AGRENSKAS FAMILIE- OCH VUXENVISTELSER 0
Kunskap och kompetens om sdllsynta diagnoser AGRENSKA

© Agrenska 2018 www.agrenska.se



www.agrenska.se

Tarmsvikt

Dokumentation nr 57| © Agrenska 2018



Tarmsvikt

TARMSVIKT,
VUXENVISTELSE

Agrenska ir ett nationellt kompetenscentrum for sillsynta diagnoser
och en unik métesplats for barn, ungdomar och vuxna med funktions-
nedséttningar, deras familjer och professionella. Agrenska ir beliget
pa Lilla Amundon sdder om Goteborg och ér en idéburen organisation
som bedriver flera olika verksamheter som familje- och vuxenvistel-
ser, korttids- och sommarverksamhet, personlig assistans samt kurser,
utbildningar och konferenser.

Agrenska arrangerar varje ar vistelser for vuxna, med sillsynta dia-
gnoser, fran hela Sverige. Varje gang kommer ett antal personer som
har samma séllsynta diagnos, i det hér fallet tarmsvikt.

Under tre dagar far deltagarna kunskap, mdjlighet att utbyta erfaren-
heter och triffa andra i liknande situation.

Programmet innehaller foreldsningar och diskussioner kring aktuella
medicinska ron, psykosociala aspekter samt det stod samhillet kan
erbjuda.

Faktainnehillet fran foreldsningarna pa Agrenska ér grund for denna
dokumentation som skrivits av redaktdr Marianne Lesslie, Agrenska.
Innan informationen blir tillgénglig for allménheten har varje forela-
sare faktagranskat texten. For att illustrera hur det kan vara att leva
med tarmsvikt ingdr en kortare intervju med en av deltagarna pé vis-
telsen. I sammanfattningen av gruppdiskussionen om vardagsliv och
samhillsinsatser beskrivs hur det kan se ut mer generellt for gruppen.
Deltagarna i intervjuerna har i verkligheten andra namn.
Dokumentationerna publiceras iven pi Agrenskas webbsida,
www.agrenska.se.
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Tarmsviktsmottagningen genom tiderna

Vid tarmsvikt kan tarmen inte ta emot niiring, salt och vitska.
Extra niring maéste tillséittas for att personen ska behilla en god
halsa.

— Det iir den mest heltiickande definitionen pa tarmsvikt, siger
Lars Ellegird, overlikare pa tarmsviktsmottagningen och specia-
list i klinisk nutrition pi Sahlgrenska Universitetssjukhuset/Ostra.

Nir det giller matsmaéltningen hdander det mycket mellan det vi édter
och fram till vi blir av med restprodukterna pa toaletten.

— Vi Oppnar munnen, tuggar maten och sviljer. Efter det har vi ingen
kontroll. Da tar ett autonomt system vid som styrs av bland annat im-
pulser fran hjérnan, séger han.

For att ndringsupptaget frdn tarmen ska fungera maste maten brytas
ner och absorberas, vitska transporteras genom tarmen och tarmen
rora sig.

Mainniskan har 6,5 meter tarm om man raknar bade tunn- och tjock-
tarm. Ju langre tarm och ju mer tarmludd desto béttre kan vi absorbera
ndringen.

— Men vi har reservkapacitet och klarar av att vara utan ganska mycket
tarm. Har man mindre 4n en meter blir det besvérligare. D4 kommer
de flesta, men inte alla att behdva néringsdropp, det vill sdga extra
vitske- och néringstillforsel som inte gér via tarmen, séger Lars Elle-
gérd.

Bakgrunden

Forr sdg man tarmsvikt enbart vid IBD, Inflammatory bowel disease,
kronisk inflammatorisk tarmsjukdom (Crohns sjukdom, CD och ul-
cerds colit, UC). En allt vanligare orsak till tarmsvikt dr en propp 1
tarmarnas blodkarl vilket leder till syrebrist. Kirurgen maste da ta bort
den skadade tarmen vilket kan leda till tarmsvikt. En del gér igenom
operationer i magen och far infektioner, fistlar eller annat som ger
besvir.

Négra fir tarmvred som gor att tarmen tvinnar sig, blodtillforseln for-
svinner och tarmen dor. Manga som opereras for gynekologisk cancer
genomgar strdlbehandling, vilket ocksa kan skada tarmarna.

— Det dr svart att enbart rikta strdlningen mot tumdren. Manga ganger
blir tarmcellerna forstérda. Da har patienten kommit dver sin cancer
och blivit frisk men far istéllet tarmsvikt eftersom tarmarna har for-
storts av behandlingen, sidger Lars Ellegérd.
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Tarmsviktsmottagningen

Pa tarmsviktsmottagningen vid Sahlgrenska Universitetssjukhu-
set/Ostra finns ett team bestiende av: kolorektalkirurger, nutritionsli-
kare, sjukskoterskor (utbildade i stomiterapi och dropputbildade, PN-
skoterskor) och dietister. Dessutom finns det kringresurser i form av
en tarmkirurgiavdelning, kurator, hemsjukvérd, kemilaboratorium och
nutritionslaboratorium.

— Vi saknar underskoéterska och psykolog och ir i stort behov av bada,
sager Lars Ellegard.

Tva tredjedelar av patienterna pa tarmsviktsavdelningen ar kvinnor
och patienterna, bade mén och kvinnor &r mellan 18 och 92 ar, med en
medelalder pa 68 ar. 30 procent far vétska och néring intravendst. 40
procent har en stomi frdn tunntarmen och 10 procent har en stomi frn
grovtarmen.

Detta giller Sahlgrenska Universitetssjukhuset/Ostras tarmsviktsav-
delning. Hur tarmsviktsmottagningarna ser ut i 6vrigt, varierar over
landet.

Fragor till Lars Ellegard:

Vilka foljdsjukdomar finns till tarmsvikt?

— En allvarlig komplikation &r att man har en stomi ur vilken det
kommer vitska. Vitskan dr saltvatten som stomin utsondrar och da
gér det inte att ersdtta vitskan med att dricka vatten. Man maste dricka
saltvatten for att halla jamna steg. Normalt suger vi upp allt natrium,
salt, som finns i maten. Alla som inte har tarmsvikt dter for mycket
salt. Men detta géller inte stomipatienter. De behover tillfora saltta-
bletter eller dropp med natrium. Annars gar njurarna pa hdgvarv och
forstors. Det kallas for prerenal njursvikt, det vill sdga att det inte ar
ndgot fel pa sjilva njurarna utan de saknar “kylvatten”. Atgirden ir att
fylla upp forlusten av saltvatten med lite marginal.

Om man som jag far viitskedropp hela tiden. Sliter det pd kroppen?
— Nej vitskedroppet sliter inte pa kroppen, tvdrtom det smorjer syste-
met s att njurarna kan dgna sig at det de dr bra pd ndmligen spara
natrium och skicka ut andra &mnen. Néringsdropp kan slita pé levern.
Diremot har alla med en central venkateter risk for infektioner.

Om man kissar for lite blir det littare infektion i urinblasan eller
njursten?

— Man far ldttare njursten om man har liten urinvolym. Man ska dricka
mycket, minst tva liter per dygn. D4 spdr man ut de &mnen som gor att
det bildas njursten.
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Har personer med tarmsvikt storre risk for benskorhet/osteoporos?

— Vi pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset/Ostra méter bentitheten p
alla tarmsviktspatienter ungefar vart femte ar. Av véra 78 patienter har
45 procent en skor benstomme, 45 procent har nedsatt bentéthet, vilket
ar en lindrigare benskorhet, 12 procent har normal benstomme, och
alla dessa dr under trettio dr. Vi vet att det finns 6kad risk for benskor-
het bland tarmsviktpatienter. Det beror pa nedsatt nérings- och vitami-
nintag och inflammatorisk aktivitet eftersom halften har IBD.

Gar det att kontrollera bentiithet med ett kalciumprov?

— Nej det finns bara ett sdtt att kontrollera bentithet och det &r att gora
en bentdthetsmitning, DXA, vilket dr enkelt och finns pé de flesta
storre sjukhusen.

Hiinger tarmsvikt och problem med tinder och mun ihop?
— Om man har déligt intag av vétska blir munnen torrare och risken
for karies storre.

Tarmfunktion och tarmsvikt. Hur hanger det ihop?

Vi kan lidra oss mycket av den friska mag-tarmkanalen, nir vi ska
behandla den sjuka. Det menar Hans Tornblom, éverlikare pa
medicinkliniken vid sektionen for gastroentorologi pa
Sahlgrenska Universitetssjukhuset i Goteborg.

Mag-tarmkanalen har en méngd uppgifter och ett eget nervsystem som
inte dr autonomt det vill séga viljestyrt. En uppgift r att finférdela
fodan sd att naringsdmnen kan tas upp, att med tarmrorelser
transportera innehéllet i rétt riktning och att signalera for olika
kroppsliga funktioner.

— Det som inte tas upp av tarmslemhinnan har aldrig riktigt kommit in
1 oss. Tarmslemhinnan &r selektivt genomslépplig. Den véljer vad den
ska sldppa igenom. Det ér viktigt att denna fysiska barridr fungerar
bra, siger Hans Tornblom.

Naérvaro av foda eller frdnvaro av foda bestimmer tarmens rorelse-
monster. Tunntarmen har ett rorelsemonster vid fasta nattetid och ett
annat nir vi atit dagtid. Maten bryts ner till sma molekyler, som krop-
pen kan ta upp. Kolhydraterna blir enkla sockerarter, proteinerna blir
aminosyror och fetterna enkla fettsyror.
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Tunntarmen har tvd muskellager, ett ldingsgdende och ett cirkulért. Nar
det cirkuldra muskellagret drar ihop sig blir tarmen smalare och nir
det langsgdende drar ihop sig blir tarmen kortare.

Genom att de bada muskelsystemen arbetar parallellt knadar vi fram
maten i ritt riktning plus att det blir en fysisk bearbetning av fodan sa
att den minskar i storlek.

Rorelsemonstret dr beroende av vad vi dter.

— Mat med mer fibrer gor att tarmen ror sig mer. Det som dr mer
spjilkat krdver mindre rorelser av tarmen. Proteiner kriver lite mer
liksom fett. Tarmen gor endast det den behdver for att kunna ta upp
néringen, sdger Hans Tornblom.

Tjocktarmen, som tar vid efter tunntarmen, dr vad géller rorelse, den
del av mag-tarmkanalen vi vet minst om. Det &r svart att méta
tjocktarmen.

— Det skvalpar lite &t olika hall i tjocktarmen och det dr svart att skilja
friska och sjuka monster &t. Forstoppning forstar vi énnu inte fullt ut,
sdger Hans Tornblom.

I tjocktarmen sker avfallsforbranningen. Bakteriefloran hjélper till att
bryta ner de delar av maten som dnnu inte dr sonderdelade, de formas
till korvar.

— Beroende pé vitskeforhéllandet i tarmen blir avforingen mer eller
mindre 16s. Vitskan kommer huvudsakligen frén tarmslemhinnan,
som utsondrar vitska och senare ater tas upp, sdger Hans Tornblom.

Forskare tittar numera pa normal mag-tarmfunktion for att kompen-
sera for sviktande mag-tarmfunktion.

— Ett exempel &r illaméende och krakning ddr man letar efter 16sningar
bland annat genom att forstd aptitmekanismen. Genom stimulering av
aptiten hoppas man kunna dédmpa illamaende. Aptit och illamaende
kan ses som varandras motpoler, siger Hans Térnblom.

Alla far obalans i tarmen ibland medan nagra far mer langtgaende
obalans. En salmonellainfektion gor de flesta sjuka nir inflammation-
en beméstrar infektionen. Det dr ofta valdsamt, man méar déligt, men
for de flesta gar obehagen Over efter en vecka, kanske tar det nigra
veckor eller pa sin hojd en manad. Vissa personer far dock aldrig till-
baka samma tarmfunktion efter en saddan kraftigare infektion. Man
verkar ha en egenhet som gor att den infektionsorsakade immunakti-
veringen paverkar mag-tarmfunktionen 14ngsiktigt.

— Hér tror vi att den neurologiska signaleringen ar viktig. Nervsyste-
met och vart immunsystem har en mycket néra interaktion. Och dven
om vi inte dnnu kan bota den funktionsrubbade tarmen genom den
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kunskapen forstér vi allt battre kommunikationen mellan tarmens
nervsystem och det centrala nervsystemet. I det centrala nervsystemet
sker var upplevelse av symtom och en behandlingsmetod kan vara att
paverka signaleringen sé att vi stors mindre av en tarm som inte fun-
gerar bra, sdger Hans Toérnblom.

Béde psykologiska behandlingsmodeller samt vissa vil valda ldkeme-
del kan lindra var upplevelse av tarmsjukdomen.

Just nu byggs ett nationellt tarmsviktscentrum upp pa Sahlgrenska
Universitetssjukhuset. Forutom ldkare fran olika kliniker ska det fin-
nas sjukskoterskor, specialiserade pa mag-tarmkanalen, dietister, kura-
torer, psykologer etcetera.

— Vi gor om vdr struktur s att den ska passa patienten béttre. Vi som
tillhor olika kliniker; kirurgkliniken, medicinkliniken, transplantat-
ionskirurgiska kliniken och barnkliniken kommer att arbeta under
samma paraply, for patientens bésta. Det ska man kunna dra nytta av
som patient var man @n bor i landet, sdger Hans Tornblom.

Fragor till Hans Tornblom:

Har tarmen kiinsel?
— Slemhinnan i mag-tarmkanalen har ingen kénsel, men det har tarm-
vaggen.

Det pratas om att bakterier dir bra for tarmarna. Vad siiger du om
transplantation av bakteriefloran?

— Det vi kan sdga dr att det dr viktigt att bakterieflorans balans &r kor-
rekt. Det finns lite bakterier i 6vre delen av tunntarmen, det tilltar ju
langre ner man kommer. I tjocktarmen finns mycket bakterier. Vart
rorelsemonster ser till att det dr balans i bakteriefloran. Nér det géller
transplantation av bakterier dr det bra att veta att sjukvarden inte ar
motstravig, men att vi bara behandlar det vi vet gor nytta. Resten ar pa
forskningsstadiet.

Det kan vara svart att tila protein. Handlar det om en dilig tarm-
Sfunktion?

— I studier har vi sett att om man for ner en slang med proteiner, fetter
och kolhydrater till tarmen, verkar det som att den friska tarmen har
svérast med fetter. Proteiner tolereras ldttare men man kan ténka sig
att den hos vissa paverkat var bakterieflora. Eller sa kan det vara nagot
mellan proteiner, immunsystemet och nervcellerna i tarmen som dr
ogynnsamt.
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Blir det extra slitage och belastning av tarmen ndir man iiter sd ofta
som en tarmsviktspatient mdste, till och med pd natten?

— Det enkla svaret dr "nej’. Man behover som tarmsviktspatient inte
kénna oro ur den synpunkten.

Kolorektal kirurgi och tarmsvikt - enterokutan fistulering

Till de kolorektala sjukdomarna hor de tarmsjukdomar som upp-
trider nedanfor tolvfingertarmen det vill siga hela tunntarmen,
tjocktarmen och indtarmen. Det séiger Mattias Block dverlikare
och sektionschef pa avdelningen for kolorektal kirurgi pa Sahl-
grenska Universitetssjukhuset/Ostra i Goteborg.

Patienter kan drabbats av tarmsvikt, eller tarminsufficiens.

— De som har tarmsvikt dr beroende av néringstillférsel med dropp,
medan de som har tarminsufficiens inte &r det, sdger Mattias Block.
Tarmsvikt delas sedan 2013 in i tre grupper dér typ ett dr lindrig och
gar over av sig sjalv.

— Man kan dock bli beroende av néringstillforsel 1 blodet under en tid.
En typisk patient kommer direkt efter en stor tarmoperation, dér tar-
marna fatt en paralys, det vill sdga att de inte ror sig som de ska. Det
g0r att patienten mar illa, kriks och att niringsintaget inte fungerar. I
dessa fall brukar det ordna upp sig av sig sjélv, efter en tid.

De som har tarmsvikt typ tvé har en mer l&ngdragen process, pa upp
till ett halvér. Patienten kan ha Crohns sjukdom, karlkatastrof eller
hoga stomier.

— Det krdvs en operation pa sikt och néringstillskott kan ibland ges
direkt i tarmen.

Typ tre &r helt beroende av ndringstillskott med TPN- total parenteral
nutrition, permanent néringsdropp. Pa sikt kan det krivas en trans-
plantation av tarmen eller bade tarm, bukspottskortel och lever.

— Det dr en mycket liten grupp som hamnar dér, séger han.

En vanlig komplikation till tarmsvikt &r fistlar som véxer ut frdn en
hélighet i1 tarmen till en annat.

— Det dr vanligt vid Crohns sjukdom, kirlkatastrofer och efter storre
bukkirurgi, till exempel vid tumoérsjukdomar. D& méste man kirurgiskt
g4 in och skéra ut de hér fistlarna, sdger Mattias Block.

Enterokutan fistulering, fran tarm till hud, &r nér tarmen &r skadad och
tarminnehéllet lacker ut pa huden.

Att kirurgiskt atgirda det kan vara mycket komplicerat. Mycket per-
sonal dr inblandad, kirurger, radiologer, infektionslidkare, intensiv-
vardslédkare, nutritionister, sjukskdterskor och stomiterapeuter.

Dokumentation nr 57| © Agrenska 2018 I



Tarmsvikt

— Det &r ett massivt teamjobb som kréver mycket av kirurgen och
vardpersonalen och framforallt krdvs det mycket av patienten sjélv.
Ibland kan patienten fa leva med flera stomier och 6ppen buk under
lang tid. Men tillsammans har vi ett mal att hitta ett 14ge dar vi pa sikt
kan fé patienten i ett gott skick. I de allra flesta fall kan vi det.

Till hjdlp finns den gyllene principen:
SNAP
* Sepsis (+ skin care). Att ta hand om huden och undvika blod-
forgiftning.
* Nutrition. Se till att niringstillforseln for patienten dr perfekt.
* Anatomin. Forstd var halet sitter, hur allt hanger ihop och vad
man kan gora kirurgiskt for att det ska bli béttre.
* Procedure och Patience, framatrorelse och tdlamod. Planering
for nér nésta operation ska goras.

— Det géller att ha mycket tdlamod bdde som kirurg och som patient.
Det kan ta tid innan man kan sy igen saret och det &r inte ovanligt med
komplikationer i form av inflammationer och infektioner, sdger Matt-
tias Block.

Kroppen méste ha minst ett halvér pa sig for att skapa inre 1dkning.

— Ibland om man orkar bade som kirurg och patient dr det bra att véinta
i ett &r. Da finns det mycket tid att gora patienten i sa perfekt skick
som mojligt.

I behandlingen har stomiterapeuten och hemsjukvarden en viktig roll.
— Det dr viktigt med bandageringen. Man ska forsoka undvika in-
flammationer och infektioner och se till att huden &r ren och fin. Nut-
ritionen dr ocksa viktig, sa att patienten inte gér ner sig och hamnar i
ett svilttillstdnd, sdger Mattias Block.

Fran borjan &r saret otillgangligt. Tarmarna ligger som en hérd fast
kaka. Vid ldkningen mjuknar allt upp, operationshélet blir mindre ef-
terhand och det blir dags att sy igen séret.

— Bukf0Orslutningen kan bli ett problem om patienten har haft 6ppen
buk ldnge. Hudkanterna blir svullna och da véntar vi lite. Ibland 14ggs
nét och ibland behdvs plastikkirurgi, siger Mattias Block.

De hir patienterna har délig livskvalitet under ldng tid. De &r bundna
vid dropp och till hemmet. Men lyckas behandlingen bra blir allt bra.
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Fragor till Mattias Block:

Sker det akut eller tar det lang tid innan symtom vid svart
tarm/kallbrand i tarmen?

— Det dr olika. Om man far en emboli, en propp och ett kraftigt stopp i
blodflodet, gar det snabbt. For att ridda tarmen maste man operera sa
fort det gar. I andra fall nér det géller fortrangda kérl, blir blodflodet i
tarmen allt langsammare och till slut dor tarmen. Den processen kan
paga i flera ménader.

Jag har ndiringsdropp sex niitter i veckan och undrar hur linge
blodkiirlet haller?
— Det vet man inte. Skulle det inte halla hittar man ett annat kérl.

Hur fungerar det med graviditet och tarmsvikt? Ar det ens mojligt
att vara gravid? Vissa siiger att det dir direkt farligt och varfor far
inte vi frysa in dgg till en senare graviditet?

— Jag har haft flera patienter som genomgatt graviditet, sa det kan vara
mojligt. Att kunna frysa in dgg finns det dnnu inga upparbetade rutiner
pa nir det géller tarmsviktpatienter.

Transplantation

De forsta tarmtransplantationerna var pa 1960-talet och pa ett
experimentellt stadium. Frian borjan av 1990- talet har resultaten
forbittrats betydligt. Idag ir tarmtransplantation en etablerad
behandling och mer dn 3000 patienter ir transplanterade virlden
over.

— Utvecklingen har gitt framat vad giller immunhimmande 1i-
kemedel och behandling och vi dr mycket biittre pa att bedoma
vilka patienter vi ska transplantera, siger Gustaf Herlenius, over-
likare pa Transplantationscentrum vid Sahlgrenska Universitets-
sjukhuset i Goteborg.

En tarmtransplantation kan ta 23 timmar. En av svérigheterna vid en
tarmtransplantation dr att det ofta &r patienter som &r véldigt sjuka
som genomgar dessa stora och ibland komplexa kirurgiska ingrepp.
Eftersom patienten &r forsvagad redan innan ingreppet 6kar risken for
komplikationer. Bakterier, virus och svamp kan drabba patienten. Den
egna bakteriefloran kan ta dver nir man sitter in immunhdmmande
lakemedel for att forhindra avstdtning av de nya organen. Da fér
mikroorganismerna fri lejd.

— Vi gor en eller tva tarmtransplantationer per ar. Det ér alltsa inte
sarskilt ofta. Totalt har vi transplanterat drygt trettio patienter pa Sahl-
grenska Universitetssjukhuset i Goteborg. Erfarenheten ute 1 varlden
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ar inte heller sdrskilt stor. Den transplanterade patient vi foljt langst
transplanterades for tjugo &r sedan, sdger Gustaf Herlenius.

Tarmen &r ett organ som kroppen girna vill stota bort. Det betyder att
det maste ges mycket immunhdmmande likemedel. Med nyare ldke-
medel har resultaten forbéttrats.

— Idag 6verlever 80 procent av de transplanterade patienterna minst ett
ar efter transplantationen och 60 procent lever efter fem éar, séger
Gustaf Herlenius.

Fran vérldsregistret gér det att utldsa att cirka tva tredjedelar (70 pro-
cent) av alla som transplanteras har en permanent tarmsvikt och ar
beroende av total parenteral nutrition, TPN, niringsdropp. Ungefar en
femtedel av patienterna (20 procent) har ovanliga tumdrer som inte
gér att behandla med vanlig kirurgi.

— De patienter vi transplanterar dr de som vi vet kommer ha en kortare
overlevnad utan transplantation. Det &r en livriddande behandling,
sager Gustaf Herlenius.

Nér det giller donatorn sa méste storleken, kroppsvikten och blod-
gruppen stimma med mottagarens.

— Vi transplanterar endast tunntarm eller flera organ samtidigt. 2012
fick en forsta patient ocksé en tjocktarm och resultatet har varit lo-
vande sé vi forvéntar oss att gora fler transplantationer dér tjocktar-
men ingdr, siger Gustaf Herlenius.

Det ér viktigt att papeka att transplantation av tarm inte dr en perfekt

behandlingsform. Ungefar en fjdrdedel av patienterna behdver fortfa-
rande stottning av TPN efter transplantationen och manga har behov

av sondnéring, det vill sdga niring direkt in i tarmen.

Fragor till Gustaf Herlenius:

Gar ni igenom de organen som ska sdittas in pd ndgot sitt?

—Ja, vi tommer organen pé blod och skoljer igenom dem med preser-
vationsvdtska s att organen ska kunna fungera sa fort som mojligt.
Sedan kyls organen ner, for att &mnesomséttningen ska vara sa 1ag
som mojligt. D& héller sig organen béttre och langre.
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Gar det att oppna upp kirl som dr fortringda pd grund av stindigt
néringsdropp?

— Ja, rontgenlékarna gar in 1 blodkérlen och kan vidga dem med bal-
longer och dérefter sitta in ett metallstent. Det blir en reparation av
kérlet. Det gors for att forhindra eller skjuta pé en transplantation.

Hur lang tid tar det innan de organ som dr hopsydda, vid transplan-
tationen av tarmen, viixer ihop?

— Kopplingarna mellan de olika tarmavsnitten, den transplanterade
mag-tarmkanalen och patientens egen mag-tarm kanal har lakt efter
cirka en vecka.

Rollen som sjukskoterska och stomiterapeut

Stomiterapeuten idr en sjukskidterska med utbildning inom
stomiterapi pd avancerad niva. Utbildningen ger kompe-
tens for utredning, diagnostisering, behandling och upp-
foljning av stomi och tarmopererade patienter. Stomitera-
peuten arbetar ocksd med utbildning, rddgivning samt ut-
véardering av sévél enskilda behandlingsétgédrder som
vardkedjan i helhet.

Till vuxenvistelsen for personer med tarmsvikt var tva sjukskoterskor
och stomiterapeuter inbjudna, Anna Persson och Eva Carlsson vid
Kirurgikliniken, Kolorektalsektionen pa Sahlgrenska universitetssjuk-
huset/Ostra i Géteborg. De fick férhinder under vuxenvistelsen for
tarmsvikt. Eva Carlsson svarar dirfor pa deltagarnas fragor i efter-
hand.

Forst lite bakgrund till stomiterapi fran en kompetensbeskrivning for
legitimerade sjukskoterskor med specialisering inom stomiterapi:

Rehabiliteringen av stomiopererade patienter enligt professionella
principer, initierades forsta gangen 1958 av kirurgen Rupert Turnbull
pé Cleveland kliniken i Ohio i USA. Rupert Turnbull inledde ett sam-
arbete med Norma Gill, den forsta utbildade stomiterapeuten, och en
professionell utbildning véxte fram.
Den forsta stomiterapeuten i1 Sverige hette Inger Palselius och hon
utbildades ar 1974 i USA och startade 1980 en universitetsutbildning;
Stomivard och rehabilitering, tillsammans med professor Leif Hultén.
Utbildningen kom till i samarbete med representanter fran tarm-, uro-
och stomiférbundet (ILCO), Svensk kirurgisk forening och Handi-
kappinstitutet. Ett stort antal skandinaviska sjukskoterskor har under
aren genomfort stomiterapeututbildningen, som idag bedrivs vid In-
stitutionen for Vardvetenskap och Hélsa pa Sahlgrenska akademin vid
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Goteborgs universitet.

Sedan ar 1977 dr stomiterapeuterna internationellt organiserade i en
virldsorganisation (WCET).

I Sverige finns det cirka 30 000 personer med stomi. Varden och om-
vardnaden av patienten sker i forsta hand pa tarmkirurgisk, urologisk,
gynekologisk eller barnkirurgisk vard- avdelning, stomimottagning
samt inom hemsjukvard, sédrskilda boenden och dldreomsorg.

Langvarig vardkontakt

For patient och nirstaende kan stomiterapeuten bli en viktig vardkon-
takt da relationen ofta blir langvarig och leder till en samlad kunskap
om personens livs- situation.

Varden tar sin utgangspunkt i patientens upplevelse av situationen och
utgar fran personens resurser, forutsittningar och hinder. Patientens
berittelse blir startpunkten for det delade beslutsfattandet som utveck-
las i den kontinuerliga vardrelation som stomiterapeuten har med pati-
enten inom sluten- och 6ppenvarden.

I stomiterapeutens ansvarsomrade ingar ocksa att vara en del i vard-
kedjan, omvardnaden och uppfoljningen av patienter som drabbats av
komplikationer, till exempel 6ppna kirurgiska sar, fistlar och kompli-
kationstillstand efter avancerad biackenkirurgi.

I ansvarsomradet kan ocksa inga att utreda, behandla och f6lja upp
patienter som drabbats av fekal inkontinens. Nér det géller patienter
som &r i behov av omvardnad avseende stomi, 6ppna kirurgiska sar
och fistlar som &r relaterat till tarmoperationen ska stomiterapeuten
koordinera varden mellan sjukhus, hemsjukvard och olika vardboen-
den.

Fragor till Eva Carlsson:

Vad gor ni pd er avdelning for tarmsvikt?

— Vi triffar patienter med sviktande tarmfunktion pé grund av olika
sjukdomar till exempel Crohns sjukdom, cancer, kirurgiska kompli-
kationer, fistlar med mera. 50 procent av patienterna har stomi och 35
procent har dropp 1 hemmet for att ersitta vétskeforluster (hoga stomi-
floden) och/eller far nédring intravendst for att de inte kan tillgodogora
sig tillrackligt via maten.

Vi arbetar i team, ldkare sjukskoterskor, stomiterapeut och dietist. De
som vill ldra sig att skota sin parenterala nutrition (dropp) far under-
visning i detta. Vi har samtalsstdd och hjélper till med bandagering av
fistlar. Sjukskoterskorna koordinerar ocksa mottagningen och en ér
ansvarig for véntelista och kallar patienterna till mottagningen. Vi har
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telefontid till mottagningen varje méndag till fredag pa formiddagen.
Mottagningen har mottagning en dag varannan vecka.

Vad gor en stomiterapeut?
— En stomiterapeut har en utbildning péd avancerad niva inom hud och
sarbehandling, inkontinens vid tarm- och blasrubbningar och stomite-
rapi. Vi foljer patienten fran diagnos och ménga géanger hela livet. Se
mera ovan i utdraget frin Kompetensbeskrivningen.

Har ni tips pad produkter och material, framfor allt nya?

— Det kommer hela tiden nya produkter. Alla foretag pd marknaden
uppgraderar sina stomiprodukter hela tiden. Det bésta &r att boka in en
tid hos sin stomiterapeut dér man bor for att kunna ta del av nyheter
och diskutera vad som kan vara limpligt. Hos oss pa Ostra sjukhuset
har vi tillgang till alla stomiprodukter som dr upphandlade, alla stomi-
foretagen finns representerade.

Vad finns for extra skydd som gor att det inte blir lickage frdn sto-
min till exempel bananforstirkning, Bavaring, tvadelsbandage?

— Det finns en médngd olika produkter om man har en 1ag stomi an-
vinds ofta ett konvext bandage, endels- eller tvadels bandage. Ett
konvext bandage innebér att det dr skélformat och trycker upp stomin
for att forhindra lackage. Cirka 70 procent av patienterna anvander
endelsbandage hos oss, ett endelsbandage kan vara vil sa bra som ett
tvadelsbandage vid ldckageproblem. Ibland kan ett stomibélte vara till
hjélp for att forhindra lackage. Det finns ocksa olika tatningsringar,
pasta och ’bananer’ som é&r en extra forstairkning som sétts i1 ytterkan-
ten av plattan.

Finns det samarbete mellan stomiterapeut och hudklinik nir man
inte tdl bandage?

— Vi har ett gott samarbete med hudldkare och hudklinik, ndr man har
hudskador som stomiterapeuten inte kan 16sa och om man har en al-
lergi mot stomibandage (0.6 procent av personer med stomi utvecklar
en allergi).

Mat och dryck vid tarmsvikt

— Mat och dryck ir s mycket mer in niiring, vitska och den
energi man behover. Méiltiden forknippas ju ocksa med social ge-
menskap, njutning och glidje. Det giiller att inte glomma det, si-
ger dietist Anna Bjerklund pa Enheten for Klinisk Nutrition vid
Sahlgrenska Universitetssjukhuset i Goteborg.
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Den som har tarmsvikt kan ha svért att halla fast vid matgladjen och
rent av tappa lusten for god mat.

— Ibland blir det for mycket fokus kring nutrition och vad man tal och
inte tal, sdger Anna Bjerklund.

Men det handlar ockséd om att tarmen ska fungera i vardagen, sa att det
finns tid och ork for andra saker. Maten dr grunden i nutritionsbehand-
lingen.

— Nér ndringsupptaget inte racker till kan patienten behova olika typer
av tillskott, som vi ger i tarmen. Det kan vara vitaminer, vitskeersitt-
ningar, olika néringsldsningar. Sista steget dr intravendsa néringslos-
ningar direkt i blodet. Maten, och de tva olika néringserséttningarna
och kombinationer av dessa anvénds vid tarmsvikt, sdger hon.

En del drabbas av tarmsvikt vildigt tidigt i livet men for den som far
tarmsvikt senare, kan till viss del nya matvanor och mattraditioner
behova formas. Man kan pa nytt behova léra sig vad kroppen och tar-
men tal och hur den reagerar pé olika livsmedel och dtmdnster.

Tarmens formaga att ta upp niringen i maten varierar vid tarmsvikt,
vanligtvis tar den upp mellan 30 och 70 procent.

— Dérfor behovs ett storre intag av mat {or att kompensera for den
néring tarmen inte kan ta upp. Extra mellanmél under dagen rekom-
menderas och flera sma portioner kvillstid, sdger hon.

En del klarar av att dta stdrre méngder andra gor det inte. Om man har
mycket diarréer kan det bli virre ndr man dter mycket mat. Sddant kan
begréinsa ens dtande sd att man inte far i sig s mycket som man egent-
ligen behover, sidger Anna Bjerklund.

Vitska

Nér maten gér 1dngsammare genom mag- och tarmkanalen har krop-
pen storre chans att ta upp ndringen. Vitska paskyndar istillet mag-
sackstomningen.

— Det dr bra att inte dricka all vitskan till maltiderna utan istéllet
sprida ut drickandet 6ver dagen, sdger Anna Bjerklund.

Tarmen har svart att absorbera mycket vétska pa en géng. So6t dryck
och apelsinjuice kan ge diarré. Kaffe och alkohol 6kar motoriken 1
tarmen.

— Vilj heller te istéllet for kaffe, vatten och mjolk samt vid behov
vitskeersittning eller annan saltinnehallande dryck, sdger Anna
Bjerklund.
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Maten

Anna Bjerklund utgar frdn Livsmedelsverkets néringsrekommendat-
ioner, som syftar till hdlsosamma matvanor. Enligt Livsmedelsverket
bor alla 6ka intaget av gronsaker, baljvéxter, frukt, bar, fisk, skaldjur,
nétter och fron.

Spannmaélsprodukter av vitt siktat mjol bor bytas mot spannmalspro-
dukter av fullkorn, smor och smorbaserade fetter mot vegetabiliska
fetter, feta mejeriprodukter mot magra. Charkprodukter bor begrénsas
liksom rott kott och drycker och livsmedel med tillsatt socker och al-
kohol.

— Begrénsning av salt géller inte for den som har tarmsvikt. Istéllet ska
den personen &dta mer salt &n rekommendationerna, gérna extra saltrik
mat och salta extra pd maten, rdder Anna Bjerklund.

Den som tal fett kan 6ka kaloriintaget pa ett enkelt sétt och utan att
mingden mat blir stor, med hjélp av fettrik kost. Det gér att anvénda
olja, margarin, nétter, avokado och sallader baserade pa majonnés.
Den som inte tal fett kan istéllet anvidnda kvarg/keso, dgg, fettldga och
fettfria ndringsdrycker och proteinpulver.

Fettreducerad kost rekommenderades tidigare for tarmsviktspatienter.
— Det dr inte vanligt idag, men det forekommer eftersom en del beho-
ver det. Nir man anvander fettreducerad kost ér det for att minska
besvdr med diarréer, sdger Anna Bjerklund.

Nackdelen med fettreducerad kost &r att da blir det ett tapp av kalorier.
— En person med fettreducerad kost méste dta &nnu mera for att fa i sig
tillrackligt med kalorier. Det dr en av anledningarna att fettreducerad
kost inte anvinds ldngre som en behandling. Det pareras med medici-
ner istdllet och ett normalt intag av fett, sdger Anna Bjerklund.

Kostbehandling av njursten

Hamnar fett 1 tjocktarmen binder det till sig kalcium, som binder
oxalsyra, det blir for mycket oxalsyra kvar i blodet och det kan bildas
njursten. Oxalsyrerika livsmedel ar rabarber, spenat och choklad (ka-
kao).

— Man har sett minskade besvér med fettreducerad kost. Men man
maéste ocksa se till att dricka rikligt och undvika livsmedel med
oxalsyra, sdger Anna Bjerklund.
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Fibrer

Fibrer &r kolhydrater som inte bryts ner i tunntarmen. Fibrer motver-
kar forstoppning, blodsockerstegringar, minskar kolesterolhalten i
blodet, fungerar som probiotika for tarmfloran, fermenteras 1 tjock-
tarmen och bildar fettsyror.

— Vi vet att en del med kédnsliga tarmar inte tal fiberrika livsmedel. Det
bildas till exempel mycket gaser i magen. Men dt sa mycket fiberrik
mat som ni kdnner att ni tal, pdpekar Anna Bjerklund.

Fiberrikt men skonsamt

Skonsamt dr: spannmaélsbaserade livsmedel: havre, havrekli, havre-
grynsgrot, kndckebrdd, brod med grovt finmalet mjol, havrefras, rag-
fras och grot av grahamsgryn.

Gronsaker: morot, rodbetor, palsternacka, rotselleri, gronsallad, skalad
gurka, tomat, aubergine, alfaalfagroddar, spenat, mangold.

Frukt: banan, melon, skalat dpple, hallon, blabér, jordgubbar.

— Skalade frukter och kokta gronsaker ar skonsamt for magen, sdger
Anna Bjerklund.

Stoppande kost ér:

Ris, pasta, omogna bananer, gronsakspuréer och vitt brod.

— Vid tarmsvikt dr effekten mer oséker och individuell. Det kan vara
pa samma sdtt men &r inte sikert eftersom det dr en annan forutsitt-
ning for tarmen vid tarmsvikt. Det &r viktigt att prova sig fram, sdger
Anna Bjerklund.

Losande kost ir:
Kaffe, alkohol, sockerrika livsmedel, s6tningsmedel i tuggummi (sor-
bitol, xylitol), fet mat, plommon och péron.

Tand- och munhalsa

— Vi rekommenderar att den som har tarmsvikt har regelbunden
kontakt med tandvarden.

Det siiger tandhygienisten Anna Nielsen Magnéli frian Mun-H-
Center i Hovas, som informerar om det stod som finns att fa inom
tandvéarden.

Mun-H-Center ligger i anslutning till Agrenska pa Lilla Amundén.
Det ér ett nationellt kunskapscenter med syfte att samla, dokumentera
och utveckla kunskapen om tandvérd, munhélsa och munmotorik hos
barn och vuxna med sillsynta diagnoser. Kunskapen sprids for att
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bidra till ett béttre omhindertagande och en hogre livskvalitet for de
berdrda patientgrupperna och deras anhoriga. I Sverige finns ytterli-
gare tva kompetenscentrum for sdllsynta diagnoser som rér munhélsa,
1 Umeé och 1 Jonk&ping.

MHC-basen

Genom samarbetet med Agrenska kring vuxen- och familjevistelser
traffar Mun-H-Center ménga personer med séllsynta diagnoser och
har genom detta kunnat samla ihop en kunskapsdatabas om var och en
av diagnoserna. Deltagarna vid Agrenskas vuxenvistelser bidrar till
okade kunskaper om munnen och dess funktioner vid sillsynta
diagnoser. Kunskap om séllsynta diagnoser sprids via Mun-H-Centers
webbplats mun-h-center.se, via en app for smarta telefoner och via
MHC:s Facebooksida och Youtubekanal. Det gir ocksa att kopa olika
tandvérdshjdlpmedel pdA Mun-H-Centers hemsidan.

Munhilsa vid tarmsvikt
Tandvardsrelaterade symtom som kan — men inte behéver —
forekomma vid Tarmsvikt:
*  Muntorrhet pd grund av medicinering dr vanligt
forekommande
* Forhojd kariesrisk pd grund av tdta maltider dagtid samt 1
forekommande fall intag av mat pa natten
* Fritskador pd tdnderna pa grund av frekventa kriakningar

Forebyggande tandvird

Det ér en stor fordel om den forebyggande tandvéarden &r sa bra att
personen kan bevara en god munhélsa.

Det ér viktigt med forebyggande tandvérd, bdde hemma och pa tand-
vardsklinik, for att undvika sjukdomar i tdnder och slemhinna. Det
finns ett flertal olika munvardpreparat att tillgd. Tandvardspersonalen
hjélper till att vélja ut det som passar. For att motverka muntorrhet
finns munfuktgeler eller munfuktspray. Aven rapsolja eller solrosolja
kan anvéndas. For att stimulera salivproduktion finns sockerfria
sugtabletter eller fluortabletter/tuggummi. Alla bor anvénda fluor-
tandkram vid tandborstning morgon och kvéll. Sedan &r det bra att
komplettera med andra fluorprodukter, efter rekommendation av an-
svarig tandldkare eller tandhygienist.

Trotthet kan gora att man inte orkar borsta tinderna pé kvillen. D4 ar
det béttre att borsta vid en annan tidpunkt. Huvudsaken &r att man i sd
stor utstrackning som mojligt borstar tva ganger per dag.

Behover man éta pa natten och inte orkar borsta efterat ar det bra att
dricka eller skolja med vatten alternativt skdlja med fluor istéllet.
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Manga kviljs av tandborsten nir de borstar tdnderna. Det finns sér-
skild tandborste som underléttar. Den borstar alla sidor samtidigt och
finns att kopa pé apoteket eller att bestilla pA Mun-H-Center.

Det finns olika tandvardsstod att fa vid langvarig sjukdom. Lands-
tinget eller regionen dér personen bor beddmer vem som har rétt till
detta.

For mer information se nedanstaende lank:
http://www.1177.se/Regler-och-rattigheter/Tandvardsstod-om-man-
har-en-funktionsnedsattning/.

Fragor till Anna Nielsen Magnéli:

Jag vet att det finns kariesrisk vid muntorrhet som man fir av medi-
ciner, men hur paverkar det i ovrigt tinderna?

— Forutom kariesrisken paverkar muntorrhet frimst slemhinnorna som
blir bdde skorare och kénsligare. Talet kan paverkas om man &r myck-
et muntorr och det kan dven vara svart att svélja. Saliven har en myck-
et stor betydelsen for munhélsan och vélbefinnandet.

Ar det bra att skélja munnen vid muntorrhet?
— Ja absolut. Vanligt vatten fungerar bra. Annu bittre ir att komplet-
tera med extra fluorskodljning eller att bara tugga fluortuggummi.

Gar det att borsta tinderna varje gang man tit?
—Ja.

Det gar att kopa olika tandvéardshjdlpmedel pd Mun-H-Centers
webbsida: mun-h-center.se.

Lisen, 32 ar, har tarmsvikt

For tretton ar sedan, nir hon var 19 ir, tarmtransplanterades
Lisen. Idag bor hon i en ligenhet med sin hund, en Teacup Chi-
huahua som ér itta 4r. Hon har sjukersiittning fran Forsikrings-
kassan och syr och designar klider som Daglig verksamhet genom
kommunen.

— Jag skulle vilja att jag fick si pass mycket ork att jag kan jobba
med kldder ocksa hemma, séiger hon.

Lisen har intestinal pseudo-obstruktion en tarmsjukdom, som kan for-
orsaka tarmvred och som gor att motoriken i tarmen inte fungerar som
den ska. Hon fick diagnosen vid ett och ett halvt ars alder och hade
néringsdropp storre delen av dygnet under uppvéxten.
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Lisen gick i en liten skola. Kompisarna visste om hennes sjukdom,
men den var inget man pratade om. Lisen ville ocksé ”vara som alla
andra”. Inte utmarka sig sarskilt.

— Min syster gick i samma skola tre klasser 6ver mig. Hon f6ljde med
mig ut i skogen, intill skolan pa rasterna, nér jag behovde krékas,
sdger hon.

Nir ryggsidckspumparna kom for néringslosningen var Lisen tio ar.

— Det var en oerhord lédttnad eftersom jag kunde rora pa mig och ha
den med. Men den var tung och jag forstérde min rygg.

Gymnastiken var det jobbigaste &mnet i skolan for Lisen. Hon hade
ont och blev alltid vald sist ndr klassen skulle vélja lag. Det kénns
fortfarande trakigt nér hon tdnker pé det. Men hon beskriver det som
att hon bet ihop och kdmpade pa.

Nu i efterhand 6nskar hon att hon hade haft en assistent i skolan. 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 {3 ett
psykologiskt stod tidigt tycker jag, nu i efterhand &r viktigt, sdger
Lisen.

Hon har svart att plocka fram négot bra eller roligt fran sina forsta
skoldr.

— Jag hamnade alltid utanfor, séger hon.

Forst i gymnasiet vande det da hon valde ett estetiskt musikprogram.
— Det blev léttare eftersom vi alla hade valt &mne utifrin intresse.
Dessutom var lararna mer forstdende pd gymnasiet, sédger Lisen.
Under aren pa gymnasiet blev hon sdmre i sin sjukdom, fick mer
smirtor och blev tréttare. Magen var stindigt stor och svullen. Mycket
tid tillbringade hon pa toaletten och kréktes.

— Antingen kriktes jag, eller s& var det diarréer eller sd var det stopp 1
magen. Den var aldrig normalt, som andra verkade ha det. Trots det
har det alltid funnits ett ”jdvlar anamma” i mig, som vi sdger i
familjen. Jag har inte gett mig utan varit vdldigt envis. Hur ont jag dn
har haft har jag gatt till skolan, séger hon.

Hon lovordar teamet i barnsjukvarden, som f6ljt henne under
uppviaxten. De var alltid intresserade och engagerade, beskriver hon.
Aven dietisten, som varit samma under alla ar, har varit en stor
tillgang for henne.

Overgangen till vuxensjukvarden kunde gjorts bittre. Den nya likaren
fick en parm av kollegan fran barnsjukvérden och sa var
overldmningen klar. Strax efterat blev Lisen dalig efter att ha tagit ett
influensavaccin. Hon svullnade upp och fick starka sméirtor, en stomi
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gjordes och transplantation bedomdes som enda losningen. Nar
transplantationen vél blev av var hon i mycket déligt skick och tarmen
sprack. Lékarna berdttade efterat att hon hade haft tva dygn kvar att
leva, om hon inte fatt ett nytt tarmpaket.

—Jag dr den 13:e i Europa som tarmtransplanterats, sdger Lisen stolt.
Efter transplantationen &kte hon till Chicago med musikklassen i fem
veckor. Ett ar efter transplantationen borjade hon pé en folkhogskola.
Under tiden hon gick pa folkhdgskola var hon sa upptagen av sina
studier att hon misskotte sig. Hon glomde helt enkelt att dta och dricka
ordentligt och njurarna tog stryk. Ett tag var det tal om dialys, men det
avstyrde Lisen da.

Idag &r njurarna péverkade och hon blir trétt av det. Hon far extra till-
satt ndring och har stomin, som hon fick strax innan transplantationen.
— Jag har ingen tjocktarm kvar s den maste jag ha resten av livet. Den
har jag vant mig vid 4ven om jag skulle 6nska att jag inte hade stomi,
sdger hon.

Lisen bor i nérheten av sina forédldrar och syskon och far mycket hjilp
av dem. Hon har dessutom boendestdd, vilket betyder att det kommer
ndgon och hjélper henne i hemmet tre gdnger om dagen.

— De ser till att jag dter och dricker, for det glommer jag bort annars.
Jag har inte riktigt orken nu att laga mat till mig sjdlv, sdger hon.
Hennes hund &r oerhort viktig.

— Hon gor si att jag kommer ut och gar. Jag maste ta hand om henne
kan inte bara strunta i allt och 14gga mig i soffan och dra ticket over
huvudet. Hon &r envis och mérker direkt hur jag mér.

Framtiden da?

— Jag skulle vilja flytta till Géteborg eller Malmé och plugga till un-
derskdterska med inriktning pd barn. Underskoterskorna dr de som har
den nidrmsta kontakten med patienten. Det dr ndgot jag verkligen upp-
levt under mina sjukhusvistelser. Jag har ocksd drommar om att resa
mera. Det hade varit roligt att arbeta som volontir utomlands till ex-
empel.

Det som é&r sdmst just nu &r att hon kinner sig ensam och gérna vill ha
en partner och fa barn.

— Det har alltid varit sjdlvklart for mig att jag ska fa barn. Men sist jag
var hos gynekologen sa hen att jag inte skulle rikna med att kunna
genomga en graviditet och det var ledsamt att hora.

Lisen har borjat arbeta pa en smyckesverkstad och sjunger i en kor.
Dessutom foreldser hon for AT-ldkare om bemdotande i varden.

— Aven om det ir tufft for mig, gar livet i ritt riktning, tycker hon.
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Gruppdiskussion om vardagsliv och samhallsinsatser

Under vistelsen for vuxna med tarmsvikt deltar sex kvinnor i

ett erfarenhetsutbyte med specialpedagog AnnCatrin Rojvik fran
Agrenska.

Foljande dr ett urval av de synpunkter som deltagarna lamnar. Dis-
kussionerna handlar om upplevelsen av skola, utbildning, yrkesliv,
boende, vardagsrutiner, familj, vénner, fritid, egen tid och samhills-
kontakter.

Skolan

Hilften hade symtom av olika former av tarmvikt i skolan, hélften fick
tarmsvikt senare i livet. En kvinna beréttar att ldrarna pa grundskole-
niva inte alls forstod hur dalig hon var egentligen.

— Mina fordldrar informerade alltid hur jag hade det nir jag borjade i
olika skolor och klasser, men det var som att det inte riktigt gick in.
Jag kréktes pa rasterna och nér jag kom hem fran skolan kopplades jag
till droppet. Halva dygnet var sjukvérd for mig.

Niér hon ldngt senare gick pa folkhdgskola traffade hon pé larare och
Ovrig personal som var “’riktiga dnglar”.

— Det fanns alltid en husmor och jag har ju haft specialkost. De var
omtinksamma fragade hur det var med mig. En person som arbetade i
skolan har jag fortfarande kontakt med flera ar efterat, séger hon.

En kvinna gick i sdrskolan.

— Lérarna forstod mig och jag fick tid pd mig att gora saker. Det var
ingen bradska.

Hon har alltid haft dropp men &ter smakportioner. Under tiden i skolan
hade hon ocksé en assistent som bevakade hennes intressen. Hon
tyckte det fungerade bra i skolan trots att hon var borta mycket.

Gymnastiken

Gymnastiken tycker ménga har varit ett jobbigt &mne. Gymnastikla-
rarna var for det mesta ganska oforstaende till elever med funktions-
nedsédttningar.

— Jag fick vara med sa gott jag kunde och hade jag riktigt ont en dag
var det hemskt jobbigt. Jag skulle vilja ha fatt specialanpassad gym-
nastik.

Det var jobbigt att duscha och tvingas visa de andra &drren pa kroppen,
tyckte nagon.

For en av de andra var gymnastik det bédsta dmnet.

— Jag har alltid gillat att rora mig, brydde mig inte om, om de tittade
pa mig.
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Yrkesval

En kvinna fick tarmsvikt ndr hon var 21 ar och diagnos vid 25 ar. Hon
arbetade som sjokock.

— Det blev bara vérre nir jag var pa sjon, men arbetstiderna fungerade
bra. Arbetar du iland méste du vara pd arbetsplatsen i dtta timmar. Jag
arbetade mer oregelbundet och det gjorde att jag kunde vila emellan,
g4 pd toaletten och sa vidare. Det dr kanske inte sé bra nir det hiander
ndgot allvarligt, men jag hade tur. Dagen efter jag kommit hem sprack
min tjocktarm.

Hon har kombinerat arbete 1 kok pa restauranger med att vara person-
lig assistent. Hon har alltid arbetat heltid.

— Nér jag matt helt bra har jag arbetat 1 kok, om jag behovt ha det lite
lugnare kring mig har jag arbetat mer som personlig assistent. Nér jag
varit sjuk har jag varit hundra procent sjukskriven. Fyra ginger har jag
gétt frdn dunderoperationer och tillbaka till 100 procent arbete.

Efter operation och som rehabilitering borjade en av de andra kvin-
norna pé folkhogskola.

— Det var en kurs 1 konst och konsthantverk och det var fantastiskt alla
var mana om en. Sen arbetsprovade jag pd kontor. Jag borjade med 25
procent. Har alltid haft bra stod fran arbetsformedling och forsak-
ringskassa.

Nu har hon sjukersdttning pa heltid, sedan sex—sju &r.

En av de yngre kvinnorna gick pd en gymnasiesirskola, social service
med inriktning mot barn. Nu arbetar hon pa en forskola som Daglig
verksamhet. Flera har ménga utbildningar bakom sig som de fatt av-
bryta pa grund av sjukdomen.

Vardagsrutiner

Mat och vitska ar livsviktigt.

— Jag fér fysiskt ont om jag inte far i mig tillrackligt med vétska. Har
anpassad kost och maste alltid vara noga med vad jag far i mig. Det
tar ocksa tid i affdren att kolla pa innehéllsforteckningen. Citronsyra
som finns 1 mycket ger blasor pd min tarm. Jag kan se det pa tarmen
eftersom jag har stomin.

Det krdvs mycket planering.

— Varje vecka planerar jag med boendestddet vilka dagar de ska
komma och jag maste se over vilka dagar jag ska till sjukhuset. Jag
maste planera in nir jag ska tvitta, stdda och handla. Har jag det inte
klart for mig och det star pd min almanacka som hénger pa vaggen, far
jag panik och kan inte reda ut ndgonting. Jag maste strukturera upp
dagarna annars blir jag stressad.

Innan sjukdomen var de flesta ”bra pa att stressa”, men de har blivit
kénsligare. Det kénns Overhettat i hjdrnan, sdger nagon.
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— Jag vet sé vil att jag maste koppla pd min sond, men gor det inte
alltid. Jag ”ska bara” gora det och det. Da gar jag ner 1 energi och blir
otrevlig. Jag forsoker fortfarande 14ra mig att klara rutinerna for att
vardagen inte ska bli ohéllbar.

Sondmatning och att fa néringsdropp trottar, dr de Gverens om. Samti-
digt piggnar de till av droppet.

— Nér jag kommer hem efter en dag pa jobbet, trott, kopplar jag in
droppet och sover med det dver natten. Dagen efter mar jag bra dr
pigg som bara den.

Dagsformen avgor hur dagen blir.

— Jag har en grundplan vad jag ska gora. Nir jag vaknar pa morgonen
kénner jag efter hur jag mar och sen blir dagen efter det.
Vardagsrutiner ér for en kvinna att ta sig upp pa morgonen, byta sto-
min, &ta, kolla almanackan om hon ska gora nagot idag. D4 ska det
passas in emellan alla mélen. Det tar tid att laga maten och éta den.
Sjukhusbesdken tar energi och det gér 4t tid att vara pa besoken.

En kvinna maste dricka tva liter saltvatten varje dag.

— GOr jag inte det far jag migran.

En annan kvinna méste dta var tredje timme.

— Just nu ir jag inte hungrig och det gor det svart. Det &r jobbigt att
tvingas att dta fast jag inte kinner att jag behover det.

Samtliga dricker Oralyt, som innehaller bade socker och salt och som
tvingar kroppen att bunkra vétska.

Spontanitet dr inte att tinka pa séger flera. Det dr for mycket olika
moment som bromsar dem.

Stomin innebér ibland problem.

— Det hénder att jag far lackage sérskilt pa natten. Jag méste alltid ha
med mig mycket bagage for att kunna byta bandaget runt stomin och
byta kldder.

Manga tycker ocksa att det blir mycket tvétt pa grund av ldckagen. En
av dem séger att det lacker en gang i veckan en annan ett par gdnger
om dret.

— Det kan bli problem nir man som jag bor i hyresritt. Ar det ingen
tvittid kan det hinda att jag méste sldnga lakanen.

En annan tycker det r jobbigt att sova borta.

—Jag dr livradd att det ska ldcka. Det vore pinsamt!

Att dka tdg fungerar men bara s ldnge toaletterna &r Gppna.

— SJ stanger ibland toaletterna och dé far jag panik nér stomipdsen
fylls pé. Jag behdver ndgonstans att tomma den. Det gar ju inte att
stoppa stomin att fyllas upp.

Vissa resmél forsvinner.

— Det jobbigaste med att resa &r att man vill veta var det gér att tomma
stomin.
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Ibland far de dra ner pd matintaget for att det ska vara nagorlunda
lugnt i stomin.

Slikt och vinner

Samtliga har fétt och far mycket stdd av sina familjer. De som finns
runt dem vet om att de har tarmsvikt.

— Men triffar jag nya personer dr det inte det forsta jag berittar, sdger
en av dem.

— Jag trdffade min man sex ménader innan min tjocktarm sprack. Néar
jag vaknade upp sa jag att *du behover inte sitta hér och séga att du
dlskar mig’. *Hitta ndgon annan’. D4 blev han forbannad, med all ritt.
Flera séger att de har mammor som &r 6verbeskyddande.

— Mamma ger en bild till resten av sldkten att det ar katastrof med
mig.

Fritid och egen tid

Det ér en samling kreativa kvinnor. Flera haller p4 med handarbete,
De viver, broderar och syr. Matlagning hor ocksa till intressena och
att safta och sylta. Négra har grona fingrar och dlskar sina blommor,
bade de inne pd fonsterbrddan och de ute i tridgdrden. Trining ingdr i
fritidssysselsdttningarna, gruppgymnastik eller att bara kora runt pa
elcykeln dr underbart. Att gé ut med hunden &r ett maste forstds for
den som har hund.

— Ett bra sitt att motivera sig att gar ut och rora pa sig!

Samhillskontakter

Att ha tarmsvikt innebdr kontakter med en hel rad yrkeskategorier.
Bland annat stomisjukskoterska, stomiterapeut, ldkarkontakt pa medi-
cinmottagningen, nutritionsldkare, nutritionssjukskdterskan, kontakt-
skoterska, Forsakringskassan, dietist, endoskopi, mag-och tarmlikare,
hemsjukvard, kurator, apoteket, hjdlpmedelscentralen, boendestdd,
hemtjanst, kvillspatrull, transplantationsldkare, psykiatriker, DBT-
terapeut och ortopedklinik.

Kuratorn kan ge en stodjande kontakt, men ocksa praktisk viig-
ledning. Ofta varar kontakten under ling tid.

Det séiger kurator Aza Svensson pa kuratorsmottagningen vid
Medicin, geriatrik och akutmottagning pa Ostra sjukhuset i Go-
teborg.
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En kurator har oftast en socionomutbildning och kan ha en psykotera-
piutbildning sd att hen ocksa kan ge samtalsterapi. Hélso- och sjuk-
vardskuratorn finns pé sjukhusens olika enheter och samarbetar ofta
med varandra.

— En del av min tid &r jag pa gastromottagningen och arbetar med pa-
tienter som har en tarmsjukdom, men jag finns ocksd pa andra mot-
tagningar och avdelningar.

Om en patient ska byta avdelning eller mottagning kan jag som kura-
tor ta kontakt med den andra kuratorn och forbereda flytten och for-
medla kontakten med patienten, séiger Aza Svensson.

Sedan 2010 giller enligt svensk lag att hdlso- och sjukvarden tillsam-
mans med socialtjansten vid behov ska ta fram en individuell plan for
patienten, en Samordnad Individuell Planering- SIP.

— 1 den ska det sta vilka insatser som beho6vs, vilken huvudman som
ansvarar for dem och vilka i vrigt som ir inblandade, siger Aza
Svensson.

Aza Svensson menar inte att SIP 16ser allt, men hon tycker att det &r
bra att en patients behov kommer pa papper och att patienten vet vem
som har ansvaret.

— Om det inte fungerar som det ska kan det till exempel handla om
resurssvarigheter inom sjukvarden. Men patienten har alltid rétt att
begidra en SIP vid den enhet patienten har mest kontakt med, sidger
Aza Svensson.

En rehabkoordinator ar ett stod for patienten och har i uppdrag att
koordinera olika insatser kring sjukskrivningen. Hen kan hjélpa till
med att formulera lakarutldtande tillsammans med l&karen. Det &r se-
dan Forsdkringskassan som beslutar om sjukskrivningen ska godkén-
nas eller avslas. Rehabkoordinatorn kan se till sa att kedjan Diagnos,
Funktionsnedséttning, Aktivitetsbegransning, DFA- kedjan som den
kallas, ar tydligt beskriven i ldkarutlatandet.

— Man behover vara vildigt exakt i de hér intygen. Beskriva exakt vad
patienten inte kan géra och varfor, siger Aza Svensson.

Exempel pa samhéllets ovriga stod:

Forsikringskassan
* Handikappersittning som dvergar i Merkostnadsersittning ja-
nuari 2019
* Sjukpenning/aktivitetsersittning/sjukersittning

* Intyg for formanstagare som ger rabatter hos till exempel Vist-
trafik

Dokumentation nr 57| © Agrenska 2018 29



Tarmsvikt

* Forebyggande sjukpenning
* Hogriskskydd, ekonomisk ersdttning om man pé grund av sin
sjukdom ofta dr franvarande

Arbetsformedlingen
* Olika typer av stod for personer med funktionsnedséttning
samt unga vuxna

Kommunen
* Hemtjdnst
* Budget- och skuldrddgivning
* Familjeradgivning
* Fixartjinst for den som dr over 67 ar
* Anhdrigkonsulent, for den som tar hand om en anhdrig
* Hilsotek i olika stadsdelar
* Lots for barn och unga med funktionsnedséttning, guide till
ritt verksamhet
* Firdtjinst
* Undantag fran parkeringsreglerna

Landsting
e Tandvardsstod
* Patientnimnd
e Sjukresor

Ekonomi

* Ansokan om fondmedel, vid 1dg inkomst till exempel for re-
kreation, glasogon etcetera

Fragor till Aza Svensson:

Nir ska man beriitta, forklara, forsvara, i moten med andra ménni-
skor?

— Det finns inget sjélvklart svar pa den frdgan utan var och en behdver
sjalv hitta ett sdtt att samspela pd som kénns bra. En vanlig inre kon-
flikt ndr man har en sjukdom &r att man vill bli behandlad som ’en helt
vanlig person’ och samtidigt i forstaelse for att man har sérskilda
behov. Detta kan bli klurigt for omgivningen. Hjilp gédrna dina nérsté-
ende genom att vara tydlig med vad du dnskar och samtidigt lyhord
for hur dina nérstdende har det 1 sina liv. Ofta dr det hjdlpsamt att
traffa andra ménniskor som ocksa lever med sjukdom och funktions-
nedsdttning for att utbyta erfarenheter och fa *prata av sig’.
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Hur mycket ska ligga pd mig att informera om min sjukdom?

— Det finns inga regler hér heller utan man far prova sig fram. I de
flesta situationer véljer du sjélv om du vill berdtta om din sjukdom
eller inte. Fundera 6ver vilka konsekvenserna blir om du beréttar re-
spektive om du inte berdttar. Ta sedan ett beslut i varje enskilt fall
utifran person och situation. Ibland dr det kanske ingen idé att forsoka
4 ndgon att forsta hur du har det. Andra génger kan det vara virt be-
svéret att berétta.

Foreningsinformation

Svenska HPN-foreningen ér en forening for barn, ungdomar och
vuxna med behov av intravends néringstillforsel i hemmet, dropp 1
hemmet. HPN é&r en forkortning av Hem Parenteral Nutrition dven
kallad TPN (Total Parenteral Nutrition). Foreningen bildades den 20
mars 1993 av foréldrar till barn som vixer upp med parenteral nutrit-
ion. Medlemmarnas diagnoser dr bland annat kort tarm, pseudoob-
struktion, kronisk diarré och Hirschsprungs sjukdom.

Foreningens mal &r att tillgodose HPN-familjernas gemensamma in-
tressen genom att till exempel:

+ Inhdmta och sprida kunskap om intravends néringstillforsel
och dess skotsel 1 hemmet

+ Upplysa medlemsfamiljerna om mojligheterna till samhélls-
stod

» Fungera som stod & HPN-familjer 6ver hela landet

» Std i tdt kontakt med forskning och utveckling pad omradet

« Utveckla internationella kontakter

Ordf6rande for Svenska HPN-foreningen ér:

Maine Forsberg

Stranne 225

891 96 Arnésvall

Mobil: 0706-58 55 83

E-post: maine.forsberg@gmail.com

ILCO ir en ideell organisation med dndamal att ge storsta mojliga
stod och hjélp till stomiopererade. En stomioperation ér en chans till
“ett andra liv”’, men innebédr ocksa att man far ett dolt funktionshinder.
Utgéngspunkten for ILCOs arbete &r att stomi- och reservoaropererade
ska ha samma rétt som andra till full delaktighet i samhéllet. ILCO
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paverkar samhallet att tillgodose stomiopererades situation inom alla
omréden.

ILCO har 21 Linsforeningar. Verksamheten i ldns- och distriktsfor-
eningar bestar bland annat av rehabiliterings- och besoksverksamhet,
resor och lager. Medlemsaktiviteterna kan ge stod och bryta den isole-
ring som en del stomiopererade kan drabbas av. ILCOs ungdomsverk-
samhet for dem mellan 18-35 &r bedrivs av UngILCO. ILCO ger ut
medlemstidningen ILCO-bladet med fyra nummer per ér.

ILCO har ett stort internationellt kontaktniit inom organisationen
Internationell Ostomy Association (IOA). IOA bestar av cirka sjuttio
stomiorganisationer fran olika lénder.

Hamngatan 15 b, 172 66 Sundbyberg
tel: 08-546 405 20, fax: 08-546 405 26
e-post: info@ilco.nu

webb: ILCO

Informationscentrum for ovanliga diagnoser

Informationscentrum for ovanliga diagnoser vid Sahlgrenska
Akademin, Goteborgs Universitet ansvarar for arbetet med Soci-
alstyrelsens kunskapsdatabas. Det ir en nationell resurs for alla
som soker information om ovanliga diagnoser.

Ovanliga diagnoser/sjukdomar &r i stor utstrackning ocksé okénda
sjukdomar. Behovet av kunskap &r dérfor stort. Informationscentrum
gor kontinuerligt uppdateringar av kunskapslédget tillsammans med
ledande specialister och handikapporganisationer och patientférening-
ar.

I databasen finns ndrmare 300 ovanliga diagnoser och nya tillkommer
hela tiden. Via webbadressen
www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser och i broschyrer skrivs en
informationstext om varje diagnos som beskriver bland annat dess
forekomst, behandling och forskning. Den som behover flera broschy-
rer, fOr att till exempel dela ut till forskole- eller skolpersonal kan be-
stdlla det kostnadsfritt via ett mail till ovanligadiagnoser@gu.se

Nationella funktionen sallsynta diagnoser

For att 6ka samordningen, samverkan och spridning av informat-
ion inom omrédet sillsynta diagnoser har Socialstyrelsen pa rege-
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ringens uppdrag inrittat Nationella Funktionen Sillsynta Diagno-
ser, NFSD.

NFSD har sedan verksamheten startade den 1 januari 2012 arbe-
tet i enlighet med uppdraget.

NFSDs uppgift ér att:

bidra till 6kad samordning och koordinering av hélso- och
sjukvérdens resurser for personer med séllsynta sjukdomar lik-
som 6kad samordning med bland annat socialtjénst och frivil-
ligorganisationer.

bidra till spridning av kunskap och information till alla delar
av hilso- och sjukvarden och till andra beroérda samhéllsinstan-
ser samt till patienter och anhdriga

bidra till utbyte av information, kunskap och erfarenheter mel-
lan de aktorer som bedriver verksamhet pd omradet

identifiera mojligheter till utbyte av kunskap, erfarenhet och
information med andra ldnder och internationella organisation-
er.

NFSD drivs av Agrenska, ett nationellt kompetenscenter med helhets-

perspektiv for barn, ungdomar och vuxna med funktionsnedséittning,
deras familjer samt professionella som de mater.
Mer om NFSD verksamhet kan du ldsa pa nfsd.se
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En sammanfattning av dokumentation nr 571

Tarmsvikt &r ett samlingsbegrepp som omfattar flera olika
sjukdomar. Tarmsvikt innebér att tarmen inte kan ta emot
néring, salt och vétska och extra niring méste tillséttas for att
personen ska behalla en god hilsa.

Graden av tarmsvikt och hur den yttrar sig kan

variera over tid och mellan individer beroende pa vad som
orsakar den. Vid lindrig tarmsvikt racker det att behandla
med ndringslosning eller extra vitska via munnen. Vid
mdttlig tarmsvikt behdvs extra ndring eller viétska direkt i
tarmen, till exempel via sond. Svdr tarmsvikt krdver néring
och/eller vitska direkt i blodet, sa kallad parenteral nutrition,
forkortat TPN. Stomioperation och tarmtransplantation kan
bli aktuellt vid tarmsvikt.
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