min sjukdom, men ocksa fa stod i att vdrdera olika kéllor till information gdllande kost.”
(Citat fran intervju.)

Det hér avsnittet beskriver nutritionsomhandertagande for vuxna personer med IBD. Nutritions-
behandling vid IBD ar viktig och syftar till att férebygga och behandla undernaring och naringsbrist,
forebygga benskorhet och 6ka livskvalitet [5]. Nutritionsbehandling kan dven anvédndas for att
inducera och férlanga remission.

Information kring handlaggning av nutritionsbehandling for barn med IBD finns att ta del av under
nutritionsavsnittet i IBD — Vardprogram inflammatorisk tarmsjukdom hos ungdomar och barn (pdf)
som finns att ldsa pa webbplatsen for Svenska foreningen for pediatrisk gastroenterologi, hepatologi
och nutrition.

13.1 Evidens

Evidens av hog kvalitet for nutritionsbehandling vid IBD saknas med nagra fa undantag. | avsnittet
anvands i stor utstrackning den evidensgradering som finns i de senaste riktlinjerna fran European
society for clinical nutrition and metabolism (ESPEN) och dven fran European Crohn’s and colitis
organisation (ECCO). ESPEN anvander sig graderingssystemet Scottish intercollegiate guidelines
network (SIGN) grading system och ECCO anvander Oxford CEBM (Centre of evidence based
medicine) for evidensgradering Bada liknar i viss man GRADE-metodologin. ESPEN graderar fran
Grade A (hogsta evidens) till Grade GPP (lagsta evidens). ECCO graderar enligt “evidence level” (EL)
1-5, dér 1 &r hogsta evidens baserat pa systematiska 6versikter av randomiserade studier och 5 ar
expertutldtande/”mechanism-based reasoning”. Lis mer om evidensgradering i avsnitt 2.7
Evidensgradering.

13.2 Screening och bedémning av undernaring

Rekommendation

e Inom slutenvarden bor nutritionsscreening utféras inom 24 timmar fran inskrivning pa
avdelningen av sjukskoterska. Screening bér upprepas veckovis.

e Inom Gppenvarden bor nutritionsscreening utféras vid diagnos, klinisk férsamring och arsvis,
men aven vid graviditet och under amning.

e Alla patienter som faller ut som i riskzonen for undernaring bor bedémas och svarighetsgrad av
undernaring bor graderas.

e Detaljerad nutritionsbedémning bor utféras av dietist enligt GLIM-kriterierna.

e |Involvera patienten i hur ofta fortsatt monitorering av nutritionsstatusen bor ske.

e Kostintag och dtproblem bor bedémas arligen och tatare vid forsamring och undernéring.

e Vikt bor kontrolleras alternativt efterfragas vid varje besok hos sjukvarden och som minst en
gang per ar.
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e Langd bor kontrolleras som minst var femte ar.
e Mikronutrienter som vanligen orsakar bristtillstand vid IBD bér monitoreras regelbundet
(Grade GPP).

Enligt Sveriges kommuner och regioners och Socialstyrelsens riktlinjer bor alla patienter i samband
med inskrivningen pa avdelningen genomga screening i syfte att upptdcka de med undernéring eller
de som &r i riskzonen for att utveckla undernaring [120], men da undernéring dven &r narvarande i
Oppenvarden bor screening utféras arligen dven har (Grade GPP).

Screening bor utféras av sjukskoterska eller ldkare. | screeningen bor fragor om viktforlust, undervikt
och atsvarigheter inga. For att bedoma undernéring ar kartlaggning av dessa tre nutritionsrelaterade
tillstand av betydelse, da de var for sig har stark evidensgrad for att indikera ogynnsamma kliniska
forlopp.

Nagot IBD-specifikt screeninginstrument for att upptacka undernéring finns inte oversatt till svenska,
darfor kan inget specifikt instrument rekommenderas dnnu, men i Storbritannien har nutritions-
screeningsinstrumentet IBD-NST vid IBD studerats med gott resultat [121, 122].

Patienter med pagaende skov bor bedémas vara i riskzonen for undernaring dven om ovanstaende
faktorer inte faller ut.

Undernaring hos vuxna med IBD bér bedémas och graderas enligt Global leadership initiative on
malnutrition-kriterierna (GLIM) (tabell 12) [123, 124] och bedémningen bor utféras av dietist.

Undernéring ar en vanlig komplikation vid IBD [5]. Undernéaring kan uppsta bade vid ulcerés kolit och
Crohns sjukdom, men &r vanligare vid Crohns sjukdom. Graden av undernéaring 6kar med
svarighetsgraden och utbredningen av inflammationen, men beror dven pa hur lang tid den 6kade
sjukdomsaktiviteten varar.

Vid ulcer6s kolit ar det vanligare att undernaring uppstar under pagaende skov, medan det vid
Crohns sjukdom kan uppsta oavsett sjukdomsaktivitet.

Néarvaro av undernéring okar risken for inlaggning efter besok pa akuten eller vid infektion. For
inneliggande patienter ar undernaring en oberoende riskfaktor for vends tromboembolism, akut
kirurgi, forlangd sjukhusvistelse och 6kad dodlighet.

Notera att undernaring aven kan férekomma hos patienter med 6vervikt och fetma.
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Bed6mning av
risk for
underndring

Anvénd validerat instrument

Utredning av
diagnos

Utredningskriterier

Fenotypiska

Oavsiktlig

> 5 % viktforlust senaste 6 man, eller

kriterier viktnedgang i % > 10 % viktforlust langre an 6 manader tillbaka
BMI <200m <70 ar, eller
<22om=70ar
Asiatisk etnicitet
<18,5<70ar, eller
<20om=70ar
Reduktion av Reducerad muskelmassa uppmatt med validerad
muskelmassa metod for att matning av kropps-sammansattning,
jamfért med referensvérden
Etiologiska Minskat kostintag <50 % av behovet > 1 vecka, eller
kriterier eller minskat upptag | minskning éver lagi > 2 veckor

av ndringsamnen

Kroniskt tillstand i mag- och tarmkanalen som paverkar
absorption och upptag av mat

Inflammation?

Akut sjukdom eller skada?
Kronisk sjukdom?

Faststalla diagnos

Kriterier for
diagnos
underndring

Kraver att minst ett fenotypiskt och ett etiologiskt kriterium uppfylls

Svarighetsgrad

Bedom
svarighetsgrad
av underndring

Steg 1
Mattlig undernaring

(Ett kriterium
behover uppfyllas)

5-10 % viktforlust senaste 6 manader eller
10-20 % langre tillbaka &n 6 manader

eller
BMI <20 om< 70 ar,
BMI<22om>70ar

eller
Mild till mattlig forlust av muskelmassa (matt med
validerad metod)

Steg 2

Svar undernaring

(1 kriterium behover
uppfyllas)

> 10 % viktforlust senaste 6 man. eller
> 20 % langre tillbaka dn 6 man.

eller
BMI < 18,5 0m < 70 ar,
BMI<200om =70 ar

eller
Svar forlust av muskelmassa (méatt med validerad
metod)

Tabell 12 Diagnoskriterier fér underndring hos vuxna. Kélla: GLIM criteria for the diagnosis of malnutrition — A
consensus report from the global clinical nutrition community. Tabell anvénds efter tillstdnd av Socialstyrelsen.

1CRP, albumin och prealbumin kan anvindas som stédjande labvirde.
2Stora infektioner, briannskador, trauma, ”sluten huvudskada” — allvarligt akut inflammation.
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3Kroniska organsjukdomar, till exempel hjartsvikt, KOL, reumatoid artrit, njursjukdom, leversjukdom, cancer —
kronisk eller aterkommande inflammation.

Varden bor tillsammans med patienten bestamma hur ofta évervakning av labprover, kropps-
sammansattning, atproblem och matintag ska goras i 6ppenvarden. Detta kan med fordel géras
redan vid upprattande av Min vardplan och intervallet bér uppdateras vid andrad sjukdomsbild eller
vid patientens 6nskan. Mer information om Min vardplan finns i avsnitt 9.3 Diagnosbesked. Nedan ar
rekommendationer om intervall for att tidigt upptacka malnutrition, benskorhet och ohélsa kopplat
till atandet.

Kostintaget hos de med refraktar IBD bor bedémas arligen, da intaget ofta kan vara paverkat vid
symtom fran tarmen, framfor allt vid langvariga besvar [5]. Bedomning ska dven ske vid
diagnostiserad undernéring och vid dtproblem och bor upprepas som minst var tredje manad.

Observera atproblem, som radsla att dta och uteslutande av livsmedelsgrupper kopplade till tarmvila
och symtom, som kan vara narvarande bade vid skov och annars.

Vikt bor kontrolleras alternativt efterfragas vid varje besok hos sjukvarden och som minst en gang
per ar. Vikten ar ett viktigt prognostiskt och diagnostiskt verktyg for att kontrollera for undernéaring

[5].

Langd bor kontrolleras var femte ar, da det ar en markor for benskorhet. Observera aldre personer i
riskzon for benskorhet. Riskfaktorer for benskérhet och osteopeni hos de med IBD &r lag
muskelmassa, sarkopeni, lagt body mass index (BMI) [1] och langvarig behandling (> 3 manader) med
peroralt kortison (mer dn motsvarande 5 mg prednisolon/dag) [125]. Benskdrhet ska behandlas
enligt riktlinjer for benskorhet (Grade B).

Handgreppsstyrka ar ett enkelt instrument som kan anvandas fér bedomning av undernéring och
sarkopeni, samt nedsatt fysisk formaga, och boér goras for dem som beddms vara i riskzonen for
undernaring. Handgreppsstyrka har visat sig vara korrelerat med muskelmassa, vilken ofta ar nedsatt
vid IBD [126].

Vitamin- och mineralstatus bor kontrolleras regelbundet vid anemi, aktiv sjukdom, under forsta aret
efter resektionskirurgi, vid selektivt dtande och minskat intag av mat och dryck. Folat, D-vitamin och
labvarden kopplade till jarnbrist bor dven kontrolleras vid uppfoljning vid langvarig lugn sjukdom,
men risken for vitamin- och mineralbrist dr da lagre. Uppféljning av tidigare upptackta brister bor
goras for att se 6ver behov av substituering.

Vid IBD é&r det vanligt med vitamin- och mineralbrist [127]. Orsaker till detta kan vara ett lagt intag,
inadekvat upptag och graden av sjukdomsaktivitet. De vanligaste bristerna ar jarn, folsyra, B12, D-
vitamin och magnesium, men aven brist pa kalcium, selen, zink och vitamin A och K kan férekomma.
Tabell 13 och tabell 14 visar pa brister som vanligen kan uppsta vid olika tillstand.
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Tillstand Naringsamne var upptag Rekommenderad monitoreringsfrekvens
paverkas/kan paverkas
Aktiv sjukdom e labbvarden kopplade till e Kontrolleras var 3:e manad. Galler

Aktiv sjukdom och samtidig
kortisonbehandling

Aktiv sjukdom och terminal
ileit (>30-60 cm)

Langvarig diarré

Graviditet

anemi/jarnbrist
(hemoglobin, LPK, TPK,
ferritin och CRP)

labbvarden kopplade till
anemi/jarnbrist
(hemoglobin, LPK, TPK,
ferritin och CRP)
S-Kalcium och D-vitamin

labbvarden kopplade till
anemi/jarnbrist
(hemoglobin, LPK, TPK,
ferritin och CRP)

B12

Magnesium

Folat och labbvarden kopplade

till anemi/jarnbrist
(hemoglobin, LPK, TPK, ferritin
och CRP)

Tabell 13. Vanliga brister vid olika tillstand vid IBD.

Tillstand efter kirurgi

Nadringsamne var upptag
paverkas/kan paverkas

dven under ett ar efter det att
jarnbrist upptackts och behandlats
(Grade A) (10)

e Kontrolleras var 3:e manad. Galler
dven under ett ar efter det att
jarnbrist upptackts och behandlats
(Grade A) (10)

e Regelbundet (Grade B), om redan
substituerad med kalcium behovs ej
monitorering

e Kontrolleras var 3:e manad. Galler
dven under ett ar efter det att
jarnbrist upptackts och behandlats
(Grade A) (10)

e Regelbundet (arligen) (Grade B)

Regelbundet
Regelbundet (Grade GPP)

Rekommenderad monitoreringsfrekvens

Distala ileum >20 cm
bortopererat

Distala ileum >60 cm

Backenreservoar

lleostomi

B12

Fettl6sliga vitaminer, fettsyror

Jarn, kalcium, D-vitamin, E-
vitamin, och eventuellt By, (11)
Vatska och salter

Tabell 14. Vanliga brister vid olika tillstand efter kirurgi vid 1BD.

Arligen till dess att ratt intervall for
substituering hittats (Grade A)

Regelbundet under forsta aret och till stabil
tillstand. Efter det vid behov.

Regelbundet under forsta aret och till stabil
tillstand. Efter det vid behov.

Vatskebalans bor matas frekvent vid nylagd
stomi och vid hoga floden, men behovs
séllan vid fungerande stomi (Grade 0)

Vid kontroll av B1; och folat bor dven homocystein eller metylmalonat (vid provtagning for Bi,) tas for
att kunna tolka resultat inom gransomradet.
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13.3 Dietistkontakt

Dietistkontakt bor erbjudas vid tillfallen kopplade till risk for undernaring (Grade GPP). Dietistkontakt
bor erbjudas till alla patienter i ndra anslutning till tidpunkt for diagnos, men dven vid skov och
samtidigt atproblem, infér operation, efter operation, vid stomi och hoga fléden, vid fértrangning,
vid fistel som paverkar intag eller upptag, vid undernéring eller patient i riskzonen fér undernéring,
vid naringsbrist och vid graviditet och amning om undernaring ar konstaterad eller bedémd i
riskzonen for undernéring eller vid samtidiga symtom. Arbetsgruppen anser att behov av
dietistkontakt dven finns nar patienten onskar prova alternativa koster. Kvarstaende individuellt
behov kan finnas for att ytterligare diskutera kost med dietist under hela sjukdomen. Det &r en foérdel
om dietisten har erfarenhet av kostbehandling vid IBD och ar kopplad till den behandlande enheten,
men i de fall dar det inte ar mojligt bor kontakt tas med narmaste verksamhet.

13.4 Nutritionsbehandling vid diagnos

Rekommendation

e Personer med IBD bor uppmuntras till att ata en varierad kost enligt nordiska
naringsrekommendationerna.

e | nuldget saknas evidens for att koster som utesluter olika livsmedelsgrupper eller livsmedel
paverkar progress av sjukdomen och detta rekommenderas inte som generell behandling.

Nutritionsbehandlingen vid diagnos syftar till att fa patienten att dta en varierad kost och tacka sitt
energi- och naringsbehov trots tarmsymtom. | sociala medier presenteras |6sningar utan
vetenskapliga beldagg kring hur IBD kan botas med hjalp av kosten.

Det &r viktigt att personer med IBD tidigt far stod i att tolka det informationsflode som de ofta utsatts
for, da det annars kan leda till ett selektivt &tande. Mer information kring patientutbildning finns i
avsnitt 16.5.

Personer med IBD bér uppmuntras att ata en varierad kost enligt de nordiska narings-
rekommendationerna for att tacka sitt energibehov.

Koster som utesluter olika livsmedelsgrupper eller livsmedel foreslas med teorin om att de paverkar
mikrobiotan eller tarmens permeabilitet, men det samlade bevislaget ar inte tillrackligt for att
rekommendera nagon specifik IBD-kost och ett enskilt livsmedel &r troligen inte orsaken till
aterinsjuknande (Grade 0).

Icke-evidensbaserade uteslutningskoster bor inte uppmuntras, da de kan leda till minskad kvalitet pa
matintaget och naringsbrist (Grade GPP).

Koster som Crohn’s disease exclusion diet, Crohn's disease treatment-with-eating, Specific
carbohydrate diet, samt antiinflammatorisk kost ar koster som diskuterats, men ytterligare evidens
behovs for att rekommendera dessa.
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Om patienten anda vill prova en sadan kost ar dietistkontakt att rekommendera for att tillgodose att
energi- och ndringsbehovet mots.

13.5 Nutritionsbehandling vid skov

Rekommendation

e Nutritionsbehandling vid aktiv sjukdom syftar till att optimera energi- och naringsintaget.

e Fettreducerad kost vid Crohns sjukdom ska enbart anvdandas nar lakemedelsbehandling inte ar
tillracklig (Grade GPP).

e Enteral nutrition kan anvandas som mdjlig behandling for att inducera remission.

o Forsok till viktminskning bor aldrig ske i samband med skov (Grade GPP).

Energiintaget bor optimeras vid skov och ber&knas till samma niva som for 6vrig befolkning (Grade
GPP) [1]. Energiforbrukningen Okar oftast inte vid aktiv inflammation, men det &r vanligt med lag
aptit, uteslutande av livsmedel i tron att det ska minska inflammationen, minskat intag fér att minska
symtom och ibland otillrackligt upptag av energigivande naringsamnen.

Proteinbehovet &r 6kat under period med aktiv inflammation (1,2-1,5 g/kg jamfort med 1g/kg))
(Grade GPP), men vid en varierad kost ar proteinintaget sallan lagt och ofta dver det
rekommenderade proteinbehovet [128]. Observera att personer som utesluter flertalet livsmedel,
eller som minskat sitt intag, anda kan ligga lagt i proteinintag.

Sma frekventa maltider kan rekommenderas vid skov for att minska tarmrérelserna och darmed aven
symtom som buksmarta och diarré, men aven for att tacka energibehovet. Laktosreducerad kost bor
inte rekommenderas generellt, utan enbart vid kanslighet att inta laktosinnehallande livsmedel.

Vid Crohns sjukdom kan total enteral nutrition anvandas for att inducera remission vid skov hos
motiverad patient [5]. Det ar da fortsatt viktigt att tacka energi- och naringsbehov och behandlingen
bor ske under likvardig monitorering som vid annan behandling av skov. Enteral nutrition kan da ges
bade per os och via enteral infart.

Vid terminal ileit eller mer @n 60 cm bortopererad terminal ileum, och otillracklig effekt av
behandling med gallsaltsbindare, bor viss fettreducering rekommenderas, framfor allt vid férekomst
av hyperoxaluri [5]. Rekommendationen kring fettreducering bor alltid vara individuell och malet &r
att strava mot ett normaliserat fettintag.

Vid hyperoxaluri bor dven kalciumrik kost rekommenderas och vid samtidigt aterkommande
oxalatstenar (njurstenar) bor dven en oxalatlag kost provas (Grade GPP).

Intag av essentiella fettsyror bor kontrolleras om fettreducering tillampas.

Vid 6vervikt och fetma bor forsok till viktnedgang enbart utféras under remission och enligt gallande
riktlinjer for viktminskning. Observera att underndring och sarkopeni kan finnas dven vid évervikt och
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fetma och att det ar viktigt att tillgodose behovet av ndaringsamnen och uppmana till traning om
muskelmassan ar lag.

13.6 Nutritionsbehandling vid funktionella symtom

Rekommendation

¢ Vid funktionella symtom kan rad ges som vid IBS.
e Kostandringar bor ske under 6verseende av dietist for att undvika bristtillstand.

For personer med IBD i endoskopisk remission eller med mild aktivitet och samtidiga funktionella
symtom, kan rad ges enligt de for IBS och ha god effekt pa tarmsymtomen, men kostandringar bor
ske under 6verseende av dietist for att undvika bristtillstand. Uteslutande av fermenterbara

kolhydrater under ett langre tidsspann tros paverka tarmfloran negativt pa grund av minskat intag av
prebiotika [129].

13.7 Nutritionsbehandling vid lagt energiintag

Rekommendation

| forsta hand bor kosttillagg anvandas nar behov av artificiell nutrition finns (Grade 0).
Vid behov av kosttillagg bor proteinet vara i form av helprotein (Grade 0) och
standardkosttillagg bor anvandas i forsta hand (Grade GPP).

Enteral nutrition ar forstahandsalternativ om intag av mat, dryck och kosttillagg inte ar
tillrackligt (Grade A).

Parenteral nutrition bor anvandas enbart nar enteral nutrition inte ar mojlig eller inte tolereras

i tillracklig méngd (Grade B).

Parenteral nutrition ar i forsta hand en nutritionsatgard och inte en behandling av IBD (Grade

GPP).

Vid narvaro av langvarig undernaring bor behandling for att férebygga refeedingsyndrom

initieras (Grade B).

Kosttillagg bor vara det forsta steget nar tillagg av artificiell nutrition behovs. Det anvdnds oftast som

tillagg till kosten nar naringsintaget ar for l1agt [5]. Drycker med helprotein boér anvdndas pa grund av

battre smakupplevelse da ingen skillnad gallande inflammation har setts mellan kosttillagg

innehallandes helproteiner, aminosyror eller peptider. Fetthalten i kosttillagget valjs efter
symtombild och mojlighet till upptag.

Kosttillagg kan innehalla stora mangder vitaminer och mineraler, vilket ska beaktas vid behov av

storre mangder kosttillagg, men dven vid samtidig substituering med vitaminer och mineraler.

Enteral nutrition bor anvandas som komplement till vrigt intag vid ett lagt intag eller som enda
intagskalla. Om enteral nutrition satts in bor detta baseras pa 25-30 kcal/kg/dygn och 1 g
protein/kg/dygn. Vid samtidigt skov ar proteinbehovet forhojt (1,2-1,5g/kg och dygn).
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| forsta hand bér en nasogastrisk eller nasoenterisk sond anvéandas. Vid mer langvarigt behov bor
perkutan gastrostomi eller jejunostomi anldggas. Det anses sakert att administrera enteral nutrition
oavsett infart vid IBD (Grade B). Vid Crohns sjukdom boér en enteral pump anvandas for
administrering, da risken &r storre att bolusmatning ger 6kade tarmsymtom jamfort med ulcerds kolit
(Grade B).

Vid akut kolit har man sett signifikant mindre komplikationer vid anvdndande av enteral nutrition,
jamfort med parenteral nutrition.

Vid Crohns sjukdom kan total enteral nutrition anvandas fér behandling av skov hos motiverad
patient. Det finns starkare evidens for effekten av flertal [akemedel, inklusive TNF-hammare,
integrinhdmmare och 1L12/23 hdmmare, men ett visst forskningsstdd for att total enteral nutrition
kan minska inflammationen finns. Det ar da fortsatt viktigt att tdcka energi- och naringsbehov, vilket
bor ske under likvardig uppfoljning och évervakning som vid annan behandling av skov. Enteral
nutrition kan da ges bade via munnen som naringsdryck och via enteral infart.

Parenteral nutrition bor sattas in vid Crohns sjukdom da enteral nutrition inte tolereras, dar upptaget
ar for 1agt (till exempel vid tarmsvikt) eller om det inte finns passage genom tarmen.

Vid ulceros kolit rekommenderas parenteral nutrition enbart nar enteral nutrition inte tolereras eller
nar ndringsintag via munnen eller enteral infart inte ar tillrackligt effektivt for att tacka energi- och
naringsbehov hos patienter som ar malnutrierade eller vid svar sjukdomsgrad (Grade 0).

Atgarder for att forebygga refeeding bor sittas in vid start och upptrappning av nutritionsbehandling
till individer med langre tids undernaring [5]. Refeeding kan uppsta efter en period av svalt nar
energiintaget 6kas, oftast vid insdttande av parenteral eller enteral nutrition, pa grund av att
amnesomsattningen ar nedreglerad och inte klarar av den 6kade mangden energi.

BedOmning av risk for refeeding innan start av nutritionsbehandling bor ske vid som minst BMI < 16,
viktforlust > 15 % senaste 3—6 manaderna, > 10 dagars svalt, och laga serumnivaer av kalium, fosfat
och magnesium innan nutritionsbehandling [130].

De atgarder som kan vara aktuella &r langsam upptrappning av energi- och vatskeintag, minskning av
hastigheten som energi tillsdatts med och tillsats av tiamin och fosfat, magnesium och kalium.

13.7.1 Vatsketerapi

Vid Crohns sjukdom bor vatsketerapi sattas in vid svarigheter att tillgodose vatskebehovet per os, i
syfte att minska risken foér tromboembolism och att aterstalla vatskebalansen (Grade GPP) [5].
Exempel pa tillstand da vatsketerapi kan vara indicerad ar hogflodesstomi, ymniga diarréer och
tarmsvikt beroende av parenteral nutrition.

Nationellt system
for kunskapsstyrning
83 Hilso- och sjukvard

SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN



Nationellt vardprogram fér vuxna med inflammatorisk tarmsjukdom (IBD) 2023-01-16

13.8 Nutritionsbehandling vid vitamin- och mineralbrist

Rekommendation

e Vid vitamin- eller mineralbrist bor bristen korrigeras.
e Vid lagre intag dn optimala nivaer av vitaminer och mineraler bor dndringar av kosten géras om
moijligt.

Vid laga varden av mikronutrienter bor andringar av kosten till livsmedel med hogre innehall av
aktuella mikronutrienter i forsta hand goras [5]. Vid brist bor substituering ske. Mer information
aterfinns i avsnitt 11.4.

13.9 Kosttillskott

Rekommendation

Fraga patienten om anvandning av kosttillskott, da de kan ha skadliga effekter eller paverka
biotillgangligheten hos lakemedel.

Tillskott med omega-3 boér inte rekommenderas i syfte att minska inflammation vid IBD (Grade B) [5,
131]. Kosttillskott som omega-3, ingefara, gurkmeja med flera, omtalas ofta som antiinflammatoriska
och som att de minskar risken for skov. Evidensen for att tillskotten skulle ha en antiinflammatorisk
effekt vid IBD ar lag och tillskotten kan ha negativ effekt nar de intas i samband med IBD-ldkemedel.
Diskussion om kosttillskott bor for att forhindra skadliga effekter féras med dem som 6nskar anvanda
sadana.

| en artikel publicerad 2020 som jamforde resultat fran tidigare studier om omega-3 och dess effekt
pa IBD, fann man att tillagg av omega-3 eventuellt minskade risken for skov och férsamring i
sjukdomen, men adven att omega-3 eventuellt 6kade risken for att insjukna i IBD [131].

Ingeféra har setts paverka biotillgangligheten av cyclosporin i musmodell men dess paverkan hos
manniska ar okdand [132].

Gurkmeja bestar till storsta delen av kurkumin [132]. Kurkumin kan paverka biotillgdngligheten hos
vissa lakemedel. Kurkumin har setts interagera med lakemedel som sulfazalasine genom att blockera
ett protein som begransar upptaget av lakemedlen, och kan vid samtidigt intag gora att lakemedlen
tas upp i alltfor stora doser.

Nationellt system
for kunskapsstyrning
84 Hilso- och sjukvard

SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN



Nationellt vardprogram fér vuxna med inflammatorisk tarmsjukdom (IBD) 2023-01-16

13.10 Nutritionsbehandling vid kirurgi

Rekommendation

e Nutritionsstatusen bér, om majligt, optimeras innan operation.
e Konceptet ERAS bor anvandas vid operation.

e Nutritionsbehandling bor optimeras efter operation.

e Vid forlangd tarmsvikt bor parenteral nutrition sattas in.

Om nutritionsstatusen ar optimerad innan operationen ar risken minskad for komplikationer vid
kirurgisk atgard [133]. Om intaget per os inte tacker rekommenderat intag bor kosttilldgg anvandas i
forsta hand. Om inte detta ar tillrackligt, bor enteral nutrition sattas in perioperativt.

Om underndring ar narvarande bor om mojligt IBD-kirurgi fordrdjas 7-14 dagar, och den tiden bor
anvandas till uppnutriering med artificiell nutrition (Grade A). Endast nar enteral nutrition inte ar
mojlig bor parenteral nutrition anvandas.

Vid operation bor konceptet Enhanced recovery after surgery (ERAS) anvandas [133]. | korthet
innebar det att undvika langa perioder av preoperativ fasta, att patienten borjar dta sa tidigt som
moijligt efter operation, integrering av nutritionsbehandling i det allmanna omhdndertagandet,
metabol kontroll (det vill sdga blodsockerkontroll), minskning av faktorer som driver pa
stressrelaterad katabolism eller skadar Gl-funktionen och tidig mobilisering for att underlatta
proteinsyntes och muskelfunktion. Mer information kring ERAS finns i avsnitt 12.1.8.

Start av nutritionsbehandling bor ske sa snart som mojligt efter operation och om maéjligt vara i form
av enteral nutrition. Om patienten inte berdknas kunna dta under de sju ndrmaste dagarna efter
operationen, eller &r malnutrierad vid operationstillfallet, bor artificiell nutrition sattas in (Grade B).
Det ar aven rekommenderat till dem som inte kan inta mer dn i genomsnitt 60—75 % av sitt intag
under de tio féljande dagarna efter operationen.

Intag per os eller enteral nutrition kan paborjas tidigt efter kirurgi hos de flesta med IBD [133]. Tidigt
insatt nutritionsstdd hos de med Crohns sjukdom, oberoende av nutritionsvag, har visat sig minska
risken for att fistlar uppstar samt minskar svarighetsgraden pa fisteln. Ett otillrackligt intag under mer
ar 14 dagar ar associerat med 6kad dodlighet.

Vid forlangd tarmsvikt vid Crohns sjukdom ar parenteral nutrition livsnédvandig, atminstone i borjan,
med malet att sa snart som mojligt 6verga till sa stor del enteral nutrition som mdjligt (Grade B) [5].
Patienter med tarmsvikt bor behandlas i specialiserad vard och av ett multidisciplinart team med
som minst lakare, dietist och sjukskoterska.
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13.11 Nutritionsbehandling vid olika stomier

Rekommendation

e Kontrollera vatskebalans och behandla med passande alternativ vid stomi.
e Andring av kosten kan vara nédviandig efter stomi, men behovet av dndringarna behéver inte
vara livslangt.

Kostbehandling vid stomi syftar till att minska flédet i stomin, minska symtom orsakade av kosten
och tillgodose néaringsintaget. Initialt kan sma frekventa maltider, energitdta mal och mellanmal samt
oral supplementering vara nédvandigt. Monitorering av vatskebalans bor ske vid stomi med hoga
floden (Grade 0) [5]. Vatskeersattning kan behdvas. Observera att ett stort intag av vatska per os,
framfor allt s6ta eller alkohol- och koffeininnehallande drycker, kan 6ka flodesvolymen och
vatskerestriktion kan behdvas. Vid stora forluster kan det vara svart att ersatta med stérre mangder
vatska per os och parenteral vatsketerapi kan behovas (Grade 0).

Mer finférdelad kost med uteslutande av bland annat svara fiberstrukturer (skaldelar, hinnor, fréer,
tradiga langa fibrer) kan behévas i bérjan, men behovet av detta kan minska over tid beroende pa
stomins funktion.

13.12 Nutritionsbehandling vid striktur eller fértrangning

Rekommendation

Konsistensandring kan behovas vid fortrangning, men behovet beror pa placering och langd pa
fortrangningen (Grade GPP).

Konsistensen pa kosten kan behdva dndras vid fortrangning [5]. Beroende pa fértrangningens
placering i mag- och tarmkanalen rekommenderas flytande till mer hel kost med undvikande av mer
komplicerade fiberstrukturer (skaldelar, hinnor, fréer, tradiga langa fibrer). En tidig eller en langre
fortrangning kraver oftast flytande kost, medan det vid en kort fortrangning langre ner i tarmen kan
det racka med enbart fiberstrukturella forandringar.

Vid behov av konsistensférandring kan tillagg av kosttillagg eller enteral nutrition behoévas for att
tacka energi- och naringsbehov. Enteral nutrition kan dven vid behov ges distalt om fortrangningen
och kraver da att sondspetsen placeras nedanfor strikturen. Om det inte ar majligt att placera
sondspetsen nedanfor strikturen, ar detta en indikation for parenteral nutrition.
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13.13 Nutritionsbehandling vid fistel

Rekommendation

e Behov av artificiell nutrition vid fistlar ar beroende pa fistelns position.
e |Intestinala fistlar bor behandlas av ett multidisciplinart team.

Vid Crohns sjukdom och en distalt liggande fistel (nedre ileum eller kolon) fungerar det oftast att fa
allt nutritionsintag enteralt, vanligen peroralt (Grade 0) [5].

Vid Crohns sjukdom och en proximal fistel (tunntarmen, férutom nedre ileum) och/eller hogt flode
bor nutritionsintaget vara via partial eller exklusiv parenteral nutrition (Grade B) [5]. Tillagg med
intag per os kan goras om det beh6vs av psykologiska anledningar och foér att underlatta
upptrappning till normalt intag ndr maojligt, aven om upptaget av det perorala intaget berdknas vara
litet.

Nar den proximala fisteln inte langre har en fri kommunikationsvag med det peritoneala utrymmet
finns det inte langre nagon kontraindikation for enteral nutrition.

Energibehov beriknas ligga pa 20—-30 kcal/kg kroppsvikt vid lagflédesfistel och pa 25-35 kcal/kg och
dygn vid en hogflodesfistel.

Fistlar bor behandlas av ett multidisciplinart team, inkluderat gastroenterolog, kirurg och dietist.

13.14 Nutritionsbehandling vid backenreservoar och Kockreservoar
(kontinent ileostomi)

Rekommendationer for nutritionsbehandling vid reservoarer baseras till stor del pa beprovad
erfarenhet. Initialt bor rad om undvikande av svara fiberstrukturer ges for att minska risken for stopp
vid backenreservoar och Kockreservoar.

Forsiktighet med svara fiberstrukturer bor rekommenderas om problem med stopp i kateter och
reservoar samt smarta kvarstar vid Kockreservoar dven efter lakning.

Kostrad i symtomlindrande syfte bor ges vid inflammation i reservoaren, sa kallad pouchit. Rad om
minskning av svara fiberstrukturer och undvikande av livsmedel som kan ge 6kad gasbildning kan
provas [134].
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14. Komplementar och alternativ
behandling

Med komplementar och alternativ medicin och vard (KAM) avses halso- och sjukvardsrelaterade
metoder och andra atgarder som helt eller huvudsakligen tillampas utanfor halso- och sjukvarden.

Komplementér- och alternativmedicinska fragor och férklaringsmodeller fran patienten ar vanliga
och bor moétas med respekt. Skillnaden mellan evidensbaserad och alternativmedicinsk vard behover
ofta klargoras. Detta gors i regel lattare om patientens uppfattning tas pa allvar.

Foljande mal bor efterstravas:
e Att undvika interaktioner med konventionella lakemedel.
e Att patienterna inte ska utsattas for onddiga, diagnosfordréjande, kostsamma eller oseritsa
behandlingar.
e Att finna evidens for sakra komplementara och alternativa metoder och behandlingar.

| motet med IBD-patienter bor darfor foretradare for sjukvarden stélla foljande fragor:
e Hur behandlar du din sjukdom i dag?
e Aranvindningen av KAM kopplad till din IBD-sjukdom och paverkar den din hilsorelaterade
livskvalitet?
e Har anvadndningen av KAM nagot samband med din halsorelaterade livskvalitet?

En vanlig substans som patienter med IBD har fragor kring dr cannabidiol (CBD-olja). CBD-olja
innehaller en viss mangd tetrahydrocannabinol (THC) och rédknas som narkotika [135]. Det finns lag
evidens vid IBD och det ar inte tillatet som livsmedel i Sverige. CBD-olja rekommenderas inte av
lakemedelsverket som sjalvmedicinering. Det finns som lakemedel for vissa tillstand, men inte for
IBD.

Det finns ett intresse for KAM, sarskilt vid kronisk sjukdom. En bemastringsstrategi hos personer med
IBD kan vara att soka sig till komplementéra och alternativa behandlingsmetoder i avsikt att aterfa
kontrollen 6ver sjukdomen om den konventionella medicinska behandlingen sviktar [136, 137].

Forskning pagar i syfte att understka férekomst, anvandning och eventuella negativa och/eller
positiva effekter av KAM hos IBD-patienter. For att forbattra kunskap och information om KAM hos
saval IBD-patienter som vardgivare inom hélso- och sjukvard dr en 6kad vetenskaplig kartlaggning
och forskning inom omradet nédvandig [136, 137].
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15. Understddjande vard

15.1 Transitionsvard vid IBD

15.1.1 Bakgrund

Karaktaristiskt for IBD i tondren och i unga vuxna ar ar att sjukdomen och behandlingen kan inverka
pa tillvaxt och den hormonella balansen. Darutover kan sjukdomen paverka livskvalitet, psykologi och
sexualitet. Kost och levnadsvanor nar man flyttat hemifran har visat sig kunna paverka sjukdomens
svarighetsgrad (Evidensgrad 3) [138, 139]. Overféring fran barnsjukvard till vuxensjukvard utgér en
riskfaktor for bristande behandlingsféljsamhet, som dels kan bero pa diskontinuitet i varden, dels pa
speciella behov hos den unga patienten, se tabell 15. En fungerande, strukturerad och saker
transitionsvard har visats ge vuxna med IBD stabilare medicinsk situation, battre psykisk halsa och
hogre livskvalitet jamfort dem som endast fatt remiss eller 6verrapportering till vuxenvarden som
punktinsats (Evidensgrad 2-3) [139, 140].

| Sverige far barn med IBD vard inom barnmedicinsk enhet tills de fyller 18 ar och vid barnkirurgisk
enhet till 15-16 ars alder, men transitionsmedicin boér enligt rekommendationer innebara en process
som stracker sig fran 13—24 ar (Evidensgrad 2) [139, 141, 142]. Processen bor starta tidigt sa att ett
successivt 6vertag av sjukdomskontroll sker fran fordlder och vardpersonal till tonaringen. Ett
successivt Overtag mojliggor att tonadringen lar sig att ta eget ansvar for sin sjukdom och behandling
for att uppna basta mojliga livskvalitet [141]. Den slutliga 6verféringen bor i storsta moéjliga man ske
under remission och inte under pagaende skov med aktiv sjukdom (Evidensgrad 3-4) [139, 141, 142].

15.1.2 Organisation av transitionsvard

Rekommendation

e Transitionsvarden bor organiseras som en process som stracker sig over flera ar.

e Barnsjukvarden bor organisera en verksamhet som ger patienten méjlighet till egna
konsultationer och dkar patientens sjalvstandighet.

e Vuxensjukvarden bor organisera en mottagande verksamhet for tonaringar och unga vuxna
som anpassas efter deras behov.

Studier visar att en saker transitionsvard fér unga IBD-patienter bor genomféras som en kontinuerlig
process over flera ars tid, och styras av patientens tillstand och mognad. Transitionsorganisationen
kraver speciella vardinsatser och innebar att vardenheter bor anpassa sin struktur specifikt for unga
patienter. Den bor ocksa ge patienten hjalp till 6kad sjalvstandighet och 6kad kunskap om sin
sjukdom. Transitionsvarden bor anpassas efter patientens psykologiska, sociala och emotionella
mognad, samt efter sjukdomens svarighetsgrad och pagaende aktivitet. Hinsyn bor ocksa tas till
individens sociala omgivning och stdd (Evidensgrad 3) [139, 141-143].

For att den medicinska sdkerheten och patientens héalsa bér kunna optimeras behdver vuxenenheter
anpassa vardstruktur och bemaotande till tonaringars och unga vuxnas behov. Barnmedicin behéver
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redan fran tidiga tonar férbereda patienten pa transition, genom att de blir kunniga i sin sjukdom
samt sjalvstandiga i konsultationer och i att uttrycka hur de mar (Evidensgrad 3—4) [141, 143, 144].
Vidare boér vuxenvarden fér tonaringar och unga vuxna anpassas efter ungas behov, till exempel
genom hog tillganglighet, digitala méten och snabbare handlaggningar. Exempel pa detta kan vara
vid férnyande av mediciner sa att behandling inte uteblir pa grund av fordrojningar i vardkedjan.
Studier visar ocksa att unga vuxna som far tillgang till IBD-sjukskéterska eller motsvarande funktion,
som kan hjalpa dem ratt, far battre behandling och battre livskvalitet (Evidensgrad 2—-3) [139-141,
144).

15.1.3 Framgangsfaktorer for god transitionsvard

Foljande ar framgangsfaktorer for god transitionsvard:
e |IBD-sjukskéterska med specialfunktion fér unga patienter i 13—24 ars alder
e patientutbildning
e Okad sjalvstandighet genom IBD-patientutbildning bade inom barn- och vuxensjukvard
e anpassad vard efter individuell mognad
e kost- och livsstilskonsultationer
e sexologkontakt.

Framgangsfaktor Ombesorjs av barnsjukvard Ombesorjs av vuxensjukvard
IBD-sjukskoterska X X
Patientutbildning om IBD X X

Stod till sjalvstandighet X X

Kunskap om halsans och X X
livsstilens betydelse for IBD

Stod kring sexualitet och fertilitet X X

Kunskap om kostens betydelse

for IBD

Anpassning efter speciella behov X X

hos den unga patienten sasom
psykisk ohalsa, somatisk
samsjuklighet, neuropsykiatrisk
diagnos

Tabell 15. Faktorer som har visat sig ge 6kad behandlingseffekt hos unga (13—24 dr) med IBD och bér utféras
kontinuerligt inom enheter som bedriver IBD-vard [139, 141, 145].

IBD-sjukskoterska med specifik kunskap kring tonaringar och unga vuxna med IBD: Hjalper den unga
patienten att boka/andra tider, svarar pa medicinska och organisatoriska fragor, stéttar i medicinska
planeringar, fornyelse av recept etc. Etablerar kontakt med lampliga sjukvardsspecialister och
professioner eller guidar patienten i hur hen ska gora det.

Nationellt system
for kunskapsstyrning
90 Hilso- och sjukvard

SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN



Nationellt vardprogram fér vuxna med inflammatorisk tarmsjukdom (IBD) 2023-01-16

Okad kunskap om sjukdomen: Individen bér med olika medel som exempelvis digitalt,
informationsbroschyrer, mentorskap etc tidigt fa kunskap om medicinska komplikationer (inklusive
larmsymtom, sjukdomsutbredning och extraintestinala manifestationer) och psykologiska aspekter
av sin sjukdom. Vidare bor hen ges mojlighet att trana sig i att beratta om sina symtom, kunna sin
medicinering samt veta vilka undersékningar och prover som kontrolleras och varfor samt ha
kannedom om sina vaccinationer.

Sjukvardspersonal ska ha kunskap i unga vuxnas kunskapsniva, forutsattningar i sin sjukdom och ha
eller inforskaffa kompetens i att fora samtal med tonaringar och unga vuxna. IBD-skola med
gruppundervisningar, individuell undervisning, och samtalsgrupper fér tonaringar och unga vuxna har
i studier visat sig vara effektivt for att 6ka sjukdomskunskapen (Evidensgradering 3—4) [139, 142,
144]. Nationella arbetsgruppen IBD rekommenderar att aktuellt kvalitetsregister och 1177 ges i
uppdrag att ta fram utbildningsmaterial for patienter.

Stod till sjalvstandighet: Tonaringar och unga vuxna med IBD bor fa stod till att successivt bli alltmer
ansvarig for sin medicinering, planera tider for sjukvardsbesok, och aterge anamnes vid
konsultationer. Tonaringar och unga vuxna bor ocksa lara sig och fa stéd i att kunna delge andra
sjukdomssymtomen, till exempel pa skolan/arbetsplatsen, samt vilken hjalp hen har ratt att fa.

Foraldrarna behdver fa kunskap i hur de successivt bor Iamna éver alltmer ansvar till den unga
patienten.

Okad kunskap om hilsa och livsstil: Ton&ringar och unga vuxna med IBD bér f& information om
effekt av rokning och droger pa sjukdomen, effekter av att inte ta medicin samt nyttan med fysisk
aktivitet. Information bor dven ges om kostens betydelse, samt om eventuella effekter av
kosttillskott, tillsammans medhjalp att organisera sin kost och nutrition. Ta del av ytterligare
information om kost och nutritionsbehandling i avsnitt 13.

Stod kring sexualitet och fertilitet: Tonaringar och unga vuxna med IBD bor fa stéd i och veta till
vilken sjukvardskompetens hen kan vanda sig for fragor kring narhet, relationer och intimitet i
forhallande till IBD. Det aligger sjukvarden att 6ppna upp i konsultationer kring sexualitet med
patienten.

Sjukvarden bor ge patienten kunskap kring fertilitet och antikonception i forhallande till IBD. | IBD —
Vardprogram, inflammatorisk tarmsjukdom hos ungdomar och barn (pdf) [146] aterfinns specifik
information om preventivmedel vid IBD i avsnittet Preventivmedel.

Speciell anpassning till tonaringar och unga vuxna med IBD och neuropsykiatriska diagnoser eller
annan samsjuklighet: Denna patientgrupp kraver betydande planering, individuell organisation,
kontaktnat, sjukvardsingangar och speciell hansyn i omvardnad.

Uppmarksamhet pa symtom pa psykisk ohilsa: Att fa diagnosen och leva med IBD som ung vuxen
kan medféra 6kad risk for psykisk ohélsa. Vardpersonal bor aktivt fraga efter psykiskt maende och i
samrad med patienten hanvisa hen till kurator, socionom, psykolog eller psykiater vid tecken pa
psykisk ohélsa.
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Fortydligande av transitionsprocessen: Bade for patienten och inom vardenheterna bor
transitionsstrukturen vara tydliggjord. Barnmedicinsk enhet ombesorjer forberedelse av patient for
kommande vardskifte och forfarandet bor tydliggoras i tidigt skede. Mottagande vuxenenhet bor
organisera den mottagande verksamheten och mottagarprocessen bor tydliggéras for patienten
samt for den remitterande enheten.

Barnsjukvard

Vuxensjukvard

Sjukdomen IBD

Nutrition
Nutrition

Sjukvardsideologi

Sjukvardsservice

Undersékningar

Sexualitet

Psykologi

Ofta utbredd sjukdom, aggressivare
forlopp

Sjukdomens paverkan pa skolarbete
och sjalvstandighet

Lakemedel, vissa saknar godkannande
for barn

Kontroll av tillvaxt, BMI och
nutritionsstatus

Total enteral nutrition vid Crohns
sjukdom

Familjefokuserad utifran barnet
Sjukvarden tar ansvaret i bedémning
av sjukdom och allmantillstand

Vardnadshavare bestammer
Langa konsultationer
Multidisciplinar
Regionsjukhus/Tertidra center
Aldersanpassad behandling
Generell anestesi till exempel vid
endoskopi, rektalundersdkning
Kontroll av och intresse for tillvaxt,
pubertet och allman utveckling
Experimentering, utforskande

Det psykologiska vdlmaendet
paverkas. Livskvalitet kan bibehallas
vid starkt stod av foradldrar och skola.
Vardnadshavare hjélper s3 att enskilda
situationer klaras av trots sjukdom

Ofta begransad utbredning

Sjukdomens paverkan pa
utbildning och yrkesval
Brett lakemedelsutbud

Mindre fokus pa nutrition

Individfokuserad

Hoga krav pa individens egen
kunskap om sin sjukdom och
egenbeddmning av tillstand.
Patienten bestammer
Kortare konsultationer
Enkel konsultation
Lokal/regionsjukhus
Generell behandling

Mer séllan anestesi vid
undersokningar

Fokus pa cancerscreening

Storre sjalvkannedom
Fokus dven pa fertilitet
Sjukdomssymtom paverkar
livskvalitet starkt

Individen maste sjalv kunna
hantera enskilda situationer
utifran sina sjukdomssymtom

Tabell 16. Méjliga skillnader mellan barn- och vuxensjukvdrd som behéver speciell uppmdrksamhet i
transitionsvdrd for patienter med IBD [141-143].
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15.2 Graviditet och amning

Fragor kring hereditet, fertilitet, konception, lakemedelsrisker och sjukdomsaktivitet under
graviditet, forlossning och amning bor diskuteras med saval kvinnliga som manliga patienter for att
sakerstalla att hen ar val insatt och forberedd innan en graviditet planeras eller uppkommit.

Med tanke pa att manga insjuknar i IBD i unga ar ar det naturligt att fragor om fertilitet och graviditet
ar vanligt forekommande hos patienterna. En ung kvinna med IBD som dnskar hormonella
preventivmedel for antikonception eller menstruationsrelaterade besvar bor erbjudas individuell
radgivning hos gynekolog. Med den kunskap som finns rekommenderas generellt sett inte
Ostrogeninnehallande preventivmedel till flickor eller kvinnor med IBD for att inte ytterligare 6ka
risken for venos tromboembolism. Lagdoserat gestagen, som finns i hormonspiral, ar en effektiv
preventivmetod med lokal effekt i livmodern. Ett annat alternativ ar ett mellandoserat gestagen i
form av tabletter eller p-stav. Det gastrointestinala upptaget och darmed den antikonceptionella
effekten ar tillrackligt hog hos patienter med IBD utan svar malabsorption eller svara diarréer.

Hos patienter med kronisk malabsorption, som vid kort tarm-syndrom, kan en hormon- eller
kopparspiral vara ett sdkrare alternativ. Hoga doser av gestagener, som till exempel via p-spruta, bér
pa grund av risk for ogynnsam inverkan pa bendensiteten undvikas hos unga kvinnor som inte
uppnatt full benmassa. Det tal slutligen att papekas att kondom ar ett valfungerande preventivmedel
utan egentliga biverkningar och som ocksa skyddar mot sexuellt 6verférda sjukdomar.

For information om graviditet och amning vid IBD hanvisar arbetsgruppen till Svensk
gastroenterologisk férenings riktlinje Fertilitet, graviditet och amning vid inflammatorisk
tarmsjukdom (pdf).

15.2.1 Nutrition vid graviditet och amning

Rekommendation

e Observera risk for undernaring vid graviditet och amning (Grade GPP).
e Kontrollera jarn och folsyra regelbundet vid graviditet och amning (Grade GPP).

Vid graviditet eller amning och samtidig IBD ar risken for undernaring storre an for personer utan IBD
[147].

Det ar vanligt med lag viktokning under graviditeten. Regelbunden monitorering av nutritionsstatus
b6r darfor ske. Vid jarn- och/eller folsyrabrist bor supplementering ske, sa dven med andra brister.

Enteral och parenteral nutrition har inte visats skadligt vid graviditet, om det annars bedéms som en
lamplig atgard.
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15.3 Behandling av aldre med IBD

| Swibreg &r cirka en tredjedel av IBD-populationen 60 &r eller dldre [31]. Aldre med IBD kan delas in i
de som insjuknar i hog alder och de som har fatt sin sjukdom tidigare i livet och sen aldrats. |
Swibreg-populationen &r cirka en tiondel av alla som insjuknar med IBD 60 ar eller dldre.

Andelen aldre i Sverige forvantas 6ka vilket kommer att leda till 6kade krav for sjukvarden att
anpassa sig till dldres behov [148].

15.3.1 Utredning hos aldre

Aldre patienter bér utredas pd samma sitt som yngre fér IBD, men de differentialdiagnostiska
overvagandena ar fler hos dldre. Maligniteter, infektioner, ischemisk kolit, mikroskopisk kolit,
segmentell kolit i samband med divertikelsjukdom, stralningskolit, rektalt ulkus-syndrom eller
anvandning av icke-steroida antiinflammatoriska medel maste beaktas.

15.3.2 Samsjuklighet

En utmaning i varden av dldre med IBD &r att 6vriga sjukdomar sdsom hjart-och karlsjukdomar,
diabetes, 6kad infektionskanslighet, 6kad risk fér tromboembolism, cancer, kognitiv svikt och
depressioner ar vanligare. Riskerna med dessa maste vagas in i IBD-varden.

Behandlingar som satts in for IBD kan forvarra och oka risken for dessa sjukdomar. Exempelvis kan
kortison férvarra hypertension, hyperglykemi, hjartsvikt, infektionsbenagenhet och psykisk ohalsa.
Anti-TNF &r kontraindicerat vid grav hjartsvikt och immunsupprimerande behandling kan paverka
risken for infektioner och cancer.

15.3.3 Polyfarmaci

Det &r vanligare att dldre personer medicinerar med flera lakemedel samtidigt, vilket kan paverka
foljsamhet till behandlingar och interaktioner mellan lakemedel. Exempelvis interagerar 5-ASA,
azatioprin och steroider med warfarin och kan paverka den antikoagulerande effekten.
Syrahammande behandlingar, sasom protonpumpshammare och H,-antagonister, kan paverka
frisattningen och darmed effekten av 5-ASA.

15.3.4 Undernéring

Det ar vanligt med undernéring hos patienter med IBD. Med 6kande alder ar det ocksa vanligt att
matintaget minskar pa grund av minskad smak- och luktupplevelse, samre tandhélsa och fysiologiska
forandringar som leder till tidig mattnadskansla. Detta kan forvarras ytterligare av matrestriktioner
vid pagaende samsjuklighet till exempel for hypertension, diabetes och nedsatt magsackstomning.

En del IBD-lakemedel kan orsaka illamaende resulterande i malnutrition, och kansligheten for detta
kan vara hogre hos aldre personer.

Regelbunden screening for att identifiera undernaring eller risk for undernaring rekommenderas och
dietistkontakt bor vid behov erbjudas.
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15.3.5 Muskel- och benskoérhet

Hos dldre personer ar det vanligare med en 6kad svaghet pa grund av minskad muskelmassa, lag
fysisk aktivitet och viktminskning. Aldre personer som uppvisar symtom pa sarkopeni — som fall,

svaghetskansla, langsam ganghastighet, svarighet att resa sig fran sittande samt viktforlust med

samtidig minskad mangd muskelmassa — ska utredas vidare avseende sarkopeni.

Medicinska behandlingar, framfor allt kortison, kan leda till 6kad muskelnedbrytning.
Muskelsvagheten paverkar ocksa riskerna med och resultatet av kirurgiska interventioner.

Benskoérhet kan vara en extraintestinal IBD-manifestation, men 6kar dven med aldern. Langvariga och
upprepade kortisonbehandlingar kan ocksa leda till benskérhet. Sammantaget 6kar detta risken for
frakturer.

Det ar darfor av extra vikt att forsoka motverka muskel- och benskdrheten hos dldre med IBD.
Behovet av fysioterapeut- och dietistkontakt bor varderas [126].

15.3.6 Liakemedelsbehandlingar hos dldre

Ofta saknas kunskap om effekt och sdkerhet av IBD-behandlingar pa aldre personer [149]. Kliniska
studier pa nya IBD-behandlingar ar utférda pa yngre personer utan pagaende samsjuklighet. Vid
klinisk anvandning extrapoleras oftast resultaten till att omfatta dven aldre individer.

Det finns inga bevis pa att effekten av medicinsk behandling hos aldre IBD-patienter skiljer sig fran
det hos yngre. Aldre patienter med IBD b&r darfér behandlas pd samma sétt som yngre patienter
med féljande i atanke.

15.3.6.1 Rektalberedningar

Till foljd av nedsatt rérlighet och greppstyrka ar det svarare for dldre personer att anvanda rektala
beredningar. Det kan ocksa vara svarare att kvarhalla rektala beredningar pa grund av nedsatt anal
sfinktertonus.

15.3.6.2 Tiopuriner

Det finns en 6kad risk for att drabbas av lymfoproliferativa sjukdomar, icke-melanom hudcancer och
infektioner vid tiopurinbehandling [150, 151]. For dldre personer ar detta en storre anledning till
forsiktighet da hogre alder och langvarig IBD ocksa ar oberoende riskfaktorer for utveckling av
lymfoproliferativ sjukdom och icke-melanom hudcancer.

15.3.6.3 Anti-TNF

Effekten av anti-TNF-behandling ar inte lika vdaldokumenterad hos dldre som hos yngre personer.
Studier har visat pa varierande effekt och att fler dldre personer avbryter behandlingen. Risken for
infektioner ar hogre for dldre med anti-TNF-behandling an for yngre [152]. Sannolikt ar det aldern
och inte behandlingen som dkar risken.
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Anti-TNF-behandling ska inte anvandas vid grav kronisk hjartsvikt, NYHA klass Ill och IV, da
behandlingen kan leda till akut forsamring [153].

15.3.6.4 Ovriga IBD-likemedel

Data saknas for behandling med integrin- och interleukinhdmmarna vedolizumab och ustekinumab
hos dldre personer med IBD. Beaktat de sakerhetsdata som finns rapporterade fran yngre individer
for dessa lakemedel ar de sannolikt ett fordelaktigt behandlingsalternativ dven for de aldre.

JAK-hammaren tofacitinib har i den hégre doseringen visats 6ka risken for tromboembolism hos
dldre och hjart-karlsjuka individer. Patienter 6ver 65 ar, rokare eller tidigare rokare och patienter
med andra riskfaktorer for kardiovaskuldara hiandelser och maligniteter boér endast fa tofacitinib om
det inte finns nagra lampliga behandlingsalternativ tillgdngliga. Det saknas data for filgotinib pa
patienter med ulcer6s kolit i aldern 75 ar och aldre, darfor rekommenderas inte filgotinib i denna
population.

15.3.7 Vaccination

Hogre alder ar en riskfaktor for infektioner. De vanligaste infektionerna som ocksa gar att férebygga
ar lunginflammation och influensa. Rekommendationen ar att pneumokockvaccination sker med ett
flervalent konjugatvaccin (PCV13) foljt minst 8 veckor senare av ett polysackaridvaccin (PPV23), det
senare fylls pa efter 5 ar. Vaccination for sdsongsbunden influensa bor ske arligen.

Varicella-zosterinfektioner (VZV) ar vanligare hos aldre personer och for patienter som saknar
immunitet bor VZV-vaccination ges innan immunsupprimerande behandling startas.

15.3.8 Trombosforebyggande behandling

Hog alder ar den storsta riskfaktorn for tromboembolism. Trombosprofylax bor darfor 6vervagas till
alla aldre sjukhusvardade IBD-patienter oavsett inflammationsgrad. IBD-patienter med samtidig
hjart- och karlsjukdom som bedéms ha en kardioprotektiv effekt av trombocythdammare bor erbjudas
detta. Den kardioprotektiva nyttan bedéms har vara storre an risken for IBD-skov av lagdos
acetylsalicylsyra.

15.3.9 Kirurgisk behandling hos aldre

Indikationen for kirurgi skiljer sig inte mellan dldre och yngre IBD-patienter. Hog alder inklusive den
okade forekomsten av samsjuklighet kan innebara en 6kad risk for postoperativ morbiditet och
mortalitet. De medicinska riskerna for hjart- och karlhdandelser, lungproblem och infektioner i
samband med kirurgin ar hogre.

15.3.9.1 Akut kirurgi

Aldre har generellt mindre marginaler och det &r darfor viktigt att det akuta sjukdomsférloppet inte
blir langdraget. Vid akut svar kolit rekommenderas darfor tidig operation foér att minska
komplikationerna. Av samma anledning bor akut kirurgi vid Crohns sjukdom utféras sa fort patienten
ar stabiliserad och optimerad.
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15.3.9.2 Rekonstruktiv kirurgi

Backenreservoar och ileorektalanastomos ar inte kontraindicerat vid hog alder men
avforingsinkontinens 6kar med aldern och det ar darfor viktigt att bedéma analsfinterfunktionen
infor stallningstagande till operativ atgard.

For patienter med god sfinterfunktion har korttidsresultaten av backenreservoarkirurgi varit
likvardiga mellan aldersgrupperna.

Ileorektalanastomos kan 6vervagas vid minimal rektal inflammation och god sfinterfunktion.

Patienter med nedsatt sfinterfunktion bor erbjudas kolektomi med permanent ileostomi [154].

15.3.10 Koloskopiuppfoljning hos aldre

Risken for kolorektalcancer 6kar med &ldern och vid I&ngvarig IBD-sjukdom. Aldre nyinsjuknade IBD-
patienter har kortare tid till insjuknande i kolorektalcancer och kan darfér komma i fraga for forsta
overvakningskoloskopin tidigare an yngre [155]. Utredning for kolorektalcancer hos dldre personer
bor dock vagas mot sjukdomens svarighetsgrad, samsjuklighet och forvantad livslangd.

En individualiserad bedémning att fortsatta med 6vervakningskoloskopier hos dldre ska grundas pa
nyttan av cancerupptackt stilld mot potentiella risker med undersékningen [156]. Aldre har svarare
att klara av sederande lakemedel samt laxering infor koloskopi, och har en 6kad risk for
kolonperforation [157].

15.3.11 Behandlingsmal hos aldre

Behandlingsmal for dldre personer bér, precis som for yngre, beslutas i samrad med patienten. Aven
om slemhinneldkning ar ett idealt behandlingsmal maste detta hos aldre patienter vdgas mot
samsjuklighet, polyfarmaci, skorhet, deras forvantade kortare kvarstaende livslangd och individens
egna 6nskemal.

Sammantaget med att de langsiktiga riskerna for IBD-relaterade komplikationer ar lagre kan detta
leda till en 6kad acceptans for mild endoskopisk aktivitet.

15.4 Koloskopisk overvakning

Ulceros kolit och crohnkolit ar associerade med 6kad risk for utvecklande av kolorektalcancer. Tidig
sjukdomsdebut och darmed langvarig sjukdom, utbredd sjukdom, primar skleroserande kolangit och
forstagradsslakting med kolorektal cancer ar faktorer som 6kar risken for kolorektalcancer hos
patienter med IBD.

Ansvaret for stallningstagande till uppféljning och genomférande av 6vervakningskoloskopier (sa
kallad surveillance) ligger hos behandlande gastroenterolog eller endoskopist.

Primar skleroserande kolangit utgér den starkaste riskfaktorn varfor dessa patienter bor genomga
arlig undersokning med ileokoloskopi redan fran diagnos. For alla 6vriga patienter bér en ny
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koloskopi goras 8 ar efter symtomdebut for att screena for neoplasi och definiera
sjukdomsutbredning, histologisk inflammation samt férekomst av inflammatoriska polyper [71].

Undersokningen bor utféras med kromoendoskopi tillsammans med hégupplésande endoskopi och
med riktad biopsitagning. | avsaknad av hogupplosande endoskopi gérs kromoendoskopi med den
standarduppldsning som finns tillgdnglig och kompletteras med biopsitagning fran alla tarmsegment
for att bedoma forekomsten av aktiv histologisk inflammation.

Kromoendoskopi med riktade biopsier har visat hogre kanslighet for att detektera dysplasi jamfort
mot endoskopi med vitt ljus med slumpmassigt tagna biopsier. Om endoskopi med vitt ljus utférs bor
kvadratbiopsier tas slumpmassigt var 10 cm kombinerat med riktade biopsier mot synliga lesioner.

Behov av fortsatt koloskopisk 6vervakning baseras pa sjukdomens utbredning (definierad av maximal
histologisk utbredning), forekomst av riskfaktorer och fynden vid 6vervakningskoloskopin. Patienter
med extensiv ulcerds kolit (proximalt om vanster flexur) och patienter med crohnkolit omfattande
mer a@n en tredjedel av tjocktarmen bor bli foremal for koloskopisk dvervakning. Undantaget ar
patienter med hereditet for kolorektal cancer och primar skleroserande kolangit dar alla patienter
oavsett utbredning, det vill sdga dven patienter med vanstersidig kolit och proktit, bor foljas med
overvakningskoloskopier.

Intervallet av fortsatta 6vervakningskoloskopier definieras utifran nedanstaende riskstratifiering, det
vill sdga om patienten tillhor en hog, intermediar eller |ag riskgrupp [158].

e Hogrisk: Tidigare extensiv kolit eller Crohnkolit som paverkat > 1/3 av kolon med
mattlig/allvarligt aktiv endoskopisk eller histologisk inflammation eller primér skleroserande
kolangit (innefattande de som levertransplanterats) eller striktur eller dysplasi de senaste 5
aren eller kolorektalcancer hos forstagradsslakting i alder < 50 ar. Nasta 6vervakning
rekommenderas efter 1 ar.

¢ Intermediirrisk: Tidigare extensiv kolit eller Crohnkolit som paverkat > 1/3 av kolon med
mild aktiv endoskopisk eller histologisk inflammation eller postinflammatoriska polyper
(pseudopolyper) eller kolorektalcancer hos forstagradsslakting i aldern = ,50 ar. Nasta
overvakning rekommenderas efter 2-3 ar.

e Lagrisk: Tidigare extensiv kolit eller Crohnkolit som paverkat > 1/3 av kolon med ingen
pagaende aktiv endoskopisk eller histologisk inflammation. Nasta évervakning
rekommenderas efter 5 ar.

Fortsatta 6vervakningsintervall baseras pa den senast utforda undersékningen men ska dven vaga in
patientens dnskemal, alder och samsjuklighet, kvaliteten av undersokningen och om tidigare
undersokning har granskat hela kolon.

Ar patienten kolektomerad med kvarlamnad dndtarm ska fortsatt dvervakning ske. Grundregeln ar
att andtarmen ska Overvakas pa samma satt som ifall kolon var kvar.

Vid fynd av dysplasi ar fortsatt dvervakningsskopi (surveillanceskopi) att foredra fore kolektomi vid
radikalt borttagna dysplasier. Efter framgangsrik resektion av dysplastisk lesion bor patienten
reskoperas inom 3—6 manader. Darefter bor patienten foljas med arliga skopier under fem ar. Vid
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dysplasifrinet efter fem ar kan patienten aterféras till relevant riskgrupp beroende pa andra
riskfaktorer.

Vid fynd av dysplasi i slumpvist tagen biopsi rekommenderas kromoendoskopi med riktade och
slumpvist tagna biopsier. Om det slumpvisa fyndet av dysplasi gjorts vid kromoendoskopi bor det
foranleda férnyad skopi inom 3—-6 manader. Fynd av multifokal dysplasi (i tva eller flera biopsier fran
olika platser) eller dysplasi vid upprepade koloskopier ar ett observandum och kolektomi bor
Overvagas.

Vid fynd av striktur vid ulcerds kolit ar detta en stark indikation for kirurgi da cancerrisken ar klart
forhojd.

En kemoprotektiv effekt har tidigare visats for 5-ASA och tiopuriner men det ar oklart om det ar
lakemedlen i sig sjalva eller effekten av tarmslemhinnelakning som skyddar. Senare ar har data fran
kohortstudier visat att pagaende histologisk inflammation ar predisponerande fér neoplasi. Av denna
anledning diskuteras huruvida histologisk remission bor uppnas, oavsett behandling, som en
kemopreventiv atgéard.

15.5 Primar skleroserande kolangit

Primar skleroserande kolangit (PSC) ar en progressiv gallvagssjukdom som ar starkt associerad med
IBD, oftast ulcerds kolit. Populationsstudier har visat en férekomst i upp till 8 % av IBD-patienterna.
PSC kidnnetecknas av inflammation, fibros och destruktion av intra- och/eller extrahepatiska
gallgangar som leder till kolestas, gallgangsstrikturer och leverfibros, vilket i sin tur kan utvecklas till
cirros, portal hypertension och leverdekompensation. Sjukdomsprogressionen ar langsam och
mediantiden till leversvikt eller behov av levertransplantation &r upp till 21 ar i populationsbaserade
studier. PSC &r en betydande riskfaktor for bade kolangiokarcinom och koloncancer [159, 160].

15.5.1 Diagnostik

PSC misstanks vid forhdjda leverprover med kolestatisk dominans eller leverrelaterade symtom.
Majoriteten av PSC patienter ar asymtomatiska vid diagnos och upp till en tredjedel normaliserar sina
ALP-varden efter diagnos. Hogkvalitativ MR-kolangiografi (MRCP) rekommenderas som diagnostisk
undersokning hos patienter med misstanke om PSC. Om MRCP ar normal, men PSC i de mindre
gallvagarna misstanks, bor leverbiopsi 6vervagas.

15.5.2 Behandling

Behandling for att forhindra gallvagsinflammation och progress av PSC saknas. Behandlingen ar i
stallet symtomatisk och riktar sig mot klada och strikturer i gallvagarna. Vid klada rekommenderas i
forsta hand behandling med kolestyramin eller annan gallsaltsbindare. Rifampicin kan anvandas i
andra hand och bezafibrat i tredje hand. [161] For att atgarda kliniskt relevanta och hoggradiga
gallvagsstrikturer rekommenderas endoskopisk retrograd kolangiopankreatografi (ERCP) efter
diskussion pa multidisciplinar konferens. Vid avancerad PSC med symtom pa leversvikt aktualiseras
stallningstagande till levertransplantation.
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Ursodeoxikolsyra (13—23 mg/kg/dag) anvands brett men evidens som st6djer rutinbehandling vid
nydiagnostiserad PSC saknas. Ursodeoxikolsyra har visat sig forbattra nivaerna av leverenzymer men
inte reducera tiden till levertransplantation, kolangiokarcinom, kolorektalcancer eller dod.
Ursodeoxikolsyra rekommenderas inte till patienter med normala ALP-varden. En association med ett
samre sjukdomsutfall har setts vid hégdos ursodeoxikolsyra (11-30 mg/kg/dag), vilket darfor bor
undvikas. Ursodeoxikolsyra rekommenderas inte som kemoprevention mot kolorektalcancer eller
kolangiocarcinom.

15.5.3 Overvakning (surveillance)

Arlig 6vervakningskoloskopi rekommenderas efter diagnos av PSC hos alla kolitpatienter oavsett
sjukdomsutbredning i tarmen. Evidens for nyttan av regelbunden 6vervakning av gallvagarna ar
bristfallig. For ndrvarande rekommenderas arliga MR/MRCP men nya internationella riktlinjer ar
under utarbetning.

15.6 Organisation av vard vid éverflyttning mellan tva sjukhus

For att sdkerstalla god informationskontinuitet och koordinering vid 6verflyttning mellan sjukhus ar
det viktigt att samordna varden runt patienten. Om en individuell vardplan har uppréattats bor den
folja med patienten till mottagande enhet.

En forutsattning for att denna process ska fungera, oavsett vilka sjukhus som ar inblandade, ar att
samtliga sjukhus arbetar pa samma satt och ar inférstadda med sitt ansvar gentemot patienten.
Sarskild hansyn behover tas till patienter med neuropsykiatriska funktionshinder.

e Fortydliga 6verflyttningsprocessen och ansvarsfordelningen mellan vardenheterna infér bade
patient och vardenheter. Patienten ska fa besked om vem och vilken enhet som &r ansvarig
innan forsta besoket pa den nya enheten skett.

e Remitterande enhet ombesorjer forberedelse av patient for kommande vardskifte.

e Bed6mning om det finns behov av ett gemensamt digitalt 6verféringsmote.

e Remitterande enhet ansvarar for att skicka vardplanen till mottagande enhet.

¢ Mottagande enhet organiserar den mottagande verksamheten samt gar igenom vardplanen
vid forsta motet.

e Patienten ska kunna vanda sig till sin tidigare klinik fram till dess att forsta besdk har skett
hos mottagande enhet.

e Overenskommelse om dverflyttning av registrering i Swibreg.

e Holistisk 6verrapportering: Social situation/ speciella 6nskemal, delaktighet tillsammans med
patienten.
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16. Omvardnad

16.1 Patientkontrakt och vardplan

Det personcentrerade forhallnings- och arbetssattet forstarks genom ett patientkontrakt. (Se
Patientkontrakt, SKR [162]). Patientkontraktet utgar ifran vad som &r viktigt for individen. Den
vardgivare som ansvarar for varden kring patientens IBD ansvarar inte for hela patientkontraktet,
dven om den vardplan som ror patientens IBD maste harmoniera med det 6vergripande
patientkontraktet.

En vardplan bér tas fram for varje patient med IBD inom forsta aret efter diagnos. Vardplanen utgar
ifran vad som ar viktigt for individen. Dar framgar vad som ar 6verenskommet om den fortsatta
varden, vem som ar patientens fasta vardkontakt, vad varden tar ansvar for samt vad patienten kan
gora sjalv.

Vardplanen ska uppdateras kontinuerligt och finnas i journalen. Vardplanen ska skrivas for och
tillsammans med patienten [163].

Vardplanen bér innehalla:
¢ Diagnos och utbredning.
e Vart patienten bor vanda sig med sina problem som rér IBD.
¢ Tydlig information kring hur rutiner ser ut fér intyg och receptférnyelser.
e Mal med kontroller och behandling utifran 6verenskomna mal.
e Tider fér undersokningar och behandlingar samt en beskrivning av nar olika atgarder ska ske.
e Stod, rad och atgarder under behandling samt hjalp med bedémning av symtom.
e Svar pa praktiska fragor och pa vad patienten sjalv kan goéra i sin egenvard.
¢ Information om patientens rattigheter.
e Tydlig information kring hur den fortsatta uppféljningen ser ut.

16.2 Kommunikation med vardgivaren

e Kommunikation bor anpassas till patientens behov och formagor.

¢ Tolk samt teckentolk ska alltid erbjudas vid annat sprak an svenska for viktiga samtal.
e Personer med intellektuella funktionshinder kan ha sarskilda kommunikationsbehov
e Skriftlig information ska erbjudas digitalt vid behov av talsyntes.

Hur patienten far information om sin halsosituation och olika mojligheter till behandling paverkar
upplevelsen av att leva med en kronisk sjukdom. Beskriv begrepp och planerad behandling utifran
patientens kunskapsniva. Kommunikation kan paverkas negativt om vardgivaren ar stressad, inte tar
sig tid att inhdmta information om patienten eller formedla information till patienten.

Patienten bor vid diagnostillfallet fa bade muntlig och skriftlig information om sjukdomen och
behandling. Erbjud dven kompletterande informationssamtal med sjukskoterska, dietist och/eller
lakare.
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Uppmuntra infér kontakter med vardgivaren patienten att skriva ner och prioritera de fragor som
hen vill stalla. Patienten bor dven fa information om att det kan vara bra att ta med sig narstaende
vid besoken till vardgivare [164].

16.3 Kommunikation av konsekvenser, risker och nytta med
behandling

e Diskutera risker och maéjligheter utifran vad som ar viktigt for personen som ar patient.

e Personcentrerad information sa langt som maijligt.

e Anvand naturlig frekvens framfér procentsatser (1 av 100 i stallet for 1 %).

e Anvand absolut sannolikhet i stillet for relativ sannolikhet (“risken 6kar fran 2 av 100 till 3 av
100” i stallet for “risken 6kar med 50 %”).

e Anvand samma namnare i kommunikationen (3 av 100 respektive 7 av 100 i stéllet for
1 av 33 respektive 1 av 14).

e Uttryck sannolikheter bade positivt och negativt. 83 patienter av 100 upplever effekt av
behandling och 17 av 100 upplever ingen effekt.

e Uttryck risker 6ver tid vid behov. Till exempel: om 1 000 patienter behandlas over ett ar sa
kommer inte fler &n 10 personer uppleva nagon biverkan.

e Anvand vid behov visuella beslutstéd som en del av kommunikationen.

God riskkommunikation ar central for att patienten ska kunna vara med och fatta rationella beslut
for sin halsa utifran sin unika livssituation [164]. Patientens uppfattning och avvdgning mellan risker
och nytta kan skilja fran den som vardpersonal gor, vilket bor respekteras. Patienten kan dven
behova tid att reflektera 6éver balansen mellan risker och nytta med erbjuden behandling.

Om patienten avbojer behandling ska hen fa information om vilka konsekvenser detta kan medfora
enligt 4 kap 2 § andra stycket patientlagen (2014:821) [25].

Vid delat beslutsfattande forsoker inte vardpersonal 6vertyga patienten om vilket val som ska fattas i
situationen. Kommunikationen ar i stallet inriktad pa att informera och stotta patienten att hitta det
val som bast stammer 6verens med patientens personliga varderingar.

Personanpassad riskkommunikation forbattrar patientens mojlighet att fatta ett informerat beslut
(++++). Givet stor heterogenitet i patientpopulationen kan det i praktiken vara svart att person-
anpassa risker och nytta med behandlingen [164].

Vid anvandning av relativ i stallet for absolut sannolikhet finns en risk att risken eller nyttan upplevs
som storre dn den egentligen ar (++), vilket kan hindra patienten att forsta vilket beslut som ar mest i
linje med sina egna varderingar. Anvandandet av relativ sannolikhet upplevs ocksa mer évertygande
(+++), vilket kan forsvara for patienten att forsta vilket beslut som ar mest i linje med de egna
varderingarna. Anvand darfor absolut sannolikhet i kommunikationen.

Patienter som far risker och nytta med behandling kommunicerat genom naturlig frekvens i stallet
for genom procent har nagot stoérre sannolikhet att forsta risker och nytta med olika behandlings-
alternativ (+++).
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Var konsekvent nar du kommunicerar konsekvenser, risker och nyttor med behandling. Hur olika
sannolikheter kommuniceras kan paverka patientens upplevelse av eventuella risker och majligheter.
Formulera darfor sannolikheten bade positivt och negativt for att undvika styrning av patientens
asikt i fragan [164].

Visuella hjalpmedel mojliggdr samtidig kommunikation av positiv och negativ risk. De bor inga som
ett hjalpmedel for att effektivt kommunicera risker och nyttor med behandling vid behov. Visuella
beslutstod 6kar patientens kunskaper om risker (++++), och patientens forstaelse av risker med
behandling (+++). Upplevelsen av information forbattras (++++) och patienterna upplevde dven att
deras egna varderingar blev tydligare (++++). Patienterna var ocksa mer benagna att delta aktivt i
beslutet nar visuella beslutsstod anvandes (+++).

Ta del av mer information pa webbplatsen fér National institute for health and care excellence.

16.4 Svara beslut utan vetenskaplig vagledning

Det kan vara en fordel om det redan finns en etablerad vardrelation mellan personerna som ska fatta
beslut vid sarskilt svara situationer dar det saknas god vetenskaplig vagledning. Var noga med att ge
hopp och empati samtidigt som risker och mojligheter bér kommuniceras 6ppet och arligt.

Ge en rekommendation om patienten fragar efter den, dven da det saknas vetenskaplig vagledning
[165]. Var da noga med att kommunicera att rekommendationen &r en personlig asikt och inte
vetenskapligt underbyggd.

Patienten ar inte skyldig att vara delaktig i beslutet utan kan lata vardpersonalen fatta det om hen sa
onskar [27].

16.5 Patientutbildning

Rekommendation

e Patientutbildning bor genomfoéras utifran patientens behov och formaga att ta emot hélso-
och sjukvardsbudskap.
e Patientutbildning bor vara en del av varje vardmote.

For att patienten ska uppna okad tilltro till egen formaga, delaktighet, positiva hilsoeffekter och
hallbara levnadsvanor bor patienten erbjudas patientutbildning. De flesta mottagningar och
avdelningar som arbetar med patienter som har IBD erbjuder nagon form av utbildning eller
information.

Det kan till exempel vara det som kallas IBD-skola. Dar traffas man oftast i grupp, ibland med
anhoriga, och erbjuds foreldsning av bland annat lakare, sjukskoterska, dietist och kurator. Pa vissa
mottagningar har man i stallet enskilda informationssamtal. Det vanligaste ar att man far traffa en
sjukskoterska som ger information och utbildning om sjukdomen och hur man kan hantera den.
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Det finns ocksa mycket skriftlig information i form av broschyrer eller olika hemsidor, liksom
patientforeningar som kan erbjuda information och stdd.

Formagan att ta emot och agera utifran ett halso- och sjukvardsbudskap (halsolitteracitet) varierar
fran person till person och paverkar tillgodogérandet av information. Utbildning behover darfor
individanpassas, vid behov ges pa enkelt sprak och kompletteras med skriftligt material utifran
patients kunskapsniva.

Erbjudande om patientutbildning bor introduceras i samband med diagnosbeskedet och ges bade
genom individanpassad information vid personliga moten och genom forinspelad video som tas fram
nationellt och organiserats i olika moduler. | dessa moduler kan patienten sjalv valja vilken
information som hen finner relevant for sin unika livssituation och informationen kan dven ges nar
patienten sjalv upplever behov av den.

Patientutbildning &r en del av den ordinarie varden och bor vara en del av varje vardkontakt. Alla
yrkeskategorier ar delaktiga i patientutbildningen utifran sin yrkeskompetens och patientens behov.

Nationellt framtagen patientutbildning som &r tillganglig fér alla bor innehalla:

e Information om IBD, relaterade sjukdomar, behandling och monitorering.

e Information om betydelsen av hdlsosamma levnadsvanor sasom kost, motion, alkohol och
tobak.

e Information om graviditet och fertilitet hos personer med IBD.

e Information om egenvard.

¢ Information om teamets kompetensomraden och patientens roll i teamet.

¢ Information om risker med medicinsk information pa internet samt sociala medier.

e Information om rattigheter som patient.

e Tips for att underlatta i vardagen, exempelvis hur patienten lattare kan komma ihag att ta
sina ldkemedel eller forbereda sig infor ett vardmote.

e Berattelser fran personer som lever med sjukdomarna.

16.6 Information pa internet och i sociala medier

Patienten bor informeras om:

e Internetsidor som ar faktagranskade av professionen.

e Att den bild som ges av att leva med IBD pa sociala medier inte ar representativ for hela IBD-
populationen och sannolikt speglar livet for de ménniskor som &r svarast drabbade av
sjukdomarna.

Patienter som &r felaktigt eller bristfalligt informerade om sjukdom eller behandling kan avbdja
effektiv behandling, vilket riskerar leda till livslanga komplikationer till féljd av underbehandlad
sjukdom. Darfor ar det viktigt att vardgivaren informerar om webbplatser som ar faktagranskade av
professionen, exempelvis webbplatserna www.jagharibd.se, 1177.se och www.magotarm.se (GPP).
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16.7 Psykosociala aspekter

16.7.1 Oro kontra kunskap

Att leva med en kronisk sjukdom som IBD kan innebdara att man upplever en del oro kring saker som
ar relaterade till sjukdomen. Personer med IBD kan oroa sig for till exempel effekten av medicinering,
att tappa kontrollen dver tarmen, att behéva opereras och att utveckla cancer. Aven om man inte har
symtom sa kan man oroa sig for nar nasta skov ska komma. Detta ar helt naturligt och normalt men
det finns saker man kan gora for att ma battre [166].

Att ha kunskap om sin sjukdom kan ge en positiv paverkan pa héalsorelaterad livskvalitet och ger en
god kapacitet att hantera sin sjukdom och behandling. Att ha kontroll 6ver sjukdomen innebar att
man kan uppmarksamma tecken pa skov eller Iakemedelsbiverkningar och ta kontakt med sin
vardgivare i tid [166].

| borjan av sjukdomen har man i regel mest behov av information och utbildning. Men eftersom det
ar en kronisk sjukdom och manga ar unga nar de drabbas sa behover de flesta upprepad information
och utbildning, bade ndr man séatts in pa ny behandling och nar livet foréandras.

Malet med den information och utbildning som ges ar att man ska ha tillracklig kunskap om
sjukdomen for att kunna:

e vara delaktig i planering, beslut och vard av sjukdomen
e fo6lja rad om egenvard och behandling (+++).

16.7.2 Stress

Stress ar ett tillstand som kan resultera i bade psykiska och biologiska forandringar och detta verkar
kunna satta personen i risk for sjukdom. Vad som upplevs som stress ar valdigt individuellt och
gransen mellan att se en situation som en utmaning eller ett hot kan ibland vara harfin. Darfor galler
det att upptécka vad som triggar en stressreaktion och far just den enskilde individen att ga over
gransen. For den som har IBD ar detta extra viktigt att identifiera.

IBD orsakas inte av stress men det kan vara bra att veta att stress kan paverka sjukdomen samt
patientens upplevelse av sjukdomen. Langvarig psykisk stress med depression forefaller 6ka risken
for sjukdomsskov, framst for patienter med Crohns sjukdom. Stress i form av hog arbetsbelastning
verkar dock inte ha nagon betydelse, nar man trivs med situationen [167].

Flera studier har visat att hoga nivaer av stress ar associerat med skov i IBD och manga som har IBD
upplever att mag- och tarmproblemen forvarras vid stress. Kanske far man diarré oftare eller marker
pa andra satt att magen reagerar. Ibland kan det trigga ett skov eller sa far man symtom kortvarigt.

Oavsett sa kan patienter med IBD behéva hjalp med nagon form av stresshantering om patienten ar
en av dem som reagerar med tarmsymtom vid stresspaslag (++++) [167].
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16.7.3 Individuellt stod

Vid specifika handelser i sjukdomen kan det behdvas extra stod. Till exempel nar en stomi anlaggs
upplever patienten ofta operationen som ett stympande ingrepp. Patienten forlorar sin formaga att
kontrollera sin tarmtomning. Radsla for lackage, lukt och forstort sexualliv ar stor. Adekvat stéd fran
psykolog, stomiterapeut och 6vrig personal minskar risken for att patienten ska isolera sig. Varden
bor informera om kontaktuppgifter till patientforeningar [30].

16.7.4 Socialt och psykologiskt stod

Rekommendation

En kurator och/eller psykolog bor finnas kopplad till teamet for att kunna erbjuda patienter
och narstaende stodjande samtal.

Socialt och psykologiskt stod ar viktigt, och bor uppmarksammas pa samma satt som de medicinska
fragorna. IBD innebér ibland trotthet och initiativioshet och behandlingar kan paverka humoret,
ibland med depression och sdmnsvarigheter. Det ar viktigt att omgivningen har forstaelse for hur
svara de sociala och psykologiska konsekvenserna av sjukdomen kan vara.

Flera studier visar att svara livshandelser paverkar sjukdomsaktiviteten negativt. De faktorer som
paverkar negativt ar bland annat att sjukdomarna upplevs som oférutsagbara, att upplevas vara en
borda for sina anhoriga, att inte kunna na upp till sina mal i livet, att inte ha tillrackligt med energi for
att géra det man onskar gora och paverkan pa sjalvbild och kroppsbild pa grund av sin sjukdom [30,
168].

16.7.5 Stod vid IBD

Rekommendation

Néarstaende bor uppmuntras till delaktighet i varden.

Stodet fran familj och narstaende ar viktigt for att patienter med IBD ska kunna leva ett sa normalt liv
som mojligt. Det ar ocksa av stor vikt att omgivningen far kunskap om sjukdomen och symtomen som
den medfor [169]. Anhdriga ska erbjudas att delta i varden i den man den enskilde patienten 6nskar.
Ta del av mer information i patientlagen (2014:821) 5 kap 38.

16.7.6 Hanteringsstrategier

Att drabbas av en kronisk sjukdom skapar inte sallan en stress hos individen. Hur man hanterar
denna stress ar individuellt. Genom att skaffa sig kunskap om sin sjukdom skapas mojlighet att
hantera situationen. Att forséka mo6ta och hantera angestfyllda kanslor/tankar ar battre an att

undvika dem. Det ar ocksa viktigt att fortsatta med dagliga rutiner och att delta i fér patienten

normala aktiviteter [30].
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16.7.7 Upplevelser av hdlsorelaterad livskvalitet

Den halsorelaterade livskvaliteten brukar beskrivas som patientens subjektiva upplevelse av hur
sjukdomen paverkar det dagliga livet, dagliga aktiviteter och det generella vilbefinnandet. Hur man
paverkas av att leva med en kronisk sjukdom star inte alltid i relation till symtom och biologiska
markorer, utan paverkas av hur man lyckas uppréatthalla sina mal samt klara sina dagliga aktiviteter
och sitt valmaende.

Upplevelsen av halsorelaterad livskvalitet hos patienter med IBD &r paverkad framfér allt vid skov
och symtom av sjukdomen. Andra faktorer som visat sig paverka den héalsorelaterade livskvaliteten ar
stress, oro, depression, fatigue och biverkningar av behandling.

Den halsorelaterade livskvaliteten for patienter med Crohns sjukdom, framst for kvinnor, ar samre an
for befolkningen som helhet. Longitudinella studier visar att upplevelsen av livskvalitet blir battre
med langre tids sjukdom. Detta forklaras med att man lar sig leva med sjukdomen, anpassa sig till det
nya normala och andrar sina mal i livet [170-172].

En kontinuerlig monitorering av patientens livskvalitet bor ske. Ett kliniskt anvdndbart matt ar
registrering med Short health scale (SHS), som bestar av fyra fragor dar varje fraga varderas enligt en
sexgradig Likert-skala. Fragorna ska besvaras utifran hur situationen har varit senaste veckan i
relation till symtom, formaga att klara av allt man vill eller maste, oro och allmant valbefinnande
(++++) [170, 171, 173].

16.7.8 Sexualitet

Forskning har visat att med tanke pa sjukdomens art och dess negativa inverkan pa det dagliga livet —
med standig oro 6ver magens aktivitet och andra medféljande negativa effekter sasom till exempel
dalig lukt, och svarigheter att halla avféring i kombination med risk for lagre halsorelaterad
livskvalitet — kan vi foérvanta oss att IBD kan ha inverkan pa sexuell halsa ocksa [30].

Tonarstiden och den tidiga vuxenalder har stor betydelse nar det galler utvecklingen av sexualitet
och sexuell halsa, som definieras enligt WHO (2006) som ett "tillstand av fysiskt, kdnslomassigt,
mentalt och socialt valbefinnande i forhallande till sexualiteten” och ar en av de determinanter som
kannetecknar god livskvalitet.

Vid kontakt med sjukvarden bor vardgivare upplysa om att det ar relativt vanligt att kdnna oro eller
osdkerhet kring sexuellt umgange. Vardgivare som inte sjalva har utbildning eller kompetens i
radgivning kring sex och samliv kan ge rad att kontakta sddan med specialistkunskap inom omradet
alternativt parradgivning.

Vardgivaren bor dven upplysa om att det finns specialutformade underklader som tacker arr
och/eller stomipase. Sjukvarden bor ge patienten kunskap kring fertilitet och antikonception i
forhallande till IBD [30].
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16.7.9 Fatigue

Rekommendation

e Rad bor ges till patienten att vara regelbundet fysiskt aktiv och om mojligt 6ka mangden
fysisk traningen successivt.

e Kognitiv beteendeterapi bor rekommenderas som ett bra alternativ for IBD patienter
med fatigue och samtidiga somnproblem.

e Patientregisterad skattning av fatigue bor ske vid kontakt med sjukvarden.

Fatigue kan definieras pa flera satt, bland annat beskrivs det som ”ihallande, 6vervéldigande kénsla
av trotthet eller utmattning som ger en nedsatt férmaga till fysiskt och/eller mentalt arbete” [174].
Fatigue ar en subjektiv upplevelse av svaghet, kraftloshet, brist pa energi och livslust eller en kansla
av snabb uttrottning. Orsaker kan vara sjukdomen, behandling, psykologiska faktorer och personliga
forutsattningar. Om nutritionen dr nedsatt och/eller patienten har hoga fléden i tarmen &r dven det
en riskfaktor for fatigue.

Fatigue ar ett vanligt symtom hos patienter med IBD. 44—86 % av patienterna med aktiv sjukdom och
22-41 % i remission lider av fatigue. Trots att fatigue ar ett vanligt symtom missar vardgivaren ofta
att uppmarksamma det, mycket pa grund av svarigheter att mata symtomet.

De faktorer som i studier visats sig vara kopplat till fatigue ar kvinnligt kon, Crohns sjukdom,
sjukdomsaktivitet, ledbesvar, oro, depression, hogt body mass index (BMI), behandling med
tiopuriner och anti-TNF.

Det finns svag evidens som visar att kognitiv beteendeterapi ar ett bra alternativ fér IBD-patienter
med fatigue och samtidiga sémnproblem (++) [173-175].

Patientregistrerad skattning av fatigue for att diagnostisera fatigue eller monitorera nivaer av fatigue
over tid bor ske. Matning kan ske med IBD-F som innehaller tre delar:

¢ Del |l -identifierar niva och duration av fatigue (5 fragor)
e Del Il - mater paverkan av fatigue pa dagliga aktiviteter (30 fragor)
e Del lll - kan anvéndas for att identifiera orsaker och faktorer relaterade till fatigue (5 fragor).

Endast fragorna i del i och del Il 4r podngsatta. Fragorna i del Ill kan anvdndas som
diskussionsunderlag vid méte mellan patient och sjukvardspersonal.

Ta del av mer information pa webbplatsen for Foreningen for sjukskéterskor inom gastroenterologi i
Sverige.
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16.7.10 Somn

Rekommendation

e Vid identifiering av somnsvarigheter bor remiss skrivas till lamplig vardgivare for
behandling med till exempel kognitiv beteendeterapi (KBT) eller beteendeterapi (BT).

e Komponenter i BT ar till exempel somnhygien, somnschema, rutiner, somndagbok,
somnkonsolidering, utslackning, schemalagt uppvaknande, fordrojt sanggaende. En god
somnhygien omfattar bra somnrytm, att ha en behaglig temperatur i sovrummet (21
grader), att anvanda sovrummet endast for somn, att se till att sovrummet ar morkt, att
begrédnsa tupplurar pa dagen, att skaffa fasta rutiner, att undvika alkohol, koffein och
nikotin fore sdnggaende, att trana regelbundet och att undvika skarmar fore sdnggaende
eftersom de avger ett ljus som haller hjarnan aktiv genom att fordrdja utséndringen av
melatonin.

e Patienter med IBD bér rekommenderas somnskola pa 1177.

Precis som vid andra kroniska sjukdomar &r IBD associerat till sémnproblem. Aven om patienten &r i
remission sa kan det forekomma frekventa tarmtémningar eller behov av att tdmma stomi pa natten,
vilket stér sdmnen.

Okade nivaer av IL-1 och TNF-a &r associerat med minskad djupsémn som &r viktig for
immunforsvaret.

Studier har visat att IBD patienter har simre sémnkvalitet, lang insomningstid och stérre anvandning
av somntabletter dan befolkningen som helhet. Patienter som har skov har samre sémnkvalitet
jamfort med de i remission. De som &r i remission och som har dalig somnkvalitet har storre risk att
utveckla skov inom sex manader jamfoért med de i remission som har en god sdmnkvalitet.

Det finns interventioner mot sdmnsvarigheter som det finns vetenskapligt stod for, som kan
rekommenderas till IBD-patienter (+++). Exempel pa ldkemedel som kan minska tarmtémningar
under natten och pa sa vis underbygga somnen ar kodein och loperamid.

Psykologiska behandlingsmetoder i form av kognitiv beteendeterapi (KBT) och annan
beteendeinriktad terapi (BT) leder till att personen somnar snabbare och inte ar vaken lika lange
under natten. Aven sémnkvaliteten blir battre [173-175].

16.7.11 Smarta

Smarta ar ett vanligt symtom bland patienter med IBD. Forekomst av buksmarta paverkar den
hélsorelaterade livskvaliteten och kan skapa oro pa grund av att den ar sa oférutsagbar [9]. Vard och
behandling av patienter med smarta kraver ett multidisciplindrt omhandertagande. Orsaken till
smarta kan vara IBS-relaterad, men man maste utesluta att den ar av inflammatoriskt ursprung (som
strikturerande sjukdom, fistlar och fissurer) [176, 177].

Det finns en bristande evidens for hur smarta vid IBD ska behandlas och det finns behov av 6kad
kunskap inom omradet. Centralt verkande analgetika bor inte ges som behandling annat an kortare
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tid da dessa ldkemedel ar starkt vanebildande och IBD ar en kronisk sjukdom som krdaver mangarig
medicinering. Centralt verkande smartstillande lakemedel kan dven férsamra motoriken och pa sikt
ge upphov till férlangsammad magsackstomning och obstipation och darmed 6kade smartor.

Buksmarta som langvarigt behandlas med opioider kan leda till narcotic bowel syndrome.
Mekanismerna bakom tillstandet ar inte fullstandigt kinda men det karakteriseras av paradoxal
respons, vilket innebar att en kanslighet for smartstimuli utvecklas och trots smartbehandling med
opioider utvecklas en forvarrad smartproblematik [178].

Det ar viktigt att sjukvardspersonalen ar lyhord och fragar om patienten upplever smarta pa nagot
satt, samt dven ténker pa att oro kan orsaka smarta. Ett satt att som patient lara kdnna sin smarta ar
att anvanda smartdagbok, eftersom det kan vara svart att komma ihag hur intensiv smartan varit
eller var den varit lokaliserad nar man traffar sin vardpersonal.

Bukstatus bor inga i smartbeddémningen.

16.7.12 Inkontinens

Avforingsinkontinens kan vara ett stort problem for patienter med IBD. Avféringsinkontinens ar
vanligare bland IBD-patienter dn i befolkningen som helhet. Férekomsten av inkontinens ar
aldersasymmetrisk och prevalensen 6kar med stigande alder. Detta paverkar det fysiska,
psykologiska och sociala valbefinnandet och kan leda till depression och oro.
Den rapporterade prevalensen ar 24—-74 % och riskfaktorer ar férutom sjukdomsaktivitet med sarskilt
langdragna skov ocksa perianal sjukdom, tidigare resektionskirurgi, himmad rektoanal reflex och
onormal rektal sensation, kvinnligt kon, tidigare vaginal forlossning, |6s avforingskonstistens och
samtida urininkontinens.
Avforingsinkontinens kan matas och registeras med hjalp av International consultation on
incontinence questionnaire inflammatory bowel disease (ICIQ-IBD) [179].
Interventioner som visats sig vara effektiva ar [179]:

e backenbottentraning

e KBT

e rad kring hudvard perianalt

e nutritionsrad.

Forskrivning av inkontinenshjalpmedel bor erbjudas patienten. Vissa sjukskdterskor har licens for det,
till exempel distriktssjukskoterskor, inkontinenssjukskoterskor och tarmterapeuter (+++).

16.7.13 Forstoppning

Prevalensen av forstoppning bland personer med IBD ar lika hog som i befolkningen som helhet.
Vissa studier pekar pa en prevalens pa cirka 10 % bland personer med IBD. Patienter med ulcerés
kolit har en hogre prevalens dn patienter med Crohns sjukdom (25 % mot 6 %).

De icke-farmakologiska interventioner som rekommenderas ar fysisk aktivitet, regelbundna
matvanor, adekvat vatske- och fiberintag och regelbundna toalettvanor (+++) [180].
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16.7.14 Egenvard och prevention

Rekommendation

Samtal om halsosam livsstil bor genomfaéras arligen.

Egenvard handlar om de atgarder patienten sjalv anvander sig av for att uppratthalla halsa och
valbefinnande, men dven for att kunna utvecklas som person. Egenvardsbrist innebar att patienten
sjalv inte ar kapabel att kunna tillfredsstalla sina egenvardsbehov. Egenvard har en stor betydelse vid
kronisk sjukdom, och for att kunna bevara halsa kravs det att patienten skoter en del av
behandlingen sjalvstandigt.

Egenvard ar sarskilt viktigt i denna sjukdom, som pendlar mellan perioder av férsamringar och
forbattringar. Detta for att personerna sjalvstandigt ska lara sig att hantera vardagen med IBD for att
bli mindre begransade.

Symtomen av IBD ger emellanat den drabbade personen fysiska bekymmer, vilket dven kan tankas ge
avtryck i personens psykiska maende och sociala liv. En person med IBD tillbringar i realiteten ganska
lite tid i direkt kontakt med halso- och sjukvarden. Den storsta delen av dygnets 24 timmar 365 dagar
om aret tillbringas i egenvard.

Egenvard lagger ett storre ansvar pa patienten, men ger ocksa férdelar i form av battre forstaelse for
den egna sjukdomen och de egna sjukdomsrelaterade behoven. Det kan dven leda till att
vardpersonal far mer information om patientens symtom och sjukdom samt till en patient som blir
en battre medaktor for professionen.

Egenvard vid IBD bor identifieras i fyra kategorier:
e uppmarksamma symtom
e hantering av symtom.
e planering av livet
e att soka nya alternativ (++).

En forutsattning for bra egenvard och egenmonitorering av symtom ar att patienten ar kunnig i sin
sjukdom och hur den uttrycker sig, for att pa sa satt kunna meddela sjukvarden nar
sjukdomsaktiviteten stiger. Detta ar sarskilt viktigt vid sjukdomar som IBD dar aktiviteten kan stiga
strax efter en matning av sjukdomsaktiviteten.

16.7.15 Inneliggande vard Crohns sjukdom

Rekommendation

Patienten bor uppmuntras till delaktighet i sin vard genom att till exempel sjélvregistrera sina
tarmsymtom utifran frekvens, tidpunkt, férekomst av blod och konsistens pa avforing.

Vid vard av inneliggande patient med skov eller komplikationer av Crohns sjukdom ar det viktigt for
bade vardgivare och patient att kdnna till att inflammationen gar igenom tarmens alla lager, och att
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risken for perforation och peritonit ar 6kad, liksom risken for sepsis, ileus och subileus. Detta innebar
att vitalparametrar, symtomborda i form av tarmtémningsfrekvens, tidpunkt for tarmtomning,
avféringskonsistens (formad, oformad, vattentunn) och férekomst av blod (spar eller strimmor,
tydligt blod, endast blod pa pappret) behdver bedémas dagligen liksom bedémning av smaérta.
Bristolskalan bor anvandas for bedomning av avféringskonsistens hos alla patienter.

Bukstatus ingar i smartbedémningen och patienten ska uppmanas att informera vardpersonalen om
forvarrad eller forandrad smarta. Tank pa att andningsfrekvensen ar det forsta som fordndras vid
forsamringar i allmanhet och var alltid vaksam pa 6kad smarta, eller plotslig smartfrihet. Viktigt ar
ocksa kontinuitet och tydlighet vad galler smartlindring for patienter dar smarta ar ett av
huvudproblemen.

Vid inneliggande vard bor patienten om behov foreligger erbjudas kontakt med dietist och kurator.

16.7.16 Inneliggande vard ulceros kolit

Rekommendation

Patienten bor uppmuntras till delaktighet i sin vard genom att till exempel sjélv registrera sina
tarmsymtom utifran frekvens, tidpunkt, férekomst av blod och konsistens pa avforing.

Vid svart skov 6kar risken for toxisk kolondilatation, perforation, sepsis och peritonit. Det ar viktigt
med daglig registrering och bedémning av vitalparametrar, smarta och 6vriga tarmsymtom som
frekvens, tidpunkt, avforingskonsistens (formad, oformad, vattentunn), forekomst av blod (spar eller
strimmor, tydligt blod, endast blod pa pappret) och/eller slem. Bristolskalan bér anvdndas for
beddmning av avforingskonsistens.

Vid svart skov bor upprepade bedémningar per dygn géras och sarskild uppmarksamhet inriktas pa
tillkomst av feber, takykardi eller forvarrad buksmarta. Vid inneliggande vard bor patienten om
behov foreligger erbjudas kontakt med dietist och kurator.

16.7.17 Tillgénglighet/6ppenvard vid IBD

For att reducera antalet aterinlaggningar pa sjukhus och bestk pa akutmottagning till foljd av skov
foreslas en interprofessionell strukturerad uppféljning via besok eller telefon till 6ppenvards-
mottagning, samt patientutbildning.

God tillganglighet vid skov ar viktigt for snabb symtomkontroll. Positiva effekter ses nar
sjukskoterskemottagning grundas och utformas utifran personcentrerad vard med individbaserade
omvardnadsatgarder. Rekommendationen &r att utga fran ett helhetsperspektiv pa patientens
situation och behov for att forbattra patientens livskvalitet, stodja patienter att genomféra egenvard
samt forebygga slutenvardsbehov (++) [181].
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16.7.18 Foljsamhet till vard och behandling

Identifiering av icke-foljsamhet och orsaker till icke féljsamhet bor ske. Vid identifiering av icke
foljsamhet bor forst orsaken utredas, varpa effektiva atgarder bor erbjudas utifran patientens
situation; férenklad behandlingsregim, egenvardsrad, tillgang till radgivning via telefon eller annan
digital kommunikation.

Patienter som paborjar biologisk behandling bér fa tips om intervention som underlattar fér dem att
komma ihag att ta sitt Idkemedel, exempelvis genom elektroniska dosetter [182].

Majoriteten av IBD-patienterna behdver behandling under lang tid. Forskning visar att det finns vissa
faktorer som paverkar foljsamheten till den 6verenskomna behandlingsplanen, bland annat psykisk
stress och personens tilltro till att behandlingen ska fungera. Praktiska barriarer for icke-féljsamhet ar
bland annat kostnader, komplicerade behandlingsregimer, glomska och ett hektiskt vardagsliv.

Patienter som behandlas med immunomodulerande och biologiska lakemedel ar mer féljsamma till
behandling dn de som ar behandlade med 5-ASA. Riskfaktorer for icke-féljsamhet &r ung alder,
psykisk stress och patientens tveksamhet till behandlingen [182].

Forskning visar att vissa interventioner kan paverka patientens foljsamhet positivt, sdsom forenklad
behandlingsregim, egenvardsrad, sms-paminnelser, elektroniska dosetter med alarm for missad
behandling och tillgang till radgivning via telefon eller e-post. Standardiserade enkéter sdsom
Morisky medication adherence scale (MMAS-8) kan anvandas for att identifiera patienter som ar i
risk for icke féljsamhet (non-adherence) (++++) [183].

16.7.19 Allmanna rad

N&r man fatt sin diagnos ar det manga fragor som kommer och alla fragor &r inte medicinska. Nar det
géller forsakringsmedicinska behov och fragor om ekonomi lamnar behandlande ldkare information
om den férsakringsmedicinska beddmning och rekommendation som &r aktuell. Aven en kurator kan
vara behjalplig i dessa fragor.

Om man ér sjuk ofta och maste vara hemma fran sitt arbete finns det nagot som heter hogriskskydd.
Information om de forsdkringsformaner som Forsakringskassan administrerar finns pa
forsakringskassan.se. Dar finns bland annat information om sjukférsakringen, allmant och sarskilt
hogriskskydd.

16.7.19.1 Allmant hoégriskskydd

Det allmanna hogriskskyddet innebar att man bara kan ha tio karensdagar under en
tolvmanadersperiod. Ar man sjuk mer dn tio gdnger kan man alltsa f& ersattning redan fran férsta
dagen.

16.7.19.2 Sarskilt hogriskskydd

Man kan ansdka om sarskilt hégriskskydd om man har en medicinskt val dokumenterad sjukdom som
gor att man troligen maste vara borta fran arbetet minst tio ganger om aret. Ta del av mer
information om sarskilt hogriskskydd pa Forsakringskassans webbplats.
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16.7.19.3 Tandvard

Patienten bor uppmuntras till god munhalsa och forses med sarskilt tandvardsintyg. Utfardande av
tandvardsintyg sker vid uppféljande besok efter diagnosbesked. Viktigt att diagnos och inte endast
behandling framgar pa tandvardsintyget.

16.7.19.4 Hoégkostnadsskydd

Hogkostnadsskyddet géller for besok i 6ppenvard och innebér att en patient inte ska behova betala
mer an ett maxbelopp i vardavgifter for besok i 6ppenvard under en tolvmanadersperiod. Ta del av
mer information om hdgkostnadsskydd pa webbplatsen 1177.se.

16.7.19.5 Medicin som ingar

For information om hogkostnadsskydd for lakemedel, ta del av mer information pa TLV:s webbplats.

16.7.19.6 Resa med IBD

Att resa fast man har IBD ar i regel inga problem alls. Infor resa bor patienten:

e Kontakta apotek och be om ett utdrag av lakemedelslistan 6ver pagaende behandling, i
héndelse av behov av sjukvard under resan. Lakemedelslistan kan aven underlatta eventuella
fragor kring medhavda mediciner vid sakerhetskontroll.

e | god tid kontakta vaccinationscentral fér att se 6ver behovet av eventuella vaccinationer.

e | god tid kontakta sin vardgivare om hen &r i behov av intyg om sjukdom.

e Se oOver sitt forsakringsskydd.
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17. Sekundarprevention

17.1 Nationella riktlinjer vid ohdalsosamma levnadsvanor

Socialstyrelsens nationella riktlinjer for prevention och behandling vid ohdlsosamma levnadsvanor [3]
ar anvandbara. De innehaller kunskaps- och beslutsstod i motet med patienten och rekommenderar
olika typer av radgivning. Stod kan dven tas i Nationellt vardprogram vid ohdlsosamma levnadsvanor
— prevention och behandling [4].

17.2 Rokning

Rokning ar framfor allt vanligare hos patienter med Crohns sjukdom jamfért med individer utan IBD
[2, 184, 185]. Forutom de generella risker som alla rékare utsatts for, visar forskning att rokning
paverkar sjukdomsforloppet negativt vid Crohns sjukdom, 6kar risken for kirurgi samt har en negativ
paverkan pa lakning efter kirurgi [2]. Livskvaliteten hos patienter med Crohns sjukdom som ar rokare
ar lagre, speciellt bland kvinnor. Rokstopp forbattrar sjukdomsforloppet vid Crohns sjukdom och
minskar behovet av medicinsk behandling [2], varfor insatser for rokstopp ar extra viktiga.

En patient som har IBD och ar rokare bor:
e fainformation om rékningens negativa effekter
e haénvisas till rokavvanjning via primarvarden eller den specialiserade varden som kan ge hjalp
med rékstopp. Hen kan ocksa instrueras att ringa den nationella Sluta roéka-linjen, tfn 020-
84 00 00, eller ga till webbplatsen slutarokalinjen.org.

17.3 Alkohol

Rekommendation

e Fraga patienten om hens alkoholvanor. Patienter som vill ha stéd for att férandra sina
alkoholvanor kan ringa den nationella Alkohollinjen, 020-84 44 48. Mer information finns
pa webbplatsen alkohollinjen.se.

e For rad om alkoholintag bor samma rekommendationer som ges till de med IBD som till
ovrig befolkning.

Samma rekommendationer om alkohol som ges till befolkningen i 6vrigt bor ges till personer med
IBD. De bor aven informeras om att alkoholintag kan ge 6kade tarmsymtom och att intaget bor
minskas vid 6kade symtom. Lds mer om stod vid samtal om alkohol pa Socialstyrelsens webbplats.

Alkohol ar generellt irriterande f6r mag- och tarmkanalen, men har ingen, eller mycket liten,
paverkan pa inflammationen vid IBD. Forutom lakemedel innehallande metronidazol utgér inte heller
de vanligaste lakemedlen vid IBD (se avsnitt 11.4 Likemedelspreparat vid IBD) nagot absolut hinder
for alkoholintag. Alkoholintag kan leda till minskat upptag av vatska i tarmen och darmed till [6sare
avforing [186, 187].
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17.4 Matvanor

Rekommendation

Personer med IBD i remissionsfas bér uppmuntras att ata en varierad kost enligt Nordiska
naringsrekommendationerna.

| remissionsfas bor personer med IBD uppmuntras till att dta en varierad kost enligt de nordiska
naringsrekommendationerna. Ta del av mer information om kost vid remission i avsnitt 13 Val av
nutritionsbehandling vid IBD.

17.5 Fysisk aktivitet

Rekommendation

e Alla vuxna rekommenderas regelbunden fysisk aktivitet av saval konditions- som
muskelstarkande karaktar.

e Det finns ett dos—respons-samband som innebér att ytterligare halsovinster kan nas om
man okar mangden fysisk aktivitet utéver den ldgsta rekommenderade dosen.

e Vinsterna med fysisk aktivitet 6vervager riskerna, och gradvis 6kning av tid och intensitet
minskar riskerna.

e Langre perioder av stillasittande bor undvikas.

Alla vuxna fran 18 ar och uppat bor vara fysiskt aktiva. Den fysiska aktiviteten bor spridas 6ver
veckans dagar och utforas i pass om minst 10 minuter. Aktiviteten bor vara av aerob karaktar, det vill
saga kroppen bor hinna ta upp tillrackligt mycket syre for att syrebrist och mjolksyra inte ska uppsta.

En mattlig intensitet ger en 6kning av puls och andning, medan hog intensitet ger en markant 6kning
av puls och andning. Exempel pa fysisk aktivitet som uppfyller denna rekommendation &r 30
minuters rask promenad 5 dagar per vecka, 20—-30 minuters I6pning 3 dagar per vecka eller en
kombination av dessa.

Flera studier visar att gruppen personer med IBD ar mindre fysiskt aktiv an befolkningen som helhet.
Patienterna sjalva tycker att de inte far stod fran sjukvarden nar det galler hur viktigt det ar med
fysisk aktivitet [188, 189]. Flera studier visar att patienterna minskat sin fysiska aktivitet sedan de fatt
sin diagnos.

Promenader ar den vanligaste formen av fysisk aktivitet. De som minskat sin fysiska aktivitet mest ar
de med lagre BMI, yngre alder vid diagnos och hég komorbiditet. Anledningarna som patienterna
sjalva ger till att avsta fran fysisk aktivitet ar fatigue, buksmarta, skov och urgency (behov av att
skyndsamt témma tarmen).
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Graden av fysisk aktivitet korrelerar med sjukdomsaktivitet. Bland patienterna som har mild
sjukdomsaktivitet rapporterar cirka en fjardedel fysisk inaktivitet, bland de med svar sjukdoms-
aktivitet rapporterar drygt halften fysisk inaktivitet. Mer an tre fjardedelar rapporterar att IBD ar
anledningen till deras fysiska inaktivitet.

Moderat till hégintensiv traning har signifikant effekt pa den upplevda hélsorelaterade livskvaliteten.
Ju hogre intensitet i traningen, desto hogre grad av upplevd livskvalitet. Interventionsstudier visar att
fysisk aktivitet minskar forlusten av benmassa och minskar upplevelsen av fatigue och smarta.

Minskad muskelmassa och muskelstyrka hos friska, aldre individer &r associerat med 6kade nivaer av
cytokiner, speciellt IL-6 och TNF-alfa, vilket kan ge fatigue. Minskad muskelmassa vid IBD kan leda till
nedsatt fysisk aktivitet, som ger negativ effekt pa fysisk kapacitet, som i sin tur kan ge fatigue.
Minskad fysisk aktivitet ar negativt korrelerat med depression, sjukdomsaktivitet och fatigue.
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18. Uppfoljning

18.1 Mal med uppfdljningen

Syftet med IBD-behandling ar att undvika sjukdomskomplikationer och att bevara patientens
livskvalitet. Tidig sjukdomsbehandling och noggrann évervakning med specifika mal att na kan dndra
sjukdomsforloppet. Ett skifte har darfor skett fran en malsattning av klinisk forbattring till att aven
inkludera matt pa lakning av tarmslemhinnan [190]. Detta kraver en noggrann 6vervakning av bade
symtom och objektiva tecken pa inflammation.

Vid ulcer6s kolit finns det en 6kande samsyn om att malet ska vara klinisk och/eller
patientrapporterad remission i kombination med endoskopisk remission. Behandling med inriktning
mot histologisk remission har visat pa en minskning av aterfall och sjukhusvistelse vid ulcerds kolit,
vilket har medfort att histologisk remission har inkluderats som utfallsmatt i kliniska prévningar, daven
om dess betydelse som behandlingsmal i klinisk praxis ar omdebatterad. Vidare har begreppet
sjukdomsclearance (symtomatisk, endoskopisk och histologisk remission) foreslagits som det
slutgiltiga malet for behandling av ulcerds kolit.

Vid Crohns sjukdom finns en lagre korrelation mellan patientsymtom och pagaende
tarminflammation, varfor det ar an viktigare att inkludera objektiva mal, sdsom endoskopisk
remission, for att undvika tarmskada och invaliditet. Mot bakgrund av att den histologiska aktiviteten
ofta varierar fokalt vid Crohns sjukdom, inkluderas histologisk remission sallan som utfallsmatt vid
kliniska prévningar eller som behandlingsmal i klinisk praxis. Det dr daremot allt vanligare att
transmural lakning varderas som utfallsmatt i kliniska prévningar fér nya lakemedel vid Crohns
sjukdom, daven om dess betydelse i klinisk praxis i hog utstrackning ar okand. Begreppen tat kontroll
och malstyrd behandling har lyfts fram som en mojlighet till att paverka sjukdomsférloppet vid saval
Crohns sjukdom som ulcerds kolit.

Behandlingsmal:

e uppna tarmslemhinneutlakning

e uppna kortikosteroidfri remission

e uppna god livskvalitet med bevarad funktionsférmaga

e undvika komplikationer

e minimera behov av omfattande eller upprepad tarmresektion.

Tarmslemhinneutldakning avser har endoskopisk remission men med dagens behandlingar och
behandlingsalgoritmer ar det inte alltid mojligt att uppna endoskopisk remission (definierat som SES-
CD < 2 respektive UCEIS = 0). En avvdgning maste darfor ske mellan nytta, risk och samhéllskostnader
for behandlingen. Vid Crohns sjukdom ar vinsten av att uppna fullstandig endoskopisk remission
(SES-CD < 2) gentemot att uppna laggradig endoskopisk aktivitet med exempelvis SES-CD = 3
ofullstandigt kartlagd.

Uppfoéljningen har tva huvudsakliga syften:
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1) att identifiera om behandling och andra atgarder har fatt forvantad effekt
2) att sdkerstalla att patienten har haft mojlighet att ta del av planerad behandling och
atgarder.

Syftet &r dven att folja upp om det har tillstott komplikationer och/eller om patienten har fatt
sarskilda symtom. Utdver detta ska uppfoljningen anvandas for att samla underlag foér forskning och
forbattringsarbete. Med en strategi av tat monitorering ar det lattare att bedéma den pagaende
sjukdomsaktiviteten och darmed individanpassa behandlingen mot malet av att vara inflammations-
fri. Detta forhallningssatt innebéar ocksa ett 6kat krav pa att kunna agera nar behov framkommer.

18.2 Sjalvrapportering av symtom

For att vardera aktivitet av IBD-sjukdomen rekommenderas att registrera patientens symtom under
foregaende dygn.

Symtom som bor féljas ar:
e antalet avforingar dag och natt
e hur manga avforingar som var l6sa
e avforingstrangningar
e blodiavforingen
e buksmarta
e om patienten har pagaende extraintestinal manifestation.

En kontinuerlig monitorering av patientens livskvalitet rekommenderas. Ett kliniskt anvdandbart matt
ar registrering med Short health scale (SHS), som bestar av fyra fragor dar varje fraga varderas enligt
en 6-gradig skala. Fragorna ska besvaras utifran hur situationen har varit senaste veckan.

Foljande fragor ingar i SHS:

1) Har du symtom fran din tarmsjukdom?

2) Paverkar din tarmsjukdom din férmaga att klara av allt det du maste eller vill i livet?
3) Skapar din tarmsjukdom nagon oro?

4) Hur ar ditt allménna valbefinnande?

Egenrapportering digitalt av symtom och livskvalitet ar mojligt via 1177 i Swibreg.

18.3 Behovsbaserade uppfoljningsrekommendationer

18.3.1 Uppfoljning av behandlingseffekt

For att vardera behandlingseffekt rekommenderas uppféljning med utvardering av sjukdomsaktivitet
och objektiva inflammationsmatt infor och efter insdttande av behandling vid i forvag bestamda
tidpunkter. Ar sjukdomsaktivitet svarvirderat baserat pa kliniska symtom och objektiva
inflammationsmatt rekommenderas uppfoljning med endoskopi och bilddiagnostik.
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Till de forbestamda uppfoljningarna bor behandlingsmal sattas. Vid ny eller dndrad behandling bor
patientrapporterade effektmatt i form av symtom/symtomindex och biokemiska markorer (Hb, CRP
och f-kalprotektin) monitoreras atminstone efter 3, 6 och 12 manader. Har patienten darefter
kommit i remission boér fortsatt monitorering vara behovsanpassad men utféras atminstone en gang
per ar. Likval bor patienter med oférandrad behandling genomga motsvarande monitorering och
utvardering minst en gang per ar. Endoskopi och/eller bilddiagnostik bor utforas infor insattande av
ny medicinsk behandling och upprepas for att utvardera effekten av behandlingen. Syftet med
monitoreringen ar att anpassa behandlingen efter fordefinierade behandlingsmal, samt att fanga upp
eventuella komplikationer [190, 191].

18.3.2 Beddmning av sjukdomsaktivitet

En sammanfattande bedémning av aktuell sjukdomsaktivitet bor géras av behandlande vardgivare
baserat pa patientrapporterade matt, objektiva inflammationsmatt, endoskopi och bilddiagnostik.
Lampligen anvands Physician global assessment (PGA). Sjukdomsaktiviteten graderas dar i en
fyrgradig skala: inaktiv (remission), mild, mattlig och svar aktivitet.

For att folja patientens symtom och sjukdomsaktivitet éver tid rekommenderas dven indexmatning
med partial Mayo score vid ulcerds kolit och Harvey Bradshaw index (HBI) vid Crohns sjukdom.

18.3.3 Objektiva inflammationsmatt

C-reaktivt protein (CRP) ar ett lattillgangligt och anvandbart matt for att i blodet mata den systemiska
inflammationsgraden. CRP stiger vid inflammatoriska tillstand men ar inte specifikt for tarmen.
Halveringstiden for CRP ar 19 timmar, vilket gor att nivan snabbt stiger eller sjunker beroende pa
inflammationsgraden.

Vid mer utbredd aktiv ulcerds kolit samt vid aktiv Crohns sjukdom &r vardet ofta forhojt (>3 mg/L).
Vardet korrelerar relativt val till graden av tarminflammation. Det finns emellertid genetiska
varianter som paverkar produktionen, vilket medfér lagre CRP-nivaer hos vissa individer.

Kalprotektin utsondras av inflammatoriska celler och ar en stabil markér som ar resistent mot
nedbrytning och kan darfér matas i avforing som sparats i upp till en vecka vid rumstemperatur. Matt
i avforingen har markoren darfor visat sig kliniskt anvandbart for att bedoma tarminflammation.

Markoren ar inte specifik for IBD utan reagerar pa all inflammation i mag- och tarmkanalen.
Tjocktarmsinflammation ger ofta hégre varde dan tunntarmsinflammation. Analysmetoden ar
emellertid inte standardiserad varfor det ar svart att jamfora resultat fran olika laboratorier.

Ett virde <50 mg/kg anses normalt. | flera kliniska studier har ett vdarde > 250 mg/kg anvédnts som
klart forhojt. Flera patienter med aktiv tunntarmsinflammation kommer dock inte upp i ett varde pa
250 mg/kg. Ett forhojt varde hos symtomfria har visat sig kunna prognostisera skov.
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18.3.4 Endoskopi och bilddiagnostik

Endoskopisk utvardering bor utforas i forst hand vid kolonsjukdom. Den endoskopiska bilden bor
graderas enligt Ulcerative colitis endoscopic index of severity (UCEIS) vid ulcerds kolit och Simple
endoscopic score for Crohn’s disease (SES-CD) vid Crohns sjukdom.

Vid enbart distal sjukdom racker ofta undersékning med flexibelt sigmoidoskop. Kan endoskopi inte
genomforas kan DT-kolon med intravends kontrast ge viss vagledning.

Kapselundersokning av tjocktarmen kan vara ett alternativ.

Ar sjukdomen lokaliserad till distala tunntarmen rekommenderas ileokoloskopi. Vid mer utbredd
tunntarmssjukdom rekommenderas kartlaggning med MR- eller DT-enterografi [192]. Vid misstanke
om mild till mattlig inflammation i tunntarmen har kapselundersokning en hogre kanslighet for
beddmning av slemhinneinflammation an enterografi.

Kapselundersokning bor dock inte utféras direkt om tarmobstruktiva symtom foreligger. Vid
obstruktiva symtom kan enterografi eller testkapsel utféras innan kapselundersékning for att
sdkerstalla att inga tunntarmsstenoser forekommer.

18.3.5 Optimering av behandling vid uppféljning

Innan IBD-behandling dndras beroende pa tilltagande symtom &ar det av vikt att andra
sjukdomsorsaker utesluts:
e Gastroenteriter ar vanligt. Darfor bor avfoéringsodlingar, inklusive for Clostridioides difficile
och eventuellt parasitdiagnostik, utforas. Aven diagnostik fér cytomegalvirus ska évervigas.
e Bristande féljsamhet till behandling. Penetrerande anamnes, lakemedelskoncentrationer och
kontroll av uthdmtade recept ar har till hjalp.
e Malignitet, framfor allt i kolon som kan skapa liknande symtom och strikturering.
e Gallsaltsmalabsorption orsakar en vattnig diarré och ska 6vervagas framfor alt vid sjukdom i
terminala ileum, men tillstandet forekommer aven idiopatiskt.
e Irritable bowel syndrome, IBS, ar vanligt forekommande i befolkningen och patienter med
IBD och samtidig IBS kan ha 6verlappande symtom. Objektiva inflammationsmatt ar har till
hjalp.

Innan ett byte sker av ett pagaende IBD-ldkemedel bor dess fulla potential ha provats.

18.3.5.1 5-ASA

Patient som tolererar 5-ASA ska ha provat maximal dos pa upp till 4,8 g dagligen kombinerat med 1 g
lokalbehandling innan byte sker.

18.3.5.2 Tiopuriner

Dosen kan optimeras med hjalp av matning av tiopurinmetaboliter och blodstatus. Malvardet for 6-
tioguanin (6-TGN) &r mellan 230-450 pmol/8 x 108 erytrocyter vid monoterapi. Vid skev TPMT-
metabolism (det enzym som via metylering paverkar nedbrytningen av tiopuriner) kan allopurinol
laggas till efter dossdankning av tiopuriner.
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18.3.5.3 Anti-TNF

Koncentrationsmatning av infliximab och adalimumab efter induktionsperioden har visat sig kunna
prognostisera slemhinnelakning. Efter induktionsbehandling, vid provtagning i vecka 14 for infliximab
och ivecka 4 for adalimumab, &r ett dalvarde storre @n 7 ug/mL associerat med battre
slemhinneldkning.

Det ar inte ovanligt att patienter utvecklar antikroppar mot infliximab eller adalimumab efter en tids
behandling. Innan antikroppar mot infliximab eller adalimumab kan pavisas syns detta som
sjunkande ldkemedelsnivaer. Vid behandlingssvikt och sjunkande nivaer av infliximab eller
adalimumab kan effekten aterfas genom dosokning. Vid behandlingssvikt och ett hogt dalvarde,
stoérre dn 10 pg/mil, av infliximab eller adalimumab bor terapibyte 6vervagas [193].

Kombinationsbehandling med tiopuriner eller metotrexat kan motverka antikroppsbildning mot
infliximab och adalimumab. Mdjligen kan dven ldgre 6-TGN nivaer dn ovan angivna skydda mot
antikroppsbildning mot infliximab och adalimumab [194].

Om antikroppar i lag titer mot lakemedlet pavisas kan dessa ibland elimineras med hjalp av
tiopuriner eller metotrexat. En proaktiv matning och eskalering av infliximab vid laga nivaer har
kunnat visa pa battre slemhinneutlakning och mindre behov av kirurgi [195].

18.3.5.4 Vedolizumab och ustekinumab

Vid bristande effekt kan dosintervallen kortas. Nyttan av koncentrationsbestamning av vedolizumab
och ustekinumab ar dnnu inte faststalld. Matning kan utforas vid behandlingssvikt for att sakerstalla
forekomst av lakemedlet.

18.3.5.5 Tofacitinib
Vid behandlingssvikt kan dosen 6kas till 10 mg 2 ggr dagligen.

18.3.5.6 Kirurgi

Kirurgi botar inte inflammatorisk tarmsjukdom men kan vara nédvandigt vid behandlingssvikt.
Kolektomi rekommenderas vid svar kolit som inte svarar pa medicinsk behandling. Kolektomi kan
dven vara indicerat vid kontraindikationer mot medicinsk behandling. Endoskopisk dilatation eller
kirurgi i form av strikturoplastik eller tarmresektion ar aktuellt vid symtomgivande stenoserande
sjukdom som inte svarar pa medicinsk behandling. Vid penetrerande eller perianal sjukdom ar kirurgi
kombinerat med medicinsk behandling ofta en forutsattning for att patienten ska lyckas komma i
remission.

18.3.6 Uppfoljning av lakemedelssakerhet

Det ar viktigt att bedéma njur-, lever- och benmargsfunktionen och att skilja pa primar komplikation
pa grund av grundsjukdomen och paverkan av lakemedel. Njursjukdom kan vara en primar
komplikation till IBD med manifestationer som njursten, urinvagshinder, fistulering, glomular
sjukdom, sekundar amyloidos och njursvikt. P4 samma satt kan leversjukdom vara en primar
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komplikation till IBD med den allvarligaste manifestationen primar skleroserande kolangit, men dven
perikolangit, stenos, autoimmun hepatit, cirros och gallsten ar éverrepresenterat.

18.3.6.1 5-ASA

Kontroll av njurfunktionen och blodstatus rekommenderas vid insdttande av 5-ASA, efter 3 manader
och déarefter arligen. Nefros pa basen av minimal change-nefropati har rapporterats vid behandling
med sulfasalazin, vilken &ar 6vergaende vid utsattande av lakemedel och behandling med hégdos
kortison. Tubulointerstitial nefrit ar en ovanlig idiosynkratisk reaktion pa 5-ASA med risk for
permanent njurskada. Agranulocytos och pancytopeni har rapporterats vid behandling med
sulfazalazin och 5-ASA.

18.3.6.2 Tiopuriner

Kontroll av blodstatus, leverstatus och njurstatus rekommenderas vid insattande av tiopuriner vecka
2,4, 8 och 12 och déarefter var 3:e manad. En dosberoende benmargssuppression, leverpaverkan och
bukspottkortelinflammation ses vid behandling med tiopuriner. Kontroll av TPMT-aktivitet och
genotyp rekommenderas vid insattning fér vardering av maldos.

Tiopurinmetaboliter utséndras via njurarna och dosen ska reduceras vid nedsatt njurfunktion. Vid
kreatininclearence pa 10-50 mL/min ska 75 % av normal dos ges och vid ett kreatininclearence 6ver
10 mL/min ska 50 % av normal dos ges.

18.3.6.3 Metotrexat

Kontroll av blodstatus, leverstatus och njurstatus rekommenderas vid insattande av metotrexat
vecka 2, 4, 8 och 12 och darefter var 3:e manad. Allvarliga biverkningar av metotrexat ar
hepatotoxicitet, benmargshamning, hypersensitivitetspneumonit och gastrointestinal toxicitet.

Metotrexat har en uttalad teratogen effekt hos kvinnor och kan reversibelt paverka manlig fertilitet,
varfor behandlingen rekommenderas sattas ut 3 manader fore planerad graviditet hos saval man
som kvinnor.

18.3.6.4 Ovrig IBD-behandling

Det &r ovanligt med lever-, njur- eller benmargspaverkan av anti-TNF, vedolizumab, ustekinumab och
JAK-hammare. Kontroll av blodstatus, leverstatus och njurstatus rekommenderas vid insattande och
darefter var 3:e manad.

18.3.7 Minskning eller utsattande av lakemedel

Med hjalp av tat monitorering kan sjukdomens aktivitet och behovet av fortsatt behandling
beddmas. Behovet av fortsatt behandling ar ocksa avhangigt tidigare sjukdomsbild. Har patienten
genomgatt kirurgi, har en stenoserande sjukdom eller har haft en fistulerande sjukdom &r behovet av
fortsatt medicinsk behandling hogre for att undvika ny tarmskada och invaliditet. Risken for aterfall
vid utsattande av behandling maste vagas mot risken for biverkningar av lakemedel och patientens
onskemal.
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Har sjukdomen varit i komplett remission under en langre period, helst verifierat histologiskt, kan det
vara aktuellt att minska eller avsluta behandlingen. Har patienten statt pa kombinationsbehandlingar
blir forsta steget att 6verga till monoterapi. Har patienten haft en sjukdom utan tarmresektioner,
stenoser eller fistulering kan diskussion foras med patienten om att helt avsluta behandlingen.

Vid minskad eller avslutad medicinsk behandling bor patienten monitorernas noga, initialt med
tremanadersintervall. Vid recidiv av sjukdomsaktiviteten &r aterinsattande av tidigare behandling
ofta framgangsrikt.
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19. Kvalitetsregister och
kvalitetsindikatorer

19.1 Swibreg — nationellt kvalitetsregister for inflammatorisk
tarmsjukdom

Swibreg ar ett nationellt kvalitetsregister med syftet att 6ka kunskapen om och forbattra varden for
personer med inflammatorisk tarmsjukdom. Totalt ar 56 683 patienter inkluderade i registret (2022-
05-24).

Swibreg erbjuder:
e Stod for bedomning av effekten av olika behandlingar pa lokal, regional och nationell niva.
e Information om inneliggande vard och operationer pa lokal, regional och nationell niva.
e Statistik pa den lokala klinikens patientpopulation.
e Frageformular dar patienterkan formedla information om sin sjukdom, dess aktivitet och hur
de paverkar livet i allménhet — pa saval individ- som gruppniva.

19.2 Kvalitetsindikatorer, matetal och malnivaer

Syftet med kvalitetsindikatorerna &r att stodja arbetet med att forbattra varden av patienter med IBD
utifran bade patienternas och professionens saval som halso- och sjukvardens perspektiv.
Indikatorerna presenteras i form av matt, matetal, malvarde och tackningsgrad. For att malen for
vardprogrammet ska kunna métas och uppnas ar det avgérande att Swibreg ges mojlighet att
utvecklas till det instrument for uppfoéljning som beskrivs i vardprogrammet. Diskussioner och
stallningstagande kommer med andra ord att behéva ske i den nationella arbetsgruppen for
kunskapsstyrning for att hitta basta strategi for denna utveckling. Ambitionen bor darvid vara att i
Okad utstrackning importera strukturerad journalinformation, laboratorievarden och lakemedelsdata
via nationella tjansteplattformen i syfte att minimera registreringsbordan vid kvalitetsuppféljning.

De flesta indikatorer kan redan i dag inhdmtas via Swibreg, men da flera indikatorer saknas ger
nuvarande version av arsrapport en bristande information om maluppfyllelse. Méjligheten att ta ut
onlinerapporter fran Swibreg ar begransad. Den nationella arbetsgruppen fér vardprogrammet finner
att medel for att utveckla online-rapporter avseende indikatorerna i tabellen nedan ska allokeras till
registret, for att mojliggéra redovisning och jamforelse av lokala, regionala och nationella data. Vid
arsrapportering ska samtliga indikatorer rapporteras fér vardgivarens alla patienter med IBD och
resultat presenteras per kon.

Swibreg innehaller enbart information fran tidpunkten for faststalld diagnos och framat, alltmedan
vardprogrammet dven inkluderar utredningsprocessen som leder fram till diagnosen IBD. | nuldget ar
det med andra ord inte majligt att registrera tidpunkt for symtomdebut respektive misstanke om IBD
i Swibreg. Informationen ar inte heller tillgénglig i nagon annan datakélla, med reservation for att den
under 2021 pagaende breddningen av SKR:s vintetidsdatabas eventuellt kan komma att maojliggéra
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matning av olika ledtider for personer med IBD. Arbetsgruppen for vardprogrammet finner att medel
for att utveckla Swibreg till att inkludera information om tidpunkt fér symtomdebut respektive for

misstanke om IBD bor allokeras till registret.

Indikator Malvérde Matning och Kalla
aterrapportering

Inflammationsaktivitet i tarmen (kalprotektin) >90 % Arligen Swibreg

Andel patienter som har F-kalprotektin < 250 mg/kg

Blodvirde (Hb) >95 % Arligen Swibreg

Andel patienter med S-Hb > 120 g/L f6r kvinnor och > 130

g/L fér man

Sjukdomsaktivitet (PGA) >80 % Arligen Swibreg

Andel av patienterna som vardgivaren bedémer ha

sjukdomsaktivitet, Physician global assessment (PGA) som

motsvarat remission (PGA = 0)

Funktionsnedséttning >90 % Arligen Swibreg

Andel av patienterna som uppger “ingen” eller “lag grad” av

funktionsnedséattning enligt Short health scale (SHS)

Tillginglighet >90 % Arligen Swibreg

Andel patienter som uppger “mycket bra” eller “ganska bra”

tillganglighet till IBD-varden

Information >90% Arligen Swibreg

Andel patienter som uppger att de erhallit “mycket bra”

eller “ganska bra” muntlig information.

Delaktighet >90% Arligen Swibreg

Andelen patienter som upplever lagom delaktighet.

Forslag pa framtida indikator: Datakalla

Kontinuitet saknas i

Andel patienter som upplever att de har erbjudits 6nskad dagslaget

kontinuitet i vardkontakterna.

Tabell 17. Utfallsmdtt.
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Indikator Malvirde Matning och Kalla
aterrapportering
Andel patienter som har minst ett PGA registrerat >90 % Arligen Swibreg

inom angiven tidsperiod

Andel patienter som har minst ett Hb registrerat >90 % Arligen Swibreg
inom angiven tidsperiod

Andel patienter som har minst ett kalprotektin >90 % Arligen Swibreg
registrerat inom avgiven tidsperiod

Andel patienter som har minst en registrering > 90 % Arligen Swibreg
0

avseende funktionsnedsattning inom angiven

tidsperiod

Andel patienter som har minst en registrering >90 % Arligen Swibreg

avseende uppfattning av tillgénglighet till IBD-
varden inom angiven tidsperiod

Tabell 18. Processmadtt.
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20. Underlag for nivastrukturering

20.1 IBD-vard

20.1.1 Enheter som utfor generell IBD-vard

Alla enheter som utfor IBD-vard bor vara anslutna till Swibreg med utvald person som uppratthaller
och uppdaterar registret. Registrering i Swibreg ger majlighet till saval kvalitetsuppféljning som
registerforskning. En enhet som utfor IBD-vard bor ocksa ha eller delta i en for kirurgi och medicin
gemensam IBD-konferens.

20.1.2 Specifika krav for generell IBD-medicin

Vid alla enheter som utfor generell IBD-medicin bor lakare med specialistkompetens i
gastroenterologi samt sjukskoterska och dietist med kunskap om IBD vara verksamma.

Konventionella lakemedel (5-ASA, steroider, immunmodulerare), biologiska lakemedel och ”sma
molekyler” kan forskrivas vid enheter med IBD-uppdrag. Behandlingen registreras i Swibreg.
Forskrivning av nyare lakemedel (definierat som inom 3 ar fran godkdnnande) bor varderas genom
arliga strukturerade uppfoljningar och nér sa erbjuds via nationella (eller internationella) studier,
exempelvis inom Swibreg.

20.1.3 Specifika krav for generell IBD-kirurgi

Akut kirurgi (ileus, dranage av abscess, perforation, tillfallig avlastning, blodning) kan utforas vid
kliniker med akutuppdrag. Detta géller ocksa primar ileocekal resektion (med minimalinvasiv teknik)
for okomplicerad primar ileocekal Crohns sjukdom.

Kolektomi bor gbras pa centra som kan utféra denna med minimalinvasiv teknik. Nationella och
internationella data har visat att chansen till rekonstruktiv kirurgi ar hogre hos patienter som
opererats pa enheter med hog patientvolym.

20.1.4 Center som utfor avancerad IBD-vard

Ett center som utfor avancerad IBD-vard bor ocksa ansvara for en gemensam IBD-konferens dar
ovriga sjukhus kan ansluta for fragor explicit om medicinsk och kirurgisk IBD-behandling. Med det
avancerade IBD-uppdraget bor det finnas ett val forankrat samarbete mellan gastroenterologin och
kolorektalkirurgin. De tva enheterna bor ha nara kontakt och gemensamt atagande for denna
patientgrupp. Spetskompetens inom omvardnad och nutritionsbehandling av dessa patienter bor
finnas.

Enheten bor vara pa ett sjukhus som har mojlighet att varda patienter med svara medicinska tillstand
preoperativt, under kirurgin och postoperativt. Patienter med IBD drabbas ibland av andra sjukdomar
och kan exempelvis ha haft en tidigare malignitet eller vara levertransplanterade.
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Ett center for avancerad IBD-vard bor samarbeta med andra center nationellt (bade kliniskt och
forskningsmassigt) och ansvarar for att komplexa fall diskuteras pa en multidisciplinar konferens. Ett
center som utfor avancerad IBD-vard bor:

A) vara ledande inom IBD-forskning
B) delta i multicenterstudier, garna med internationellt samarbete
C) ha nodvandiga resurser inklusive tillgang till forskningssjukskoterska.

Malet bor vara att alla patienter inom avancerad IBD-vard bor delta i minst ett forskningsprojekt och
foretradesvis dven i translationella studier. Epidemiologisk forskning i kombination med klinisk och
translationell forskning kommer vara nédvandig for att i framtiden kunna erbjuda individuellt
anpassad vard och uppféljning.

20.1.5 Specifika krav for avancerad IBD-medicin

Ett center for avancerad IBD-medicin ska vara en enhet med hog patientvolym avseende behandling
med biologiskt ldkemedel/sma molekyler (JAK-hdmmare) och medverka vid medicinska
utvecklingsprojekt.

Medicinsk behandling bortom andra linjens behandling med biologiskt Iskemedel/sm& molekyler
(JAK-hammare) bor initieras vid eller i samrad med enhet med hog patientvolym avseende denna
patientgrupp och som har en prospektiv uppféljning avseende behandlingsresultat.

Medicinsk behandling som inte vilar pa godkanda indikationer bor initieras vid eller i samrad med ett
center for avancerad IBD-medicin som:

e har en prospektiv uppféljning och vetenskaplig utvardering av behandlingsresultat

e deltar i kliniska provningar av potentiella nya IBD-ldkemedel.

20.1.6 Specifika krav for avancerad IBD-kirurgi

Ett center for rekonstruktiv IBD-kirurgi ska vara en enhet med hog patientvolym avseende
backenreservoarkirurgi och medverka i kirurgiska utvecklingsprojekt. Den rekonstruktiva kirurgin bor
omfatta 6ppen/laparoskopisk kirurgi och da inrymma anlaggande av backenreservoarkirurgi inklusive
revisioner, hantering av failure/komplikationer och extirpation av bickenreservoar.

lleorektalanastomos kan efter bedomning vid centra som utfor backenreservoarkirurgi utféras pa
andra enheter/kliniker, men bér om méjligt géras med minimalinvasiv teknik. Da
ileorektalanastomos hos patienter med ulceros kolit inte ar en vedertagen metod internationellt bor
dessa operationer géras pa enheter som har en prospektiv uppféljning avseende postoperativt
resultat.

Primar rekonstruktion med Kocks reservoar liksom revisionskirurgi och extirpation av reservoar bor
endast ske vid dedikerade centra (i dag Linkoping och Goteborg).

Avancerad crohnkirurgi (reoperation av ileocekal Crohns sjukdom, komplex abdominell sjukdom,
fistulering till annan tarm/andra organ/enterokutana fistlar, komplex strikturproblematik) bor
remitteras till enheter med specialintresse for detta.
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Ett center som utfér avancerad IBD-kirurgi ska dven kunna handlagga patienter med IBD som
utvecklar kolorektalcancer.

Avancerad perianal sjukdom bor handlaggas vid centra med proktologisk specialkompetens.
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23. Nationell arbetsgrupp for vuxna med
inflammatorisk tarmsjukdom (IBD)

23.1 Nationella arbetsgruppens sammansattning

Den nationella arbetsgruppen bestar av representanter fran sjukvardsregionerna samt

patientforetradare och har tillsatts av Nationellt programomrade fér mag- och tarmsjukdomar.

Nationella arbetsgruppens ordférande och medlemmar:

Namn Akademisk Yrkestitel/ Organisation/ ort, kommun |Ovrig roll i
titel patientforetridare tjéinstestille eller region arbetsgruppen

Arvid Overlikare Regionsjukhuset Region Representant for
Hamrin gastroenterologi  |Sundsvall Vasternorrland |Gastroenterologi
Jonas Medicine |Overlikare Sahlgrenska Region Vistra |Representant for Kirurgi
Bengtsson |Doktor kirurgi Universitetssjukhuset |Gotaland
Pernilla Docent Overlikare Skanes Region Skane |Representant for
Stenstrom barnkirurgi universitetssjukhus Barnkirurgi
Ulrika Medicine | Overlikare Vastmanlands Region Representant for
Fagerberg |Doktor barnmedicin Sjukhus, Vasteras Vastmanland |Barngastroenterologi
Ragna Patientforetrddare |Mag- och Patientrepresentant
Wivast tarmforbundet
Olof Grip  |Docent Overlikare Skanes Region Skane |Representant for

gastroenterologi  |universitetssjukhus Gastroenterologi
Alexandra |Medicine |Dietist Skanes Region Skane | Dietistrepresentant
Vulcan Doktor specialiserad inom |universitetssjukhus

gastroenterologi
Katarina Medicine |Specialist Universitetssjukhuset |Region Omvardnadsrepresentant
Pihl Doktor Sjukskoterska Linkoping Ostergotland
Lesnovska
Caroline Docent Overlikare Karolinska Region Representant for Kirurgi
Nordenvall kolorektalkirurgi  |universitetssjukhuset |Stockholm
Jonas Professor |Overlikare Universitetssjukhuset |Region Orebro |Ordférande
Halfvarson gastroenterologi  |Orebro
Niklas Patientforetrddare |Mag- och Patientrepresentant
Tiedje tarmforbundet
Maria Projektledare Region Region
Dahlistrém Vastragotaland Vastragotaland
Roos
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Fran nationellt vardforlopp for vuxna med IBD har foljande personer deltagit i framtagandet av
specifika textavsnitt i vardforlopp IBD alternativt korrekturlast for att sakerhetsstélla harmonisering
mellan dokumenten:

Namn Akademisk |Yrkestitel/ Organisation/ Ort, kommun Ovrig roll i arbetsgruppen
titel Patientforetradare |tjdnstestiille eller region
Charlotte Medicine | Qverlikare Karolinska Region Representant for
Hoog Doktor gastroenterologi universitetssjukhuset |Stockholm Endoskopi
Pontus Docent Overlikare Norrlands Region Representant for
Karling gastroenterologi universitetssjukhus |Vasterbotten |Gastroenterologi
Martin Medicine | Qverlikare Hoglandssjukhuset  |Region Representant for
Rejler Doktor gastroenterologi Eksjo Jonkopings | Gastroenterologi
Ian
Zuzana Docent Overlakare Karolinska Region Representant for Patologi
Potacova Klinisk patologi universitetssjukhuset |Stockholm

23.2 Adjungerade forfattare

Namn Akademisk Yrkestitel/ Organisation/ ort, kommun |Ovrig roll i

titel patientforetridare tjinstestille eller region arbetsgruppen
Lennart Professor |Overlikare Karolinska Region Representant for
Blomquvist Diagnostisk radiologi |universitetssjukhuset Stockholm Bilddiagnostik
(adjungerad)

23.3 Jav och andra bindningar

Javsprovning av samtliga medlemmar har gjorts. Dessa har bedomts och godkénts enligt varje
sjukvardsregions rutin for javsprovning.

Kopior av hela gruppens javsdeklarationer, inklusive féreldsaruppdrag, gar att fa fran respektive
uppdragsgivande organisation, till exempel regionen en medverkande person arbetar i eller ifran den
vardregion som ansvarar for det nationella programomradet, i det har fallet fran Vastra
Gotalandsregionen.

23.4 Vardprogrammets forankring

Vardprogrammet har utarbetats pa uppdrag av Nationellt programomrade for Mag- och
tarmsjukdomar, vilken utsett Jonas Halfvarson till vardprogramgruppens ordférande.

En intern forankring har genomforts med ansvarigt NPO och efter revidering som foljd av den forsta
forankringen har vardprogrammet skickats pa nationell remiss. Denna har gatt till en generisk
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sandlista dar bland annat huvudmannen far mojlighet att lamna kommentarer kring bade det
medicinska innehallet och de organisatoriska och ekonomiska konsekvenser vardprogrammet skulle
kunna ge. Efter den nationella remissrundan har vardprogrammet bearbetats och godkants av
vardprogramgruppen samt faststallts av Nationellt programomrade for mag- och tarmsjukdomar.
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Bilaga 1

Evidensgradering i avsnitt 11 Val av lakemedelsbehandling

Medicinsk behandling av inflammatorisk tarmsjukdom ar extensivt studerat men RCT- studier av god
kvalitet som jamfor olika behandlingar saknas i stor utstrackning aven om kontrollerade
randomiserade studier avseende potentiellt nya ldkemedel i viss man forvantas inkludera aspekten
av jamforelse mot etablerade terapier. Arbetsgruppen har primart anvant den evidensgradering som
finns i de senaste riktlinjerna fran European Crohn’s and colitis organisation (ECCO) och British
society of gastroenterology (BSG) consensus guidelines.

e European Crohn’s and colitis organisation (ECCO) anvander Oxford CEBM (Centre of evidence
based medicine) for evidensgradering som i viss man bygger pa GRADE metodologin. ECCO
graderar enligt “evidence level” (EL) 1-5, dar 1 &r hogsta evidens baserat pa systematiska
oversikter av randomiserade studier och 5 ar expertutlatande/”mechanism-based reasoning”

e BSG anvander GRADE som bas och graderar evidens enligt féljande:
High/Moderate/Low/Very low quality evidence.

Evidensgradering i avsnitt 12 Val av kirurgisk behandling

Kirurgisk behandling av inflammatorisk tarmsjukdom ar generellt extensivt studerat men
metaanalyser och RCT-studier av god kvalitet saknas i stor utstrackning och det dr osannolikt att ett
evidenslage dar hogsta kvalitet ar baserat pa kontrollerade randomiserade studier radikalt kommer
att férandras i framtiden. Arbetsgruppen har i stor utstrackning anvant den evidensgradering som
finns i de senaste riktlinjerna fran European Crohn’s and colitis organisation (ECCO), European society
of coloproctology (ESCP) och Association of coloproctology of Great Britain and Ireland (ACPGBI) och
i avsnittet om pouchit, evdidensgraderingen fran British society of gastroenterology (BSG) consensus

guidelines.

Avsnittet om preoperativ optimering och framfér allt ERAS (Enhanced recovery after surgery) ar
evidensgraderad enligt GRADE (ERAS-avsnittet bygger pa en oversiktsartikel av Gustavsson et al).

e ECCO och ESCP anvander Oxford CEBM (Centre of evidence based medicine) for
evidensgradering som i viss man bygger pa GRADE metodologin. ECCO/ESCP graderar enligt
“evidence level” (EL) 1-5, dar 1 4r hogsta evidens baserat pa systematiska oversikter av
randomiserade studier och 5 &r expertutlatande/”mechanism-based reasoning”

e ACPGBI har en GRADE-liknande struktur, men redovisar inte evidensgrad enligt Oxford
CEBM. ACPGBI redovisar “level of evidence” (LE) 1-4, dar 1 &r som ovan och 4 ar
expertbedémningar/praktisk erfarenhet.

e BSG anvander GRADE som bas och graderar evidens enligt féljande:
High/Moderate/Low/Very low quality evidence.
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Beslutsdatum

Evidensgradering i avsnitt 13 Val av nutritionsbehandling

Evidens av hog kvalitet for nutritionsbehandling vid IBD saknas med nagra fa undantag. | avsnittet Val
av nutritionsbehandling anvands i stor utstrackning den evidensgradering som finns i de senaste

riktlinjerna fran European society for clinical nutrition and metabolism (ESPEN) och dven fran
European Crohn’s and colitis organisation (ECCO).

e ESPEN anvander sig graderingssystemet Scottish intercollegiate guidelines network (SIGN)
grading system. ECCO anvander Oxford CEBM (Centre of evidence based medicine) for
evidensgradering. Bada liknar i viss man GRADE-metodologin.

e ESPEN graderar fran Grade A (hogsta evidens) till Grade GPP (lagsta evidens). ECCO graderar
enligt “evidence level” (EL) 1-5, dar 1 ar hogsta evidens baserat pa systematiska oversikter
av randomiserade studier och 5 &r expertutlatande/”mechanism-based reasoning”

Tabell B1. Beskrivning av ESPENS graderingssystem for evidensgradering

Rekommendation

Evidensgrad

Evidenskrav

A

1++ eller 1+

Atminstone en metaanalys, systematisk review eller
randomiserade, kontrollerad studie graderad som 1++, och
direkt applicerbar pa malgruppen;

eller bevismassa bestaende av i princip av studier graderade
som 1+, direkt applicerbara pa malgruppen, och visande pa
ett overgripande konsekvent resultat

2++ eller 2+

En bevismassa bestdende av studier graderade som 2++,
direkt applicerbar pa malgruppen;

eller en bevismassa bestaende av studier graderade som 2+,
direkt applicerbar pa malgruppen, och visande pa ett
overgripande konsekvent resultat;

eller extrapolerad evidens fran studier graderade som 1++
eller 1+.

3eller4d

Evidensgrad 3 or 4; eller extrapolerad evidens fran studier
graderade som 2++ eller 2+

GPP

God klinisk praxis. Rekommenderad god klinisk praxis baserad
pa klinisk erfarenhet av gruppen som utvecklat riktlinjen/
Expertasikter, klinisk erfarenhet fran respekterade
auktoriteter
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