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Agrenska ar ett nationellt kompetenscentrum for
sallsynta diagnoser och en unik métesplats for barn,
ungdomar och vuxna med funktionsnedsattningar,
deras familjer samt yrkesverksamma som moter
personer med funktionsnedsattningar i sitt arbete.
Agrenska ar belaget pa Lilla Amunddn séder om
Goteborg.

Agrenska &r en idéburen organisation som bedriver flera olika
verksamheter, sdsom familje- och vuxenvistelser, korttids- och
sommarverksamhet, personlig assistans samt kurser,
utbildningar och konferenser. Agrenska driver ocksa
Informationscentrum for sallsynta halsotillstdnd som ansvarar
for att ta fram och kvalitetssékra informationstexter till
Socialstyrelsens kunskapsdatabas om sallsynta hélsotillstand
och sprida information om dessa.

Varje ar arrangeras drygt tjugo vistelser for familjer fran
hela Sverige. Under vistelsen far foraldrar, barn med
diagnosen och eventuella syskon ny kunskap samt
mojlighet att utbyta erfarenheter och traffa andra i liknande
situation.

Foraldraprogrammet innehaller forelasningar och
diskussioner kring aktuella medicinska ron, pedagogiska
fragor, psykosociala aspekter samt det stod samhallet kan
erbjuda. Barnens program ar anpassat efter barnens
forutsattningar, maojligheter och behov.

Denna dokumentation bygger pa forelasningarna i samband
med familjevistelsen for PIPO och ar skriven av Sara Lesslie,
redaktor vid Agrenska. Innan informationen publiceras har varje
forelasare faktagranskat texten. For att illustrera hur det kan
vara att leva i en familj med ett barn som har PIPO beréattar ett
foraldrapar om sina erfarenheter.

Dokumentationerna publiceras p& Agrenskas webbplats, dar de
kan laddas ner som pdf: agrenska.se.
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— PIPO leder till tarmsvikt. Da férmar inte tarmen ta
upp tillr&ckligt med naring, salt och vatska. For att
kompensera for det behdvs narings- och
vatskebehandling. Det sager Nils Ekvall som ar
overlakare pa Mag-tarm-levermottagningen vid
Drottning Silvias barnsjukhus i Goteborg.

Maten transporteras ner till magsacken via matstrupen, en
process som tar ungefar 8 sekunder. | matstrupen finns en
backventil som hindrar innehallet i magsécken fran att komma
tillbaka upp i munnen. | matsacken, som ar en sur miljo, knadas
sedan maten for att den ska komma ut ur matséacken i lagom
stora portioner. | dvergangen mellan matsack och tarm finns
den nedre magmunnen som portionerar ut maten i
tolvfingertarmen. Da &ar maten likt en trogflytande véatska.

| tolvfingertarmen fortsatter nedbrytningen och maten blandas
med galla som ser till att fett kan tas upp fran tarmen.
Bukspottskorteln (pankreas) bidrar med enzymer som hjélper till
att bryta ner maten sa att naringen sedan kan tas upp av
tunntarmen.

Tunntarmen kan vara uppemot sex meter lang hos vuxna. Dess
huvuduppgift ar att ta upp néringen ur maten. Langs vaggarna i
tunntarmen sitter tarmludd som fangar upp de olika
bestandsdelarna. Langst ner i tunntarmen tas fettlosliga
vitaminer som A-, D-, E- och K-vitamin upp, och gallan
atercirkuleras till stor del.

— Om man opererar bort en bit av den nedre tunntarmen
aterabsorberas inte gallan lika bra, vilket kan innebéra att
upptaget av fett och fettldsliga vitaminer blir sdmre, séger Nils
Ekvall.

Tjocktarmen, kolon, har som huvuduppgift att aterabsorbera
vatska och salter. Andra halvan av tarmen &r i huvudsak ett
lagringsutrymme. Det finns gott om bakterier i jocktarmen som
bidrar till att bryta ner &mnen som matsmaltningsenzymerna
inte klarar av.
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— Om det kommer in cirka 1,5 liter vatska in i tjocktarmen,
kommer det bara ut cirka 1 dl. Resten absorberas fran tarmen
ut i blodet, sager Nils Ekvall.

PIPO

Pediatrisk Intestinal PseudoObstruktion (PIPO) ar ett kroniskt
tillstdnd dar tarmen inte har formaga att fora mat och vatska
framat. Det leder till ett funktionellt stopp i tarmen. Personer
med PIPO har ingen tarmskada eller yttre paverkan pa tarmen.
| stallet ar skadan neurologiskt orsakad (70 procent) eller
muskelorsakad (30 procent). PIPO debuterar oftast tidigt, redan
under fosterlivet (65-80 procent). Ibland kan tillstandet
upptackas pa ultraljud. Aven urinvagarna och urinbldsan kan
vara paverkade.

Diagnoskriterier for PIPO (minst 2 av 4 ska vara uppfyllda for att
diagnos ska faststéllas):
e neuromuskular paverkan pa tunntarm
e aterkommande och/eller konstant vidgad tunntarm
(tunntarmsdilatation) med vatske- och luftfickor som
orsakar stopp i tarmen
e genetisk mutation kopplad till PIPO
e of6rmaga att fA adekvat nutrition med mat via munnen.

— Utifran dessa kriterier kan det vara svart att stalla diagnos.
Detta eftersom undersdkningarna ar svara att bedoma da man
inte riktigt vet hur tarmen pa barn faktiskt ska se ut, sager Nils
Ekvall.

Genetik

Idag (2024) kanner man till drygt 10 olika genetiska
forandringar (sjukdomsorsakande varianter) som orsakar PIPO.
Dessa ar var for sig ytterst ovanliga. Man finner inte alltid en
genetisk orsak till tillstandet.

MMIHS, Macrocystis Microcolon Intestinal Hypoperistalsis
Syndrome, &ar ett genetiskt tillstand som orsakar PIPO. Vid
MMIHS éar den glatta muskularen paverkad, det vill sdga
muskler i mage, tarm, urinblasa, luftror och blodkarl. Personer
med PIPO orsakad av MMIHS har oftare en paverkan aven pa
urinvagarna och blasfunktionen.
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Forekomst

Det finns fa studier som undersokt hur vanligt PIPO ar. En
uppskattning ar 1 pa 40 000, vilket innebar att det fods 2—3 barn
med PIPO i Sverige varije ar.

Undersokningar av tarmen

Det kan goras en rad olika undersokningar av tarmen.
Gastroskopi, ar en inspektion av matstrupe, magsack eller
tolvfingertarm. Undersdkningen gors genom att en tunn slang
utrustad med kamera fors ner via munnen. Man kan aven ta
vavnadsprov, biopsier, med gastroskopi.

Koloskopi, innebar att andtarm, tjocktarm och om majligt nedre
delen av tunntarmen undersoks. Det gors genom att en slang
med ett sa kallat endoskop fors in i &ndtarmen.

Vid en bukoversikt (BOS) tas ett foto pa mage och tarmar.
Bilderna kan till exempel visa om det finns stopp eller hal pa
tarmen.

Passagerdntgen, &r som namnet signalerar en
rontgenundersokning. Efter att patienten svalt en kontrastvatska
kan vatskan foljas genom tarmarna for att se om dar finns
passage och om den haller normal hastighet. Med hjalp av
ultraljud kan bland annat tarmens tjocklek och levern
undersokas. Vid en balansstudie ar det mojligt att méata hur
mycket néring tarmen kan ta upp.

Datortomografi, CT, och magnetkameraundersokning, MR,
anvands bada for att tydligare se kroppens inre organ.

Fordelen med CT &r att undersékningen gar snabbt, nackdelen
ar stradldosen. MR &r tidskravande, men ger & andra sidan ingen
stralning.

— Med MR kan man till exempel se tecken pa inflammation i
tarmen. De olika undersdkningarna kompletterar varandra och
visar olika saker, sdger Nils Ekvall.

Tarmsvikt och parenteral nutrition

PIPO leder i regel till kronisk tarmsvikt. Tarmsvikt innebar att
tarmen inte klarar av att ta upp tillrackligt med néring, salt och
vatska. D& kravs nutritions- och vatskebehandling.

Total parenteral nutrition, TPN, innebar att naring och/eller
vatska ges intravendst, det vill sdga direkt i blodet. Vid
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parenteral nutrition behdvs en central infart for att
naringsbehandlingen ska kunna ges. Da sétts en CVK (central
venkateter) eller en port-a-cath (en subkutan venport som sitter
under huden). Dessa blir ingangar till centrala vener genom
vilka det &r maijligt att ge véatska och naring direkt in i
blodbanan.

— | praktiken brukar vi prata om att de barn som har tarmsvikt
har haft behov av TPN i mer &n tre manader, sager Nils Ekvall.

Manga barn under fem ar med behov av TPN i hemmet har
korttarmsyndromet (50 procent). Tarmsvikten orsakas i da i
huvudsak av den kirurgi som &r nédvandig i
nyfoddhetsperioden. Barn med kronisk tarmsvikt och fortsatt
behov av TPN efter fem ars alder har i halften av fallen ett
neuromuskulart tillstand sdsom PIPO (47 procent).

Behandling

En viktig del av behandlingen vid PIPO ar att optimera
nutritionen.

Eventuell inflammation i tarmen maste behandlas. Ibland kan
det bildas fickor i tarmen med bakteriell dvervaxt, vilket kan vara
svart att f& bukt med.

— | praktiken brukar vi préva olika former av antibiotika och
svampbehandling for att hitta den behandling som fungerar bast
for det enskilda barnet, sager Nils Ekvall.

Fettdelen i TPN-naringen kan pé sikt vara skadlig for levern och
orsaka IFALD, Intestinal Failure Associated Liver Disease.

— Det ar skyddande for levern om det ar majligt att ge lite mat
via tarmen. Utvecklingen av TPN-produkter har dock gjort att
skadlig leverpaverkan sallan ar ett problem idag, sager Nils
Ekvall.

Ibland anvands ocksa motorikstimulerande lakemedel. Aven
kirurgi kan vara en viktig del i behandlingen.

— Nar det géller smartlakemedel &r det viktigt att vara forsiktig
for att undvika att barnet utvecklar for hog tolerans och effekten
avtar, sager Nils Ekvall.

Las mer om kirurgisk behandling pa sid 12
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Transplantation

Som en del i behandlingen kan det ibland vara nédvandigt med
transplantation av hela eller delar av tarmen. Det géaller framfor
allt vid upprepade allvarliga infektioner med blodf6rgiftning
(sepsis) som foljd. Sepsis kan vara relaterat till att bakterier
kommer in via CVK, men ocksa till nedsatt tarmkvalitet som gor
att bakterier lacker ut i blodbanan. Sarskilt allvarligt ar
infektioner av svampsepsis.

Forlust av karlingangar ar den framsta indikationen for
tarmtransplantation. Eftersom barn med PIPO &r beroende av
TPN ar ocksa tillgangen till karlen nédvandig. CVK eller port-a-
cath kan bara sattas i fyra karl pa 6verkroppen eller i tva karl i
ljumskarna. Detta innebar att de karl som gar att anvanda ar
begransade. Det finns risk for blodproppar, trombos, i
blodkérlen.

— Ytterligare ett skal till tarmtransplantation ar fragan om
livskvalitet. Det ar en svar fraga, men givetvis viktig att
diskutera, sager Nils Ekvall.

Tarmtransplantationer gors vid Sahlgrenska universitets-
sjukhuset i Goteborg. Det ar 26 ar sedan (2024) den forsta
transplantationen gjordes. Hittills har 10 barn och narmare

40 vuxna genomgatt en tarmtransplantation.

— Transplantation ar alltid forknippat med risk och det ar inte
givet att barnet slipper TPN. Vid de mest lyckade
transplantationerna dar barnen mar bra idag har mycket handlat
om ratt forutsattningar och timing, sager Nils Ekvall.

Samarbete

Vid universitetssjukhusen i Uppsala, Stockholm, Géteborg och
Malmo/Lund bedrivs NHV (Nationell hdgspecialiserad vard) for
barn med tarmsvikt. Ett ndra samarbete mellan de olika
tarmsviktscentrumen ar viktigt for att hjalpa den lilla
patientgruppen pa ett likvardigt sétt.

— Vi traffas digitalt och diskuterar behandling och enskilda
patienter for att bli battre pa att hjalpa era barn, sager Nils
Ekvall.
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Vad ar tunntarmsdilatation?

— Att tunntarmen ar vidgad. Den vidgas pa grund av en
obstruktion, att det blir ett stopp nagonstans i tarmen. D4 bildas
fickor av gas och vatska.

Vad ar fri gas?
— Om det ar fri gas utanfor tarmen kan det i varsta fall indikera
att det har gatt hal pa tarmen.

Ar de genetiska mutationerna spontana eller arftliga?

— Oftast ar de spontana, vilket innebar att de uppstatt for forsta
gangen hos barnet och alltsa inte nedarvts fran en foralder. Det
kan vara olika och bast ar att vanda sig till Klinisk genetik vid
narmsta universitetssjukhus for att fa genetisk vagledning.

Vilken typ av smartlindring kan man anvanda?

— Det ar svart eftersom manga barn har buksmartor, men det ar
samtidigt viktigt att inte anvanda for starka lakemedel. Det gar
snabbt att hamna i ett morfinberoende da toleransen 6kar och
effekten av lakemedlet avtar.

Finns det fler flickor an pojkar med PIPO?
—Ja, det stammer. Vi vet inte varfor.

10
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Bella, 8 ar, kom till Agrenskas familjevistelse tillsammans med
mamma Emma och pappa Anders.

Nar Bella féddes méarkte Emma och Anders tidigt att det var
nagot som inte stod ratt till. Bella skrek hela tiden, dag som
natt. Hon sov nastan ingenting och féraldrarna turades om att
ga runt med henne i vagnen i timmar om natterna.

— Det kdndes som att Bella skrek pa hjalp, minns Emma.

Pa BVC blev foraldrarna lugnade med att det troligtvis var kolik
eller att Emma hade &tit ndgot som gav Bella gaser i magen.

— Vi hade fatt hora att det ar tufft att vara foralder och att man
far kampa pa. Vi kampade verkligen pa, sager Anders.

Nar Bella var atta manader fick familjen till slut en remiss till
Mag-tarmmottagningen i Uppsala. Dar gjordes en mangd
undersokningar och utredningar. Man misstankte att Bellas
buksmartor berodde pa att motoriken i tarmen inte fungerade
som den skulle. Det gjorde att Bella hade svart att tomma
tarmen pa avforing, vilket ledde till att hon behdvde lavemang
flera ganger om dagen.

— Det var hemskt och vi var ledsna dver att ingen hade tagit oss
pa allvar tidigare. Samtidigt var det en lattnad att antligen bli
lyssnade pa, sager Emma.

Emma och Anders fick veta att Bella troligen hade tarmsvikt.
Det talades tidigt om PIPO, vilket man utgick fran i
behandlingen. Till en bérjan gav foraldrarna sjalva Bella
lavemang (Klyx) tva ganger om dagen i nastan tva ar.

— Jag helammade Bella tills hon var tva ar, hon kunde inte ata
nagot annat. Att klyxa Bella var jobbigt bade fér henne och for
0ss, sager Emma.

Situationen blev till slut ohallbar och néar Bella var ett och ett
halvt ar fick hon en ileostomi (en stomi som sétts pa
tunntarmen) som Emma och Anders fick lara sig att skota.

— Vi kande att hur ska vi kunna klara av det har? Det kandes sa
svart. ldag gor vi det pa ren rutin, séager Anders.

11

PIPO



© Agrenska 2024, nr 685

De allra flesta barn med PIPO beho6ver olika typer av
operationer for att sdkerstélla naringsintaget.

— All mat i tarmen ar av godo sa lange den inte orsakar
symtom. Darfor har manga barn med PIPO alla
maijliga varianter av knappar och sonder for att aven
kunna mata ner i tarmen. Det s&ger Helena Borg som
ar barnkirurg pa Drottning Silvias barnsjukhus.

De forsta beskrivningarna av vuxna med funktionellt stopp i
tarmen ar fran borjan av 1950-talet. Tillstandet kallas for CIPO,
kronisk intestinal pseudoobstruktion. Idag skiljer man mellan
CIPO och PIPO, som ar ett medfott tillstAnd med symtom tidigt i
livet.

— PIPO ar ofta kombinerat med malrotation, vilket ar en felaktig
rotation av tarmen. Det leder vanligen till tarmvred, séger
Helena Borg.

En stor majoritet av barnen med PIPO behéver TPN
(80 procent) for att klara tillvaxten. Manga barn med PIPO
behover ocksa olika kirurgiska atgarder.

Symtom

En liten del av barnen med PIPO (cirka 20 procent) har
prenatala symtom. Stor urinblasa, vidgat backen, en dkad
mangd fostervatten och en stor och utspand magséck &ar tecken
som kan ses pa ultraljud tidigast i vecka 16.

— Tarmrdrelser borjar hos fostret forst i vecka 35, darfor ser
man mycket sallan paverkan pa tarmen nar barnet ligger i
magen, sager Helena Borg.

Majoriteten av barnen far neonatala symtom (50—70 procent).
Det innebar att symtomen visar sig under barnets férsta manad.
Det ar vanligt att prematura barn, for tidigt fédda barn, har
svarigheter med tarmarna, nagot som ibland kan férvaxlas med
PIPO.

En liten del barn med PIPO far infantila symtom, det vill saga
symtom senare under barndomen. Det kan vara smarta i

12
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samband med maltid, diarré, tarmvred, gallbesvar och
forstoppning.

— Det viktigt att utesluta Hirschsprungs sjukdom som innebar att
barnet saknar nervceller i tjocktarmen. Det kan ge liknande
besvar, sdger Helena Borg.

PIPO och kirurgi

Principen for all kirurgi ar att bara operera nar det ar absolut
nddvandigt. Kirurgi vid PIPO kan till exempel vara att man
behover ta bort en bit av tarmen. De allra flesta barn med PIPO
behover operera infarter for naring och stomier for att ta hand
om resterna. Det kan vara svart for tarmen att komma i gang
efter en operation.

Alla barn med PIPO som behdver fa vatska och naring genom
TPN behoéver operera in en central venkateter (CVK eller port-
a-cath).

— Det ar viktigt att skéta den minutiost for att undvika infektioner
och av omsorg om karlen som det gar att satta infarter i, sager
Helena Borg.

For att uppratthalla ett visst naringsintag pa annat vis an via
TPN har de flesta ocksa en knapp p& magen (gastrostomi) eller
en knapp in i tarmen (jejunostomi) for att kunna ge mat den
vagen.

— All mat i tarmen ar av godo sa lange den inte ger upphov till
symtom. Eftersom manga barn ocksa har stomi ar det viktigt att
Overvaga i varje enskilt fall vilka infarter som gors. Vi ser alltid
till helheten, sager Helena Borg.

Nar det galler stomi finns det olika varianter. En ileostomi utgar
ifrAn tunntarmen och &r den vanligaste typen av stomi vid PIPO.

Komplikationer

Komplikationer vid tarmsvikt och langtids-TPN kan bland annat
vara relaterade till katetrar och tekniska problem. Det kan ocksa
tilkomma symtom fran lever och njurar. Manga barn med PIPO
har komplikationer av otillracklig nutrition sdsom
tillvaxthAmning, hunger, diarréer och reflux. En viktig aspekt ar
den psykosociala paverkan det kan ha att leva med ett allvarligt
tillstand som PIPO.

13
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— Manga barn funderar mycket 6ver kroppsuppfattning och far
en mer begransad livskvalitet. For manga innebar tillstandet
ocksa att barnet vistas mindre i skolan, sager Helena Borg.

Vardagen med PIPO

De flesta barn far sin huvudsakliga naring nattetid, vilket kan
paverka deras energinivaer dagtid. Manga far en stord
nattsémn pa grund av toalettbesok och pumplarm samt
assistans nattetid. De flesta familjer funderar 6ver fragor som
hur det ar mojligt for barnet att sova éver hos en kompis, aka
utomlands eller ga till en simbassang. Helena Borg uppmanar
familjerna att tanka stort och prova allt.

— Viktigast for de har barnen ar att de far i sig naring och
vatska. Nar det ar sakerstallt tycker jag att ni ska prova pa sa
mycket som majligt for att hoja barnens livskvalitet, séger
Helena Borg.

Fraga till Helena Borg

© Agrenska 2024, nr 685

Kan problem med blasan utvecklas over tid?

— Det finns studier som sager att uppemot 80 procent av barnen

utvecklar svarigheter. Om det inte marks fran start blir det dock
sdllan stora problem.

14
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Malet for nutritionsbehandlingen ar att barnen ska
vaxa och ma sa bra som moijligt.

— Den mat som ar bast ar den som gar ner. Det sager
Mikaela Korner som &r dietist i Tarmsviktsteamet vid
Drottning Silvias barnsjukhus.

Ett barns tillvaxt foljs genom en tillvaxtkurva. Hur barnet véaxer
paverkas av manga olika faktorer som faktiskt naringsintag,
miljo, genetik och foraldrarnas slutlangd. Vikten speglar den
kortsiktiga tillvaxten och langden visar hur energiintaget ar pa
langre sikt. Eftersom barn med PIPO ofta har en nagot svullen
mage ar vikt inte alltid ett tillforlitligt matt pa tillvaxt. Da kan det
vara viktigt att till exempel méata 6verarmsmatt ocksa.

Maten och tarmen

Tarmens huvuduppgift ar att i olika steg fanga upp vatska och
naring ur det vi stoppar i oss. Olika livsmedel ar olika svara for
tarmen att I6sa upp, vilket &r viktigt att tanka pa vid PIPO da
tarmen inte fungerar som den ska.

Under barnets forsta levnadsar ar den huvudsakliga fodan
brostmjolk eller modersmjolkserséattning. Sma barn med PIPO
far ofta erséattning med korta proteinkedjor som &r lattare for
tarmen att ta upp och lamnar fa rester. Nar barnet borjar med
smakportioner ar det viktigt att minska pa socker och fibrer,
men anda hitta livsmedel som kan ge tuggtraning for att
utveckla munmotoriken.

Nar barnet blir lite aldre ar regelbundenhet viktigt. Eftersom
barnen har svart att fa i sig naring dagtid ar det bast att tanka
sma maltider ofta.

— Barn som klarar mat lite battre kanske kan ata lite till frukost
och lunch for att sedan 6verga allt mer till flytande kost under
dagen sa att maten inte blir stdende i tarmen, sager Mikaela
Korner.

Om ett eget atande med munnen inte fungerar finns det andra

satt att fa i sig naring under dagen som komplement till TPN
nattetid. Manga far sina maltider genom en knapp pa
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magen/PEG, antingen som maltider eller med ett matdropp.
Andra behover fa naringen langre ner i tarmen, da med hjalp av
en pump.

— Det finns manga férdelar med att forsoka fa till ett
kompletterande atande for att minska pa TPN.

Réatt mat vid PIPO

Mikaela Korner upprepar att den mat som ar bast ar den som
gar ner. Hellre ett par chips varje dag an ingenting. Om barnet
kan ata pa ett sakert satt ar det viktigt att tugga for att stimulera
hela systemet fran salivproduktion till tarmmotorik.

Generellt kan proteiner vara svara for barn med PIPO, eftersom
det kravs mycket tuggning och bearbetning i mage och tarm for
att de ska losas upp. Fisk, kyckling, fars, korv, ost och agg ar
mer lattlosligt an en kottbit. Notkott innehaller daremot mer jarn
an ovriga animaliska produkter och jarnbrist ar vanligt vid PIPO.
— Jarn kan man ocksa fa i sig om man finmaler pumpakarnor.
Det ar vanligt att fa jarntillskott pa annat satt, att andra maten
racker sallan.

Manga barn med PIPO har en magsack som tommer sig
lAngsamt. Fett kan bidra till att det tar annu langre tid for
magséacken att tomma sig.

— Val i tarmen brukar inte fettrik mat innebara sa stora problem
utan tolereras val.

Kolhydrater &r lattare for tarmen att bryta ner. Fibrer ar desto
svarare. Gronsaker innehaller fibrer som ar svara att bryta ner
och riskerar att "fastna” i tarmen. Mikaela Korners rad ar att
garna skala och koka gronsaker. Smaltbara livsmedel ar bra,
bade som tuggtraning och for att de ar ett sakert intag. Det kan
vara till exempel ostbagar, kex eller snacks for smabarn.

— Sa vita kolhydrater som mojligt ar oftast bra for de har barnen,
men undvik rent socker som drar extra vatska till tarmen. For
mycket fibrer och fullkorn kan paverka tarmen negativt, men
exempelvis havregryn, banan och &pple utan skal &r lite
snéllare fibrer. Ge garna maten farg med tillagade gronsaker
som barnet gillar och tolererar, avslutar Mikaela Korner.
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Fraga till Mikaela Korner

Var dotter gillar tanken pa godis men har mest sug efter
fettrika och salta produkter, ar det generellt for PIPO?

— Ja det brukar vara precis sa. Barn som inte ater sa mycket vill
ofta hellre har kryddigt och salt snarare an sott.

Bella far total parenteral nutrition

© Agrenska 2024, nr 685

Emma och Anders fick tidigt information om att Bella pa sikt
skulle behova parenteral nutrition. De forsta aren fick hon
naring genom en sond och &t lite sjalv, men kroppen hade svart
att tillgodogdra sig naringen.

— Det gick sa langt att Bella inte orkade leka mer. Hon hade
ingen energi i kroppen och satt bara och hangde, sdger Emma.
Beslutet att satta en central infart och ge naring via blodet var
tufft for Emma och Anders att ta.

— Vi hade samtidigt kommit till ett lage da vi inte hade nagot val.
Bellas livsgnista hade férsvunnit, sdger Anders.

Bella var 3,5 ar nar hon fick sin CVK och bérjade fa naring och
vatska genom den. Bella later garna stomin synas under
magtréjan.

— Jag tycker det ar coolt att ha CVK och stomi for det ar inte sa
manga som har det, sager Bella.
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Omvardnad vid hemparenteral nutrition, HPN
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— Vi stottar familjerna i TPN-hanteringen genom
information, utbildning och samverkan med
tarmsviktsteamen runt om i Sverige. Det sager Lisen
Andersson, nutritionssjukskoterska som forelaser
tillsammans med Anna-Carin Gullander,
barnsjukskoterska och Malin Leidzén,
nutritionssjukskoterska. De arbetar pa Medicin barn
och Kirurgi barn vid Drottning Silvias barnsjukhus i
Goteborg.

| Sverige finns fyra NHV-centrum for tarmsvikt dar manga olika
professioner arbetar. Vid Tarmsviktsteamet pa Drottning
Silvias barnsjukhus arbetar bland annat kirurg, dietist,
stomiterapeut, logoped, barnsjukskoterska,
nutritionssjukskoterska, psykolog, kurator och gastroenterolog.
— Vi delar kunskap med varandra i de olika teamen. Barnet och
familjen star alltid i centrum, séger Lisen Andersson.

Sjukskoterskan ar familjens kontaktvag i vardkedjan. Pa
mottagningen utbildar nutritionssjukskoterskorna
vardnadshavare i CVK-hantering och har radgivning via telefon
och 1177. Pa mottagningen kan familjerna ocksa fa hjalp med
att hitta ratt material och forskrivningar.

— Vi &r ocksa ute och pratar i forskola och skola dar vi uthildar
personal i att hantera en CVK, sager Malin Leidzén.

Familjerna besoker Tarmsviktsteamet cirka tva ganger per ar.
Infor besoken far familjen fylla i ett frageformular sa att besoken
ska bli sa bra som mgjligt.

— Det ar valdigt individuellt hur ofta ett barn bestker oss. Det ar
viktigt med regelbundenhet, sdger Malin Leidzén.

Utbildning

Alla foréaldrar med barn som har TPN (total parenteral nutrition)
hemma ska ga en HPN-kurs (hemparenteral nutrition). Det
innebér en utbildning pa sjukhus under minst tva veckors tid,
ofta under tiden barnet ar inneliggande. Utbildningsplanen ar
individuell, men utgar ifrdn en handbok som sékerstéller att
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vardnadshavare far information om alla delar i hanteringen.
Foraldrarna far sedan stod av hemsjukvarden.

— Det finns manga férdelar med att ansvaret for nutritionen
hamnar hos féraldrarna eftersom det ger storre frihet samt 6kad
sjalvstandighet och sékerhet for barnet, sager Lisen Andersson.

Fran barn till vuxen

Nar barnet blir aldre ar det vanligt att sjalv vilja ta 6ver ansvaret
for sin egen omvardnad. Sjukskoterskorna vid
Tarmsviktsteamet hjalper till och stéttar familjen for att
overgangen ska ga sa bra som mojligt.

Vid 16 ars alder tar barnen sjalva 6ver mojligheten att logga in
och lasa sin journal pa 1177. For att kunna logga in med
e-legitimation ar ett tips att skaffa Freja ID. Det ar en
e-legitimation som inte kraver bankkonto.

Lyssningstips

Neon Adriansson som foddes med korttarmsyndromet och har
slappt sin forsta lat med stod av lekterapin och
insamlingsstiftelsen vid Drottning Silvias barnsjukhus samt IFK
Goteborg — | will never give up
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https://www.youtube.com/watch?v=yqbKrbVZFn8

Emma och Anders ar assistenter till Bella
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De forsta aren av Bellas liv jobbade Emma och Anders i skift for
att varda sitt barn.

— Det var ar av vakenhet, sjukhusutredningar och omvardnad.
Vi sov i skift, dygnet runt. BAde natt och dag gick at till att
vaxeldra och ta hand om Bella, sager Anders.

Ingen av dem kunde ga tillbaka till sina arbeten pa full tid,
Emma arbetade inte alls under nastan sju ar. De senaste tva
aren har familjen fatt personlig assistans beviljad for Bella.
Emma och Anders utfor assistansen sjalva, dygnet runt. Bada
berattar att det har varit svart for omgivningen att faktiskt forsta.
— Nagon av oss maste alltid vara med Bella och vi vill inte
lamna bort henne nar hon har ont. Det ar tufft, men ocksa
fantastiskt att f4 vara s& nara sitt barn. Vi har lart oss sa otroligt
mycket under de har aren om vad som betyder nagot i livet,
sager Anders.

Socialt umgange utanfor familjen ar svart.

— Vi ar en familj som ar i kris, darfér har vi inte orkat med
umgange utanfor familjen. Bella kan le och se frisk ut trots att
hon har ont och ar valdigt sjuk, vilket kan vara svart for
omgivningen att forsta, sager Emma.

Klockan 17 pa eftermiddagen maste Bella vara redo att koppla
pa TPN. Nar hon somnat behdvs standig tillsyn av ndgon av
fordldrarna eftersom slangen kan lagga sig runt halsen. Under
natten sover Bella ofta oroligt pa grund av smartor och
larmande pumpar som stor.

Nar Bella vaknar pa morgonen ligger hon och tittar pa sin ipad i
sangen. Under tiden klar Emma pa Bella liggandes, samtidigt
som Anders forbereder for att kunna koppla av droppet. Allting
maste steriliseras. Avkoppling av droppet tar ungefar 35
minuter. Da byter Anders ocksa stomipasen till en pase att ha
pa dagen.

— Vi hjalper Bella att borsta tanderna och sedan far hon ga till
skolan, sdger Emma.
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Blasfunktion
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Ungefar en tredjedel av barnen med PIPO har en
paverkan pa urinvagarna och njurarna.

— Vanligast ar svarigheter med att tomma urinblasan,
vilket kan leda till upprepade urinvagsinfektioner. Det
sager Sofia Sjostrom som &r barnurolog vid Drottning
Silvias barnsjukhus.

| Sverige fods cirka 110 000 barn varje ar. Uppskattningsvis har
ett till tre av dessa barn PIPO, medfodd intestenal
pseudoobstruktion. Ett tidigt tecken pa PIPO ar en stor
urinblasa (megacystisk blasa). Detta kan hos vissa upptackas
redan under fosterlivet. Fler &n halften far diagnosen faststalld
under de forsta levnadsmanaderna och 80 procent fore ett ars
alder.

For barn med PIPO ar det vanligt med svarigheter att tomma
urinblasan. Det férekommer ocksa vidgning av njure och
urinvagar, vilket kallas for hydronefros. Njuren/njurarna blir
forstorade eftersom de innehaller mer urin &n normalt pa grund
av att urinflodet delvis ar blockerat. Det &ar ocksa vanligt att urin
backar tillbaka fran urinblasan till de 6vre urinvagarna (reflux).
— Dessa svarigheter innebar att urin blir kvar i blasan och det
bildas bakterier som orsakar urinvagsinfektioner, sager Sofia
Sjostrom.

Njurarnas och urinblasans funktion

Njurarna renar blodet frAn amnen som inte behdvs i kroppen. |
njurarna bildas urin som skoljer ut restprodukterna ur kroppen.
Njurarna ar ocksa viktiga for att reglera saltbalans,
vatskebalans och blodtryck i kroppen.

Urinvagarna leder urinen fran njurarna ut genom kroppen. Till
urinvagarna raknas urinledarna, urinblasan och urinroret.

Urinblasan lagrar urinen tills det kommer en signal om fyllnad till
hjarnan da man ofta viljestyrt bestammer sig for att kissa. Nar
urinblasan fylls svaller den och blir rund, och néar den téms drar
den ihop sig. Normalt rymmer en vuxen urinblasa cirka en halv
liter vatska. Ett nyfott barns urinblasa rymmer cirka 30 milliliter.
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— Kapaciteten okar med ungefar 30 milliliter per ar fram: till
tonaren, sager Sofia Sjostrom.

Viljan styr bara delvis tomningen av blasan. Slutmuskeln haller
urinréret stangt och motverkar reflexen att tomma till en viss
grans. Om blasan blir 6vertanjd gar det inte langre att halla
emot. Sma barn kissar sa snart reflexen att tomma kommer. En
nyfodd bebis kissar i genomsnitt en gang i timmen.

Blasfunktion hos barn med PIPO

Barn med PIPO har ofta en blasa som inte fungerar som
forvantat. Blasan ar ofta stor bade i kapacitet och tanjbarhet.
Daremot ar blasmuskeln svag. En évertanjd blasa ger svaga
signaler om att det ar dags att kissa. Ofta finns det ocksa en
oférmaga att tomma blasan helt (resurin).

— Det finns manga anledningar att varda blasan. Vid upprepade
urinvagsinfektioner kan man fa en skada pa njurarna, sager
Sofia Sjostrom.

En o6vertanjd blasa kan ocksa paverka tarmtomningen.
— Blasa och tarm hor ihop och paverkar varandra, sager Sofia
Sjostrom.

Undersokningar

| de flesta fall ar ultraljud den basta undersdékningsmetoden for
urinblasan, eftersom det gar snabbt och man kan undvika
stralning. Det &r ocksa mojligt att géra blasrontgen med
kontrast. D& kan man se om det finns hinder i urinledarna eller
om det forekommer reflux.

— Njurarna hos barn med PIPO som har TPN behover
regelbundet undersokas eftersom de kan paverkas av
naringslésningen, sager Sofia Sjéstrom.

Behandling

Sofia Sjostrom berattar att man kan komma langt i
behandlingen av blasdysfunktion med regelbundna toalettbesdk
aven pa tider da barnet inte ar kissnodigt. F6r manga barn med
PIPO racker det dock inte for att kunna tomma blasan
ordentligt.

De flesta med dalig blasfunktion som marks tidigt behover
tomma blasan regelbundet med en kateter. Det kallas for RIK,
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ren intermittent kateterisering. Da témmer barnet sjalv, eller
med hjalp av sina foraldrar, blasan flera ganger om dygnet med
en kateter som sedan tas bort.

Det gar aven att satta en knapp pa blasan som man anvander

for att tomma urinen med en kateter. Nackdelen med en knapp
ar att den behover bytas var tredje manad. Darfor ses det ofta

som en tillfallig I6sning.

Pa sikt kan barnen behova kontinenskirurgi da det skapas en
alternativ tomningsvag fran blasan, en sa kallad Mitrofanoff.
Principen ar att blindtarmen gors om till ett urinrér och blir en
alternativ vag att tomma blasan pa urin. Det finns dven andra
|6sningar om blindtarmen skulle vara bortopererad.

— En stor fordel med RIK ar att barnet sjalv kan totmma sin
blasa, vilket uppratthaller barnets sjalvstandighet, sager Sofia
Sjostrom.

Problem med hydronefros och reflux brukar vanligen minska
nar barnen blir lite &ldre. En del kan behtdva behandlas med

nagon typ av operation.

— | de allra flesta fall lindras problemen i de dvre urinvagarna
nar blasan fungerar battre, sager Sofia Sjostrom.

Fragor till Sofia Sjostrom

Kan man inte bara minska storleken pa blasan for att
minska risken for bakterier?

— Problemet &r att da blir man ocksa av med de muskelfibrer
som behdvs for att den ska dra ihop sig. Det man egentligen vill
ar att tomma blasan regelbundet sa att dess formaga att dra
ihop sig Okar.

Ar det vanligt med problem med smartai urinbldsan?

— Smarta beror ofta pa bakterier eller inflammation i blasan. Det
kan ocksa bero pa dyskoordination som innebér en bristande
samverkan mellan blasa och urinror.
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Kan blasdysfunktion komma senare i livet?

— Det kan det absolut, men det &r vanligast att det drabbar sma
barn. Det kan uppsta tillfalliga forsamringar i samband med att
tarmen fungerar daligt som vid svar forstoppning.

© Agrenska 2024, nr 685

— Att bara forsta smarta som nagot kroppsligt
begransar forstaelsen. Behandlingen bor ocksa utga
ifran ett psykologiskt perspektiv. Det sager Jenny
Thorsell Cederberg som ar medicine doktor vid
Uppsala universitet och psykolog pa Barnsmartteamet
vid Akademiska sjukhuset i Uppsala.

Definitionen av smérta ar en obehaglig sensorisk och
kanslomassig upplevelse forenad med vavnadsskada. Sjalva
upplevelsen av smérta ar subjektiv, komplex och
multidimensionell.

— Smarta ar ett helt integrerat system av biologiska och
psykologiska processer som regleras av hjarnan, sager Jenny
Thorsell Cederberg.

Smarta hos barn

Jamfort med vuxna har barn ett k&nsligare smartsystem med
lagre smarttrosklar och kraftigare smartsignalering. Det
smarthammande systemet ar inte fullt utvecklat hos barn. Vid
behandling av akut smarta ar farmakologisk behandling bara en
liten del. Andra metoder kan vara varme och kyla, distraktion,
andningsévningar, avslappning och socialt stod. Att fa skatta
sin smarta kan ocksa vara ett viktigt verktyg.

— Bemotandet fran vardpersonal ar ocksa valdigt viktigt. Att
barnet kanner tillit och trygghet och far en upplevelse av
kontroll. Jobbiga kanslor forstarker smartimpulser och positiva
kanslor hammar dem, sager Jenny Thorsell Cederberg.

Procedursmarta

Med procedursmarta menas negativa smartupplevelser som
upplevs i samband med vardbesok. Det kan till exempel handla
om blodprover, vaccinationer och tandvard. Hos kroniskt sjuka
barn ar det vanligare med procedursmarta. Eftersom
smartupplevelsen ar kopplad till undersdkningar och ingrepp
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finns det mycket som varden kan gora for att underlatta for
barnet. Nagra exempel:
e Forbered barnet pa vad som ska handa.
e GOr barnet delaktigt i besdket genom ett tryggt
bemotande.
e Anvand lokalbeddvning (EMLA), smatrtstillande och
lugnande lakemedel eller TENS.
e Anvand distraktion som anpassas efter barnet.
e Uppmuntra stod av narstaende.
e Lata barnet amma eller fa nagot sott att ata.

— En tidigare stickradd patient som idag ar tio ar har gett sina
basta rad for att motverka procedursmarta: prata inte for mycket
och gor det snabbt, sager Jenny Thorsell Cederberg.

Post-operativ smarta

Varje ar opereras cirka 100 000 barn i Sverige. Manga av
dessa barn underbehandlas mot smarta efter operationen.
Underbehandlingen leder till sankt halsorelaterad livskvalitet
som 6kad angest, somnproblem och atsvarigheter. Barnen far
en samre funktion socialt, fysiskt och i skolan och risken 6kar
for utveckling av kronisk post-operativ smatrta.

Fran akut till lAngvarig smarta

Med langvarig smarta menas smarta som kvarstar eller
aterkommer under en period langre an tre manader. Langvarig
smarta kan ses som ett eget sjukdomstillstand som paverkar
valbefinnandet och funktionsnivan i vardagen for barn och
deras foraldrar. Jenny Thorsell Cederberg slar fast att vid
behandling av langvarig smarta behovs ett biopsykosocialt
perspektiv. Det vill sdga att man forutom sjukdomstillstandet
behover se att det finns psykologiska och sociala faktorer som
paverkar upplevelsen av smarta.

Manga studier har slagit fast att psykologiska interventioner
som kognitiv beteendeterapi (KBT) och Acceptance and
Commitment Therapy (ACT) har effekt vid langvarig smarta.

Faktorer som man har sett paverkar aterhamtningsformagan
fran langvarig smarta positivt ar fysisk aktivitet, umgange med
kompisar, skola och tid for aterhamtning. Acceptans av smartan
och att ha ett visst matt av psykologisk flexibilitet har ocksa
setts som framgangsfaktorer.
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— Det handlar om att inte fastna i smarta och obehag utan att i
stallet agera utifran det som ar meningsfullt for barnet, sager
Jenny Thorsell Cederberg.

Foralderns roll

Foralderns roll ar viktig vid smarta hos barn. Hur féréldrar
kanner och beter sig i svara situationer paverkar barnets
stressniva och val av copingstrategier mot smartan (strategier
for att hantera smartan). Acceptans av barnets situation hos
foraldrar ger ocksa en lagre grad av stress hos barnet.

— Varden behover fanga upp foraldrarnas maende ocksa. Ju
mer stressade vi ar, desto mer reaktiva och impulsstyrda blir vi.
Lugna foraldrar har god effekt pa barnets funktion och maende,
sager Jenny Thorsell Cederberg.

Tips pa hur foraldrar ska stétta sitt barn med smarta:
e Lyssna och bekrafta barnet.
e FOrsok inte att [6sa ALLT.
e Se ocksa till dina egna behov och ta hand om dig sjalv.

Smartbehandling vid olika aldrar

Barnets utvecklingsniva paverkar forutsattningarna for tankande
och larande. Det ar viktigt att ha med sig for att forsta hur barn
reagerar pa smarta, hur de kommunicerar och hur de hanterar
svarigheter och obehag.

Barn 0-2 ar

| mojligaste man bor smarta och obehag minimeras hos mycket
sma barn. De bor aldrig separeras fran vardnadshavare i en
pafrestande situation. Vardpersonal behdver stétta och hjalpa
vardnadshavare att hantera den egna stressen i situationen.
Bekanta objekt kan vara lugnande och fran cirka ett ars alder
kan distraktion vara effektivt.

Barn 2-7 ar

Sma barn behover fa information om vad som ska handa pa ett
enkelt och konkret satt, garna genom lek, att barnet sjalvt far
prova pa eller med hjalp av bildstdd. Distraktion och bekanta
objekt ar ofta lugnande. Separation fran vardnadshavare bor
undvikas eftersom deras nérvaro och deltagande ar viktigt.
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Barn 7-11 ar

Lite aldre barn har nytta av information i god tid, cirka en vecka
fore vardbesoket. Det ar viktigt att fundera kring det individuella
barnets utveckling och hur hen brukar hantera stress.
Informationen behover ges pa ratt niva. Det ar sarskilt viktigt
med rutiner och forutsagbarhet.

Barn over 11 ar

Aldre barn behover f& vara delaktiga i planering och beslut av
sin egen vard. Utifran barnets behov behovs stod i att klara
saker pa egen hand. Stdd av vanner och jamnariga ar
vardefullt. Dock ar det viktigt att tanka pa att vara lyhord da det
kan vara stor skillnad pa kognitiv utveckling och emotionell
mognad hos barnet.

Smarta och npf

Neuropsykiatriska funktionsnedsattningar (npf) ar vanligt hos
barn med langvarig smarta. Det paverkar i hdg grad barnets
exekutiva funktioner som att kunna reglera, organisera och
planera det egna beteendet, tankar och kanslor.

— Barn med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar har
svarigheter med att sortera intryck och reglera uppmarksamhet
och aktivitetsniva. Det gor det ocksa svarare att hantera och
aterhamta sig fran smarta, sager Jenny Thorsell Cederberg.

Jenny Thorsell Cederberg avslutar med att betona att ett for
stort fokus pa den kroppsliga smartan kan begransa forstaelsen
och behandlingen. Behandlingsstrategier som psykologisk
behandling, copingstrategier, socialt stéd och delaktighet ar lika
viktiga som den medicinska behandlingen.

Lanktips

Nationellt vardprogram fér ldngvarig smarta hos barn
snorkel.se — om psykisk ohélsa hos barn och ungdomar
mediprep.se — vardsajten for barn och ungdomar
narkoswebben.se — information om vardsituationer riktad till
barn
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https://snorkel.se/
https://mediprep.se/
https://www.narkoswebben.se/

Bella gar i forsta klass
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Bella trivs i skolan. Hon beréttar att matte och svenska ar
ganska trakigt. Idrott ar favoritamnet, sarskilt nar det ar
aktiviteter med mycket lek som jagarboll, kinesiska muren och
gagaboll. Under dagen ar hon med pa de flesta aktiviteterna i
skolan, men hon gar lite kortare dagar. Bella har ett eget rum
dar hon kan vila och plugga tillsammans med sin resursperson.
— Bella fick en resurs i forskolan nar hon var tva ar som har foljt
med hela vagen upp i skolan. Hon forstar Bella, kan skota en
CVK och ser hennes smartsignaler. Hon ar en ovarderlig
person for familjen, sdger Anders.

Beroende pa hur magen ar den dagen ater Bella lite till lunch i
skolan. Hon far sin naringsbas under natten och dagtid ar
atandet mest socialt. Mat far garna smaka mycket enligt Bella.
Starkt och salt. Nar Bella mar bra ater hon lite grann, i en dalig
period ingenting alls.

— Bella styr det helt sjalv. Nar magen ar okej ber hon sjalv om
det hon &r sugen pa. Hon styr sitt atande helt efter magstatus,
sager Anders.

Och favoritmaten?

— Chips, svarar Bella utan att tveka.
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Barnteamet pa Agrenska har bred kompetens och stor
erfarenhet av barn med olika diagnoser. Under
vistelsen p& Agrenska har barnen ett eget anpassat
program, med aktiviteter som ska bidra till att starka
deras delaktighet och sjalvkansla.

Barn med olika funktionsnedsattningar har kombinationer av
symtom som forekommer i varierande svarighetsgrad. Det ar
darfor viktigt att alltid se varje individs behov. Med detta som
utgangspunkt utformas veckans program for barnen och
ungdomarna. Infor en familjevistelse laser personalen in
medicinsk information och dokumentation fran tidigare vistelser.
For att skraddarsy veckans aktiviteter med barnen samtalar
barnteamet med foraldrarna om barnen med diagnos och far
information fran deras skolor. Aven syskonen far ett eget
program.

Delaktighet

Ett 6vergripande mal for familjevistelsen pa Agrenska &r att
barnen ska kanna sig delaktiga. Detta utgar ifran ICF,
Internationell klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder
och halsa, som ar Varldshélsoorganisationens (WHO:s)
begreppsram for att beskriva halsa och funktionsnedsattning.
Modellen tar hansyn till kroppsliga, personliga och omgivande
faktorer och det dynamiska samspelet mellan dessa. De &r alla
lika viktiga for mojligheterna att genomfora olika aktiviteter och
for hur delaktig en person kan k&nna sig. Eftersom en
funktionsnedsattning ofta ar bestaende, blir de omgivande
faktorerna — och anpassningen av dem — mycket viktiga.

Allmanna mal for familjevistelsen

En viktig aspekt under alla familjevistelser pa Agrenska &r att
barnen ska fa traffa andra barn med samma diagnos och deras
syskon. | de mdtena kan barnen kadnna en unik gemenskap och
utbyta erfarenheter. Programmet p& Agrenska &r ocksé
utformat for att skapa en milj6 dar barnen kanner trygghet och
trivsel. Varje familj har en huvudansvarig person fran
barnteamet och barnens unika forutsattningar, intressen och
behov ar utgangspunkten vid utformningen av aktiviteter.
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Mojligheterna till delaktighet och inflytande 6kar hos den som
vet vad som ska handa och vilka forvantningar hen har pa sig.
Det galler aven for barn. Darfér ar personalen tydlig och
anvander individanpassad kommunikation. Personalen i
barnteamet ar lyhdrda for barnens uttryck och 6nskemal och &r
beredda att anpassa aktiviteterna efter dem. Ett exempel pa
tydliggorande specialpedagogik och ett tryggt inslag ar att Kalle
Kanin alltid halsar de sma barnen valkomna vid samlingen varje
morgon. Kalle har med sig bilder pa de aktiviteter som barnen
ska goéra under dagen.

Infor varje familjevistelse pa Agrenska utformar barnteamet
aven specifika mal i planeringen av aktiviteter. Malen baseras
pa de typiska symtom som ar kopplade till diagnosen.

Las mer om Agrenskas arbete pa agrenska.se.

Lanktips

skolverket.se — Skolverket

spsm.se — Specialpedagogiska skolmyndigheten
symbolbruket.se — webbtjanst for bildstod
specialnest.se — webbtidning som bevakar neuropsykiatri
attention.se — intresseorganisation for personer med npf

funkamera.se — hjalpmedel och pedagogiska verktyg
lekakademin.se — larande och utvecklande leksaker
varsam.se — hjalpmedelsbutik

komikapp.se — kognitiva hjalpmedel och sinnesstimulerande
produkter

lekolar.se — forskole- och skolmaterial, leksaker, pyssel och
hjalpmedel

abcleksaker.se — fina, roliga och pedagogiska leksaker
hattenforlag.se — bocker, spel och leksaker for sprakutveckling
nyponochviljaforlag.se — bokférlag med lattlast litteratur
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Syskon till barn med funktionsnedséattning behéver
kunskap, nagon som lyssnar pa dem och mojlighet att
traffa andra i samma situation. Det visar erfarenheter
fran Agrenskas syskonprojekt.

En syskonrelation ar inte lik ndgon annan relation. Den &r ofta
livets langsta relation, och den innehaller nastan alltid bade
positiva och negativa inslag.

Agrenskas erfarenhet av syskon till barn med
funktionsnedsattning visar féljande:

e Syskonen har ofta en bristfallig kunskap om sin brors
eller systers funktionsnedsattning. Foraldrarna
Overskattar ofta hur mycket syskonet vet om
funktionsnedséttningen.

e Information &r inte detsamma som kunskap. Det gar inte
att veta hur mycket syskonet har forstatt och hur hen har
tolkat informationen om funktionsnedsattningen och vad
den innebar.

e Att ta till sig kunskap tar tid. Det ar viktigt att prata om
tillstandet kontinuerligt eftersom situationen forandras,
precis som barnets fragor och funderingar.

Studierna visar ocksa att syskon maste f& mojlighet att stalla
sina egna fragor om systerns eller broderns
funktionsnedsattning. Informationen om diagnosen gar ofta via
foraldrarna, men det finns saker som syskonen inte vagar eller
vill prata med sina foraldrar om. Det &r vanligt att syskon bar pa
fragor som de aldrig vagat stélla till nagon. En del ar radda att
funktionsnedséttningen smittar, andra har en kénsla av skuld
och tror att de sjalva kan ha orsakat skadan eller sjukdomen.

Intervjuer med syskon visar att de behéver bli sedda och
bekraftade. De behover kanna att de ocksa far egen tid med
foraldrarna; tid som &ar sarskilt avsatt for dem och inte bara ar tid
som “"anda blev over”.
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Kunskap, kanslor och beméastrande

Under familjevistelserna p& Agrenska har barnteamet utarbetat
ett koncept for syskonen som utgar ifrdn kunskap, kanslor och
bemastrande.

Kunskap fas utifran fragor om diagnosen som syskonen har
arbetat fram tillsammans eftersom det ofta ar lattare att
formulera fragor i grupp. Fragorna besvaras sedan av en
lakare, sjukskoterska eller annan kunnig person. Syskonen far
ocksa hjalp med strategier for hur de ska hantera fragor fran
omgivningen om syskonet med funktionsnedsattning.
Ambitionen ar att de ska ha fatt med sig bra verktyg for att
hantera s&dana situationer nar de &ker hem fran Agrenska.

Kanslor hanteras genom ett Gppet och tillatande klimat, dar alla
ska kanna sig bekvama med att prata fritt. Barnen och
ungdomarna gor roliga aktiviteter tillsammans for att bli
sammansvetsade som grupp. D4 blir det lattare att prata om
personliga saker. Det ar viktigt att inte avvisa jobbiga kanslor
utan istallet bekrafta och satta ord pa dem.

Bemastrande handlar om att hitta vagar och strategier i
vardagen, om att utbyta erfarenheter med andra syskon och att
satta ord pa sadant som kan kallas fér “daliga hemligheter”. Det
kan handla om sorg Gver att inte ha fatt en bror eller syster som
man kan leka med pa samma satt som ens kompisar leker med
sina syskon. Tankarna kan vara bra och logiska, men kan
ocksa bli tunga att bara om man inte far prata om dem.

Las mer om syskon

Det finns mycket konkret information om vart arbete med
syskongrupper pa Agrenskas webbplats. Dar finns bland annat
information om syskonrollen i olika aldrar, arbetsmaterial med
exempelvis verktyg for samtal med syskon samt filmer och
litteraturtips: agrenska.se/syskonkompetens.
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— Vi rekommenderar att barn i behov av sarskilt stod
tidigt har kontakt med tandvarden. Om det finns
svarigheter med tal, sprak och atande behdvs aven
kontakt med en logoped. Det sager specialist-
tandlékare Kristofer Andersson som forelaser
tilsammans med logoped Asa Mogren. Bada arbetar
pa Mun-H-Center.

Mun-H-Center ligger i anslutning till Agrenska pé Lilla Amundén
samt pa Odontologen, vid Sahlgrenska universitetssjukhuset,

| Goteborg. Det ar ett nationellt kunskapscenter med syfte att
samla, dokumentera och utveckla kunskapen om tandvard,
munhdalsa och munmotorik hos personer med sallsynta
halsotillstand. Kunskapen sprids for att bidra till ett battre
omhandertagande och hogre livskvalitet for de berérda
patientgrupperna och deras anhdériga.

| Sverige finns ytterligare tva odontologiska kompetenscentrum
for sallsynta halsotillstand inom tandvarden, ett i Umea och

ett i Jonkoping.

MHC-basen

Genom samarbetet med Agrenska traffar Mun-H-Center under
familje- och vuxenvistelserna manga personer med olika
funktionsnedsattningar. Efter godkannande fran
vardnadshavarna gor en tandlakare och en logoped

en Oversiktlig understkning och beddémning av barnens
munhalsa och munnens funktioner. Observationerna,
tillsammans med information som vardnadshavarna har lamnat,
sammanstalls i databasen MHC-basen.

Kunskap om séllsynta hélsotillstdnd sprids via Mun-H-Centers
webbplats mun-h-center.se och via MHC-appen.

Munhalsa vid PIPO
Foéljande munrelaterade symtom kan férekomma hos personer
med PIPO:

¢ emaljférandringar

e svarigheter med tandborstning

e muntorrhet
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e tandgnissling.

— Det vi vet om munhalsa och tarmsvikt &r att den allménna
halsan kan paverka munhélsan i stor utstrackning. Munhélsan
kan ocksa paverka allmantillstandet, sager Kristofer Andersson.

PIPO &r ett tillstand som debuterar tidigt och kan ge
naringsbrist. Behovet av olika lakemedel ar stort. Detta kan
ocksa ge en paverkan pa tandernas utveckling.

Muntorrhet

Biverkningar av lakemedel och en ojamn vatskebalans i
kroppen kan leda till muntorrhet. Det ger i sin tur en 6kad risk
for karies och ett minskat skydd for slemhinnor och mot erosion
pa tanderna. Muntorrhet ger ocksa en minskad komfort i
munnen. Att smdorja munnen med till exempel solrosolja eller
olika smorjande och salivstimulerarande produkter kan lindra
torra och kansliga munnar och underléatta sjalvrengéring i
munhalan.

Tandgnissling

Tandgnissling ar vanligt hos barn med mjolktander. Det kan ge
besvar som Okat slitage pa tanderna, huvudvark eller smarta i
kakarna. En bettskena kan skydda, men kraver att man till en
borjan kan ta ett avtryck av eller digitalt skanna barnets tander
och att barnet sedan accepterar bettskenan. Dessutom behdver
hansyn tas till barnets tillvaxt. Manga personer som gnisslar
tander finner en stimulans och ett lugn i att gnissla, vilket ar
viktigt att tinka pa nar man valjer avledningsféremal och
avledningsaktiviteter.

Reflux

Gastroesofageal reflux innebar att surt innehall frdn magsacken
stots upp i matstrupen. Det kan ge en minskad komfort i
munnen med sveda och torrhetskansla. Det finns ocksa en
okad risk for sar och infektioner i munslemhinnan. Utan
behandling kan reflux ge erosionsskador (kemiskt slitage) pa
tanderna pa grund av den fratande magsyran.

— Hosta nattetid kan vara ett tecken pa tyst reflux. Det gar att
forebygga slitage genom att ofta skélja munnen med vatten och
anvanda munvardsprodukter med fluor, sager Kristofer
Andersson.
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Forebyggande tandvard

Det ar viktigt att den forebyggande tandvarden ar sa bra att en
god munhélsa kan bevaras. Da kan man undvika smarta, karies
och infektioner. Att komma i gang med goda vanor tidigt ar
viktigt. Alla bor borsta tanderna med fluortandkram tva ganger
om dagen. Tandvarden rekommenderar foraldrar att hjalpa sitt
barn med tandborstningen. Det finns manga olika typer av
hjalpmedel som kan underlatta munvarden.

Aven goda kostvanor ar viktigt, tumregeln ar att tinka pa
maltidsfrekvensen, dricka vatten som térstslackare och undvika
mat pa natten.

— | forsta hand ar det viktigt att sakerstélla barnets tillvaxt och
naringsintag. Det ar kan ocksa vara bra att kompensera med en
bra forsvarsfaktor som extra fluor i samrad med sin tandlakare,
sager Kristofer Andersson.

Kristofer Andersson tipsar ocksa om olika hjalpmedel vid
tandborstning. Det gar till exempel att visualisera tid med en
tandborste som blinkar eller ett enkelt timglas. Andra exempel
ar bildstoéd med ett tandborstschema och hjalpmedel for
forstorat grepp, tandborste som borstar alla sidor av tanden
samtidigt (Collis-curve) och munvinkelhallare. Med viss
regelbundenhet ar det bra att géra egeninfargning av tdnderna
for att se hur val rengjorda de faktiskt ar.

— Det ar viktigt att skapa rutiner. En del barn tycker inte om
smaken pa tandkramen, da finns det alternativ. Extra fluor i
tandkram eller pa en muntork kan vara bra for de som har en
Okad risk for karies eller fratskador, sager Kristofer Andersson.

Att tanka pa:

e Ta garna kontakt med tandvarden infor forsta besoket
och lamna information om barnets diagnos och
medicinering.

e Det &ar bra om barnet gar pa tata besck med inskolning
hos tandlakaren for att rengora tanderna, fluorlacka och
forsegla kindtanderna.

e Forbered garna barnet pa tandvardsbesoket, till exempel
genom att visa bilder pa lokalerna, pa tandlakaren och
pa stolen dar barnet ska sitta (anvandbara bilder finns pa
bildstdd i varden).
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Tandvardspersonalen hjalper till att individuellt prova ut
lampliga hjalpmedel. Mun-H-Center och specialistkliniker for
pedodonti erbjuder barn och ungdomar med sarskilda behov ett
anpassat tandvardsomhandertagande.

Logopedens roll

En logoped kan till exempel utreda och behandla barnets
kommunikationsformaga och atférmaga. Logopeden kan ocksa
ge rad kring matning och atande, bedoma hur barnet bast
tranar sin kommunikation och vid behov ge rad om oralmotorisk
traning. Syftet med den oralmotoriska behandlingen kan vara
att minska salivlackage, forbattra atandet och vid behov 6ka
eller minska kansligheten i munnen.

Om munnen inte anvands till att &ta och tugga kan det paverka
e kansligheten i munnen
e muskelstyrkan
e kakarnas och tandbagarnas utveckling
e salivproduktionen som minskar
e forekomsten av tandsten som okar.

Att tanka pa vid sond/knapp

Barn som bara ater lite eller ingenting alls genom munnen
behover anda uppleva saker med munnen. Detta for att kunna
bevara funktioner infor framtiden. Det ar ocksa viktigt med
munvard aven for de som inte ater med munnen.

Oralmotorisk traning syftar till att forbattra funktionen och
stimulera musklerna i munhalan. Tugg- och kaktraning kan ske
bade med och utan mat. Det finns manga olika redskap att
anvanda vid traning av oralmotoriken, till exempel tuggtuber,
grabbare och bitblock.

Samordning

Som foralder kan det vara tufft att vara den som ska formedla
kunskap mellan olika instanser i varden. Da kan man be en
vardinstans att samordna kontakten mellan till exempel
tandlakare, logoped, oralmotoriskt team och nutritionsteam.

Las mer om hur man kan stimulera oralmotorisk formaga i
vardagssituationer i skrifterna Uppleva med munnen, Nar
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barnet har svart att &ta, Nedsatt salivkontroll och Bitbeteende.
De finns att lasa eller bestéalla pA mun-h-center.se.

Cecilia Stocks ar socionom och koordinator for familje-
och vuxenvistelser pa Agrenska. Hon informerar om
vilket stoéd som finns att fa for barn med PIPO och
deras familjer.

| Sverige ar det offentliga stodsystemet uppdelat mellan stat,
region och kommun. Det finns dessutom en rad privata,
idéburna och icke-vinstdrivande organisationer som erbjuder
stodinsatser till familjer med barn som har sallsynta diagnoser.
— Manga upplever att det &r svart att veta vilka man ska
kontakta i olika sammanhang. | Sverige har vi ett stort
stodsystem, som dock kan vara svart att navigera i, sager
Cecilia Stocks.

Lagar som styr varden

| Sverige styr halso- och sjukvardslagen (HSL) hur halso- och
sjukvardsverksamheter ska organiseras och bedrivas. Alla
vardgivare ar skyldiga att folja bestammelserna i HSL.
Patientlagen &r en viktig lag som starker patienternas stallning.
Den ger bland annat rétt att valja dppenvard eller specialistvard
I en annan region &n hemregionen. Lagen ger aven ratt att
begara en ny medicinsk beddémning.

— Patientlagen har ockséa okat barns inflytande Gver sin egen
vard. Sedan 2020 &r aven barnkonventionen svensk lag. Barn
har ratt att fa information pa ett satt som de forstar, sager
Cecilia Stocks.

Samordning — fast vardkontakt

Enligt halso- och sjukvardslagen har verksamhetschefen vid en
instans med vardansvar for barnet skyldighet att utse en fast
vardkontakt. En fast vardkontakt kan samordna vardens
insatser och formedla kontakter. Den fasta vardkontakten kan
vara en lakare eller nadgon annan som arbetar inom varden,
som en sjukskoterska eller en kurator.
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Centrum for séllsynta diagnoser — CSD

Centrum for sallsynta diagnoser ar sjukvardsregionala centrum
for sallsynta diagnoser. De arbetar tillsammans med foretradare
for halso- och sjukvarden, andra samhallsaktorer och
intresseorganisationer for att 6ka kunskapen och forbattra
livsvillkoren for personer som lever med sallsynta halsotillstand
och deras narstaende.

Las mer p& CSD i samverkan.

SIP — samordnad individuell plan

Kommuner och regioner ar skyldiga att uppratta en samordnad
individuell plan, SIP, enligt bade socialtjanstlagen och halso-
och sjukvardslagen. En SIP tas fram nar en person upplever
behov av samordning mellan olika instanser och dar
ansvarsfordelningen behoéver tydliggéras. Planen upprattas vid
moten dar de professionella fran de berdrda verksamheterna ar
skyldiga att delta.

Las mer pa csdsamverkan.se och 1177.se.

1177 efter 13 ar

| normalfall ar ett barns journal tillganglig for vardnadshavare
fram tills barnet fyllt 13 &r. | undantagsfall ar det mojligt att
ansoka om tillgang aven efter 13 ars alder, men det maste
goras pa varje enskild mottagning och det ar verksamhets-
chefen for enheten som ska godkéanna anstkan.

Las mer om vardarenden for ditt barn pa 1177.se.

Forsékringskassan

Omvardnadsbidrag finns att soka for den som har ett barn med
funktionsnedsattning. Bidraget baseras pa den omvardnad och
tillsyn som barnet behéver utdver det som ar vanligt for barn i
samma alder utan funktionsnedsattning. Omvardnadsbidraget
finns i fyra nivaer och Forsakringskassan bedomer barnets
totala behov av omvardnad och tillsyn efter samtal med
foraldrarna. Skatt ska betalas pa omvardnadsbidraget och
pengarna ar pensionsgrundande. De olika beloppen justeras
vid varje arsskifte.
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— Det kan kannas tufft att skriva ner allt som kraver extra
omvardnad hos sitt barn. Mitt rad ar darfor att ta hjalp av en
kurator, sdger Cecilia Stocks.

Det finns mycket tips pa internet om hur man soker och far
omvardnadsbidrag beviljat, till exempel i olika
Facebookgrupper.

Merkostnadserséattning ar en separat ersattning for kostnader
som beror pa barnets funktionsnedsattning. Forsakringskassan
bedomer vad som rdknas som merkostnader.

— Det kan till exempel vara inkdp av hjalpmedel, slitage och
resor med egen bil. Man behéver komma upp i en viss summa
per ar, sager Cecilia Stocks.

Tillfallig foraldrapenning, eller vard av barn (vab), gar att fa
aven efter att barnet har fyllt 12 ar om det finns en bestadende

funktionsnedsattning.

Las mer pa forsakringskassan.se.

Skollagen

Enligt den svenska skollagen har barnen rétt till stod for att na
skolans kunskapsmal. Skolan ska strava efter att uppvaga
skillnader i elevernas forutsattningar att tillgodogéra sig
utbildningen. Ett atgardsprogram for hur eleven ska klara
kunskapsmalen och vilket stod som kravs ska upprattas. Det &ar
rektorns ansvar att eleven far ett atgardsprogram om det
behovs.

Vart vander vi 0ss?

Den som &r missndjd med skolan ska i forsta hand vanda sig till
skolans rektor.

| andra hand kan man vanda sig till ansvarig tjansteman eller
namnd i kommunen. Vid allmanna fragor kan man kontakta
Skolverket for vagledning. Specialpedagogiska
skolmyndigheten (SPSM) kan ge radgivning om olika stod och
anpassningar i skolan.

Las mer pa skolinspektionen.se, skolverket.se och spsm.se.
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Fonder

Vid okade omkostnader pa grund av sjukdom kan man séka
pengar till hjalpmedel och rekreationsresor. Pa sjukhuset eller
habiliteringen kan man fa hjalp av en kurator med att hitta
passande fonder att s6ka pengar ur.

Lansstyrelsen har en gemensam stiftelsebas dar man kan stka
efter fonder:
stiftelser.lansstyrelsen.se.

Fler lanktips

hejaolika.se — nyheter om ett samhalle for alla
parasport.se — om idrott fér personer med
funktionsnedséattning

anhoriga.se — nationellt kompetenscentrum for anhdriga
ournormal.org — moétesplats for familjer med barn med
funktionsnedsattning.

mediprep.se — vardsajten for barn och unga
narkoswebben.se — vardinformation for barn och unga
minstoradag.org — forverkligar drémmar fér barn med
sjukdomar och funktionsnedséattningar.

© Agrenska 2024, nr 685

Louise Jeltin &r enhetschef for personlig assistans och
koordinator for familje- och vuxenverksamheten pa
Agrenska.

LSS —lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade
Samhallets stod utgar bland annat fran lagen om stdd och
service till vissa funktionshindrade — LSS. Det ar en
rattighetslag, som syftar till att ge goda livsvillkor. LSS ger stod
for insatser och sarskild service for personer
e med intellektuell funktionsnedsattning, autism eller
autismliknande tillstand
e med betydande och bestdende begavningsmassiga
funktionshinder efter hjarnskada i vuxen alder féranledd
av yttre vald eller kroppslig sjukdom
o med varaktiga fysiska eller psykiska
funktionsnedsattningar som uppenbart inte beror pa
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normalt aldrande, om de &r stora och fororsakar
betydande svarigheter i den dagliga livsféringen och
darmed ett omfattande behov av stod eller service.

— LSS ar en rattighetslag och alla beslut som tas om insatser
kan 6verklagas i domstol, sdger Louise Jeltin.

Exempel painsatser enligt LSS:
e avlbsarservice
e Kkorttidsvistelse
e kontaktperson
e ledsagare
e bostad med sarskild service.

Personlig assistans
Personlig assistans ar en av de insatser som omfattas av LSS.
For att ha ratt till personlig assistans ska barnet behdva hjalp
med de grundlaggande behoven som &r
e andning
e personlig hygien
e att ata och dricka
e av- och pakladning
e kommunikation med andra
e stdd for att forebygga skada vid en psykisk
funktionsnedséattning
e stdd som behover ges I6pande pa grund av ett
medicinskt tillstand.

AnsOkan om personlig assistans ska goras skriftligt och
medicinska underlag kravs. Om de grundlaggande behoven
bedoms uppga till fler an 20 timmar per vecka anstker man om
assistansersattning fran Forsakringskassan. Om de
grundlaggande behoven inte beraknas uppga till 20 timmar
ansoker man om personlig assistans hos kommunen. | de fall
en person beviljas insatsen personlig assistans tar man aven
hansyn till andra personliga behov som exempelvis maojlighet att
delta i samhallslivet och fritidsaktiviteter, umgas med slakt och
vanner samt utfora hushallsarbete.

De grundlaggande och andra personliga behoven kan ocksa
innebara skal for dubbelassistans. Det kan handla om
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aktiviteter utanfor hemmet, till exempel vid resor, eller for att
kunna utfora olika traningsprogram dar tva assistenter behovs .

Vad réknas till féraldraansvaret?

Nar Forsakringskassan bedémer behovet av personlig
assistans bortser myndigheten fran det hjalpbehov som en
vardnadshavare normalt ska tillgodose hos sitt barn. Detta gors
genom ett schablonavdrag i tid.

Las mer om de grundlaggande och personliga behoven och hur
man anstker om personlig assistans pa Forsakringskassans

webbplats.

Assistans i foérskola och skola

| vissa fall finns det skal till att ett barn har en personlig
assistent aven i forskola, skola och korttidsverksamhet. Det kan
till exempel handla om fall dar det finns svarigheter att
kommunicera med andra &n den personliga assistenten eller att
personens halsotillstand kraver att en personlig assistent alltid
finns till hands.

Att vélja personlig assistent

| manga fall kan det vara svart att rekrytera och behalla
personliga assistenter. Det kan aven vara en utmaning att hitta
ratt assistenter. Manga faktorer spelar in, som bland annat
personlighet, intressen och tidigare erfarenheter.

— Mitt rad ar att ta hjalp av ett assistansbolag som jobbar for att
behélla och kompetensutveckla sina assistenter, sager Louise
Jeltin.

Det finns flera skal till att anhoriga (foraldrar, syskon, mor- och
farforaldrar) valjer att bli personliga assistenter. Det kan handla
om ekonomi, integritet, praktiska skal och att det ger en unik
mojlighet att vara nara barnet.

Hjalp med personlig assistans

Det finns ingen rattshjalp foér den som vill 6verklaga
Forsakringskassans eller kommunens beslut om personlig
assistans genom att driva LSS-mal i domstol. Det finns dock
jurister p& manga av assistansbolagen som har kunskap och
kan ge stod. Man kan &aven fa radgivning och stdd fran olika
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intresseorganisationer och féreningar som arbetar med
rattigheter for personer med funktionsnedsattningar.

Lanktips

lassekoop.se — LaSSe Brukarstddcenter (Vastra
Gotalandsregionen)

bosse-kunskapscenter.se — BOSSE rad, stéd och
kunskapscenter (Stockholm)

Familjen vill uppleva trots PIPO
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Da bara ett fatal personer i Bellas narhet vagat och velat lara
sig hantera Bellas CVK finns det fa personer Bella kan vara
med utan foraldrarnas narvaro. Slangen till CVK sitter i hjartat
och gar via ett karl till infarten. Den maste skotas minutidst. Luft
i slangen eller bakterier ar potentiellt livsfarligt fér Bella.

— CVK ar hennes livlina samtidigt som den ar livsfarlig. Vi
bestamde oss tidigt for att vi maste visa Bella att det finns sa
mycket mer an bara sjukdom i livet. Vi ar en familj som vill leva,
sager Emma.

En gang om aret aker familjen pa sol- och badsemester.
Daremellan blir det sma weekendresor da och da och hela
ldnga sommarlovet tillbringar familjen i sommarstugan utanfor
Gavle med en egen badsjo alldeles bredvid.

— Jag och Anders har bestamt oss for att inte lata PIPO
begransa vara liv. Vi vill att Bella ska fa uppleva saker och
skapa minnen, sager Emma.

De senaste aren har familjen akt till Rhodos, delvis darfor att
dar finns ett barnsjukhus med jourhavande lakare pa plats. For
att kunna resa i vag kravs noggranna forberedelser och
planering. Emma och Anders har checklistor som de har filat pa
genom aren, for att f& med allting, fa ratt intyg och gora ratt
bestallningar infor resan.

— Bellas TPN-mat maste forvaras i kyllddor och det behovs
intyg for att fa flyga med allt. Det ar mycket logistik, men det
gar. Sist vi skulle i vag gick jag runt med tre sakerhetsvakter
och en 22 kilos kyllada pa Arlanda. Vakterna fick inte slappa
ladan utom synhall, sager Anders och skrattar.
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Bade Emma och Anders ar 6verens om att allt arbete infor
resan ar vart det nar familjen val ar framme.

— Det ar sa fantastiskt med Bella. Hon har det sa tufft, men ar
anda sa lycklig nar hon val mar bra. For oss ar det bara att
haka pa. Bella &r sa rolig att umgas med och vi &ar oerhdrt stolta
over den person hon har blivit, sager Emma.

Bella ser alltid fram emot den arliga resan.

— Det basta ar att fa bada. Det gor jag helst i poolen eftersom
saltvatten svider for mycket. For att kunna bada séatter vi en
liten stomipase 6ver CVK sa att det inte kan komma in nagot
vatten. Da kan jag bada hela dagen, sager Bella.

Ett annat stort intresse for Bella ar dans. Hon géar i showdance
och tranar mycket hemma och lar sig koreografier pa TikTok. |
en talangjakt pa skolan upptradde hon som ensam
forstadrselev infor hela lagstadiet.

— Jag alskar att dansa och st& pa scen. Jag tar alltid chansen
att fa upptrada, sager Bella.

Bella berattar att hon tycker det ar bra att hennes stomi syns.
Ibland far hon fragor fran nyfikna barn.

— Da brukar jag svara att jag far min mat genom min CVK och
jag bajsar med pasen. Det beror pa att jag har en sjukdom som
gor att jag far valdigt ont i magen, sager Bella.

Ibland blir Bella less pa att behdva forklara eller nar barn stirrar.
Darfor har det varit skont att vara p& Agrenska och traffa andra
barn med PIPO.

— Det basta med att vara har ar att fa vara med kompisar som
ocksa har CVK och stomi och att fa aka bat, sager Bella.
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ILCO — Tarm- uro- och stomiférbundet ar en ideell
organisation for personer som har en
funktionsforandring i tarmkanalen och urinvagar, samt
deras narstaende.

En malsattning for ILCO ar att bedriva intressepolitiskt arbete
gentemot myndigheter och andra samhallsaktorer for att
tillvarata sina medlemmars intressen. ILCO har ocksa en stod-
och radgivningsverksamhet dit man kan vanda sig for att fa svar
pa fragor.

ILCO arrangerar aktiviteter for sina medlemmar som
lagerverksamhet, temakvéllar och familjedagar.

— Vi anordnar barn- och tonarslager pa olika platser i Sverige
samt familjedagar varje ar. Vi vill géra det mojligt fér vara barn
och ungdomar att fa traffa andra i samma situation. Det sager
Carina Alm som ar férbundsordférande for ILCO.

Pa ILCOS webbplats finns mycket information om olika
diagnoser och behandlingsmetoder samt rad och forelasningar

om att leva med olika typer av stomier.

Las mer pailco.nu.
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Svenska HPN-féreningen ar en ideell férening for barn,
ungdomar och vuxna med behov av hemparenteral nutrition,
intravends naringstillforsel i hemmet.

Foreningen foljer forskning och utveckling inom omradet samt
arrangerar familjetraffar en gang om aret for sina medlemmar.
— For oss handlar medlemskapet mycket om erfarenhetsutbyte
och diskussioner foraldrar emellan. Vi forsoker ocksa vara med
och paverka varden, sager Joakim Olinder som &r medlem i
HPN-féreningen.

Las mer pa féreningens webbplats: hpn.se
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Riksforbundet Sallsynta diagnoser bildades 1998 av
foraldrar till barn med olika sallsynta halsotillstand. Det
ar en paraplyorganisation dar ett 70-tal diagnos-
foreningar finns representerade.

Riksforbundet Sallsynta diagnoser arbetar for att alla som lever
med ett sallsynt halsotillstand ska fa tillgang till vard- och
stodinsatser i ratt tid och utifran behov. Férbundets uppdrag ar
att driva politiska frdgor som ror personer med
funktionsnedsattning och att sprida kunskap om séllsynta
diagnoser. De vill ocksa framja forskning och utveckling av
metoder for diagnostik och behandling. Personer som lever
med séllsynta halsotillstand ska inte missgynnas pa grund av
att andra inte kanner till s mycket om deras situation.
Forbundet har genom aren drivit flera projekt dar resultatet har
blivit konkret material som alla far ta del av, sdsom utbildnings-
filmer, sammanstallningar av réattigheter i halso- och sjukvarden
och tips pa hur man kan gora det som kallas en séllsynt
vardplan.

De 16 000 medlemmarna representerar over 100 olika
diagnoser som sinsemellan ar valdigt olika. Gemensamt ar att
alla halsotillstand ar livslanga, sa gott som alltid obotliga och
nastan alltid har genetiska orsaker.

— Det ar sallsynthetens dilemma som férenar medlemmarna,
inte sjukdomen eller syndromet i sig. Man kan latt kanna sig
ensam om man ar den enda i sin hemstad som lever med

ett visst sallsynt halsotillstdnd, men tillsammans ar vi starkare,
sager Evelina Rosén, projektledare pa Riksforbundet Sallsynta
diagnoser.

Har hittar du Riksforbundet Sallsynta diagnoser:
sallsyntadiagnoser.se
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Informationscentrum for sillsynta hilsotilistand

Sedan mars 2020 har Agrenska uppdraget att ta fram
och kvalitetssakra informationstexter till
Socialstyrelsens kunskapsdatabas om sallsynta
halsotillstand och sprida information om dessa.

Informationen ar till fér personer som arbetar inom vard,
omsorg, skola och socialtjanst. Den vander sig ocksa till de som
lever med ett sallsynt héalsotillstand, deras narstaende och
andra som de har kontakt med. Kunskapsdatabasen kan aven
vara anvandbar for personer som arbetar pa en myndighet.

| databasen finns utforlig, kvalitetssakrad information om fler an
300 sallsynta halsotillstand. Nya informationstexter tillkommer
varje ar, och befintliga texter uppdateras regelbundet.
Underlagen till texterna skrivs av medicinska specialister i
Sverige. Informationen bearbetas av redaktérer vid
Informationscentrum och faktagranskas av en sarskild
expertgrupp. Berorda intresseorganisationer ges ocksa
mojlighet att lamna synpunkter pa innehallet.

Fragor, forslag eller synpunkter?
Kontakta Informationscentrum via e-post
sallsyntahalsotillstand @agrenska.se
eller telefon 031-750 92 00.

Socialstyrelsens kunskapsdatabas om sallsynta hélsotillstand:
socialstyrelsen.se/sallsynta-halsotillstand

Informationscentrum for séllsynta halsotillstand vid Agrenska:
agrenska.se/informationscentrum
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En sammanfattning av dokumentation nr 685

Pediatrisk Intestinal PseudoObstruktion
(PIPO) ar ett kroniskt tillstand dar tarmen inte
har formaga att fora mat och vatska framat.
Tillstandet leder till ett funktionellt stopp i
tarmen.

Personer med PIPO far tarmsvikt, vilket
innebar att tarmens upptag av naring, salt och
vatten ar otillréckligt. De flesta personer med

PIPO behdver, helt eller delvis, fa naring

direkt i blodet genom sa kallad TPN, total
parenteral nutrition.

| dokumentationen kan du bland annat lasa
om medicinsk information, hur blasfunktionen
paverkas, hur familien kan fa stéd med
hemparenteral nutrition (HPN) och om hur
man kan forsta smarta hos barn. Dessutom
ges en inblick i hur det &r att leva i en familj
med ett barn som har PIPO.

FAMILIE- OCH VUXKENVISTELSER

Kunskap och kompetens om sallsynta diagnoser
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