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P4 Agrenska arrangeras veckovistelser dir familjer med barn med
funktionshinder bor och utbyter erfarenheter. Under en och samma
vecka tréffas ett antal familjer med barn som har samma diagnos, i det
hir fallet Hemparenteral nutrition (HPN). Familjevistelser med barn
med den diagnosen har arrangerats pd Agrenska 1992 (TPN), 1994,
1998 och 2002.

Under en familjevistelse dr fordldrarnas dagar fyllda med medi-
cinska och psykosociala foreldsningar och diskussioner. Barnen, som
har ett eget program, tas dd omhand av sérskild personal. Faktainne-
hallet fran foreldsningar under en eller flera vistelser pa Agrenska ut-
gor grund for nyhetsbreven som skrivs av Jan Engstrom, Agrenska.
Innan informationen blir tillgédnglig for allmidnheten har fGreldsarna
mdjlighet att ldsa och ldmna synpunkter pd sammanfattningarna. Den
medicinska informationen uppdateras fortlopande i samarbete med
foreldsarna, antingen till vissa delar eller i sin helhet. For att illustrera
hur problematiken kan se ut, och hur det kan vara att ha ett barn med
sjukdomen/syndromet, ingér en fallbeskrivning

Sist 1 nyhetsbrevet finns en lista med adresser och telefonnummer
till foreldsarna. Sedan ar 2000 publiceras nyhetsbreven &dven pa
Agrenskas hemsida, www.agrenska.se.

Foljande foreldsare har medverkat till framstéillningen av detta
nyhetsbrev:

Overlakare Marie Krantz, Goteborg, 6verlakare Gustaf Herlenius,
Goteborg, 6verlakare Staffan Meurling, Goteborg, dverlakare Kris-
ter Nilsson, Goteborg, nutritionsskbterska Berit Bjornestam, Stock-
holm, barnsjukskdterska Karin Jonasson, Goéteborg, barnsjukské-
terska Madeleine Nilsson, Goteborg, sjukskdterska Ann-Marie Al-
win, Goéteborg, handlaggare Agneta Ljungwall-Bergstrand, Gote-
borg, kurator Mats Mansson, Goteborg, féreningsrepresentant Mai-
ne Forsberg, Arnasvall
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Allmant om PN/HPN

Hemparenteral _nutrition

Tills for bara cirka 20 &r sedan gick det ofta inte att rddda patienter
som exempelvis hade fatt storre delen av tunntarmen bortopererad,
hade kronisk pseudoobstruktion (tarmen ror sig inte) eller kronisk
diarré. Idag behandlas dessa patienter vanligen med en intravends nér-
ingslosning, (Parenteral Nutrition, PN) som tillgodoser kroppens nér-
ingsbehov, helt eller delvis.

PN ir séledes en relativt ny vetenskap. Det var forst i slutet pa 60-talet
som ndgra amerikanska forskare kunde visa att det gick att fa god till-
viaxt hos barn som under léng tid enbart fick intravends nédrings-
16sning. Under de senaste decennierna har man kunnat behandla barn
och vuxna med PN pa sjukhus, men det &r bara de senaste 10-15 &ren
som fordldrarna haft mgjlighet att behandla sina sjuka barn 1 hemmet
(Hem Parenteral Nutrition, HPN).

Bakgrunden till parenteral nutrition, grundlaggande fysiologi

Overlikare Marie Krantz, Drottning Silvias barn- och ungdomssjuk-
hus, Goteborg, inledde med att informera allmént om bakgrunden till
parenteral nutrition, mag- och tarmkanalens funktion, samt kroppens
behov av néring.

-Ni forildrar som samlats pa Agrenska den hiir veckan har inte barn
med samma sjukdom, men med samma behandling, d v s parenteral
nutrition. De vanligaste orsakerna som leder fram till denna behand-
ling &r kort tarm (33 %), inflammatorisk tarmsjukdom (22 %), kronisk
diarrée (15 %), kronisk pseudoobstruktion (10 %) samt dvriga orsaker,
bla tumdrer (20 %).

Totalt uppskattar man att det finns cirka 30 barn som behandlas med
PN och av dessa har cirka 10 st kort tarm.

Var néring bestér av proteiner, kolhydrater, fetter, vitaminer och mine-

raler.
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Den energi kroppen tillfors eller har lagrad fordelar sig pé olika behov

enligt foljande:
o basal metabolism, d v s grundldggande dmnesomséttning

for att hélla alla organ igdng, for att hélla virme, mm ca 50 %
o fysisk aktivitet ca25 %
o normal tillvixt ca25%

-Dessutom behover kroppen extra energi ( 25-50 %) vid sjukdom,
feber samt for ev catch-up-tillvixt (vad kroppen tar igen i vikt och
langd efter sjukdom). Ett sjukt barn som ror sig och dter normalt, of-
tast dter det mindre, forlorar i tillvixt, eftersom kroppen prioriterar det
behovet lagst. Darfor dr det otroligt viktigt att viga och méta barnet
regelbundet, d& detta ger virdefull information om néringstillforseln
ar otillracklig och om barnets hélsotillstdnd, sa Marie Krantz.

Mag/tarmkanalen &r ett otroligt komplext system som bara fungerar
under inflytande av andra organsystem sasom

o nervsystemet; det finns exempelvis lika mycket nervceller i
mag/tarmkanalen som i centrala nervsystemet och dessa nervceller ar
mycket aktiva. Bl a pseudoobstruktion beror pa stérningar i mag/tarm-
kanalens nervsystem. De tvd nervsystemen paverkar dessutom var-
andra.

& hormonsystemet i mag/tarmkanalen som &r stort och komplicerat.
Hela tiden upptécker vetenskapen nya hormoner som paverkar varan-
dra.

& immunsystemet som dr storre dn kroppens dvriga immunsystem
tillsammans.

-Det finns enormt mycket bakterier i mag/tarmkanalen och de behovs,
men de ska hélla sig dér.

ckarlforsorjning, bl a blodflode och lymfdrénage

& motilitet (rorlighet)

(Foljande information som handlar om mag/tarmkanalens funktion ar
himtat fran Marie Krantz foreldsning pa familjevistelsen 2002)

Bestidndsdelarna i vir foda hidnger samman med starka bindningar.
-For att kroppen ska kunna tillgodogéra sig ndringen kravs det att
bindningarna 16ses upp. Detta sker pa olika stéllen dar fodan passerar
och processen inleds 1 munhalan. Férutom att maten sonderdelas ge-
nom tuggning, blandas den redan hir med for matsmaéltningen viktiga
enzymer, sa Marie Krantz.
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Nér vi svéljer rinner maten inte bara automatiskt ner i magsécken.
Matstrupen dr ett aktivt ror med muskler som pressar fodan ner till
magsdcken.

-I magsédcken blir fodan sur. Det ser saltsyreproducerande kortlar till.
Vitsen med det sura klimatet &r att icke onskvérda bakterier dor. Frdn
magsédcksviaggen strommar ocksd vatten och ytterligare enzymer till
och blandas med fodan, som dérmed blir l4ttflytande och sur nér den
lamnar magsacken.

Till tolvfingertarmen, som &r nésta anhalt, kommer néringslosningen
’portionsvis”, i lagom stora méngder at gangen.

-Ar fodan mycket fettrik blir portionerna till tarmen smi och det tar
forhédllandevis lang tid att tdmma magsdcken. I tarmen tillsdtts &nnu
mer vatten och dessutom galla fran levern, som har stor betydelse for
nedbrytningen av fetterna i fodan. Fran bukspottskorteln kommer en-
zym som paverkar savil kolhydrater, proteiner som fett. Tolvfinger-

tarmen har fatt sitt namn av att den &r cirka tolv fingrar lang.

Fran tolvfingertarmen, som utgdr borjan pd tunntarmen, fortsitter ma-
ten genom den flera meter l&nga tunntarmen ( cirka fem meter lang
hos en vuxen person).

-Har tillsatts ytterligare en stor méngd vétska, ungefér sex liter/dygn. I
tunntarmen blir maten fardig”. Den bestdr nu av sina enkla bestdnds-
delar och kan tas upp i blodet. Det sker via tarmluddet, som med alla

sina veck bildar en yta motsvarande en hel fotbollsplan, och sedan ut i
blodet.

Det blod som varit i kontakt med tarmen gér direkt till levern genom
ett sarskilt kérl, vena porta.

-I levern, som liknar en stor fabrik, sker ytterligare en nedbrytning och
dérefter uppbyggnad av nya dmnen. Levern fungerar ocksa som lager-
lokal for &mnen som kan anvéndas senare. I levern sker inte bara ned-
brytningen av nyttiga &mnen utan dven av gifter, manga mediciner och
alkohol.

Fran tunntarmen gar sedan en tunn “’soppa”, som i stort sett tomts pa
ndstan all sin ndring, genom en ventil, valvel, ner i tjocktarmen, dér
proteiner, kalcium, magnesium och vissa vitaminer tas upp. I
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tjocktarmen finns en ansenlig mingd bakterier, cirka 2-3 kg hos en
vuxen person.

-Storre delen av den vitska som tillforts fodan pa vigen genom mag-
tarmkanalen &tertas 1 tjocktarmen och anvinds péd nytt. Tjocktarmen
har en viss funktion ocksd ndr det géller att ta upp néring, sa Marie
Krantz.

Kvar blir ej nedbrytbart material, d v s avforingen, som hamnar i dnd-
tarmen och dérifran ldmnar kroppen.

Hur ldng tid hela forloppet genom mag-tarmkanalen tar varierar
mycket beroende pa personens alder och den foda hon éter.

Felicia fods med gastroschis

Felicia, 5 4r, behandlas med HPN. Hon kom till Agrenskas familje-
vistelse 1998 tillsammans med mamma Susanne och pappa Patrick.

Susannes graviditet var normal fram till 6-7:e ménaden.

-Dé fick jag plotsligt svara varkar och blev sjukskriven. Sedan foddes
Felicia sex veckor for tidigt och hon hade gastroschis, en medfodd
missbildning dér delar av tunntarmen ligger utanfér bukvéggen., sdger
Susanne.

Efter forlossningen flyttades Felicia i ilfart till ett storre sjukhus dir
hon opererades senare samma dag hon foddes.

-D4 hade vi fatt forklarat att problemet, forutom att tarmarna lg utan-
for bukvéggen, var att det ocksd fanns en “knick” pa tarmen.. Men sa
mycket mer fick vi inte veta, sdger Patrick.

For Felicia, som bara vigde 1700 gr vid forlossningen, blev operatio-
nen en stor pafrestning.

-Operationsteamet arbetade hela natten. D4 och da fick vi nog viss
information om hur det gick, men vi var sa chockade att vi inte riktigt

kunde ta till oss vad de sa, sdger Susanne.
Tidigt pd morgonen, nir operationen var dver, berittade en av kirur-

gerna att man tagit bort den del av tunntarmen som hade vridit sig.
Man skulle vinta med att sitta samman tarmidndarna Darfor hade man
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ocksa satt in en dubbelpipig stomi, en for att drinera dvre delen av
tarmen och en undre for att ge mat genom. Dessutom hade man lagt
in tarmarna i bukhélan.

-V1 fick veta att chansen for Felicia att dverleva bara var cirka 50%,
berattar Patrick.

Nir Felicia vaknade efter operationen madde hon &ndé forhéllandevis
bra. Hon ammades nagot och fick lite mat 1 flaska.

-Dessutom satte man en perifer venkateter genom vilken hon fick PN.
Efter en vecka byttes den ut mot en central venkateter, en CVK, siger

Susanne.
Overskott pa vatska i tunntarmen och motilitet

(Foljande information &r hédmtad fran Marie Krantz foreldsning under
Agrenskaveckan 2002)

Vid olika tillstdnd och sjukdomar kan det bildas for mycket vétska i
tunntarmen.

-Om néringen inte bryts ned som den ska, t ex om det finns for lite av
ett enzym eller att det saknas helt, kan det bildas for mycket vitska i
tarmen. Detsamma géller ocksd om nidring bryts ner pa ett normalt
sétt, men sedan inte tas upp av tarmcellerna, sa Marie Krantz.

Diarréer, som orsakas av for mycket vétska i1 tarmen, beror ofta pa en
kombination av orsaker. Men om diarréerna ar lika stora, trots att man

inte tillfor nagon vitska alls, &r det friga om sekretorisk diarré.
Sa kallad osmetisk diarré kan bero pa en enzymdefekt.

Rorligheten 1 mag-tarmkanalen, motiliteten, som ser till att fodan inte
gar bakvigen, styrs av det viljestyrda nervsystemet i den mellersta
och dvre delen av matstrupen.

-Den nedre delen av matstrupen styrs av det autonoma nervsystemet

och dessutom finns det enteriska nervsystemet i tarmen.
Fran en punkt i magsdcken startar en regelbunden aktivitet ned mot

tarmen, oavsett om vi dter eller inte, som skyddar mot bakterie-
overvaxt.
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-Kunskapen om mag-tarmkanalens motorik i &vrigt dr inte sa stor,
p g a svarigheterna att undersoka tarmen, sa Marie Krantz.

Parenteral nutrition

(Féljande information 4r himtad frin Agrenskaveckan 1998)

Overlikare Yigael Finkel, Astrid Lindgrens barnsjukhus, Stockholm,
informerade om PN.

-Det gemensamma for barnen under den hér vistelsen &r att de har
olika diagnoser som lett till behovet av PN. Mélet med behandlingen
ar adaption, d v s att tarmen anpassar sig till att klara hela naringsfor-
sorjningen eller, om det inte 4r mdjligt, sd stor del som mojligt.

PN innehéller samma néringsdmnen som mat i allménhet, d v s prote-
in, kolhydrater och fett.

-Proteinet i form av aminosyror, kolhydrater i form av glukos och fett
i form av olika fettlosningar, exempelvis Intralipid. Dessutom inne-

haller PN vitaminer, mineraler och spdrdmnen samt vitska.

Innan PN forskrivs undersoks barnet noggrant, bl a dess vikt 1 forhal-
lande till andra jimnariga barn, vilka forluster av ndringsimnen som
sker mm.

-For inte sé ldnge sedan sdg forskrivningarna olika ut beroende pa var
i landet man bodde. Idag far de flesta samma typ av nutrition vid

samma &lder, sa Yigael Finkel.

Medicinska komplikationer och hur de forebyggs

Marie Krantz informerade om medicinska komplikationer och hur de
forebyggs.

-PN gavs forsta gangen pa 1940-talet till ett barn med kort tarm och
det barnet levde ett ar. De dérefter foljande 20-30 aren var det inte sa
manga barn som Overlevde, de flesta dog pa grund av leverkompli-
kationer. Det &r forst pa 1970-talet, nir en anviandbar fettlosning (in-
tralipid) kom, som fler 6verlevde.

Nir vi éter skickas signaler till levern som skickar ut &mnen, t ex gal-

la, for att bryta ned fettet i maten.
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-Gallan dr ett mycket virdefullt dmne som tas tillvara senare i
mag/tarmkanalen och aterfors till levern i ett stindigt kretslopp. Om
man inte dter mat stannar gallan kvar i levern och fungerar faktiskt da
som ett gift, som kan vara starten pa en leverskada (TPN-inducerad
cholestas). Barnet behdver saledes dta mat for att undvika leverskador,
sa Marie Krantz.

Enteral svilt ( tarmsvélt) medfor bl a:

& minskad frisdttning av enteralhormoner

o avsaknad av stimuli

o bakteriell Overvaxt

& brist pd speciella aminosyror i tarmcellerna

-Nedsatt motilitet (rorlighet) kan ge bakteriell dvervdxt och bak-
terierna kan ta sig “bakvégen” till levern som skadas. Vena porta for 1
vanliga fall extremt nédringsrikt blod till levern, men vid enteral svilt
kan nédringsniva bli alltfor 1ldg och detta kan ocksé skada levern. Slut-
ligen kan PN innehalla &mnen med oupptickta skadliga egenskaper
eller ha brist pa viktiga (dnnu ej kinda) amnen.

Levern har en mycket stor aterhdmtningsformaga och aterhdmtar sig
snabbt efter ett kortvarigt PN.

-Problemet hos era barn ér att PN-behandlingen inte ar kortvarig. En
frdn borjan lite skada kan sprida sig och de skador som uppstar kan se
ut som en stad som borjar rivas. Det blir hél, likt hela kvarter, i1 levern.
Detta kan man se i leverprover som stigande ASAT och ALAT. Blir
skadan tillrackligt uttalad och ldngvarig kan det leda till levercirrhos
(skrumplever) och hota leverns funktion, sa Marie Krantz.

Foljande faktorer har 6kad risk att ge TPN-orsakade leverskador:
o 14g alder vid TPN-start (stor betydelse)

& langvarig behandling

& hogt proteinintag

o enteral svélt

a sepsis (blodforgiftning) tidigt (stor betydelse)

g kort tarm (opererad och 10-15 cm kvar)

TPN-inducerad cholestas kan forebyggas genom:

& samtidig (med TPN) enteral tillforsel av mat till tarmen, helst
genom munnen

o balanserad TPN-sammanséttning
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& aminosyrelosningar sarskilt avsedda for barn

o anpassad mangan- och koppartillforsel

g cyklisk (i perioder aterkommande) tillférsel av PN
o intermittent fettillforsel, d v s ej kontinuerlig

-For storre barn kan man tillféra PN ungefdr 1 maltidscykler. Nack-
delen &r att man maste koppla upp oftare, vilket ger storre risk for in-
fektioner. Detta dr en svar avvagning att gora.

Fettillforseln via PN 4r omdiskuterad, bl a finns det olika synpunkter
pa hur stor del av PN som bor vara fett, vilket fett man ska vélja och
om tillférseln ska vara kontinuerlig eller e;j.

Mojlig behandling:

& oral (genom munnen) antibiotika mot bakteriell dvervaxt

& cholecystokinin for gallblasetémning

g tillforsel av cholin (galla), ej tillrackligt utrett

g tillforsel av ursodeoxycholsyra, d v s Ursofalk®

-Tillforsel av Ursofalk dr en behandling som &r under stark utveck-
ling, men &r fortfarande inte tillrickligt utvirderat. Om barnet far for
mycket fett under kort tid riskerar man en inlagring av fett i levern.
Det ar sdledes ingen bra behandling att enbart tillféra mera fett om
barnet har délig tillvéxt, sa Marie Krantz.

Felicia far komma hem

Efter 2,5 ménad pa sjukhuset fick Felicia komma hem.

-Under hela tiden pa sjukhuset hade ingen sagt till oss nér risken var
over och att Felicia troligen skulle 6verleva. Déarfor kdndes det mycket
konstigt att f4 [dmna sjukhuset och dka hem, sédger Susanne.

Efter hemkomsten fick man snart problem med stopp i CVK:n.

-Vi fick dka fram och tillbaka till sjukhuset ménga génger med samma
fel. Nu efterdt tror vi att de stdndiga stoppen berodde pa att man pa
sjukhuset hade andra rutiner for skétseln av droppet. T ex spolade man

inte ren katetern lika noggrant som vi gor idag, sdger Patrick.

Vid tredje bytet av CVK rontgade man Felicias tarmar. Da var hon
cirka tre manader gammal.
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-Man ville se om det var mdjligt att ta bort stomierna och sétta sam-
man tarmindarna efter forra operationen. Rontgen visade att det var
mdjligt och dérfor opererades hon nér vi dnda var pa sjukhuset. Den
operationen gick fort och bara ndgon dag senare hade Felicia avforing.

Det tyckte vi naturligtvis var fantastiskt, sdger Susanne.

De didrpa kommande sju ménaderna betecknar Susanne och Patrick
som de bésta under Felicias fem forsta ar.

Att forse barn med CVK/venport

Overlikare Krister Nilsson, Drottning Silvias barn- och ungdomssjuk-
hus informerade om hur det gar till att forse barnet med CVK/venport,
komplikationer och andra problem.

-Att forse ett barn med CVK ér vanligtvis enkelt. Det kan vara en tek-
nisk utmaning, sdrskilt nir det géller att forse riktigt smé barn med
CVK eller ndr man uttomt alla latta vigar”. Men det finns oftast sitt
att l0sa problemen om man har erfarenheten.

Barn som tidigt beddms komma att behova CVK under lang tid ska
alltid skotas av experter pa CVK, anser Krister Nilsson.

-Ibland sitter krassa ekonomiska aspekter och en vilja att hantera
barnet pd hemsjukhuset képpar i hjulen for detta.

Den mesta erfarenheten av langtidsanvéindning av CVK pé barn finns
pa kliniker som behandlar barn med cancer. Cirka 3000 siddana barn
har behandlats enbart pa barnsjukhuset i Géteborg. Stor erfarenhet av
"korttids CVK" finns frdn varden av barn med hjartmissbildningar.
Omkring 500 sddana centrala venkatetrar sitts varje ar i samband med
hjartoperation. Jimforelsevis fa barn har behov av CVK for langtids-
parenteral nutrition. Totalt har sjukhuset erfarenhet av omkring 50
barn som kriaver CVK for detta &ndamal sedan 1978.

-Att samla kunskap om CVK-behandling dr sdledes svart ndar man har
s fa patienter. Den grupp lékare som ska sitta CVK:n bor vara enga-
gerade 1 den fortsatta skotseln och uppfoljningen av patientens CVK.
P& Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus star av tradition anes-
tesiologer (narkosldkare) for denna service, sdger Krister Nilsson.

Att lokalisera en central ven (cv)krdver erfarenhet och vana.
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-Det finns olika sétt att ta reda pa om det finns nagon cv eller ej. Bland
annat kan man anvinda ultraljud. Det finns flera “bra” stillen att
sticka, t ex i venen fran huvudet till hjirtat. Aven det lilla barnet har
stor hjarna och darfor ar kirlen dérifran ocksa stora.. Nar CVK:n ar
satt kan man tunnelera katetern till flera utgangsstillen pa brostet eller
andra stéllen. Flera katetrar gar att sétta i kérlet.

Alla kirl man sticker i reagerar mot att ndgot stoppas in i det. Detta &r
en naturlig forsvarsreaktion eftersom kroppen vill gora sig av med allt
frimmande.

-Forsvarsreaktionen ar en inflammatorisk reaktion, vilket inte &ar
primért liktydigt med infektion. Den inflammatoriska reaktionen blir
mer uttalad ju storre skadan pé kérlet d&r. Méste man sticka flera gang-
er blir det ocksa en Okad forsvarsreaktion jamfort med om man bara
sticker en gang. Andra géngen man sticker ar kérlet triggat”, berett
pa forsvar, sa Krister Nilsson.

Vivnadsmekanismen “kldr” in katetern med ett cellager. Det blir en
”slang pa slangen” som fungerar ungefiar som ett cykelventilgummi;
det gar latt att spruta in en vétska, men svéart att suga ut nagonting.
-Det blir ddrmed ett problem att ta prover via CVK:n. Vivnadsmeka-
nismen gér inte att hejda. Barn med cancer far immunddampande me-
diciner, sa det problemet &r inte lika tydligt i dessa fall.

Det som dr mojligt att gora for att minska mekanismen é&r att anvinda
vivnadsvénliga katetrar och tunnare slangar.

-Om slangen exempelvis ar lika tjock som kérlet forstors detta helt. En
smal slang 1 ett grovt kérl ger inte samma skada. Det blir saledes en
avvigning man maste géra nar man viljer grovhet pa katetern till var-
je enskilt kérl. Vi forsoker alltid anvinda minsta mojliga kateter 1 det
storsta mojliga kérlet.

I vana hénder ska det inte behdva hidnda nagot vid inldggningen av
CVK:n, t ex att man sticker hal pa artérer eller punkterar lungsécken.
-Det svara ligger framfor allt i att fa kdrl kvar efter det man stuckit, sa
att man inte forbrukat alla tillgdngliga. Efter inldggandet brukar det
séllan uppstd nigra svara skador. Hur linge CVK:n kan sitta beror pa
flera faktorer som varierar fran barn till barn och vilken typ av CVK
man anvéander.

Hos onkologbarn ricker CVK oftast behandlingen ut, men hos barn
med TPN haller den sdllan mer &n ett &r innan infektioner och igen-
tappning (ocklusion) medfor att den maste bytas ut.
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Krister Nilsson har studerat ndrmare vilka &mnen som klér kateterns
insida pd barn med PN och fann att det var en blandning av fett, ami-
nosyror, socker och metalljoner.

-Om ett ndgotsanir ofarligt amne kunde 16sa upp palagringen skulle ju
mycket vara vunnet. Denna typ av palagring 16ses inte av de medel
man vanligen anvénder nédr det uppkommit stopp i en central venkate-
ter p g a koagulerat blod. Saltsyra har visat sig kunna l6sa upp palag-
ringen och i en 1dmplig koncentration dr det mojligt att anvianda. Efter
infusion av PN éar det viktigt att man skoljer rent, mycket och fort, och
dérefter deponerar nagot ofarligt &mne som bromsar inlagringen.

Krister Nilsson fann ocksa, inte helt ovintat, att ju tjockare katetern
var desto langre tid tog det innan inlagringen blev ett problem, vilket
gor det dnnu svarare att vélja ritt tjocklek pa katetern.

Att rekonstruera forstorda kirl har visat sig vara mycket svart.

-Vi dr bra pa att ordna anvéndbara veningangar for PN till barn under
lang tid. Bade hos oss och internationell erfarenhet visar dock att
mycket ldngvarigt behov kan bereda tekniska svarigheter, som kan fa
allvarliga konsekvenser for barnet. Det dr en sak att tinka pd sa att
man inte forstor for framtida behandlingsmdojligheter, sa Krister Nils-
son.

CVK, infektioner och andra komplikationer

(Foljande #r himtat fran Agrenskaveckan 1998)

Barn fér sin niringslosning, sin nutrition, direkt in i blodbanan via en
CVK, central venkatater. En kateter &r inford i ndgon av venerna vid
halsen och slutar i hjértats formak.

-Anvédndningen av CVK kan innebdra komplikationer av olika slag.
Det kan rora sig om

a/ kateterrelaterad sepsis (infektion),

b/ trombos (blodpropp) eller

¢/ ocklusion (sammantriangning),

sa Yigael Finkel.

a/ Sepsis kan bero antingen péd en bakteriespridning fran andra delar

av kroppen, eller fran en yttre fororening t ex via berdring eller fran
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infusionsvitskan. Blododlingar gors for att se om det finns bakterier i
blodet.

-Bakterier kan komma in i tunntarmen bade frdn magsicken och fran
tjocktarmen. Den senare spridningen underlédttas om ventilen mellan
tunntarm och tjocktarm &r dalig eller saknas. Bakterier kan g& genom

tunntarmsvaggen ut i blodet, sa Yigael Finkel.

Sepsis kan undvikas genom bittre traning av de personer som skoter
infusionen, genom att all nutrition blandas av apotekspersonal, genom
bittre och mer d&ndamalsenlig utformning av CVK-utrustningen samt
enhetlig skotsel av densamma.

-Bakteriedvervixt kan ge komplikationer av olika slag och ska be-
handlas. Ibland &r det motiverat att behandla med antibiotika 1 profy-
laktiskt syfte, sa Yigael Finkel.

Ovrig kompletterande behandling vid sepsis kan vara

a s k antibiotikalas. CVK fylls med antibiotika nir den inte anvénds.

o kontinuerlig infusion med tillrackligt hog koncentration antibiotika
for att rensa CVK

& Vancomysin och cefotaxin blandas med PN och ges kontinuerligt,

med vissa uppehall.

b/ trombos ir en skada pa venvéggen plus en propp i kérlet som bil-
dar ett avflodeshinder.

-En trombos kan bero pé skador, kemiska retningar eller annat vi inte
kénner till. Trombosen 16ses antingen upp eller ocksé tar flodet nya

végar runt hindret.

¢/ ocklusion, dr ett hinder av ndgot slag av flodet fran CVK.

-Det kan vara fettavlagringar eller lidkemedelsavlagringar. Det kan
ocksa vara fibrin, vilket dr ett amne som kroppen anvander for att tép-
pa till hél. Avlagringarna kan sitta pad bade utsidan och insidan av ka-
tetermynningen i venen. Ocklusionen kan vara partiell eller total, sa
Yigael Finkel.

Béde trombos och ocklusion bor forebyggas genom att man haller hela

CVK-systemet rent. Detta kan ske med koksalt och heparin.
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Skotsel och vard av CVK, diskussion kring vardrutiner

Nutritionsskoterska Berit Bjornestam, Astrid Lindgrens barnsjukhus,
Stockholm informerade om skétsel och vird av CVK samt diskuterade
med fordldrarna om vardrutiner.

-1 skdtseln och varden av CVK ingar att forebygga komplikationer och
1 det fallet gor man olika pé de flesta sjukhusen i Sverige. Varje sjuk-
hus har ocksa delvis sitt eget vardprogram nér barnet fatt komplikatio-
ner trots forebyggande insatser. Det finns ocksa ett vardprogram som
Socialstyrelsen stillt samman och skickat ut till sjukhusen.

I huvudsak foljde darefter en ldngre diskussion kring bl a vérdrutiner,
hur man pa bista sitt skoter en CVK, checklistor for HPN, hjalpme-
del, forbrukning av sjukvardsmaterial samt hur och vem som bor liras
upp 1 aseptisk teknik vid HPN.

Skelettillvaxt-tillvaxthormon

Overlikare Marie Krantz informerade ocksd om skelettillviixt och
tillvixthormonbehandling.

-En friga som ménga stiller sig 4r om man, med hjélp av tillvaxt-
hormon (GH) kan péverka barnets slutlingd och tarmens langdtillvixt
om barnet har kort tarm. GH é&r ett av flera hormon som péverkar till-
véixten. Det verkar direkt pd skelettbenens tillvixtzoner och indirekt
med IGF-1 (tillvixtfaktor med insulinliknande effekt) via levern. Fré-
gestillningen dr intressant och det kan i vissa fall kanske vara virt ett
forsok att behandla med GH. Men barnets slutlingd beror ockséd pa
andra faktorer &n GH, t ex fordldrarnas ldngd, naringstillférseln och
IGF-1.

GH-behandling tidigt, t ex under forpuberteten, kan innebédra snabb
tillvaxt tidigare och utebliven pubertetsspurt och dirmed vinner man
kanske inte sa mycket.

-Dérfor kan det vara en fordel att vinta med GH till pubertetsspurten
startar och da 1 basta fall fa dubbel effekt, sa Marie Krantz.

Mat, illamaende, krakningar

-Av alla problem barnen har &r illamaendet och krikningarna ett av de
absolut storsta for ménga familjer. Det d4r mycket svart att handskas
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med och det paverkar livskvaliteten. Det ar ofta ett langvarigt problem
och det finns ingen bra behandling, sa Marie Krantz.

Barn som mar illa ser ofta ut pa ett sarskilt sétt, de ar bleka, inatvinda
med morka 6gon, hulkar svettas och far hjartklappning. Efter krék-
ningarna mér de flesta béttre.

-Speciella receptorer kdnner av ndr frimmande dmnen kommer in i
kroppen och det blir dd en skyddsmekanism att krikas. Olika celler i
mag-tarmkanalen skickar signaler till krdkcentrum. Krdkningarna som
foljer lagras in 1 minnet i centrala nervsystemet och kan senare utlosa
nya kridkningar. Det blir en ond cirkel av illamdende och krikningar.
Aven sedan orsakerna till krikningar férsvunnit finns minnet kvar och
kan starta nya krékningar.

Ett fatal mediciner kan ha viss verkan och minska krdkningarna, men
ofta kvarstér ett mycket stort problem, exempelvis 1 form av en viss
vamjelse infor mat.

-Om inte en positiv instdllning till mat grundlagts tidigt 1 livet maste
man trdna dtandet med hjdlp av olika beloningssystem nir barnet blir
storre. Déliga minnen av maltider kan d& erséttas av positiva tankar
om mat, sa Marie Krantz.

Kirurgi, indikationer for tarmtransplantation

Overlikare Staffan Meurling, Akademiska sjukhuset, Uppsala och
overldkare Gustaf Herlenius, Sahlgrenska universitetssjukhuset, Gote-
borg, informerade om indikationer for tarmtransplantation.

-Den information vi nu kommer att ge handlar om tarmtransplantation,
framforallt vid korttarmsyndrom, som &r den vanligaste indikationen.
Med kort tarm menar vi da en tarm som funktionsmaéssigt &r otillrack-
lig. Den kan sdledes vara ganska ldng, men ha dalig funktion och kort
med bittre funktion, men i bdda fallen otillracklig. Orsakerna till kort
tarm kan vara vildigt olika, men det gér vi inte ndrmare in pa.

En otillricklig (inadekvat) tarm har problem som bl a innebar forluster
av vitska och vissa ndringsimnen. En del av problemen géar att paver-
ka, andra inte.

-Den korta tarmen i sig forsoker kompensera otillrickligheten genom
att tarmen tillvixer successivt bade vad det giller lingd och yta.
Tarmludden 6kar ocksa. Detta, att tarmen adapterar, tar tid.
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Om ileum (sista delen av tunntarmen) saknas, blir det svarigheter for
kroppen att ta upp vissa vitaminer och risken att levern paverkas okar,
eftersom det mellan ileum och levern finns ett visst samarbete.

Den kirurgi som kan bli aktuell vid kort tarm ar

o stomi

o tapering, ett sitt att sndrpa ihop en alltfor vid tarm med dalig
peristaltik

& forldngning av tarmen, exempelvis genom att dela en vid tarm pé
langden

o reverse loop, vilket innebér att man tar sista delen av tunntarmen
och for upp den till tunntarmens borjan igen

-Ingetdera av de tre senare alternativen har vi sdrskilt mycket erfaren-

het av och heller inga bra resultat. De komplikationer vi kdnner till ar

tarmbristning, bakteriell 6vervixt och kateterproblem.

Informationen om tarmtransplantation pa SU, som presenterades av
Gustaf Herlenius, delades in 1 foljande:

o generella aspekter vid organtransplantationer

o tarmen som tarmtransplantat

o vad drivit transplantationsutvecklingen

& nér ar det [ampligt med tarmtransplantation

O typer av tarmtransplantat

& internationella resultat

& nationella resultat

o sammanfattning

Generella aspekter vid organtransplantationer
-Organtransplantation ar idag en rutinmetod med utmérkta resultat
tillsammans med ldmpliga mediciner mot bl a avstdtning.

Tarmen som transplantat

Tarmen &r rejektionsbendgen, d v s stots létt bort eftersom den dr kon-
taminerad (fororenad) av bakterier och svamp, samt innehéller en stor
méngd lymfoid vidvnad (lymfkortlar med tillhorande vita blodkrop-
par).

-Tarmtransplantation dr darmed ett hogriskprojekt. Avstétningen rik-
tas mot tarmslemhinnan och detta innebér 6kad risk for bakteriell ge-
nomvandring och blodforgiftning (sepsis)

Mycket har forbéttrats de senaste aren nér det giller tarmtransplan-
tationsutvecklingen, t ex nér det géller
o patienturval
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o kirurgisk teknik

o erfarenheten som Okat

& immunsuppression ( undertryckande eller begransning av immun
forsvaret) 1 form av fler mediciner, nya kombinationer av ldkemedel
och mindre biverkningar

& omvardnaden fore operation

Nir dr det limpligt med tarmtransplantation?

& ndr inga alternativa behandlingsmetoder kvarstar

& nér patienten far allvarliga komplikationer av TPN
o ndr det rader brist pa kérl for TPN

o dterkommande infektionsepisoder (tva eller flera/ér)
& nér det konstaterats leverpaverkan.

-Tecken pé leverpdverkan kan vara kliniska tecken sdsom exempelvis
aderbrack i matstrupen, laboratoriefynd och biopsifynd. Det ar darfor
viktigt att man tidigt tdnker i banor som kan innebdra tarmtransplan-
tation, eftersom det ofta tar tid att fa fram ldmpliga organ.

Olika typer av tarmtransplantat ar:

& isolerad tunntarm

& kombinerad lever och tunntarm

o multivisceral (hela magtarmkanalen inklusive lever och bukspott-
korteln), exempelvis om rorligheten i mag-tarmkanalen &r stord hela
vagen fran strupen och nedat

Internationella resultat

I varldsregistret for transplantationer finns 656 patienter rapporterade,
varav 405 barn. Resultaten kommer frdn 55 centra runt om i vérlden.
Ca 50-60 tarmtransplantationer utfors varje ar.

-Resultaten efter tarmtransplantation hos barn uppvisar en femarsover-
levnad pé drygt 50 %. Detta bor givetvis jamforas med den forvéintade
overlevnaden utan transplantation som dr ca ett till tvd &r hos patienter
med avancerad leverpdverkan. 80 % av samtliga tarmtransplanterade
fick full funktion, 15 % partiell och hos 15 % har man tagit bort trans-
plantatet p g a avstotning.

Livskvaliteten hos de som blivit tarmtransplanterade blir normal hos
80 % och lika manga avvecklar TPN efter transplantation. Ungefér
hélften av barnen aterfir en normal tillvixt. Ungefdr 90 % kan aterga
till skolan, men mer dn hélften av dessa barn behover extra stod och
rehabilitering.
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-Det finns sadledes goda forutsittningar for lika god livskvalitet som
innan tarmtransplantationen, men det behdvs fler studier for att styrka
detta. Sammanfattningsvis kan man sdga att tarmtransplantation nu-
mera dr en etablerad behandling. Det kan bli aktuellt med en trans-
plantation nér inga andra behandlingsmetoder aterstir. En tidig be-
domning &r viktig for att kunna transplantera i tid och fi ett bra resul-
tat.

Medicinska komplikationer vid PN

Forutom sociala och psykologiska komplikationer kan en rad medi-
cinska komplikationer forekomma. Foljande lista pa mdjliga problem
gjorde Yigael Finkel tillsammans med fordldrarna 1998:

o sepsis

& stopp 1 CVK

& proppar 1 blodkarl

& komplikationer vid operation av tarmen

o leverpaverkan

& blodningar allmént

o infektioner, tarmléckage

& svamp

o vitskeansamlingar i mage och lungor

& jdsning av dmnen

& kaliumbrist

o dalig tillvéxt

& natriumbrist

o kalciumbrist

O jarnbrist

o vitskebrist

o rachit, d v s “engelska sjukan”

o forstorad mjélte

o gallsten

o diarréer

-Ingen har alla dessa problem. Det dr individuellt vilka man far. Till
en ritt stor del beror problemen pa vilken grundsjukdom barnet har,
men ocksa pé hur PN tillfors kroppen och hur kroppen tar hand om

nutritionen.
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Ett vanligt medicinskt problem i samband med PN ir att bestimma
hur mycket ett sjukt barn behover for att inte fa brister.

-Vi vet ganska vél hur mycket friska barn behover vid néringstillforsel
genom munnen. Men hur mycket sjuka barn behdver intravendst &r
mycket svarare att veta, frimst darfor att vi saknar bra matinstrument.
Vad svaren fran laboratorieanalyser speglar vet vi inte sdkert. Nér vi
doserar PN ser vi till att inte ge for mycket, eftersom det kan leda till
en skadlig paverkan. Men vad som hidnder om vi ger for lite PN ar
oklart.

Genom néringstillforsel via CVK hamnar 25% av PN i levern och
resten, 75%, gar ut i kroppen.

-I normala fall, med néringstillforsel direkt till tarmen, tas gallsyrorna
som tillforts ndringen tidigare i tarmen, tillbaka till levern i slutet av
tarmen. Saknas stimulansen frdn mat i tarmen stannar galla kvar 1 le-
vern och gallgdngarna. Kommer inte gallan ut kan den skada lever-
cellerna. Det hdr betyder att de barn som bara far PN I6per stor risk att
fa leverpaverkan, t ex leverforstoring, som &r olika stor beroende pa
barnets dlder.

En forstorad lever méste nddvindigtvis inte fungera sdmre, men under

en langre period kan en forstorad lever orsaka blddningar.

Det dr mgjligt att till en viss del forebygga leverskador, inte bara ge-
nom att ge sa mycket mat som mgjligt i tarmen.

-Ursofalk ar en gallsyra som normalt produceras i levern. Om man
tillfor extra Ursofalk kan detta forbattra gallflodet och gora gallan

mindre farlig.

Okad risk for leverskada #r det

& ju yngre barnet ar och ju mer beroende det dr av PN
& ndr proteinintaget ar stort

& ndr tarmen inte far ndgon mat

o vid infektioner

o vid kort tarm
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Bakteriell overvaxt i tarmen

I tjocktarmen finns flera miljoner bakterier/ml vitska, i tunntarmen
ndgra tusen/ml.

-Tunntarmen maste dédrfor skyddas fran bakflode av bakterier frdn
tjocktarmen, och det sker med hjilp av ideocekalvalveln mellan tar-
marna.Har man ett fel pa den ventilen kan man fa en bakterietillvaxt 1
tunntarmen och dirmed ockséd en jdsning av maten dir. En jdsnings-
produkt kan vara alkohol, som i sé fall tas upp i1 blodet och gor barnet
alkoholpaverkat, sa Yigael Finkel 1998.

Jasning behandlas 1 forsta hand med antibiotika. Dessutom bor man se
till att barnet inte dter bakteriehaltiga produkter, exempelvis filmjolk
med mycket laktobaciller.

En ansamling av jisningsprodukter sker oftast i slutet pa dagen och
skdljs sedan bort under natten.
-Det innebir att ett barn som har laktat som jdsningsprodukt kan vara

mycket upptrissat pd kvillen.

Ytterligare en komplikation till bakteriell 6vervéxt dr att bakterier kan
vandra ut i1 blodet Gver tarmvéggen och orsaka, inte bara jasning, utan
ocksa blodforgiftning.

Felicia opereras pa nytt och far PN igen

Efter operationen fick Felicia relativt snart komma hem pé& dagarna
men fick sitt PN pa sjukhuset pa nétterna.

-Hon boérjade éta vanlig mat och fick snart komma hem for gott. Till
sist tog man bort CVK:n eftersom Felicia inte skulle behova nagot
mer PN. Hon anségs frisk och allt sag ut att vara frid och frojd. Pa ett
halvar larde hon sig dta och tugga och blev t o m lite tjock, séger Pa-
trick.

Men den positiva perioden varade inte sa linge. Vid tio manaders al-
der borjade Felicia krikas.

-Det var mycket mirkligt. De prover som togs en gidng i minaden vi-
sade inte pa nagot onormalt. Darfor trodde man ett tag att hon fatt en
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ny sjukdom. Snart slutade Felicia att bajsa och da trodde man pa hem-
sjukhuset att hon fatt en magsjukdom, sdger Susanne.

Tva manader gick utan att man rontgade Felicias tarmar, trots att Su-
sanne och Patrick begirde det.

-Vi tog da kontakt med sjukhuset som opererat henne och de rekom-
menderade vart hemsjukhus att sitta en sond for att avlasta tarmarna
och att rontga tarmarna, vilket gjordes. Undersdkningen visade att det
var tvérstopp 1 det tidigare operarationsomradet, sdger Patrick.

Felicia opererades dérfor igen en vecka senare. DA upptickte man att
tarmarna ocksd var hopnystade och sammanvéxta.

-Det blev en ldng operation. En stor del av tunntarmen var svart och
madste tas bort och 17 cm blev till sist kvar av den. Dessutom togs val-
vel och en stor del av tjocktarmen bort sa att bara 30 cm blev kvar,
sdger Susanne.

Felicia vardades direfter pa sjukhuset fyra manader efter operationen.
Under den tiden ldrde sig Susanne att ge Felicia PN och skota behand-
lingsutrustningen.

Kirurgisk terapi vid kort tarm

Overlikare Staffan Meurling, Akademiska Barnsjukhuset i Uppsala,

informerade om kirurgisk terapi vid kort tarm och andra diagnoser.

Som bakgrundsinformation ndmnde Staffan Meurling nigot om mag-
tarmkanalens utveckling och funktion.

-Tarmen vixer mycket under senare delen av graviditeten. De sista tre
manaderna véxer tunntarmen fran c:a 1 m till 2-2,5 m och tjocktarmen
fran 20-30 cm till 1 m.

I tarmens normala uppgifter ingdr matsmaéltning, absorption (upptag)
av olika dmnen, sekretorisk funktion, att vara barridr mot gifter och
bakterier samt ha en immunologisk funktion.

-Alla funktioner ska fungera fran fodseln. Har ett barn kort tarm eller
en nedsatt rorlighet i tarmen, blir det problem Om fostret lidit brist pa
ndring genom fostervétskan eller naveln, kan det stora utvecklingen av
tarmen. Det komplexa samarbetet mellan tarmen och levern kan ocksé
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storas efter fodseln om det inte kommer mat i tarmen, sa Staffan Me-

urling.

Den problematik det ror sig om i detta fallet ir :
o daligt ndringsupptag pg a kort tarm
o dalig rorlighet i tarmen

o diarré

Exempel pa sjukdomar som kan resultera i1 kort tarm dr foljande:

o gastroschis, delar av tarmarna ligger utanfor kroppen

o tarmatresi, stopp i tarmen

2 volvulus, tarmvred

o NEC, tarminflammation

& Crohns sjukdom, tarminflammation

o Hirschsprungs sjukdom, dalig rorlighet p g a brist pa nervceller 1
tarmvaggen

Tunntarmens ovre del, som kommer efter tolvfingertarmen, kallas
jejunum. Den nedre delen, som slutar i ventilen mot tjocktarmen, heter
ileum.

-Néir man maéste operera bort en del av tarmen ger det stérst problem
om man tvingas ta bort den nedre delen, ileum. I den delen av tarmen
sker ett utbyte som inte kan ske i 6vre delen. A andra sidan ir det ock-
sé en stor nackdel med att behdva ta bort delar av jenunum eftersom
den har sa stor kapacitet.

Men tarmen har dverhuvudtaget stor formaga att anpassa sig till for-
dndringar.

-Till exempel s& okar tarmludden i lingd i den del av tarmen som
finns kvar. Aktiviteten for att bryta ned &mnen Skar ocksad. Dessutom
vidgar sig tarmen. Genom att ge mat i olika former stimuleras produk-
tionen av olika hormoner fran bl a levern och bukspottskorteln.

Staffan Meurling redovisade fordelar och nackdelar med olika kirur-
giska behandlingsmetoder.

1/ Tapering ar en metod att forbéttra peristaltiken (rorligheten) 1 de
fall d& tarmen efter operationen &r relativt vid. Genom att gora ett in-
atvant veck 1 tarmens ldngdriktning och sy ihop den, minskas tarmens
diameter. Det finns en nackdel med ingreppet; tarmens absorp-

tionsyta minskar.
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2/ Artificiell ventil ersitter ventilen mellan tunn- och tjocktarm.

3/ Forlingningsoperation enl. Bianchi.

Tarmen och dess blodkirl klyvs pa lingden. De tva delarna forsluts
var for sig och skarvas ihop sé att de far rorlighet &t samma hall.

-Det hir &r en operationsmetod som bara ér tillimpbar i vissa fall.
Vinsten blir béttre motorik och att patienten slutar krakas. Till att bor-
ja med Okar inte den totala tarmytan genom operationen, men efter-
hand vidgas tarmen och ytan okar. Nackdelen med metoden dr sva-
righeten att dels dela blodkérlen utan att skada dem och dels att forslu-
ta tarm och blodkaérl, sa Staffan Meurling.

4/Tarmtransplantation ir en metod som utvecklats mycket forst un-
der 90-talet. I Sverige gjordes den forsta tarmtransplantationen pa barn
1991 och pé vuxen 1997. Ingen av patienterna overlevde.

Tunntarmtransplantationer kan goras pa olika sétt:

o isolerad tunntarmtransplantation

o kombinerad tunntarm och lever

& kombinerad bukspottkortel+magsidck+lever+tarm (ej sa goda

resultat)

Ett viktigt skil som talar for tarmtransplantation dr nér det inte ldngre
finns ndgot anvéndbart blodkarl for droppslangen.

-Det var en relativt vanlig komplikation tidigare. Numera &r vi forsik-
tigare med byten av slangar. Far patienten stopp i sin CVK forsoker vi

dra ut den gamla slangen och sétta en ny i samma kérl.

En databas i Canada som samlar resultaten av tarmtransplantationer
frdn 33 center 1 hela virlden redovisar foljande: Av 273 genomforda
transplantationer dar man anvént en ny medicin (Takrolimus) i stéllet
for Cyklosporin 6verlevde 2/3.

-Vanligaste orsaken &r sepsis, d v s en bakteriell infektion. Sjilva ope-
rationen dr inte sdrskilt svar. De storsta problemen kommer efter ope-
rationen, sa Staffan Meurling.
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Felicias HPN fungerar bra

Efter operationen drdjde det bara en vecka innan det var fri passage
igen 1 Felicias tarm.

-Vi fick veta att hon skulle bli beroende av PN. For oss var den hér
perioden enormt jobbig. Trots att Felicia repade sig bra gavs vi inget

hopp fran sjukvérden, séger Susanne.

Den forsta tiden efter operationen at Felicia nédstan ingen mat genom
munnen. Hon matades med villing genom en nissond och resten, nis-
tan full PN, genom CVK:n.

Nér de kom hem lérde sig ocksa Patrick att ge Felicia PN. Efter bara
nagra veckor blev det stopp i CVK:n forsta gdngen och man fick ta
Felicia till sjukhuset for att dra katetern och sétta en ny.

-Sedan upprepades detta tre gédnger de tva forsta manaderna hemma.
Vi var vildigt noggranna med hygienen och lyckades undvika blod-
forgiftning. Alla fordldrar hittar sitt ”sétt” att skota sitt barn pd. Efter
de tva forsta manaderna hade Felicia sedan samma CVK i fyra ar. Vi
har utgitt fran att vi inte ar sterila bara for att vi har handskar pé oss.
Man tar ju hela tiden i material som inte ar sterilt. Det tror vi dr en av

orsakerna till att det gétt sa bra, sédger Patrick.

Susanne och Patrick stéller alltid in upptrappningen av PN for hand.
-Vi borjar med 40 ml/timme under den fOrsta kvarten, sedan dkar vi
till 50 ml under en kvart, till 60 efter en halvtimme och till 70ml efter
en timme, séger Susanne.

Den forsta tiden hemma hade Felicia svéra diarréer.

-Det gick 4t manga bldjor och det var svart att hélla rent. Men vi hitta-
de pé ett sdtt att 1dgga in hela CVK:n i en slinga som vi tejpade fast pa
ett sdrskilt sétt. Det gjorde att vi har klarat oss fran infektioner den
végen och sluppit byta CVK sé ofta. Slang och kompresser till CVK:n
byter vi var 14.e dag, sdger Patrick.
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Felicia ater daligt och opereras pa nytt

Fran det att Felicia fick komma hem &t hon vildigt lite genom mun-
nen.

-Hon smakrdktes hela tiden nér vi forsokte mata henne och ndssonden
hade man tagit bort pa sjukhuset. Darfor fick hon vildigt lite mat i
tarmen, sdger Susanne.

De forsta aren gick och Felicia hade blodforgiftning dd och dd p g a
att tarmbakterier gick bakéat upp i tunntarmen.

-Vid 2,5 érs alder blev Felicia gul. Man satte dd en sond genom vilken
hon ocksé fick Ursofalk. Levervdrdena forbattrades. Efter ett tag ersat-
tes ndssonden med en PEG, en vistel-fistel genom magsédcken. Déref-
ter var det latt att ge Felicia mat genom tarmen. Hon gick upp 1 vikt
och snart kunde vi dra ned pé hennes PN till 50%. D4 fick hon ritt
mycket vélling genom PEG:en, dven nattetid, séger Patrick.

Efter ndgra ménader borjade Felicia krikas pa nytt och Susanne och
Patrick misstinkte att det kunde vara stopp 1 tarmarna igen.

-Hon blev gul igen, fick hog feber och slutade dta helt genom munnen.
Rontgen visade att tarmarna var starkt vidgade. Vi tillfrdgades hur vi
skulle stilla oss till en tarmforlangning enligt Bianchi-metoden. Vi
tyckte inte vi hade ndgot val, s vi sa ja till forslaget, sdger Susanne.

Tarmforlangningsoperationen gjordes i Sverige i januari 1997.
-Operationen gick bra och redan efter nagra dagar cyklade Felicia runt

1 sjukhuskorridorerna, sdger Patrick.

Négra dagar efter operationen fick Felicia PN och mat genom en ny
PEG. Tio dagar efter operationen madde Felicia plotsligt simre. Néar
man skulle ta bort de nedre suturerna (trddarna) i tarmen, villde det
fram var och magsaft genom en fistel, ett slags magsar.

-Vi slutade ge henne villing och da steg levervirdena snart och hon
blev gul. Fisteln opererades men eftersom koagulationen inte fungera-
de slutade hon inte bloda frin operationssaret. Forst med hjilp av
tryckforband lyckades man hejda blédningarna. Dérefter skedde ater-
igen ett visst tillfriskande, sdger Susanne.
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Hur tillgodose behovet av energi och naringsamnen

Chefsdietist Christina Eklund, Akademiska sjukhuset i Uppsala, in-

formerade 1998 om energi och nédringsdmnen.

Christina Eklund inledde med att informera om vad barn 1 allménhet
bor idta.

-Véra matvanor har fordndrats mycket under de senaste 30 aren. Det
positiva med den fordndringen dr att vuxna bl a dter mer gronsaker,
rotfrukter, frukt, pasta och magra matfetter och mj6lkprodukter. Det
negativa dr att bade vuxna och barn &ter mer glass, godis, fet ost och

gradde och mindre potatis.

Frén borjan far de flesta spadbarn brostmjolk, vilken har en optimal
proteinsammanséttning, lattabsorberbart fett och samtidigt ger den ett
bra skydd mot infektioner och allergier. Dessutom far de smé barnen
AD-droppar pé vinterhalvéret.

-Frén fem till &tta ménaders dlder kan man borja komplettera med
smakportioner av sd gott som all mat. Man bor ocksa ge barnet gluten
under den hér perioden da brostmjolken ger skydd mot glutenintole-

rans. Detta ar relativt nya rekommendationer.

Under perioden 8-12 ménader mér barnet ofta bra av brostmjolk, vil-
ling, groter, frukt och familjens mat i Gvrigt.

1-6 ar okar fettinnehallet i maten och da framfor allt mittat fett. Flera
huvudmal och mellanmal &r vanligt. dessutom sméédtande mellan méa-
len.

-Under den hédr perioden blir familjens vanor avgdérande for framtida
matvanor. Da dr det bra om man lyckas halla en viss regelbundenhet
pa vardagarna.

7-11 é&r dter ofta de yngre barnen frukost och oftast for smé portioner
av alla malen. Maltidsmiljon blir allt viktigare.

12-18 &r hoppar ménga ungdomar over skolméaltiderna. En del flickor
bantar och ménga bryter mot vanor i skolan och i hemmet. Konsum-
tionen av snabbmat Okar. Det dr energirik, fiberfattig mat med lite

jérn, zink och vitaminer.
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-Flickor med 6kat jairnbehov hamnar dérfor létt i riskzonen.

For barn med speciella behov dr maten precis lika viktig som for helt
friska barn.

-Nér den vanliga maten inte ricker till eller passar och det krévs al-
ternativ naringstillforsel, blir det svarare att veta om barnet far i sig

vad det behover for att ma bra och tillvixa.

Ett femtiotal olika ndringsdmnen maste 1 normala fall tillféras krop-
pen.

-Tyvirr bedrivs det inte lika mycket forskning kring nutrition och nér-
ingsldra nir det géller oss médnniskor som nér det géller djur. Vid
djuruppfédning finns det en oerhérd kunskap men det gor det inte nar
det giller ménniskor, sa Christina Eklund.

Vikt och lidngd, i forhallande till kon och alder, ger i vanliga fall bra
information om barnet fér 1 sig vad det behover.

-Barn som t ex kridks mycket har ett extra behov av energi och nir-
ingsdmnen. Det innebér att sdidana barn maste dta mer eftersom maten
inte kan ha for hog koncentration. D4 ligger den bara kvar i matsécken
och skvalpar.

For barn som fér sin energi och ndring dels fran PN dels fran mat ge-
nom munnen och stomi, maste man dé och da rékna ihop vad som blir
kvar efter alla forluster (krdkningar, diarréer).

Ett barn som gar for lange med for litet energi och néringsintag kan fa
lagt blodsocker och d& minskar intresset for mat.

Energiberikning av vanlig mat dr en mojlighet att 6ka intaget, special-
produkter en annan.

-Exempel pa energiberikning ar socker, Maxi-Joule, matfett, Duocal
och Sonana. Exempel pé specialprodukter d&r modersmjolkersattningar
och olika villingar. Produkterna har inga biverkningar, men det &r
viktigt att inte hoppa for mycket mellan de olika preparaten eftersom

tarmfloran blir annorlunda beroende pa vad man viljer att ge barnet.

Christina Eklund informerade ocksd avslutningsvis om olika sondnér-

ingar.
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Tillvaxthormon-kan det hjalpa vid kort tarm?

Overldkare Otto Westphal, Sahlgrenska Universitetssjukhuset/Ostra i
Goteborg, informerade 1998 om tillvixthormon som mgjlig behand-
ling av kort tarm.

-Olika hormonrubbningar ligger bakom en hel del fall dar barn inte
tillvixer som de ska. Ibland kan tillvéxten paverkas genom behandling
med tillvixthormon Den eventuella mdjligheten att behandla kort tarm
med i forsta hand tillvixthormon dr ingen etablerad behandling och
inte heller godkénd av socialstyrelsen, sa Otto Westphal.

De senaste tio dren har tillgangen pa tillvixthormon dkat markant pa
grund av dvergéngen till framstillning av hormonet pa konstgjord vig.
Detta ar orsaken till att man forskar kring mdjligheten att anvénda
tillvixthormon som behandling av kort tarm.

Tillvaxthormon bildas i hypofysen, en kortel av ungefar en értas stor-
lek, som é&r placerad pa mellanhjérnans nedre yta.

-Hypofysen fér signaler frdn hypotalamus, en slags métstation for ap-
tit, torst och mycket annat. Hypotalamus maéter ocksa alla hormon sa
att de haller ritt miangd. Finns det t ex for lite tillvdxthormon 1 blodet
skickar hypotalamus signaler till hypofysen att tillverka mer.

Tillvixthormon paverkar inte bara langdtillvixten, genom bildandet
av olika tillvaxtfaktorer, utan ocksa forhallandet mellan fett och musk-
ler.

-Tillvéaxthormon, som dr muskeluppbyggande, bildar bland annat till-
véaxtfaktorn IgF-1 1 levern. For att tillverkningen av IgF-1 ska komma
igang behovs det en signal till levern och den signalen utgors av till-
vaxthormon. Dessutom krdvs det en god leverfunktion och god till-
gang pa energi.

IgF-1, som é&r dggviteuppbyggande, har en lokal tillvixtstimulerande
verkan pa tillvaxten av olika organ, inklusive tarmen.

-Hos era barn ir tva av tre faktorer for god tillvixt paverkade, de far
oftast inte tillrdckligt med ndring och leverfunktionen kan vara délig.
For att kompensera detta kan extra tillvixthormon vara en framkomlig
vag och Oka tarmytan. Djurforsok, dir vi kan méta resultatet av be-
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handlingen, visar att sa ar fallet. Tarmen tillvéxer inte i langd, men vl

1 yta, genom att tarmludden véxer ut nagot.

Otto Westphal understrok att vissa tecken tyder pa att behandling med
tillvixthormon ndgon gang i framtiden, kan vara en framkomlig vig
for att forbattra tarmfunktionen hos barn med kort tarm.

Felicia idag

Nér detta skrivs dr Felicia 5 ar gammal. Hon fir PN och ingen mat
genom PEG p g a kringlet med fisteln. Hon dter en del vanlig mat
utan att krékas.

-Fisteln léker inte riktigt och det tror vi beror pé de jésningsprodukter
som da och da uppstér i Felicias tarmar, sdger Susanne.

Felicia ingér i den studie om tio barn som behandlas med tillvéxt-
hormon.

-Det ar for tidigt att dra nagra slutsatser av behandlingen, men vi tyck-
er att vi ser tecken pa ett forbéttrat upptag av néringen p g a att tarm-

ytan 6kat, men vi vet inte sdkert, sdger Patrick.

Vanliga forkylningar klarar Felicia bra. Influensor med feber klarar
hon sédmre.

-Dé far hon koagulationsrubbningar och blédningar och det blir riktigt
jobbigt. Darfor forsoker vi hélla henne borta fran andra barn nir de ar
sjuka, sdger Susanne.

Presentation av vardprogrammet

Nutritionsskdterska Berit Bjornestam, Astrid Lindgrens barnsjukhus,
Stockholm, informerade om vérdprogrammet.

Infor en familjevistelse pd Agrenska 1994 triffades en grupp likare
och sjukskoéterskor for att diskutera omvardnad och enhetliga rutiner.
Négra ér senare foreldg ett forslag till vardprogram, for barn som be-
hover PN, vilket efter remissforfarande justerades och skickades ut till
barnkliniker, sjukhus mm.
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Avsikten med vardprogrammet ir att forebygga komplikationer gene-
om bl a ett enhetligt forfarande nér det géller PN. I vardprogram ingér
grundldggande information om exempelvis vitskor och pumpar samt
vad en CVK dér.

-Dér ingar ockséd relativt mycket om hygien; t ex sérskilt hand-
havande, personlig hygien och sophantering, om teknik; sdsom injek-
tionsteknik, start och avslutning av infusion och om komplikationer.
Dessutom tar programmet upp en hel del om sjukdomen t ex feber,
diarré, 14gt blodsocker mm. Sidkerhetsfragor ingér ocksd exempelvis
telefonlista och information fran behandlande ldkare att anvdndas pa

andra sjukhus, sa Berit Bjornestam.

I vardprogrammet preciseras vad fordldrarna far géra hemma och vad
de far gora pa sjukhus. Det innehaller ocksd checklistor for sjuk-
skoterskor pa hembesok, kontaktlista och checklista for komplikatio-
ner.

Funktioner i och kring munnen

Overtandlikare Jan Andersson och logoped Lotta Sjégreen, Mun-H-
Center, informerade 1998 (uppdaterad 2002) om funktioner i och
kring munnen.

Mun-H-Center dr ett nationellt, orofacialt (mun och ansikte) kun-
skapscenter for sma och mindre kidnda handikappgrupper. Mun-H-
Center erbjuder information, utbildning, handledning, konsultation
och behandling.

-Munnen var ldnge en lagprioriterad del av kroppen, men detta haller
nu pa att dndras. Och det &r inte si konstigt, eftersom nagra av krop-
pens viktigaste funktioner finns i just munnen.

Exempel pa funktioner i och kring munnen &r andning, néringsintag,
tal och ickeverbal kommunikation, t ex mimik.

-Omrédet har en mycket komplicerad muskulatur och minsta storning
kan leda till problem. Idag finns det olika munmotoriska trénings-
program som i vissa fall kan forbattra funktionen.
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Fordldrarna péd vistelsen fyllde i ett frageformuldr om tandvéard, om
barnets funktionshinder, om matsituationen och om dregling.

-Uppgifterna samlas i en databas som sedan blir tillganglig for forald-
rar och tandvardspersonal. Har er tandldkare behov av ytterligare in-

formation kan han eller hon vénda sig till oss.

Nir det géller barn med PN sa ar kostvanorna ofta annorlunda jamfort
med andra barn.

-Manga av barnen éter lite och ofta och kanske ocksa sockerproduk-
ter. I sddana fall ar det extra viktigt med fluortillforseln. I de flesta fall
racker det att borsta tdnderna med vanlig fluortandkrdm. Skulle det
inte ridcka sa finns det fluortabletter eller fluortuggummi. I svéra fall

kan barnen fa speciella plastskenor med fluor.

Lotta Sjogreen berittade att hon har arbetat i ett projekt med barn med
oralmotoriska problem och dysfagi (dt- och svéljsvarigheter).

-De flesta av de med &t- och svéljproblem ville inte dta. De matvigra-
de helt enkelt och dér &r det litt att hamna med den hér problematiken.

Det ér en vanlig forestillning att barn som inte éter inte heller lr sig
tala.

-Jag har tréffat flera barn som dr levande bevis pé att man inte behdver
erfarenhet av att dta for att kunna utveckla sitt tal. Om é&tproblemen ar
orsakade av begransningar i munmotoriken medfoljer ofta talsvarighe-
ter och dregling.

Hos barn som dr understimulerade 1 munnen tar krikreflexen snart
Overhand.
-Inte séllan blir barnen sa 6verkénslig att t o m en latt berdring av 14p-

parna kan utldsa krikreflexen.

Under det forsta levnadsaret 1dr sig barn normalt att klara bitar i ma-
ten. Om de inte fir den hér erfarenheten tidigt far de svarare langre
fram att klara detta.

Forebyggande dtgdrder dr bista behandlingen for att undvika att bar-
net far dt- och sviljsvarigheter nir det sondmatas eller far PN.

-Overkinslighet kan forebyggas om barnet dagligen far erfarenheter
av smak, lukt och berdéring i munhélan, girna under lekfulla former.
De hir erfarenheterna ar ocksa viktiga for att barn som inte &ter via
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munnen dndd ska komma vidare 1 sin dtutveckling. Genom att ge bar-
nen daglig munmotorisk massage kan man motverka férsvagning av
den orala muskulaturen och bibehalla gapformagan. Det dr ocksé vik-
tigt att 1 mojligaste man skydda barnet fran negativa erfarenheter
kopplade till munhélan och é&tsituationen.

Lotta Sjogreen menade ocksa att man ska forsoka bibehdlla uppleve-
sen att tillfredsstillelse av hunger och torst sker via mat och dryck.
-Matlagning och dtande har en stor betydelse for kommunikation,
gemenskap och inldrning och det &r viktigt att barnen inte berdvas
ocksé den biten. Det &r latt att sdga, men man maste nog forsoka hitta
lekfulla former och vara lite péhittig och pastridig.

Samhallets stod

Mats Maénsson, kurator pa FUB i1 Goéteborg, informerade 2001 om
lagar som i allminhet beror ménniskor med funktionshinder och om
LSS (Lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade) i syn-
nerhet.

-Samhillet har handikappanpassats pa minga omraden, exempelvis
visar TV ofta sina repriser textade och det &r bra. Men tyvirr finns det
fortfarande gott om déliga exempel dir samhéllet misslyckats att 6ka
tillgédngligheten for personer med funktionshinder. Ett exempel pa det
sistnimnda dr Goteborgs sparviagar som kor med sparvagnar som inte
kan anvéndas av rullstolsburna.

Mats Ménsson menade att det i alla lagar finns en viss médnniskosyn
inbakad.

-Pa 1940-talet fick exempelvis fordldrar till barn med svara handikapp
ingen hjdlp och inget vardbidrag. Alternativet till att klara sig helt utan
hjalp var att ldmna bort barnet till en institution. Det fanns inte ens
skolor for andra &n de som ansdgs "bildbara", triningsskolan kom
forst 1967.

I borjan pa 1980-talet kom en vidndning och samhéllet dvergick fran
att omyndigforklara personer med svara funktionshinder till att borja
betrakta dem som fullvdrdiga medlemmar.

-Vi fick omsorgslagen 1986, den lag som étta ar senare utvidgades till
LSS. LSS &r en mycket bra lag dér det finns stora mojligheter att indi-
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vidualisera olika hjdlpinsatser. Det sdgs att lagen dr en réttighetslag,
men jag anser att det snarare dr en mojlighetslag. Tanken med lagen &r
att "den enskilde ska f4 mgjlighet att leva som andra" (5§). Den mal-
sattningen anser jag dr lagens stora fortjénst, &ven om man kan disku-

tera vad det innebdér att leva som andra, sa Mats Mansson.

LSS ér till for en sérskild personkrets som delas in 1 tre grupper:

o personer med utvecklingsstorning och personer med autism eller
autismliknande tillstand.

o personer med betydande och bestidende begdvningsméssigt funk-
tionshinder efter hjarnskada i vuxen élder, foranledd av yttre vald eller
kroppslig sjukdom.

o personer som till f6ljd av andra stora och varaktiga funktionshinder,
som uppenbart inte beror pa normalt &ldrande, har betydande svarig-
heter 1 den dagliga livsforingen och omfattande behov av stéd och
service.

-1 den sista stora gruppen ska alla tre kraven vara uppfyllda for att
man ska komma ifraga for stod och hjilp.

I den nya lagen talas om de tio rittigheterna:

& radgivning och annat personligt stod

& personlig assistans

o ledsagarservice

& kontaktperson

o avldsarservice i hemmet

o korttidsvistelse utanfor hemmet

o korttidstillsyn for skolungdom &ver 12 &r

& boende i familjehem eller i bostad med sérskild service for barn och
ungdom

& bostad med sérskild service for vuxna eller annat sérskilt anpassad
bostad for vuxna

o daglig verksamhet

Personlig assistent kan man f4 om man har stora funktionshinder. Det
ska bara undantagsvis kosta nigot att i stod och service enligt den
nya lagen.

-Som synes finns det stora mojligheter till stod och hjilp i lagen fran
1994. For att fa tillgang till olika insatser krdvs det att personen tillhor
personkretsen och att man ansoker om stdd och hjélp.
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I varje enskilt fall gors en individuell bedomning av sidrskilda tjénste-
méin i kommunen (LSS-handldggare).

-Som ansdkande forédldrar ska man alltid gora skriftlig ansdkan och
aldrig ngja sig med muntliga beslut. Det ska ocksa vara skriftligt sa att
ni kan dverklaga det om ni inte dr ndjda, sa Mats Ménsson.

Alla kommuner har skyldighet att informera om lagen och i de flesta
kommuner finns nu en informationsbroschyr. Om kommunen inte har
broschyren kan den bestédllas hos Socialstyrelsen i1 Stockholm
tel. 08/783 30 03. Enstaka ex dr gratis. Tidskriften INTRA, som ges ut
av stiftelsen Utvecklingsstorda i Fokus, har skrivit mycket om LSS i
nummer 2/1993. INTRA kan bestillas pa tel 08/690 93 60.

Information fran forsakringskassan

Agneta Ljungwall-Bergstrand fran Forsdkringskassan, Goteborg, in-
formerade 2001 (uppdaterat 2003) om det ekonomiska stod familjer
som har barn med funktionshinder kan fa fran forsékringskassan, d v s
vardbidrag, handikappersittning, bilstdd, personlig assistans och till-
fallig fordldrapenning.

-Vardbidrag kan fordldrar soka om barnet har ett funktionshinder
eller sjukdom som kriver extra vard, tillsyn och/eller har merkostna-
der. Ett krav dr att den sdrskilda insatsen behdvs under minst sex ma-
nader.

Vardbidraget bestir av fyra olika nivder, helt bidrag (96 504 kr/ar
2003), tre fjardedels (72 372), halvt (48 252) och en fjdrdedels
(24 120). Bidraget dr pensionsgrundande och skattepliktigt. En viss
del kan erhéllas som skattefri del om det finns merkostnader. Vérdbi-
draget omprovas normalt vartannat ar och kan betalas ut till och med
juni manad det ar barnet fyller 19 &r. Darefter kan barnet sjalv eventu-
ellt erhdlla handikappersittning.

Bilstod ar ett bidrag till hjalp for inkdp av bil. Fordlder kan {4 bilstod
om barnets funktionshinder medfor att familjen inte kan &dka med all-
ménna kommunikationsmedel.

-Funktionshindret ska vara bestdende eller i1 vart fall berdknas vara
under minst sju ars tid. Dérefter finns det mojligheter att ansoka om
ett nytt bidrag. Bidraget bestar av ett grundbidrag pa 30 000 kr samt
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ett inkomstprovat anskaffningsbidrag pa upp till 40 000 kr. Dessutom
kan extra bidrag utgé for att anpassa bilen.

Assistansersittning ir ett ekonomiskt stdd som ger personen med
funktionshinder ritt till personlig assistent for att kunna leva ett mer
sjdlvstindigt liv. Om det grundlaggande behovet, d v s hjdlp med per-
sonlig hygien, pd- och avklddning, att 4ta och kommunicera samt att
assistenten ska vara vél fortrogen med funktionshindret, uppgér till
mer dn 20 timmar/vecka utgar ersittning fran forsékringskassan for de
timmar som overstiger detta antal.

-Det 4&r kommunen som ansvarar for att behovet av personlig assistans
tillgodoses och kommunen ersétter i sddana fall assistansen de 20 for-
sta timmarna/vecka. Nér det giller barn maste dess behov av hjélp och
vard under storre delen av dygnet vara av betydligt storre omfattning
an for friska barn.

Tillfdllig fordldrapenning ir ersittning for inkomstbortfall nir en
fordlder maste avsta fran arbete for bl a véard av sjukt barn. Ersdttning-
en kan utgd maximalt 120 dagar/ ar och barn. Erséttningen kan betalas
ut till dess att barnet fyller 12 ar och i vissa fall upp till 16 ar.

-For barn som omfattas av LSS (Lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade) giller sérskilda regler. Fér dem kan ersittning utga
fran 16 ars alder upp till dess de fyller 21 ar. Fordldrarna till dessa
barn har ocksa ritt till tio kontaktdagar/barn och &r. Dessa dagar kan
anvéndas till exempelvis fordldrautbildning eller vid inskolning till
forskoleverksamhet.

Foreningsinformation

Maine Forsberg, ordforande i Svenska HPN-Foreningen barn och
Ungdom, informerade 1998 om foreningen och dess arbete.

-Svenska HPN-foreningen Barn och Ungdom é&r en forening for barn
och ungdomar med behov av intravends niringstillférsel i hemmet.
Foreningen bildades 1993 av foréldrar till barn som vixer upp med
PN.

Foreningen arbetar i huvudsak med att tillvarata medlemsfamiljernas
gemensamma intressen t ex genom att inhdmta och sprida kunskap om

PN och dess skotsel 1 hemmet.
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-Vi hjélper ocksa familjerna med information om olika stdéd som sam-
hillet kan stédlla upp med. Vi forsoker ocksé folja upp den forskning
och utveckling som sker pa omradet, samt utvecklar internationella
kontakter, sa Maine Forsberg.

Den som vill ha ytterligare information kan kontakta:
Maine Forsberg (ordf i féreningen)

Stranne 60 38

891 96 Arnésvall

Tel: 0660/37 51 07

Bjorn Nilsson (vice ordf)
Storegarden 78

433 51 Partille

Tel: 031- 98 77 94

e-mail: hpn@dataphone.se
http://www.dataphone.se

Har kan man fa mer information

Socialstyrelsen informationsfoldrar
e-post: sos.order@special.lagerhus.se
internetadress: http://www.sos.se/smkh/

artiklar ur Lékartidningen

internetadress: www.lakartidningen.se

(hédr krévs prenumerationsnamn och nummer som
biblioteken kan till med)

OMIM- Online Mendelian Inheritance in Man
internetadress:
ww3.ncbi.nlm.nih.gov/OMIM/searchomim.html

National Library of Medicin i USA producerar PUB Med som ir en
databas med medicinska artiklar fran vetenskapliga tidskrifter

internetadress: www.nlm.nih.gov
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Adresser och telefonnummer till forelasarna

Overlikare Otto Westphal

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
SU/Ostra

416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Overlikare Staffan Meurling
Akademiska sjukhuset

751 85 Uppsala

Tel: 018- 66 30 00

Bitr dverldkare Yigael Finkel
Astrid Lindgrens Barnsjukhus
171 76 Stockholm

Tel: 08- 517 700 00

Overlikare Marie Krantz

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
SU/Ostra

416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Overlikare Gustaf Herlenius
Sahlgrenska universitetssjukhuset
413 45 Goteborg

Tel: 031- 342 10 00

Overlikare Krister Nilsson

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Nutritionsskdterska Berit Bjornestam
Astrid Lindgrens Barnsjukhus

171 76 Stockholm

Tel: 08- 517 700 00
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Chefsdietist Christina Eklund
Akademiska sjukhuset

751 85 Uppsala

Tel: 018- 66 30 00

Overtandlikare Jan Andersson
logoped Lotta Sjogreen
Mun-H-Center, Odontologen
Medicinaregat 12

413 90 Goteborg

Tel: 031- 773 38 20

Foreningsrepresentant Maine Forsberg
Stranne

891 96 Arnasvall

Tel: 0660- 893 41

Kurator Mats Mansson
FUB

Lillatorpsgatan 10

416 55 Goteborg

Tel: 031- 19 95 07

Handldggare Agneta Ljungwall- Bergstrand
Forsédkringskassan
405 12 Goteborg
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