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Tarmsvikt

TARMSVIKT

Agrenska arrangerar varje r drygt tjugo vistelser for familjer fran hela
Sverige. Till varje familjevistelse kommer ungefar tio familjer med barn som
har samma séllsynta diagnos, i1 det hér fallet tarmsvikt. Under vistelsen far
fordldrar, barn med diagnosen och syskon ny kunskap, mojlighet att utbyta

erfarenheter och triaffa andra i liknande situation.

Fordldraprogrammet innehaller foreldsningar och diskussioner kring aktuella
medicinska ron, pedagogiska fragor, psykosociala aspekter samt det stod
samhillet kan erbjuda. Barnens program dr anpassat fran barnens
forutsattningar, mojligheter och behov. I programmet ingér forskola, skola

och fritidsaktiviteter.

Faktainnehillet fran foreldsningarna pa Agrenska ér grund for denna
dokumentation som skrivits av redaktdr Pia Vingros, Agrenska. Innan
informationen blir tillgdnglig f6r allmadnheten har varje foreldsare sakgranskat
texten. For att illustrera hur det kan vara att leva med sjukdomen eller
syndromet beréttar en familj om sina erfarenheter. Familjedeltagarna har i
verkligheten andra namn. Dokumentationerna publiceras dven pa Agrenskas

webbplats, agrenska.se.
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Oversikt och bakgrund till tarmsvikt

Tarmsvikt kan ha olika orsaker. Den gemensamma faktorn ér att
tarmen inte formar ta upp tillrickligt med néring, salt och
vatska, utan att det behovs nérings- och vitskebehandling. Det
sdger Nils Ekvall, 6verlikare vid Gastroenheten pi Drottning
Silvias barn- och ungdomssjukhus i Goteborg.

Tarmsvikt dr ett samlingsbegrepp som omfattar flera olika
sjukdomar.

Graden av tarmsvikt och hur den yttrar sig kan variera 6ver tid och
mellan individer beroende pa vad som orsakar den. Tarmsvikt kan
vara mild, mattlig eller svar.

Vid mild tarmsvikt ricker det med ndringslosning eller extra vitska
via munnen. Vid madttlig tarmsvikt behdvs extra néring eller vitska
direkt 1 tarmen till exempel via sond. Svar tarmsvikt krdver niring
och/eller vitska direkt i blodet, sa kallad parenteral nutrition,
forkortat PN.

Forekomst

Idag far ungefdr 60 barn 1 Sverige ndring via blodet, PN.

— Manga av barnen dr sma och de flesta av dem kommer att kunna
bli fria fran PN och intravends ndringstillforsel, sdger Nils Ekvall.

Arftlighet

De flesta barn med tarmsvikt har sjukdomstillstdnd som inte drvts av
fordldrarna. Det finns ndgra sillsynta sjukdomar som orsakar
tarmsvikt, som har érftlig grund. Som exempel kan ndmnas Tufting
enteropati och Microvillus inclusion disease.

Undersokningar infor diagnos

Vid misstanke om en tarmsjukdom anvénds en rad olika
undersokningsmetoder for att stilla diagnos.

Gastrosskopi, ar en inspektion av matstrupe, magséck eller
tolvfingertarm. Undersdkningen gbrs genom att en tunn slang
utrustad med kamera fors ner via munnen. Man kan dven ta
vavnadsprov, biopsier med gastroskopi.

Koloskopi, innebér att dndtarm, tjocktarm och om mgjligt nedre
delen av tunntarmen undersoks. Det gors genom att en slang med ett
sé kallat endoskop fors in 1 &ndtarmen for att ta redan pa om det
finns en tarmsjukdom.
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Vid en bukéversikt (BOS) tas ett foto p4 mage och tarmar. Bilderna
kan till exempel visa om det finns stopp eller hél pa tarmen.

Passagerontgen, é som namnet signalerar en rontgen. Efter att
patienten svalt en kontrastvétska kan vétskan foljas genom tarmarna
for att visa om dér finns passage och om den har normal hastighet.
Med hjélp av ultraljud kan bland annat tarmens tjocklek och levern
undersokas.

Datortomografi, CT och magnetkameraundersokning, MR anvinds
bada for att tydligare se kroppens inre organ. Fordelen med CT ér att
undersokningen gér snabbt, nackdelen dr den hoga straldosen. MR ar
tidskrdavande, men ger & andra sidan ger MR ingen stralning.

Blodprover

Infor diagnos tas ocksa en rad prover. Vid misstanke om en infektion
tas Crp, en snabbsénka, som &r forhdjd vid infektion.

Andra prover ér avforingsprov och prov pa saltbalansen, till exempel
natrium och kalium.

Prover som ocksa kontrolleras vid tarmsvikt kan vara néringsdmnen
som vitaminer och jarn. Vid tarmsvikt dr det vanligt med stora
vatskeforluster, vilket ocksé leder till forlust av viktiga salter.
Liakemedel kontrolleras och biverkningar av ldkemedel f6ljs upp.
Léds om behandling i nésta avsnitt.

Liam har tarmsvikt

Liam tio r kom till Agrenska med mamma Alice, pappa Anders och
sina yngre broder Oscar nio ar och Lucas fem ar.

Graviditeten med Liam var normal liksom forlossningen. Nér han
skulle ammas var han till en borjan intresserad, men borjade snart att
krékas.

— Han bajsade inte heller, sdger Alice.

— Vi fick stanna pa sjukhuset, medan de tog prover pad honom for att
ta reda pa vad som kunde vara orsaken, sdger Anders.

Efter undersokningarna trodde lédkarna att Liam hade Hirschsprungs
sjukdom. Den innebér att det saknas nervceller tarmen, vilket
paverkar motoriken och leder till att avforingen inte transporteras ut.
Ytterligare prover visade mer exakt var i tarmarna nervcellerna
saknades. Nar Liam vara tre veckor gammal lade man ut en stomi
och satte en cvk, central venkateter, pa4 honom.
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— Liam fick TPN och vi fick ldra oss hur vi skulle skdta stomin,
sdger Anders.

— Jag minns knappt denna period. Bara att vi var pa sjukhuset pa
dagarna och sov hemma om nétterna, sdger Alice.

Ganska snart blev Liams levervirden daliga pa grund av fettet i
naringslosningen. Néringsldsningen justerades och med nya fetter
forbattrades han snabbt, vecka for vecka.

Familjen borjade dka hem pa permission med Liam. Fordldrarna
markte snart att han blev friskare av att vara hemma eftersom han
véxte till sig.

Nér Liam var tre veckor gammal opererades han och hela
tjocktarmen och tva tredjedelar av tunntarmen togs bort. En ny stomi
lades upp.

Behandling vid tarmsvikt

Symtomen kan vara mycket olika beroende pa hur tarmen
paverkats av grundsjukdomen. Det siiger Robert Saalman,
overlikare vid Gastroenheten pa Drottning Silvias Barn- och
Ungdomssjukhus i Goteborg.

Orsaker till tarmsvikt

Mainga olika sjukdomstillstdnd kan orsaka tarmsvikt hos barn, men 1
huvudsak kan de delas in i tre grupper:

1. Kort-tarm syndrom, vilket innebdr att tarmens ldngd &r reducerad.
Det medfor att den totala tarmytan som tar upp ndring ar for liten.
Att tarmen ar for kort kan bero pa att barnet har fotts med missbildad
tarm eller att tarmkanalen skadats av en infektion eller storning i
blodcirkulationen, ett exempel pa detta ar nekrotiserande enterocock,
NEC.

2. Sjukdom i tarmslemhinnan/tarmvdggen, som leder till att tarmens
formaga att ta upp néring ar minskad; s &r fallet vid till exempel
autoimmun enteropati och microvillus sjukdom.

3. Motorikstérning i tarmen, det vill siga att tarmens rorelsemonster
inte fungerar. En stord, nedsatt motorik i tarmen &r ofta ett medfott
tillstdnd sa som vid Hirchsprungs sjukdom eller kronisk
pseudoobstruktion.

Symtom vid tarmsvikt

Symtomen vid tarmsvikt varierar mycket beroende pa vad som &r
orsaken till tillstandet.
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Vanliga symtom vid tarmsvikt dr frekventa vattniga diarréer
alternativt forstoppningsbesvir. Andra symtom kan vara buksmartor,
illaméende, délig aptit, trotthet och stord nattsomn.

Vid tarmsvikt dr det viktigt att patienten far i sig tillrdckligt med
ndring, annars finns det risk for stord tillvéxt eller sen pubertet.
Naringsbrist kan ocksd ge upphov till att man létt blir uttréttbar och
inte orkar med “’vardagslivet” med skola och fritidsaktiviteter.

Behandling av tarmsvikt

Behandlingen vid tarmsvikt har fyra delar:
Nutritionsbehandling,

Medicinsk behandling,

Kirurgisk behandling

Psykosocialt stod.

Nutritionsbehandling

Nutritionsbehandlingen bestér i att man anpassar séttet att ge barnet
néring och vétska sa att det tillgodoser det enskilda barnets behov
och formaga.

Detta kan ske pa olika sitt som hér exemplifieras:

— Anpassa maten vad géller naringsinnehall, smak och konsistens.
— Se Over antalet maltider; ibland kan man behdva dta mindre och
oftare.

— Ge kosttillskott.

— Om det &r svart att dta och svélja kan man behdva, &tminstone
delvis, tillféra naring och vitska via en gastrostomi (“knapp pa
magen”).

— Om tarmen har svért att ta emot tillrackligt med mat och vitska
eller om tarmen inte kan ta upp tillrackligt med néring s kan man
behova ge "niringsdropp” via blodet (parenteral nutrition).

Vid nutritionsbehandling dr mélsittningen att ge sa mycket néring
som mgjligt via munnen (oralt), eller via sond eller gastrostomi
(enteral nutrition).

— Om barnet far huvuddelen av sitt ndringsbehov via blodet, bér man
4nda forsoka att ge det som dr mdjligt via munnen. Aven smé
méngder mat har betydelse, eftersom néringsdmnen stimulerar mag-
tarmsystemets olika funktioner sd som utsondring av enzymer frén
bukspottkorteln, galla fran levern samt produktion av olika
hormoner, sdger Robert Saalman.

Att éta lite mat via munnen kan dven forebygga att bakterier sprids
frén tarmen till blodet (bakteriell translokation) pa grund av skada i
tarmvaggen.
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Det finns risker med att under lang tid ha parenteral nutrition.
Exempel pa komplikationer som kan upptréda dr leverpaverkan och
blodforgiftning (sepsis).

Medicinsk behandling

Precis som nir det géller nutritionen dr den medicinska behandlingen
alltid individuellt anpassad. Olika ldkemedel kan anvéndas for att
minska vétskeflodet 1 tarmen eller att stimulera motoriken i mag-
tarmkanalen.

Kirurgisk behandling

Flera olika kirurgiska ingrepp, s& vél sma som stora, kan komma
ifrdga vid tarmsvikt. Till de ”sma” operationerna riknas att man
anldgger en gastrostomi (“knapp pa magen’) for att underlétta
néringstillforseln. Till de stérre, mer ovanliga ingreppen, rdknas
tarmforldngnings-operation om tarmen ar for kort eller en
tarmtransplantation.

Psykosocialt stod

Barn med tarmsvikt har ofta varit sjuka under lang tid. Att leva med
en langvarig och komplicerad sjukdom &r alltid pafrestande; darfor
kan det finnas ett behov av psykosocialt stod.

— Vi i varden behover bli bittre pa att ge psykosocialt stod till
personer med tarmsvikt, sdger Robert Saalman.

Samsjuklighet

Vid tarmsvikt finns dven risk for att man samtidigt kan ha andra
sjukdomar.

Samsjukligheten kan innebéra paverkan pa lever/gallvéggar,
bukspottskortel eller njurar. Man kan ocksé vara nagot mer
infektionskinslig. Langvarig sjukdom kan dven inverka pa humoret
och leda till nedstdmdhet.

For att varden vid tarmsvikt ska fungera vél kravs ett tarmsvikts-
team” som ger bra behandling och stdd till patienten/familjen.

— Vart team bestar av barnsjukskoterska, barnlidkare och barnkirurg,
transplantationskirurg, dietist, kurator och psykolog, och vid behov
aven tillfragas annan expertis, sdger Robert Saalman.

En annan forklaring till att varden vid tarmsvikt visat allt béttre
resultat, dr det 6kade samarbetet mellan specialister i landet och
internationellt.

— Med medicinska och kirurgiska framsteg har behovet av
tarmtransplantationer minskat under de senaste aren, sdger Robert
Saalman.
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Framtiden

Nir det giller den framtida behandlingen av tarmsvikt beskriver
Robert Saalman ndgra omraden som behover utvecklas.

Det finns ett behov av fler multidisciplindra tarmsviktsteam i landet.
— Vi har fortfarande mycket att ldra vad géller behovet av olika
ndringsdmnen och hur de ska kombineras 1 néringsldsningarna,
baserat pa det enskilda barnets behov, sdger Robert Saalman.

Andra utmaningar att 19sa ar hur leverpaverkan ska forebyggas och
att utveckla nya ldkemedel som kan stimulera den drabbade tarmens
funktion och tillvéxt.

Fragor till Robert Saalman:

Vad kan goras for att stimulera svag tarmmotorik?

— Vi har ett begriansat antal medel att sdtta in. Vad som kan anvindas
beror pa orsaken till den storda tarmmotoriken. Handlar det om att
tdmningen av magsécken inte fungerar kan ett preparat som heter
“erytromycin” anvindas. Ar orsaken en autoimmun/immunologisk
reaktion kan barnet behandlas med immunddmpande medicin.

Vilka mediciner finns for att minska flodet (avforing)?
— Det finns ett antal preparat. Ett exempel pa ladkemedel ér loperamid
som ocksa ofta anvénds vid turistdiarré.

Kan barnet fi en pacemaker pa magen for att stimulera tarmens
rorelser?

— Vi har opererat in en sddan pacemaker pa ett antal barn; hos nagra
av dem med god effekt. Men foretaget som tillverkat denna
pacemaker har slutat med produktionen. Just nu har vi darfor inte
mojlighet att utfora nagra sadana operationer.

Pa virt hemsjukhus finns ingen personal som dr kunnig pd
tarmsvikt. Hur ska vi fa triffa specialister?

— Genom Barnldkarforeningen forsoker vi sprida information om
tarmsvikt till vdra kollegor; var man bor ska inte behova paverka
mojligheten till god vard. Men fér ni inte vad ni behdver kan ni
skriva en egenremiss till ett sjukhus med specialister som har
kunskap inom omradet.

Vir dotter dr tva dr och har parenteral nutrition (TPN). Kommer
hon att behova transplanteras?
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— Det beror pd grundsjukdomen. Det ar alltid viktigt att forebygga
komplikationer. Aven om vi gr vart bista, finns det bland barnen en
stor variation 1 sjukdomsbilden. Vissa barn ir till exempel kénsligare
for leverpaverkan, vilket kan vara en bidragande orsak till att en
transplantation kan 6vervédgas som behandlingsalternativ. Det har
hént mycket nir det géller TPN-16sningar. Det finns idag vuxna som
levt hela sitt liv med parenteral nutrition.

Liam har stomi

Under Liams uppvixt har familjen haft kontakt med en dietist, som
noga foljt hans utveckling. I borjan fick Liam endast smakportioner
av brostmjolk och sedan erséttning och puréer. Han fick senare svart
att dta mer fast mat och i storre portioner.

— Nér Liam var omkring tva ar gick han i ’tuggskola” pa
barnsjukhuset med en dietist och logoped. Tack vare det blev det
lattare for honom att éta, sdger Anders.

— Idag har Liam inga problem med motoriken i munnen. Han &ter
stomikost och undviker socker, eftersom det gér avforingen 16sare,
sager Alice.

Langtidsparenteral nutrition

— Det ar béttre att tiinka ungefir ritt, in exakt fel, vid berikning
av niring. Ge mat via munnen om det gir och undvik lagt
blodsocker och saltrubbningar.

Det sidger Henrik Arnell, overlikare, patientflodeschef vid
enheten for barn med sjukdomar i matsméltningsorganen,
Astrid Lindgrens barnsjukhus, Karolinska
universitetssjukhuset, Stockholm.

Utvecklingen av varden vid tarmsvikt har gatt framat se senaste
tjugo aren. En uppfdljning av 40 barn som behandlats pa S:t Gorans
och Astrid Lindgrens barnsjukhus mellan 1991 och 2010 och vérdats
hemma med PN (parental nutrition) visade att tjugo av dem blev av
med sin TPN vid uppvéxten. 11 tog med sig pasen in i vuxenlivet. 9
klarade sig inte.

— Numera dr det mycket ovanligt att barnen inte 6verlever och bara
ett fatal ar fortfarande PN-beroende nir de blivit vuxna, sdger Henrik
Arnell.

Dokumentation nr 553 © Agrenska 2017 11



Tarmsvikt

Flera skiil till framgang

Det finns flera medicinska och kirurgiska skal till att allt fler mar
bittre, trots svér tarmsvikt. Henrik Arnell sammanfattar framstegen i
behandlingen 1 nagra faktorer:

— Vi vet att det dr bra att ge naring tidigt (i borjan brostmjolk). Det ar
viktigt att ha tillgéng till bra kérl, darfor ar det viktigt att ’spara”,
kirlen och aldrig ta blodprover via infarter for parenteral nutrition.
Genom kirurgi tas idag bort ”lagom” mycket tarm nir det krivs,
vilket ofta innebér att mer lamnas kvar, jamfort med tidigare.
Individuellt sammansatta PN-16sningar ér fortfarande vanligare. De
anpassas till exempel genom att de spéds efter den enskilda
personens vitske- och saltbehov.

— Vi anvinder ocksé en fettsammansattning som dr mindre
pafrestande for levern édn den var tidigare, sdger Henrik Arnell.

Tidigare utskrivning till hemmet dr ytterligare en faktor som haft
betydelse for att minimera komplikationer och sjuklighet for barnen.
— Vi fragar oss vad familjerna behdver for att kunna dka hem med
sitt barn. Vi har en aktiv uppfoljning nér de vil 4r hemma, sdger
Henrik Arnell.

Behandlingsprotokoll

Det finns idag god kunskap om vad som ska goras nér tarmsvikt
uppticks hos det nyfodda barnet pd nyfoddhets- eller barnkirurgiska
avdelningen. I Sverige har de nddvéandiga medicinska atgérderna och
undersdkningarna borjat sammanstillas i ett nationellt
atgdrdsprotokoll.

— Genom att alla som moter barnen med tarmsvikt arbetar enligt
protokollet, kan vi 6ka kunskapen for att forbittra omhandertagandet
av barnen, sdger Henrik Arnell.

De europiska riktlinjerna om hur omhéndertagandet av barn med
hembehandling inklusive ldmplig ndringssammanséttningen ar fran
2005, men nya riktlinjer kommer inom kort.

Berdkning av energibehovet dr en utmaning och den ovane kan latt
fastna 1 komplicerade ekvationer. Allra mest niring kraver det lilla
nyfodda barnet, som inte tal nagon svilt.

— Det dr béttre att tdnka: dr detta en rimlig médngd, 4n fastna 1
utrdkningar for att fa fram korrekt utrdkning, sdger Henrik Arnell.

TPN
Vid TPN (total parenteral nutrition) ges all nédring intravenost.
Barnen eller ungdomarna far sin niaring via CVK (central
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venkateter). Den kan antingen vara hudbrytande (till exempel
Broviak® )eller en subkutan venport, SVP, (till exempel Port a
Cath®).

— Nar behovet ér stort (mer dn 20 timmar/dygn) dr en hudbrytande
CVK att foredra, da infektionsrisken &r mindre dn vid SVP, sdger
Henrik Arnell.

I néringslosningarna som ges via CVK:n finns uppemot 50-talet
olika niringsdmnen som &r nddvandiga for kroppens vitskebalans,
tillvixt och utveckling.

Niér det giller ndringslosningarnas sammanséttning ar det idag kant
att det ar viktigt att vara uppmarksam pa fettmiangderna.
Erfarenheten visar att mindre méngd fett ger farre biverkningar 1
form av leverbekymmer, men det méste balanseras mot behovet av
energi 1 form av fett.

Uppfoljning

I behandlingen och uppfdljningen av barn med tarmsvikt ska barnen
undersokas regelbundet och deras tillvixt och utveckling f6ljas.
Néringsméngderna ska justeras utifrn barnets aktivitetsgrad och
tillvixt och hur intaget av naring r till tarmen. Dérigenom kan
bieftekter, refeeding syndrome, syra-basrubbningar, benskorhet,
leversjukdom och kirlkomplikationer forhoppningsvis undvikas.

Fraga till Henrik Arnell:

Vi dir oroliga over att var son (som inte har TPN) inte fdr i sig

tillriickligt med vitska, siirskilt under sommaren.

— Vid tarmsvikt dr det svara inte att ta upp vitska, utan att ta upp

ndring. Om sonen véxer bra och inte dr sur i blodet, om han orkar

springa och leka, har han troligen inte kronisk vétskebrist.
Kirurgi

Vi opererar tre till fem barn per ir med tarmsvikt. De flesta av

dem iAr prematura barn som fotts fore vecka 28. Det sager

Helena Borg, overlikare pa barnkirurgen vid drottning Silvias

barn- och ungdomssjukhus i Goteborg.

De vanligaste orsakerna vid tarmsvikt dér kirurgi 4r nédvandig
ar:

Necrotiserande enterocolit (NEC), ett inflammerat och
cirkulationspaverkat tarmavsnitt som maste tas bort.
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Gastrischis, tarmarna finns utanfor bukvéggen och kan resultera i
skadad eller onormalt kort tarm.

Tarmatresi, stopp 1 tarmarna.

Volvulus, tarmvéggen ar forstérd pa grund av tarmvred.

Long Segment Hirschsprung, nervceller saknas 1 grovtarmens vagg,
vilket paverkar tarmens formaga till rorelse.

Pseudoobstruktion (CIPOS), storningar i nervcellerna vilket
paverkar tarmens forméga till framatdrivande rorelse.

Congenital mucusal disease, defekt upptag av ndringsdmnen.
Vascuklar occlusion, stopp 1 blodkarl, ger cirkulationspdverkan och
vdvnadsdod.

Tumor, cancer.

Crohns sjukdom, inflammatorisk tarmsjukdom.

Vid NEC ir tarmvéggen skadad, vilket leder till att luft bildas 1
tarmen som trycks upp i tarmens kretslopp. For att 1osa problemet
kan en 6ppning, en stomi behdva goras pd magens framsida for att
fora ut avforingen.

Vid gastrischis finns tarmarna utanfor bukviggen.

— Vi forsoker dé trycka tillbaka tarmarna in genom en liten 6ppning i
bukvéggen, siger Helena Borg.

Tarmatresi innebér stopp 1 delar av mage och tarm. De delar som inte
fungerar behover tas bort, for att det ska bli fri passage.

Symtomen vid Hirschsprungs sjukdom ar uppsvilld mage pa grund
av att det saknas nervceller ldngst ner 1 dndtarmen, darfor kan
tarmens muskler inte fora tarminnehéllet framat. De felaktiga delarna
av tarmen maste avlagsnas. Hirschsprungs sjukdom drabbar oftast
pojkar och 80— 90 procent diagnostiseras i nyfoddhetsperioden. Om
nervceeller saknas l&ngt upp i tarmen, kan stomi bli nddvindigt.

Vid pseudoobstruktion, har tarmen alla komponenter, men fungerar
dnd4 inte. Det mirks genom dalig motorik och bakteriell dvervéaxt.
Losningen dr ofta operation med stomi och/eller gastrostomi
(Perkutan Endoskopisk Gastrostomi, PEG, eller knapp p& magen)
Barnen med pseudoobstruktion blir ofta beroende av TPN. Med tiden
kan de utveckla smarta.

Nutrition

Néstan femtio procent av patienterna kan upphdra med parenteral
nutrition vid tre &rs dlder. Formagan att klara sitt naringsupptag
enbart via den egna tarmen fortsétter under uppvaxten.
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Tarmsvikt

Om det gar att bli fr1 fran stomi &r svart att ge ett generellt svar pa.
Vad man vet &r att finns det stora vétskeforluster, leverpaverkan eller
annan medicinsk problematik dr sannolikheten storre att stomin
maste vara kvar.

Forlangningsplastik

Det finns metoder att forldnga den for korta tarmen. En teknik kallas
Bianchi och innebér att tarmen blir ldngre, men smalare.

— Man forldnger tarmen genom att av en del gora tva delar, sdger
Helena Borg.

Prognos

Prognosen efter ett kirurgiskt ingrepp hdnger samman med en rad
faktorer bland annat kvarvarande langd pé tarmen.

— Det dr inte alltid antal centimeter som dr avgdrande, utan hur
tarmen fungerar, sdger Helena Borg.

Vilken alder barnet opereras i har betydelse. Om det dr ett for tidigt
fott barn (prematurt) som forlorar en del av tarmen, finns en storre
chans att tarmen vixer till.

Var i tarmen som operationen skett paverkar ocksd prognosen.

— Vi foljer utvecklingen under ett par ars tid, for att bedoma,
ingreppets effekt, siger Helena Borg.

Naér det géller nya ldkemedel finns teduglutide®, som
forhoppningsvis ska stimulera néringsupptaget i tarmen. Det kan
dock bara anvédndas 1 mycket specifika fall.

— Sahlgrenska Universitetssjukhuset har beslutat om en
Centrumbildning for tarmsvikt. Genom det hoppas vi pé ett bra
omhéndertagande, inte minst vid dvergangen fran barn- till
vuxensjukvarden, sdger Helena Borg.

Majoriteten av de som tarmtransplanteras har haft nagon form
av tarmsvikt som grundsjukdom. Det ir nu 20 ir sedan den
forsta tarmtransplantationen gjordes med den metod som nu ér
etablerad. Det berattar Gustaf Herlenius, overlakare vid
Transplantationscentrum péa Sahlgrenska Universitetssjukhuset i
Goteborg.

Kort historik
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De forsta tarmtransplantationerna gjordes under 1960-talet. 1996-
2010 blev den behandlingsmetod som idag anvénds internationellt
etablerad.

— Tillgdngen pa nya immunddmpande ldkemedel har haft stor
betydelse for de goda resultaten, sdger Gustaf Herlenius.

Nya och komplementira metoder har utvecklats mellan 2013 och
2015. Bland annat har valet av patienter blivit alltmer forfinat.

En internationell rapport fran virldsregistret for
tarmtransplantationer fran 2013 med 2887 vuxna patienter visar att
overlevnaden efter ett ir dr 80 procent. Efter fem ar ar den 60
procent.

— Idag ar patientoverlevnaden lika bra som efter levertransplantation.
Det ér en enorm framgéng, jimfort med de forsta grupperna som
transplanterades, sdger Gustaf Herlenius.

Livraddande behandling

Vid tarmtransplantation dr den underliggande sjukdomen tarmsvikt i
70 procent av fallen. De vanligaste indikationerna till
tarmtransplantation kan vara livshotande sepsis (blodforgiftning),
leverpaverkan och forlust av centrala kérlinfarter for nutritionsdropp.
— Manga kan ha flera indikationer. Vi kan gbéra mycket innan, men
till slut blir patientens sjukdomstillstdnd sé allvarligt att det &r
livshotande. Det dr da vi 6vervéger transplantation. Det dr en
livrdddande behandlingsmetod, sdger Gustaf Herlenius.

Svar transplantation

En tarmtransplantation &r en kirurgiskt utmanande och svar
transplantation. Tarmen har en stor yta vilket innebér en pataglig
risk for infektion. En annan allvarlig komplikation dr avstétning av
den transplanterade tunntarmen, men risken for avstétning minskar
med tiden.

— Det ar oerhort viktigt att ha en livstidsuppfoljning efter en
tarmtransplantation, sdger Gustaf Herlenius.

Det finns flera olika typer av tarmtransplantationer. Kirurgerna
forsoker anpassa metoden till patientens grundsjukdom. En variant &r
multivisceral transplantation dér flera organ (magsick,
bukspottskortel, lever, tunntarm och tjocktarm) transplanteras
samtidigt.
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— Det finns inga prover for att f6lja avstotningsreaktioner. Darfor far
alla stomi efterat for att overvaka avstotningsreaktioner, sdger Gustaf
Herlenius.

Nya ron

Tarmtransplantationer gors pa 46 centra i vérlden. Vid
Transplantationscentrum pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset
opereras svenskar och dven patienter fran Norge och i framtiden
dven danska patienter.

Av de 34 nordiska patienter som transplanterats under de senaste
tjugo aren har 24 transplanterats i Sverige (17 vuxna och 7 barn),
ovriga pa utlandska centra.

— De nordiska resultaten ar i1 internationell jimforelse mycket goda,
sarskilt ndr det giller barn. I en femarsuppfdljning lever 92 procent
av barnen som tarmtransplanterats. Den internationella 6verlevnaden
ar pa 80 procent, sdger Gustaf Herlenius.

En férsk publikation fran en tiodrig uppfoljning av 38 barn som
tarmtransplanterats i Europa visar att majoriteten av patienterna har
en val fungerande transplanterad tarm (tre tomningar per dag). Men
trots detta finns ett kvarstdende stort behov av medicinsk vard efter
transplantation. Drygt hilften av patienterna i denna uppfoljning har
sokt sjukhusvard arligen. Det &dr vanligt med lindriga psykiatriska
diagnoser, vilket tyder pé att det behovs mycket psykologiskt stod
bade fore och efter transplantation.

— For att fortsétta ha goda resultat efter transplantation &r det
nddvindigt att patienten har tillgéng till ett engagerat
multidisciplinért team.

Fraga till Gustaf Herlenius:

Finns det ndgon koppling mellan depression och det simre
upptaget av ndringsimnen vid tarmsvikt?

— En svér friga att besvara. Det kan finnas en koppling mellan
psykiatriska tillstaind och att patienten har ett daligt intag av foda pa
grund av till exempel étstorningar. Om det skulle finnas en koppling
mellan psykiatriskt tillstind som till exempel depression och ett
sdmre upptag av specifika ndringsdmnen ar nagot jag inte kanner till.

Tarmfunktion och tarmsvikt

Pseoudo-obstruktion éir inte en sjukdom, utan har flera mojliga
orsaker. Symtomen liknar tarmvred, men ér det inte. Hjilp,
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behandling och stod finns for att hantera denna sviara dkomma.
Det siiger Hans Tornblom, éverlikare pa medicinkliniken vid
sektionen for gastroentorologi pa Sahlgrenska
Universitetssjukhuset i Goteborg.

Mag-tarmkanalen har en mangd uppgifter. Det ér att finfordela fodan
sa att niringsdmnen kan tas upp, att med tarmrorelser transportera
innehallet 1 ratt riktning, skilja vin fran fiende genom
immunforsvaret och signalera for olika kroppsliga funktioner.

— Mag- och tarmkanalen har ett eget nervsystem som inte dr
viljestyrt. Fodan bestimmer tarmens rorelsemotorik. Tunntarmen har
ett rorelsemdnster vid fasta som dominerar nattetid och ett annat nér
vi dtit, vilket dr vanligt dagtid, sdger Hans Tornblom.

Pseudo-obstruktion

Pseudo-obstruktion &r ett typexempel pd en sjukdom didr motoriken
inte fungerar. D& har tarmen helt eller delvis forlorat formagan att
samordna muskelsammandragningarna som for fodan framaét.

— Det handlar inte om en sjukdom med homogen bakgrund, utan en
system- och fyndkonstellation med flera mojliga bakomliggande
orsaker, siger Hans Tornblom.

Hos barn dr pseudo-obstruktion ofta orsakad av en medfodd brist
mag- tarmkanalens nerv- och muskelfunktion. Nér den
diagnostiseras hos vuxna finns en rad bakomliggande orsaker eller
sjukdomar som kan resultera i en svart stord tarmfunktion. Exempel
pa detta ar en neurologisk sjukdom som Parkinsons sjukdom,
autoimmuna sjukdomar, celiaki (glutenintolerans), stralskadad tarm
eller hormonella sjukdomar.

— Hos cirka femtio procent av vuxna med pseudo-obstruktion finns
en annan sjukdom bakom, sidger Hans Tornblom.

Symtom vid pseudo-obstruktion dr buksmaérta, uppblast mage,
viktnedgang, illamaende, krikningar, forstoppning, diarré,
halsbrianna, urinviagsbesvér och svérigheter att svélja.

— Det finns hjélp och behandling som till viss del kan stimulera
motoriken, kan minska smirta och behandla komplikationer, sédger
Hans Toérnblom.

Det ar viktigt med stod av en engagerad dietist for att fa
néringsdrycker, vitaminerséttning, naringssond/dropp och rad kring
maten.

— Vid pseudo-obstruktion ér det sdrskilt betydelsefullt med méanskligt
stod for att hantera sjukdomens symtom. En sérskilt kunnig
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sjukskoterska kan vara spindel i ndtet mellan patient, hemsjukvérd,
kurator, smértmottagning, psykiatri och beroendeenhet, siger Hans
Toérnblom.

En hélsoekonomisk utredning har visat att det blir billigare om
patienten hamnar hos specialister pd pseuodo-obstruktion, istéllet for
1 vanlig vérd.

— Vard hos specialister minskade slutenvéardsinldggningarna, vilket
innebar lagre kostnader. Det blir alltsd inte dyrare att ge ritt vard fran
borjan, sdger Hans Tornblom.

Fragor till Hans Tornblom:

Om tarmen ska vila pd natten, kan det dad vara farligt for vart barn
att sondmatas pd natten?

— Nej. Det finns inga indikationer pa att sondmatning pa natten &r
skadligt.

Hur kan mag- och tarmsmdirta hos barn hanteras?

— Det finns fa ldkemedelsstudier om smérta i inre organ hos barn.
Man kan dnda ibland behdva anvédnda likemedel som inte hor till de
traditionella varkmedicinerna samt framforallt 14ra ut strategier som
kan minska konsekvenserna av att leva med langvarig smérta.

Ann-Louise har tarmsvikt

— Som barn ir det viktigt att man far prova, iven det som andra
tycker verkar omdojligt. Nu som vuxen forsoker jag leva som en
sjuk, men frisk person.

Det séiger Ann-Louise, 30 ar som tarmtransplanterades for elva
ar sedan nir hon var nitton ar.

Ann-Louise vixte upp pa landet och gick i en byskola dir samma
larare undervisade i alla &mnen. Hon har pseudo-obstruktion, men
hade ingen personlig assistent i skolan. Kompisarna visste om
hennes sjukdom, men den var inget man pratade om. Ann-Louise
ville ’vara som alla andra”.

— Min syster gick 1 samma skola, men tre klasser 6ver mig. Hon
foljde med mig ut i skogen pa rasterna nér jag behovde krékas, sdger
Ann-Louise.
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Hon hade inget dropp pa dagen i skolan, utan fick sin néring via en
port-a-cath péd nitterna. Ann-Louise var tio ar nér
ryggsdckspumparna kom for ndringsldsningen.

— Det var en oerhord lttnad att {2 en, eftersom jag kunde rora pa mig
och ha den med. Men den var tung. Jag férstérde min rygg pa den.

Gymnastiken var det svaraste &mnet 1 skolan for Ann-Louise. Hon
hade ont och blev alltid vald sist nér klassen skulle vilja lag. Ann-
Louise beskriver det som att bet ihop och kiimpade pa.

Nu 1 efterhand 6nskar hon att hon hade haft en personlig assistent.
Det skulle varit bra, med en person utanfor familjen, som hade vetat
om hennes magsjukdom och forstatt hennes situation.

— Det dr inte alla saker man vill prata med sin familj om. Att fa ett
psykologiskt stod tidigt tycker jag, nu 1 efterhand ar viktigt, sdger
Ann-Louise.

Hon har svart att plocka fram nigot bra eller roligt fran sina forsta
skoldr. Forst 1 gymnasiet vinde det. Hon valde ett estetiskt
musikprogram.

— Det blev léttare eftersom vi alla hade valt &mne utifran intresse.
Dessutom var lararna mer forstdende pa gymnasiet, sdger Ann—
Louise.

Hon lovordar teamet 1 barnsjukvarden, som f6ljt henne under
uppviaxten. De var alltid intresserade och engagerade, beskriver hon.
Aven dietisten, samma under alla ar, var en stor tillging. Overgingen
till vuxensjukvérden kunde gjorts béttre. Den nya ldkaren fick en
parm av kollegan fran barnsjukvéarden och sa var overldmningen
klar.

Strax efterdt blev Ann-Louise délig sedan hon fétt influensavaccin.
Hon fick inte antibiotikan intravendst trots att hon bad om det, utan 1
tablettform.

— Tabletterna kom ut hela. Forst nér jag visade personalen
tabletterna, forstod de laget, siger Ann-Louise.

Hon blev snabbt sdmre, svullnade upp och fick starka smértor. En
stomi gjordes. Transplantation beddmdes som enda 16sningen.

— Det tog tid innan beslutet togs. De dr noga med att man sjalv vill,
eftersom det krivs kimpaglod for att klara transplantationen, sdger
Ann-Louise.
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Hon fick vénta atta ménader innan transplantationen. Da var hon i
mycket daligt skick och tarmen sprack. Likarna beréttade efterat att
hon hade haft tvd dygn kvar att leva, om hon inte fitt nytt tarmpaket.
Efterat var hon svag ldnge, men blev sedan béttre snabbt.

— Jag dr den 13:e 1 Europa som tarmtransplanterats, sdger Ann-
Louise.

Efter transplantationen &kte hon till Chicago i1 fem veckor. Ett ar
efter transplantationen borjade hon pé en folkhogskola.

Hennes tips till fordldrar dr att barnen ska ha en personlig assistent
och att man ska ordna sd att barnen kan sova 6ver hos kamrater.
Sjalv sov Ann-Louise och hennes vinner 6ver hos hennes farmor.
Hon har gétt sin egen vig.

— Nar jag var tio ar ville jag ldra mig g pa lina. Det tyckte familjen
verkade omojligt. Men jag klarade det och blev fysiskt starkare av
traningen. Det dr viktigt att fa prova. Det dr enda séttet att sjélv fa
avgora om det blir for tufft. Aven om man har en tarmsjukdom vill
man inte alltid bli behandlad som skor.

Ann-Louise lyfter fram HPN (hemparenteral nutrition)-foreningen
for barn och unga med dropp hemma.

— Att fa trdffa andra barn med dropp var hdjdpunkten pa aret for mig,
sdger hon.

Idag dgnar hon sig at textilkonst och bor sjélv i en ldgenhet ndra sina
fordldrar och syskon.

Mat for en svikande tarm

— Minga men sméa méltider ir en fordel vid tarmsvikt, siiger
Mikaela Korner, dietist vid Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus i Goteborg.

Naér en dietist kopplas in som stod for ett barn med tarmsvikt dr det
viktigt att veta hur l1ang tarm som ar kvar, vilken del som ar kvar och
vilken kvalitet det &r pa tarmen.

— Alla dessa faktorer har betydelse for upptaget av néringen i maten,
sager Mikaela Korner.

Att fi lite mat via mag- och tarmkanalen, genom munnen eller
sond/PEG, ér positivt for att behalla funktioner, &ven om upptaget
inte dr sa bra. Det far bli en avvigning mellan vad man behdver och
vad tarmen kan ta emot utan att det orsakar for stora floden.
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Niéstan all nédring tas upp i den forsta delen av tunntarmen
(duodenum och jejunum), men det finns en dverkapacitet i den tredje
delen (ileum) som dé kan léra sig att ta upp néring.

— Om den sista tredjedelen av tunntarmen &r borta kan viktiga
vitaminer som B12 eller gallsalter inte tas upp, sdger Mikaela
Korner, da behover ldkare tinka extra pa tillskott.

Kroppens niringsbehov
For tillvaxt och utveckling behdvs niring och energi. I maten
kommer energi frin kolhydrater, fett och protein.

Kolhydrater finns 1 till exempel brdd, potatis, pasta och frukt, och i
ren form som socker. Barnet kan fa sitt behov genom maten eller i
sond eller frdn TPN

— For mycket sockerarter fran socker eller frukt fungerar ofta daligt
eftersom de ger ett osmotiskt tryck som okar flodena och darmed
paverkar salt- och vattenbalansen i kroppen negativt, siger Mikaela
Korner. Det géller framfor allt ”flytande socker” som jos eller saft
som ofta ger snabbt 6kade floden utan att tillféra néring.

Kroppen maéste ocksa ha fert. Bra fett finns 1 avokado, fisk, nétter,
oljor och fron.

Fett ger mycket kalorier till varje gram.

Den som har problem med att gallsalterna inte tas upp i nedre delen
av tarmen kan behdva andra sorters fett, MCT. Det kan en dietist
hjalpa till med.

Proteiner paverkar oftast tarmen minst. Det finns 1 kott, ost, bonor,
notter och dgg till exempel. Man kan vid behov {4 néringsprodukter
som har sina proteiner upphackade i kortare kedjor, och det fungerar
ibland battre da det finns kort tarm kvar eller dr dalig funktion dver
huvud taget.

— Nar ndgon utvecklar en matallergi dr det protein kroppen reagerar
mot, siger Mikaela Korner. Proteiner finns i ndstan all mat utom rent
fett och rent socker.

Mat som ger stopp

For personer med tarmsvikt géller det att se upp med mat som létt
ger stopp 1 tarmarna. Sddan mat &r till exempel:

Notter, kiarnor

Skal fran frukt/gronsaker

Artor, majs

Torkad frukt,

Hinnorna 1 apelsin, ananas
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Sparris svamp eller rabarber som blir tradigt
Kokosflingor

Vissa far dven besvir med mycket gaser, och dé kan de behova ténka
pa att undvika gasbildande gronsaker och frukter:

Kal: vitkal, rodkal, broccoli, blomkal

Lok; 1 princip alla sorter, sarskilt vitlok.

Baljvéxter: artor, bonor, linser, kikértor

Ovriga grénsaker; sparris, kronirtskocka, jordirtskocka, selleri,
paprika, chilifrukter och réadisa.

Frukt: katrinplommon, plommon, vindruvor. All frukt och jos i stora
méngder.

Spannmalsprodukter: fullkornsbrod, miisli

Soétningsmedel: sorbitol, malitol, xylitol

Fragor till Mikaela Korner:

Hur mycket mat kan vi ge vart barn vid en maltid?
— Det finns ingen standardméngd. Oftast handlar det om véldigt sma
portioner. Allt beror pd hur barnet tolererar mat i magsack och tarm.

Viart barn tuggar sd linge. Mdltiderna tar enormt lang tid.

— Ha som malséttning att ni ska &ta pé trettio minuter. Ség till barnet
att det dr vad dietisten och tandldkaren bedomer som lamplig tid.
Léngre tid frestar pa bade barnets och fordlderns tdlamod utan att sa
mycket mer mat egentligen blir uppéten.

CVK-skola

— Nér maten inte racker till behovs néring via blodet, genom en
sdrskild ingang, kallad CVK (central venkateter). For de
berorda foridldrarna har vi kurs i hanteringen, siger Malin
Leidzén, barnsjukskoterska vid Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus i Goteborg.

CVK-skolan ér fordelad pé fyra tillfdllen och riktar sig till fordldrar
som ska ldra sig hantera sitt barns CVK. Vid forsta tillféllet far de
muntlig information och mgjlighet att trana praktiskt pa en docka for
att anvénda och skota CVK:n. Vid andra tillféllet dr det hantering av
infusionsaggregat och tredje tillfallet handlar om omléggning av
CVK:n. Vid den avslutande triffen ges information om specifika
produkter och material.
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Under CVK-utbildningen tranar fordldrarna pa att dra upp och ge
natriumklorid i barnets CVK under handledning av en sjukskoterska.
Det kommer ocksa en produktspecialist fran pumpforetaget och
informerar fordldrarna om pumpen.

Vid undervisningen ldggs stor vikt pa basala hygienrutiner som tvétt
med handsprit och var i hemmet hygienhanteringen av barnets CVK
ska goras. Fordldrarna informeras ocksd om komplikationer och hur
de ska agera vid tillstdnd som feber och 6kade avforingsforluster.

— Nar barnet har fatt sin pump f6r néringslosning far fordldrarna forst
trdna pa att hantera pumpen pé sjukhuset. Nir de kinner sig trygga
med CVK-hanteringen och hanteringen av pumpen far de aka hem
pa permission, sdger Malin Leidzén.

Har barnet mycket vétskeforluster maste de erséttas. Forlusterna kan
ersdttas via en “bubbla”, Intermate. Detta dr en slags pump som ger
vatska under 6vertryck. Intermate fylls med ordinerad vitska pa
apotek, vanligtvis natriumklorid. Bubblan kan bdras av barnet i en
liten ryggsick. Vissa barn kan dricka en del av sin ersittning och kan
da ha med sig en flaska att dricka ur under dagen.

Forutom vitska dr det viktigt att ersétta forluster av salt.

— Ha gérna flingsalt som barnet kan doppa fingrarna i och salta
pinnar tillgéngliga, sdger Malin Leidzén.

Samordning

For att underlitta dar det viktigt att ha samordning mellan de som
mdoter barnet: fordldrar, forskola/skola, hemsjukvard och personlig
assistent.

— Jag kommer girna ut och informerar i skolan om forédldrarna vill
det. Vi kan ocksa ta emot mor- och farfordldrar som behover mer
kunskap, sdger Malin Leidzén.

Fraga till Malin Leidzén:

Hur vet vi om barnet dr uttorkat?

— Forsta tecknet dr att barnet dr trott och matt. Andra tecken ér att
barnet &r mork under 6gonen och har mork urin och mindre
urinméngder. Provtagning visar ldga natriumnivéer 1 blod och urin.
Det dr viktigt att ge barnet vétska infor och under en aktivitet, till
exempel ge barnet en ‘bubbla’” med vétska innan aktivitet.

Omvardnad vid tarmtransplantation

Dokumentation nr 553 © Agrenska 2017 24



Tarmsvikt

Nir all annan behandling ir optimerad finns
tarmtransplantation som vedertagen behandling vid tarmsvikt.
Det séiger Eva Karlsson och Marina Jonasson Ljungwall, som ér
barnsjukskoterskor vid mag- tarm och levermottagningen pa
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus i Goteborg.

Inf6r en utredning om transplantation samverkar manga specialister.
Teamet pé transplantationscentrum bestar av mag-tarm-lever-lékare,
transplantationskirurg, hjartlakare, barnkirurg och
barnsjukskdterskor. Transplantationscentrum samarbetar i sin tur
med operation, narkos, rontgen, lekterapi, hjdrtmottagning,
hemsjukhus och manga fler instanser.

— Vi som barnsjukskoterskor med inriktning transplantation &r
spindlarna i nétet och skoter samordningen mellan alla enheterna,
sdger Eva Karlsson.

Utredning

Utredning inf6r en transplantation bestar av en rad undersokningar,
bland annat av hjart-lungfunktion, lever- och njurfunktion.

— Eftersom méinga mediciner kan péverka njurarna till exempel ar
det bra att veta utgangslaget infor en transplantation. Olika
rontgenundersokningar kan ocksé bli aktuella, sdger Marina
Jonasson Ljungwall.

Barnets vaccinationsstatus maste uppdateras fore transplantation. Det
ar viktigt att vaccinera sa tidigt som mojligt, eftersom
vaccinationsanslaget ar sémre efter transplantation.

— Levande vaccin, som for vattkoppor och missling, far inte ges efter
transplantation, utan ska ges i god tid innan om det dr mdjligt, séger
Eva Karlsson.

Besoken pa Drottning Silvias sjukhus infor vid utredning om
transplantation varar i minst tva dagar. Att det ar sa pass lang tid
Oppnar mojligheten for familjen att kunna och hinna stilla de fragor
som vécks infor en eventuell transplantation. Den storsta delen av
utredning och provtagning kan goras pa hemorten.

Bra provtagningssituation

Eftersom barnen gir igenom manga undersékningar som inkluderar
sprutor dr personalen pa transplantationscentrum ména om att gora
situationen sa bra for dem som mojligt och bland annat ge den tid
som behovs nér prover ska tas. Blodprovstagning gors oftast pa
hemsjukhuset diar barnen &r vana att vara och kénner personalen.
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— Da barnet kommer att behova ta prover ménga ganger 1 framtiden
ar det viktigt att géra provtagningssituationen sa bra som majligt,
med hjilp av bedovningssalva, avledning och &ldersanpassat
omhéndertagande, sdger Marina Jonasson Ljungwall.

Om barnen dnda blir rddda ar det viktigt att hjdlpa dem att komma
over sin ridsla.

Lekterapi

Lekterapin dr en frizon for barnet infor och efter transplantation.

— Leken ér ldrande. Lekterapin dr en frizon som stimulerar det friska
1 barnet, sédger Eva Karlsson.

Syskon dr vidlkomna och otroligt viktiga. Déarfor finns ocksa
syskonstddjare pa avdelningen.

— Vi erbjuder samtal speciellt for syskon och mor- eller farforildrar
som onskar det, sdger Eva Karlsson.

Vintelista

Niér utredningen ér gjord bedomer en rad specialister om barnet ska
sdttas upp pé véntelista for organ eller inte. Sétts barnet upp pa
véntelistan vet man inte hur lang tid det drojer innan en
transplantation eventuellt kan ske. Denna ovisshet ér en stor
frustration for familjerna.

— Vi uppmuntrar fordldrarna att forsoka leva som vanligt i vantetiden
och ringer ofta for att hora hur familjen har det. Vi erbjuder dem att
fa triaffa andra familjer i liknande situation.

Transplantation och tiden efterit
Hur lang operations- eller [VA-tiden blir beror pa barnets
grundsjukdom och hur hen mér samt eventuella komplikationer.

Efter transplantation f6ljer en intensiv sjukvardsintensiv period som
ofta varar ldnge. Behandling med immunddmpande ldkemedel ar
livslang. Tecken pa avstotningsreaktioner kontrolleras regelbundet.
Olika blodprover tas, blodtrycket kontrolleras liksom tillvéxten.
Aven andra undersdkningar kan bli aktuella.

De forsta ménaderna &r barnet som mest infektionskénsligt och
uppmanas att undvika miljoer med smittorisker, som offentliga
lokaler inomhus.

Det blir manga besok pa sjukhuset for provtagning och undersékning
under den forsta tiden efter utskrivning.
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— Det kan upplevas som pafrestande med alla dessa kontroller, men
vi vet att pd sikt blir det bittre resultat om vi dr noga med
uppfoljningen, sdger Marina Jonasson Ljungwall.

Foljsamhet (compliance)

Efter att ett barn blivit transplanterat ar det viktigt med goda rutiner,
inte minst nér det géller att ta medicinerna. For att underlétta visar
erfarenheten att det dr bra med hjdlpmedel som dosett eller larm 1
telefonen. Det ar vérdefullt att gora tita besok hos sjukvérden och att
erbjudas psykolog- eller kuratorkontakt.

En kritisk period brukar vara i tondren och dvergéngen till
vuxenlivet dd det dr dags att frigora sig frin sina fordldrar.

— Den som blev transplanterad som femaring har kanske glomt
varfor det var viktigt med vissa ldkemedel som ska tas hela livet (till
exempel de immundédmpande), sdger Eva Karlsson.

Da finns risk for slarv, vilket kan fa allvarliga konsekvenser med risk
for avstotningsreaktion.

— Vi borjar med overforingen fran barn- till vuxensjukvard redan nér
barnet dr i 13-14 arsaldern bland annat genom att 14ta barnet prata
ensamt med doktorn. Nér det dr dags att ga dver till vuxensjukvarden
hoppas vi att de ska vara vél forberedda och kan fora sin egen talan
och ta allt mer ansvar, sdger Marina Jonasson Ljungwall.

Munhalsa vid tarmsvikt

— Vi rekommenderar att barn med sérskilda behov tidigt har
kontakt med tandvarden, girna med en barntandvardsspecialist.
Om det finns svarigheter med tal, sprak och dtande behovs édven
kontakt med logoped.

Det siger overtandlikare Christina Havner och logoped Lisa
Bengtsson, som arbetar pa Mun-H-Center i Hovas.

Mun-H-Center ligger i anslutning till Agrenska p4 Lilla Amundén
samt pa Odontologen 1 Goteborg. Det ar ett nationellt kunskapscenter
med syfte att samla, dokumentera och utveckla kunskapen om
tandvéard, munhélsa och munmotorik hos barn med sillsynta
diagnoser. Kunskapen sprids for att bidra till ett béttre
omhéndertagande och en hogre livskvalitet for de berorda
patientgrupperna och deras anhoriga.

I Sverige finns ytterligare tva kompetenscentrum for sillsynta
diagnoser som ror munhélsa i Umed och 1 Jonkoping.
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MHC-basen

Genom samarbetet med Agrenska kring familje- och vuxenvistelser
traffar Mun-H-Center manga personer med séllsynta diagnoser. Efter
godkinnande fran fordldrarna gor en tandlékare och en logoped en
oversiktlig undersokning och beddmning av barnens
munforhallanden. Observationerna, tillsammans med information
som foridldrarna lamnat, stills samman i en databas.

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

Munmotorik vid tarmsvikt

En logoped kan utreda kommunikationsformaga, sug- tugg- och
svaljforméga och oralmotorisk formaga hos barnet.

Logopeden kan ocksa ge rad angédende matning och/eller
atsvarigheter, tal- och kommunikationstrdning samt oralmotorisk
traning.

I den undersokning som gjordes pa barnen som dr pa vistelsen for

tarmsvikt marktes en god oralmotorisk forméga.
Foréldrarna rapporterar sjélva att barnen &r selektiva i vad de dter via

munnen. Barnen har en paverkan pa sin aptit, hungerkénslor och
"driv” 1 dtandet.

Reflux och krikningar férekommer liksom bitovanor och sugovanor.

Oralmotorisk utveckling

Nér barnet dr nyfott dr redan de orala reflexerna for amning, att suga,
svélja och andas, utvecklade. Flera av dessa reflexer avtar sedan och
barnet lér sig att dta varierat.

— Den oralmotoriska utvecklingen fortsatter 1 takt med att barnet
véxer och utvecklar sitt dtande, sdger Lisa Bengtsson.

Atsvarigheter

Atsvarigheter kan uppsté av manga olika anledningar. Ibland finns
en tydlig orsak, ibland kénner vi inte till den. Barnet tycks bara inte
vilja éta.

— Vér utgdngspunkt dr att barnen gor sitt basta. Var uppgift ar att
forstd vad som paverkar dem som har det svart, sdger Lisa
Bengtsson.

Alla barn kan drabbas av dtsvérigheter. Barnet kan till exempel fa en
infektion som leder till dalig aptit som 1 sin tur ger en svag
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viktutveckling och skapar fordldraoro, vilket leder till avvikande
matning som leder till matvégran...

Barn som har sondmatning eller bara flytande kost under den period
dér barn normalt lér sig dta fast foda kan fa en stord eller forsenad
atutveckling.

Artificiell nutrition kan ocksa paverka hungerkénslan.

— Att dta dr ndgot vi lar oss och dédrigenom stimuleras den
oralmotoriska utvecklingen. Om man inte kan dta via munnen kan
den naturliga dtutvecklingen hdmmas, sdger Lisa Bengtsson.

Att kunna ita

Att kunna &ta handlar om flera olika delar. Det handlar om aptit som
hor thop med viljan och orken att dta, fardighet att rent motoriskt
kunna dta och sdkerhet att dta sikert och inte sétta 1 halsen till
exempel.

Aptit eller matlust kan paverkas av ménga faktorer, som illamiende
och krikningar, orkesloshet, smérta, stress, oro eller ridsla,
forstoppning och medicinering for att ndmna nagra exempel.

Vid tarmsvikt dr det vanligt med intraoral overkdinslighet, vilket
innebdr att man tycker det &r obehagligt att ha saker i munnen.
Orsaken kan vara att man haft negativa upplevelser kopplade till
munregionen, som intubering, men det kan ocksé bero pa brist pa
upplevelser i munnen.

Intraoral 6verkénslighet kan ge krékreflex redan nér lapparna vidrors
eller ge svérigheter som kvéljningar vid tandborstning.

— Om barnen inte anviander munnen for att dta, bOor man sétta in
atgirder for att forhindra att barnet utvecklar 6verkanslighet, sdger
Lisa Bengtsson.

Barnens tolerans behover dkas succesivt via taktil stimulering runt
om i munnen. Det ska goras i en trygg och positiv miljo enligt ett
strukturerat och forutsédgbart program.

— Barnen ska vara med och bestimma takten och genom lek
(kladdlek, vattenlek och munlek) utveckla sin orala formaga.

Om barnet upplever mat som obehaglig behover alla dtandets steg
ses over. Steget fran att bara vara i samma rum som mat till att dta
den ar langt och kan utvecklas 1 flera steg, eftersom det tar tid att léra
sig nya beteenden. Att ldra sig dta &r ett maratonlopp, inte ett
kortdistanslopp.

— Presentera nya smaker gang pa ging, vid olika tillfdllen. Det tar
minst tio ganger och efter sju ars dlder tjugo ginger, innan ett barn
vanjer sig vid en ny smak.
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For att barnet ska dta mer och mer via munnen efter att ha fatt
sondnidring behdvs en plan. Planen bor goras 1 samrad med ansvarig
dietist och logoped. En borjan kan vara att ersitta ett mal i1 taget och
blanda vanlig mat i kostniringen.

Det kriavs ocksd motoriska fardigheter att hantera fodan i munnen.
Den kan paverkas av missbildningar i munnen, neurologiska
funktionsnedsattningar eller om det &r trangt svalg till exempel.
Férdigheten kan ocksa himmas av svaga muskler. Ibland behover
formagan tranas upp.

— For den som &r ovan vid att tugga ar det viktigt att trdna, bade for
musklernas skull och for spottkortlarna och salivutsondringen. Hos
barn som inte tuggar sa mycket ar det vanligare med bitovanor.
Darfor dr det bra att trana upp svaga muskler.

Munhilsa vid tarmsvikt

— Barnets allménna hélsa paverkar i stor utstrdckning munhélsan och
munhilsan paverkar ocksé allméntillstandet, sdger Christina Havner,
overtandldkare.

Vid screeningen av barnen upptécktes emaljforédndringar,
muntorrhet, 14g kariesaktivitet, fa bettavvikelser och en 6kad
gapforméga.

— Svér sjukdom, néringsbrist och vissa likemedel kan péverka
tandutvecklingen nér barnet &r litet. Tandutvecklingsstorningar &r
vanligt i befolkningen, men kanske négot vanligare i gruppen med
TPN, sdger Christina Havner.

Om munnen inte anvénds till att dta, tugga och svélja kan det
paverka kdnseln i munnen, salivkortlarnas storlek och
muskelstyrkan. Muskelstyrkan inverkar i sin tur pa kdkarnas och
tandbédgarnas véxt och dirmed hur bettet och ansiktet utvecklas.

Barn med tarmsvikt har ofta ménga lakemedel. Muntorrhet dr den
tredje vanligaste biverkningen.

— Det kan betyda 6kad risk for karies, hal i tinderna och minskat
skydd i slemhinnorna samt samre oral komfort. Vid vissa
tarmsjukdomar kan man dven vara mer bendgen att fa blasor (afte) i
munslemhinnan, vilket kan vara besvirande, sdger Christina Havner.

Aterkommande sura uppstdtningar, reflux och frekventa krikningar

paverkar tdnderna och kan ge erosionsskador. Slemhinnan paverkas
ocksa med risk for sveda och obehag.
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— Forebygg genom att skolja munnen med vatten efter krdkningar
och reflux, sdger Christina Havner.

Ibland behdvs ocksé utokat fluorskydd for att minska risken for
erosionsskador och smorjande medel for att skydda slemhinnor.

Forebyggande tandviard

Det ér en stor fordel om den forebyggande tandvarden r sa bra att
en god munhélsa kan bevaras. Att komma igang med goda vanor
tidigt &r viktigt. Alla bor anviinda fluortandkrim. Ar barnet 6ver sex
ar kan det anvinda vuxentandkrdm och skodlja med fluor en gdng om
dagen. Om det inte racker kan barnet fa mer fluor 6ver dagen i1 form
av tabletter.

Tandvarden rekommenderar fordldrar att hjdlpa sina barn med
tandborstningen och borsta tvd ganger om dagen.

Vid den arliga undersdkningen pé en tandklinik &r det viktigt att
tandlékaren far kinnedom om barnets aktuella hélsa och
medicinering, da det paverkar salivens kvalitet och risk for karies.
Ténderna kan fluorlackas. Har de nya tuggtanderna stora gropar kan
de forseglas med plast pa ytan, for att minska risken for karies.

— Det finns ménga olika typer av hjdlpmedel som kan underlétta
munvérden som salivstimulerande tabletter eller smorjande
munspray. Tuggummi &r ett bra exempel pa vad som stimulerar
salivproduktionen.

Agrenskas pedagogiska erfarenheter

Barnteamet pi Agrenska har en bred kompetens och en stor
erfarenhet av barn med olika diagnoser. Barnen har under
vistelsen ett eget anpassat program.

— Genom aktiviteterna vill Agrenska bidra till att stirka deras
delaktighet och sjilvkénsla, och barnteamet dr noga med att anpassa
innehallet s att forutséttningarna for varje barn att utfora
aktiviteterna under veckan blir sa bra som mdjligt, sdger Bodil
Mollstedt, specialpedagog som arbetar i Agrenskas barnteam.

Barn som har tarmsvikt har olika kombinationer av symtom som
forekommer 1 varierande svarighetsgrad.

— Det dr dérfor viktigt att alltid se varje individs behov. Med detta
som utgangspunkt har vi utformat programmet for barnen och
ungdomarna under veckan, sdger Bodil Mollstedt.
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Personalen ldser in medicinsk information och dokumentation fran
tidigare familjevistelser, samt samtalar med fordldrarna som ska
delta i vistelsen. De tar ocksa in information fran barnens skolor.
Utifrén informationen skriddarsys sedan veckans aktiviteter.

— Barn med tarmsvikt har inte bara olika symtom — symtomen
varierar ocksa dver tiden, sdger Bodil Mollstedt.

Delaktighet

Ett vergripande mal for familjevistelsen pa Agrenska ir att barnen
ska kénna sig delaktiga. Pedagogiken utgar fran ICF, som é&r ett
klassifikationsredskap ddr man bedémer den totala livssituationen
for personer med funktionsnedséttning. Det dr framtaget av
Virldshilsoorganisationen, WHO.

Péverkansfaktorer for delaktighet handlar dels om kroppsliga
faktorer, men ocksd om omgivningen.

— Pedagogiken utgéar framfor allt ifrdn personer och milj6
runtomkring barnet, och hur dessa faktorer kan anpassas. Vi forsoker
se mojligheter istdllet for att 1ata oss begransas, sédger Bodil
Mollstedt.

Specifika mal for barnen och eleverna

Ett viktigt mal under veckan ér att beakta varje barns/ungdoms
behov av personlig omvdardnad och integritet. Dagens
aktivitetsschema anpassas sd att tillrickligt med tid finns for en lugn
matsituation, toalettbesok, hygien och vila.

— I planeringen finns alltid tid inlagd for de personliga
omvardnadsbehoven. Av hinsyn till den personliga integriteten
hjalper samma personal till vid toalettbesdken.

Ytterligare ett mal med veckan dr att bidra till att stirka den
psykosociala hdlsan. Det gérs genom samarbetslekar och aktiviteter
och samtal.

— I samarbetslekarna kan ingen vinna, utan vi utmanar gemensamt
tiden 1 gruppen.

I aktiviteterna ges mojlighet till samtal. Redan efter en halvtimme
fick skolgruppen (&rskurs 1 till arskurs 8) prata kring fragan: Varfor
ar ni hiar? De gjorde bland annat en mind map om sin gemensamma
kunskap om tarmsvikt.

Det finns ocksa en lyhordhet for barnets/ungdomens kinsloldge och
trotthetsniva.
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Genom aktiviteter 1 skogen vill barnteamet bidra till att stdrka det
fysiska vilbefinnandet och orken. Gruppen med dldre barn var till
exempel pa 1aghdjdsbanan, som ar en balansbana.

— Vilan ingér 1 aktiviteterna. Nar de fér testa skytte utomhus ér det
full koncentration for var och en nér de skjuter sina fem pilar, sedan
ar det vila, ndr man véntar pd de andra som ska skjuta, sdger Bodil
Mollstedt.

Aven inomhus anordnas spinnande aktiviteter, som i VR-rummet déir
deltagarna kan prova pé att simma under vatten eller kléttra 1 berg.

— Vare sig vi dgnar oss at rorelselekar till musik, trekamp eller
curling anpassas aktivitetens lingd och anstrangningsniva efter den
enskilda individen. Det finns ocksé en tydlig start och tydligt slut.
Ibland anvénds hjélpmedel som timstock for att ge en bild av hur
mycket tid som aterstar.

P4 Agrenska varvas gruppaktiviteter med sjilvstindiga aktiviteter,
liksom lugna lekar varvas med mer motoriskt krdvande. Individuellt
anpassade arbetsuppgifter, bildscheman och tidshjdlpmedel hjdlper
till att skapa tydlighet. Tanken &r att alla aktiviteter ocksa ska kénnas
roliga for barnen sa att deras motivationsniva hélls uppe.

Vistelsen ska ge barnet stimulerande upplevelser och erfarenheter, da
kickas den “goda cirkeln” igang.

— Den innebér att lustfyllda upplevelser gor barnet intresserat av att
ta egna initiativ, vilket 1 sin tur gor henne eller honom mer delaktig
och aktiv. D4 uppmuntras utvecklingen.

Lis mer om vilket material som anvinds pa Agrenskas webbplats:
agrenska.se

Lanktips:

Skolappar.nu — kopplat till det Centrala innehallet i Lgr 11
Skoldatatek.se/verktyg/appar

Appstod.se/ samlingsplats for appar som stod

Mathforest.com — ldg/mellan vélj niva
Logopedeniskolan.blogspot.se

Skolappar.se (appar kopplat till det Centrala innehéllet i Lgr 11)
Skoldatatek.se/verktyg/appar

mfd.se — Myndigheten for delaktighet

Liis mer om materialen pd Agrenskas webbplats: agrenska.se
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Liam och skolan

Nér Liam var sjutton manader foddes hans lillebror, Oscar. Darfor
borjade Liam inte forskola forrdn han var tre och ett halvt ar.

— Han fick dropp pa morgonen och sedan sondmatning varannan
timma av en resursperson pa forskolan, sdger Anders.

— Vi hade tur och fick en resursperson vars son hade diabetes typ 1.
Hon kunde stomi och allt fungerade bra pé forskolan, sdger Alice.
En annan fordel de minns var att personalen pa forskolan alltid
ringde hem och meddelade dem om det gick magsjuka bland de
andra barnen.

— Da stannade vi hemma, sédger Anders.

Nér Liam borjade skolan hade han bara dropp med naringslosning
hemma pa kvillen. Stomin hade han lirt sig att skota sjédlv.

Under varma dagar har Liam det sdrskilt svirt.

— Han saknar tjocktarm, som aterabsorberar vitskan, darfor maste
han vara noga med att dricka mycket av sin ndringslosning under
skoldagen.

Han dter samma mat i skolan som sina kompisar, men plockar bort
det som eventuellt inte fungerar med stomin.

Behdover han dra sig undan for att vila sig, finns skdrmar som ger lite
avskildhet.

Nér Liam inte ville duscha med alla andra pa idrotten 16stes det pa
ett sétt han blev n6jd med.

— Liam och en annan elev som inte heller ville duscha gemensamt
med de andra fick duscha en och en, sédger Anders.

Syskonrollen

Syskon till barn med funktionsnedsiittning behdver kunskap,
nagon som lyssnar pa dem och mojlighet att triffa andra i
samma situation. Det visar forskning pa omradet och
erfarenheter frin Agrenskas familjevistelser och syskonprojekt.
Det beriittar Linda Kjellgren Ohman, pedagog pa Agrenska.

En syskonrelation &r inte lik ndgon annan relation man har 1 livet.
Den ir ofta livets ldngsta och innehéller néstan alltid bade positiva
och negativa inslag.

— Barn som far ett syskon med funktionsnedséttning kinner ofta
blandade kénslor infor situationen. De kan inte vilja bort den utan
maste hitta ett sitt att forhalla sig till den.
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Studier av syskon till barn med funktionsnedséttning visar foljande:

Syskonen har ofta en bristféllig kunskap om sin brors/systers diagnos
och forédldrarna Overskattar ofta hur mycket de vet om den.
Information ar inte detsamma som kunskap. Man vet inte hur mycket
syskonet forstatt och hur han eller hon tolkat informationen om
sjukdomen och vad den innebar.

Att forsté och skapa kunskap tar tid. Man kan behdva prata om saken
kontinuerligt eftersom situationen foréndras, precis som barnets
frdgor och funderingar.

Syskon maste f& mojlighet att stélla sina egna frigor angéende
systerns eller broderns funktionsnedséttning.

— Det tdnker man inte alltid pa inom sjukvarden. Informationen gér
ofta via fordldrarna, men var erfarenhet visar att det ofta finns saker
som syskonen inte vagar eller vill prata med sina fordldrar om.

Det ar vanligt att syskon bér pa fragor de aldrig véagat stélla till
ndgon. En del tror att de sjélva kan ha orsakat skadan.

Yngre syskon uppfattar mycket tidigt omgivningens behov av hjilp.
De har méinga varfor-frdgor och behdver svar som anpassats efter
deras niva. Efter niodrsaldern far barn en mer realistisk syn pa
tillvaron. De borjar se konsekvenser och kan uppleva det som jobbigt
att syskonet i ndgon man ar avvikande. Barnen noterar blickar och
reaktioner frin omgivningen och borjar fundera pa hur de ska
forklara for andra.

— Dé ir det bra att i familjen ha ett gemensamt forhallningssétt. Det
kan vara att sdga namnet pa diagnosen.

Aldre syskon tar ofta pa sig ansvar for att fordldrarnas ska orka. De
funderar ocksé over arftlighet och existentiella fragor som varfor de
sjdlva inte drabbades nér deras syster eller bror gjorde det. En del
kinner skuld dver att vara friska. Aven strategier.

Kunskap, kinslor och bemiastrande

Under familjevistelserna pa Agrenska har barnteamet utarbetat ett
koncept for syskonen som utgar ifrdn kunskap, kinslor och
bemadstrande.

Kunskap ges utifran fragor om diagnosen som syskonen arbetat fram
tillsammans. Det dr ofta lattare for dem att formulera fragor i grupp,
som sedan besvaras av en ldkare, sjukskoterska eller annan kunnig
person.

— Vi berittar ocksé att de sjélva inte bar nagot ansvar for att syskonet
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blivit sjukt och hjdlper dem med strategier for hur de ska hantera
fragor frAn omgivningen. Nir de &ker frin Agrenska ska de ha fétt
med sig bra verktyg for att hantera sddana situationer.

Kidinslor hanteras genom ett Oppet och tillatande klimat, dér alla ska
kénna sig bekviima med att prata fritt. Barnen och ungdomarna gor
roliga aktiviteter tillsammans for att bli sammansvetsade som grupp,
da blir det littare att prata om personliga saker. Det dr viktigt att inte
avvisa jobbiga kénslor utan att sitta ord pa dem.

Bemdistrande handlar om att hitta strategier i vardagen, om att utbyta
erfarenheter med andra syskon och att sitta ord pa sddant som kan
kallas for ’daliga hemligheter”.

— Det kan handla om sorg dver att man inte fick en bror eller syster
som man kan leka med pd samma sitt som ens kompisar leker med
sina syskon. Det kan vara bra och logiska tankar, men om man inte
far prata om dem blir de ganska tunga att béra.

Svarigheter

De gloms bort. Far inte lika mycket uppmarksamhet. De far avbryta
roliga aktiviteter pd grund av sitt syskon. Stora forvantningar pd mig,
ta mycket hansyn och ansvar. Oroliga for att syskon ska bli retat. Oro
for framtiden.

Maénga barn har tankar om framtiden, om hur det ska bli senare.
Sadana saker kan ju ingen ge nagra svar pd, men ofta ar det battre att
fundera tillsammans med barnen 4n att inte berdra dmnet alls. Man
kan prata om hur man hoppas att framtiden ska bli och hur den kan
bli.

For att utveckla strategier att hantera svara kédnslor kan man
identifiera kdnslor som brukar komma, hur dessa brukar fa en att
agera eller reagera och hur man skulle kunna gora istillet.

Linda Kjellgren Ohman beskriver ocksa positiva aspekter for syskon
till barn med funktionsnedséttningar. De ldr sig tidigt att respektera
olika ménniskor, att ta ansvar, kdnna empati och fOrstaelse, samt att
sétta saker 1 perspektiv.

— Dessutom ndmner méanga att det dr harligt att fa ga forbi kon pa
Liseberg. Sddana saker kan spela stor roll i ett barns tillvaro!

Liis mer om Agrenskas arbete med syskongrupper pd
syskonkompetens.se
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Pa hemsidan finns bland annat samtalsverktyg och ldstips. Ddr finns
ocksd filmer som illustrerar olika situationer och fragestdllningar.

Liam har tva broder

Lillebror Oscar ar Liams béstis. Oscar har varit med pa alla Liams
aterbesok pa sjukhus.

— Vi tror det dr bra att han fatt hinga med pa det mesta runt Liam,
sager Alice.

Foréldrarna undrar ibland om Oscar kanske har hamnat 1 klam.
Kanske har han inte fatt den uppmarksamhet, som han behovt?

— Vi mirker att han uppskattar egentid med oss och vi forsoker fa till
det ofta, sdger Anders.

Han ar tridnare for Oscars innebandylag och fotbollslag, vilket ger tid
i bilen tillsammans till och frén trdning och cuper. Ofta vill dock
Oscar ha med sig Liam om de ska hitta pa nigot.

Och Alice och Oscar har varit pd Mallorca sjélva.

— Det bésta vi gjort, inte minst for Oscar ar att vi akte pa ett HPN-
lager, sdger Anders.

— Dar fick han trdffa andra syskon som var i samma situation som
han sjilv. Och det var kul for honom att se andra barn med samma
sjukdom som hans bror, séger Alice.

Navigera i samhallets stod

Ann-Louise Jonasson ir kurator vid Gastroenheten pa Drottning
Silvias barn- och ungdomssjukhus i Goteborg. Hon informerade
om samhiillets stod for familjer vars barn har tarmsvikt.
Nedanstiende text 4r en sammanfattning av de insatser som togs

upp.

Numer gér det att skapa en sammanstéllning om Forsidkringskassans
stod baserad pé det egna barnets behov. Den finns pa
Forsédkringskassans webbplats.

G4 in pa forsakringskassan.se tryck pa Funktionsnedsittning, tryck
pa Guide for dig med funktionsnedséttning, och skapa en egen guide
— tryck pa start, skriv barnets personnummer och f6lj anvisningarna.

I en ansokan till Forsdkringskassan ska ett utforligt medicinskt intyg,

utfardat av behandlande ldkare, bifogas. Intyget ska sé tydligt som
mojligt beskriva barnets funktionsnedsattning. Handldggaren bokar
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in ett utredningssamtal med sdkanden, vilket kan genomforas pa
Forsdkringskassan, i hemmet eller via telefon. Handlaggaren lagger
sedan ett forslag till beslut, som till sist fattas av en sarskilt utsedd
beslutsfattare.

Vid avslag kan drendet omprovas vid Forsakringskassans
omprovningsenhet. Avslag dar kan dverklagas i Forvaltningsritten,
dérefter 1 Kammarrétten och 1 Hogsta Forvaltningsdomstolen. Varje
instans avgor dock om provningstillstdnd 1dmnas eller inte. Det
innebdr att Forvaltningsritten kan bli den slutliga instansen.

Mer info och blanketter for ansdkan finns pé forsakringskassan.se

Véardbidrag

Vérdbidrag ér till for dem som vérdar ett sjukt barn eller ett barn
med funktionsnedsittning. Det kan betalas ut fran att barnet ar nyfott
till och med juni det ar hen fyller 19 ar. Dérefter kan hen sjilv
ansOka om handikappersittning och aktivitetsersittning.

For att man ska kunna fa vardbidrag maste barnet behova sarskild
vérd och tillsyn under minst sex manader. Vard- och tillsyns-behovet
innefattar exempelvis medicinering, hjalp med kommunikationen,
aktivering, trdningsprogram och tillsyn for att avstyra farliga
situationer.

Vérdbidragets niva styrs av barnets vardbehov, inte av vilken
diagnos barnet har. Nar annat samhéllsstod finns, exempelvis om
barnet bor hos stodfamilj eller dker pa korttidsverksamhet, paverkas
nivan pa vardbidraget. Om barnet beviljas assistanserséttning
omprovas bidraget.

Vérdbidraget ar skattepliktigt och pensionsgrundande, men inte
sjukpenninggrundande. Det kan beviljas for olika tidsperioder, men
barn med bestaende funktionsnedséttning kan bli beviljade
vardbidrag pa “obegréinsad tid”. Forsdkringskassan foljer da upp
vérdbehovet genom att gora efterkontroller. Som bidragstagare ar du
skyldig att anméla fordndrat vardbehov eller om du beviljats annat
samhéllsstod.

For de fordldrar som gor sjukhusbesok med sitt barn eller vistas pa
sjukhus kan det finnas anledning att anvinda VAB, for dessa timmar
eller dagar istéllet for vardbidraget, eftersom erséttning skiljer sig at.
Det giller sarskilt for de som arbetar och har sjukpenningrundande
inkomst.

VAB
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Viérd av sjukt barn (VAB) géller nir fordldern stannar hemma fran
jobbet eller gar miste om a-kassa for att ta hand om ett sjukt barn.
Erséttningen kallas tillfdllig fordldrapenning. Erséttning for VAB kan
ges fran det att barnet dr 8 manader, till och med dagen innan barnet
fyller 12 ar.

Samordning — fast vardkontakt

Enligt hélso- och sjukvardslagen har verksamhetschefen skyldighet
att utse en fast vrdkontakt for att sékerstélla patientens behov av
samordning om patienten onskar det. En fast vardkontakt kan
samordna vardens insatser, information, formedla kontakter inom
vérden och vara kontaktperson inom andra delar av varden och for
andra samhéllsaktorer.

Den fasta vardkontakten kan vara en ldkare, men behover inte vara
det.

SIP

Kommuner och landsting dr skyldiga att upprétta en samordnad
individuell plan, SIP, enligt bade socialtjanstlagen och hilso- och
sjukvérdslagen.

En SIP gors ndr samordning efterfrdgas och kompetens behovs fran
flera verksamheter och dér ansvarsférdelningen behover foras tydlig.
Den ska goras nir en person upplever att man “’bollas runt” mellan
olika insatser.

Personlig assistans

Personlig assistans ér ett omrade som i dagsléget (2017) ar foremal
for omprovning och dversyn. Regeringskansliet har tillsatt en
sarskild utredning 1 drendet, vilket kan paverka den framtida
utformningen av reglerna. Nedanstdende &r baserat vad som géller
nu, 2017.

For att fa en personlig assistent kridvs det att man har stora och
varaktiga funktionsnedsittningar och tillhor en av LSS tre
personkretsar.

Assistentens uppdrag dr att hjélpa till med grundlaggande behov som
att dta, pa- och avklddning, kommunikation och personlig hygien.
Behoven maste vara av praktisk karaktir — att behdva hjalp med
aktivering, paminnelser och motivation dr inte tillrackliga skal for att
f4 assistans.

For att kommunikation ska anses utgora ett grundliggande behov
kravs att det behdvs en tredje person for att kommunikation ska vara
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mojlig. Den tredje personen behdver ha ingdende kunskaper om
individen, funktionsnedsittningen och séttet att kommunicera.

Tillsyn rdknas som ett grundldggande behov bara om personen har
psykisk funktionsnedséttning eller att det krdvs ingaende kunskaper
pa grund av personens kommunikationssvarigheter eller utbrott till
exempel.

Foraldraansvar

De grundldggande behoven ridknas som fordldraansvar tills barnet
fyllt nio ar. Dérefter rdknas de inte som fordldraansvar.
Kommunikation rdknas inte som fordldraansvar efter att barnet fyllt
sex ar. Undantag dr kontakt med myndigheter eller sjukvard, dé det
géller tills barnet ar elva ar.

— Tillsyn anses av Forsékringskassan helt hora till fordldraansvaret
tills barnet ar fem 4ar.

Om de grundldggande behoven uppgar till 20 timmar eller mer per
vecka ansoks assistansersittning fran Forsédkringskassan.

Om grundldggande behov inte uppgar till 20 timmar kan man séka
personlig assistans hos kommunen.

Assistans i skolan

I vissa fall finns skél till att personen har en personlig assistent dven i
skolan. Det giller till exempel

* i situationer dir personens funktionsnedsittning skapar sarskilda
svérigheter att kommunicera med andra dn den personliga
assistenten

* ndr det med hénsyn till personens hilsotillstand &r viktigt att den
personliga assistenten finns till hands

* i situationer dir funktionsnedsittningen gor det sirskilt angeldget
att personen har ett starkt begrénsat antal personer knutna till sig
 om funktionsnedsdttningen &r sddan att personen behover tillgdng
till ndgon som har ingdende kunskap om honom eller henne och
hélsotillstdndet.

Anhoriga som assistenter

Det finns flera skl till att anhoriga (forédldrar, syskon, mor och
farfordldrar) viljer att bli personliga assistenter. Det kan handla om
ekonomi, integritet, praktiska skl och att det ger en unik mojlighet
att vara ndra barnet.

Hjalp med personlig assistans
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Det finns ingen réttshjalp for de som vill 6verklaga
Forsdkringskassans eller kommunens beslut om personlig assistans
genom att driva LSS—mal i domstol. Men det finns jurister pa
assistansbolagen att himta kunskap och stod hos.

Aven hos brukarorganisationer kan man fa hjilp: LaSSe
Brukarstodcenter (Viastra Gotalandsregionen), 031-841850
BOSSE — Réd, Stod & Kunskapscenter (Stockholm), 08-54488660

Liam idag
Idag dar Liam tio ar. Fordldrarna beskriver honom som en glad,
sjalvstandig och ansvarsfull kille. Han ar populér och har ménga
kompisar, som han gillar. Ett av hans intressen dr teknik.
— Liam bygger hellre med lego én ar fysiskt aktiv, sdger Anders.
— Han &r en fantastisk forhandlare, som kan bli lite tjatig ibland for

att han vill argumentera for sin sak, tills han far som han vill, sdger
Alice.

Informationscentrum for ovanliga diagnoser

Socialstyrelsen har en kunskapsdatabas for ovanliga diagnoser.
Den innehiller for nirvarande informationstexter om cirka 300
ovanliga sjukdomar.

Texterna produceras av Informationscentrum for ovanliga diagnoser
vid Goteborgs universitet i samarbete med ledande medicinska
experter och foretradare for patientorganisationer. Kvalitetssdkring
sker genom granskning av en sirskild expertgrupp utsedd av
universitetet.

Informationen i1 databasen uppdateras regelbundet och ytterligare
diagnoser tillkommer varje ar. Texterna §versitts ocksa successivt
till engelska. Till varje text finns dven en folder som kan bestéllas
kostnadsfritt eller laddas ner fran Socialstyrelsens webbplats.

De som skriver texterna svarar dven pa fragor och hjdlper till att s6ka
information, och nas pa telefonnummer 031-786 55 90 eller via mail,
ovanligadiagnoser@gu.se.

Lds mer pd: socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser

Nationella funktionen for sallsynta diagnoser

For att ka samordningen, samverkan och spridning av
information inom omrédet séllsynta diagnoser har

Dokumentation nr 553 © Agrenska 2017 41


mailto:ovanligadiagnoser@gu.se
http://www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser

Tarmsvikt

Socialstyrelsen pa regeringens uppdrag inrittat Nationella
Funktionen Sillsynta Diagnoser, NFSD, som drivs av Agrenska.

NFSD har sedan verksamheten startade den 1 januari 2012 arbetet i
enlighet med uppdraget. Uppdraget dr att...

...bidra till 6kad samordning och koordinering av hilso- och
sjukvérdens resurser for personer med sdllsynta sjukdomar liksom
okad samordning med bland annat socialtjénst,
frivilligorganisationer.

...bidra till spridning av kunskap och information till alla delar av
hélso- och sjukvérden och till an-dra berérda samhéllsinstanser samt
till patienter och anhoriga.

...bidra till utbyte av information, kunskap och erfarenheter mellan
de aktorer som bedriver verksamhet pa omradet.

...1dentifiera mgjligheter till utbyte av kunskap, erfarenhet och
information med andra ldnder och internationella organisationer.

Agrenska, som driver NFSD, #r ett nationellt kompetenscenter med
helhetsperspektiv for barn, ungdomar och vuxna med
funktionsnedsattning, deras familjer samt professionella som de
moter. Mer om NFSD:s verksamhet kan du ldsa pa www.nfsd.se
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En sammanfattning av dokumentation nr 553

Tarmsvikt dr ett samlingsbegrepp som omfattar flera olika sjukdomar.
Graden av tarmsvikt och hur den yttrar sig kan variera ver tid och
mellan individer beroende pd vad som orsakar den. Vid mild tarmsvikt
riacker det att behandla med néiringslosning eller extra vétska via
munnen. Vid mdttlig tarmsvikt behdvs extra néring eller vitska direkt i
tarmen, till exempel via sond. Svar tarmsvikt krdver niring och/eller
vitska direkt i blodet, s& kallad parenteral nutrition, forkortat PN.

Idag far ungefér 60 barn 1 Sverige ndring via blodet. Manga av barnen
ar sma och manga av dem kommer att kunna bli fria frén intravends
néringstillforsel med tiden.

De flesta barn med tarmsvikt har sjukdomstillstdnd som inte drvts av
foréldrarna.

AGRENSKAS FAMILIE- OCH VUXENVISTELSER

Kunskap och kompetens om sallsynta diagnoser
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