Dokumentation nr 661

FAMILIE- OCH VUKENVISTELSER
2 Kunskap och kompetens om sallsynta diagnoser
AG R E N S KA © Agrenska 2022 | agrenska.se




Analatresi

ANALATRESI

Agrenska ar ett nationellt kompetenscentrum for
sallsynta diagnoser och en unik moétesplats for barn,
ungdomar och vuxna med funktionsnedsattningar,
deras familjer och professionella. Det ar belaget pa
Lilla Amundon soder om Goteborg.

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

Varje ar arrangeras drygt tjugo vistelser for familjer fran
hela Sverige. Till varje familjevistelse kommer ungefar tio
familjer med barn som har samma sallsynta diagnos, i det
har fallet analatresi. Under vistelsen far foraldrar, barn med
diagnosen och eventuella syskon ny kunskap, majlighet att
utbyta erfarenheter och traffa andra i liknande situation.

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

Denna dokumentation bygger pa forelasningarna i samband
med familjevistelsen och ar skriven av Petra Bryntesson,
redaktor vid Agrenska. Innan informationen blir tillganglig for
allmanheten har varje forelasare faktagranskat texten. For att
illustrera hur det kan vara att leva i en familj med ett barn
som har analatresi berattar en dotter och hennes foraldrar
om sina erfarenheter.

Dokumentationerna publiceras &ven pd Agrenskas webbplats,
dér de kan laddas ner som PDF: agrenska.se

© Agrenska 2022, nr 661 2



Analatresi

Forelasare som har bidragit till innehallet i denna dokumentation

Louise Tofft, barnkirurg pa Barnkirurgi och neonatalvard vid
Skanes Universitetssjukhus i Lund

Mette Hambraeus, specialistlakare pa Barnkirurgi och
neonatalvard vid Skanes Universitetssjukhus i Lund

Matilda Wester Fleur, kontaktsjukskoterska och stomiterapeut
pa Barnkirurgi vid Skanes Universitetssjukhus i Lund

Emma Tiseus, kontaktsjukskoterska och pa Barnkirurgi vid
Skanes Universitetssjukhus i Lund

Frida Waldenvik, leg. halso- och sjukvardskurator pa
Barnsjukvarden vid Skanes Universitetssjukhus i Lund
Vera, vuxen med analatresi

Medverkande frén Agrenska

Cecilia Stocks, koordinator

Asa Sunesson, koordinator

Anna-Karin Bjornstrom, koordinator

Petra Bryntesson, redaktor for dokumentationen

Har nar du oss
Adress Agrenska, Box 2058, 436 02 Hovas
Telefon 031-750 91 00
E-post info@agrenska.se

© Agrenska 2022, nr 661 3



Analatresi

Innehall
Diagnos och behandling................uuuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiies 5
Fragor till Louise TOfft............uuuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeaaas 10
Melina har analatresi.........ccccooiiiiiiiiie e 12
UFOIOQi -t 13
Fragor till Mette Hambraeus.............cccccooiiis 17
Melina har gatt igenom manga operationer.......................... 17
Omvardnad vid anorektal missbildning..................ccooooeee. 19
Fragor till Matilda Wester Fleur och Emma Tiseus............... 22
Tunga upplevelser och viktiga erfarenheter ......................... 23
KUratorns StOd ..........uuuueiiiiiiiiiiiiiiiiiii e 24
Svart att hitta ratt stOd ... 25
Vera ar vuxen och har analatresi............ccccccevveviiiiiiiiiniin. 26
En balans mellan integritet och éppenhet ............................ 31
Agrenskas pedagogiska arbetsmetoder...............ccccveueen.... 32
SYSKONIOIEN ... 34
Melina har tva broder ... 36
Stod i samhallet.........cooooiii 36
Familjen har hopp om framtiden...............cccciiiiiii e, 40
ILCO ittt 41
Riksforbundet Sallsynta diagnoser............cccccovvviieeeeieeeeenns 42
Informationscentrum for sallsynta halsotillstand................... 43

© Agrenska 2022, nr 661 4



Analatresi

Analatresi innebar att barnets andtarmsoppning
saknas eller sitter pa fel plats vid féodseln. Det ar ett
allvarligt tillstand som ofta kraver tidig operation och
livslang behandling.

— Efter kirurgin syftar behandlingen till att barnet ska fa
en sa fungerande tarm- och urintdmningsfunktion som
mojligt. Det sager Louise Tofft som ar barnkirurg vid
Skanes universitetssjukhus i Lund, och som har skrivit
en avhandling om anorektala missbildningar.

Anorektal missbildning (ARM) ar ett samlingsnamn for olika
missbildningar av andtarmen och backenbotten. | Sverige fods
arligen ungefar 40 barn med anorektala missbildningar. Det ar
nagot vanligare hos pojkar. Sedan 2018 utfors alla operationer
av specialiserade team i Stockholm och Lund.

— Oftast upptacks analatresi redan vid fédseln nar barnmorskan
ser att andtarmsdppningen saknas. Ibland tror man att
Oppningen ar normal, men utan kontroll med exempelvis en
termometer kan den misstas for en normal andtarm, sager
Louise Tofft som ar en del av teamet i Lund.

Orsak

Orsaken till analatresi ar oklar. Det finns inga kanda arftliga eller
miljomassiga faktorer. Forskarna tror att orsaken ar en
kombination av flera olika genetiska faktorer som styr
utvecklingen av mag- och tarmsystemet (Gl-kanalen) hos
fostret.

— En fraga som nastan alla nyblivna foraldrar staller brukar vara
"ar det mitt fel?”. Mitt korta och enkla svar ar nej. Jag tycker det
ar viktigt att sdga att analatresi inte ar nagons fel och féraldrar
ska inte behdva kanna skuld. Fosterutvecklingen ar en otroligt
komplex process och Gl-kanalen fardigstalls redan i vecka 5-8
under fosterutvecklingen. Vi vet inte vad som stors eller varfor,
daremot vet vi att arftlighet ar mycket ovanligt. Livsstilen kan
inte heller orsaka analatresi, till exempel av nagot man ater eller
dricker under graviditeten, sager Louise Tofft.
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Krickenbeck-klassifikationen

Analatresi har tidigare klassificerats utifran lag respektive hg
analatresi. Denna indelning ar dock for grov eftersom ARM kan
se valdigt olika ut. Andra organsystem kan ocksa vara
paverkade, till exempel backenbottens muskulatur och nerver,
ryggslutet och urinvagarna. Analatresi ser aven olika ut hos
pojkar och flickor. Idag anvands Krickenbeck-klassifikationen
som skiljer pa flickors och pojkars olika ARM-former och delar
in i dem i olika subtyper.

— Kirurgen Alberto Pefa ar grundaren bakom de moderna
operationsteknikerna av anorektala missbildningar. Han
samlade en grupp lakare i bérjan av 2000-talet pa slottet
Krickenbeck i vastra Tyskland dar de tog fram den nya
klassifikationen, sager Louise Tofft.

Ofta mynnar tarmen via en falsk forbindelse, en sa kallad fistel.
Vissa barn fods dock med en blint slutande andtarm utan fistel.

Flickor | Pojkar

Perineal fistel (tidigare lag)

— andtarmen mynnar nagonstans i mellangarden
(perineum)

Vestibulér fistel

— andtarmen mynnar
precis bakom
vaginaldéppningen
Kloak (tidigare hdg)

— andtarm, urinrér och
vagina delar 6ppning i
vulvan

Rektouretral fistel
— andtarmen mynnar i
urinroret

Blashalsfistel (tidigare hog)
— andtarmen mynnar i
urinblasan

— Ungefar 40 procent av ARM-barnen féds med nagon form av
perineal fistel, som ar den vanligaste ARM-typen hos bade
pojkar och flickor i vart material, sdger Louise Tofft.

Associerade missbildningar

Det ar vanligt att personer med analatresi aven har andra
missbildningar inom VACTERL-associationen. VACTERL ar en
akronym dar varje bokstav star for ett organsystem.

| S6dra sjukvardsregionen aren 2001-2016 aterfinns 90
personer fodda med ARM. Av dem har 70 procent associerade
missbildningar, enligt foljande tabell:
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Organsystem missbildning av andel
Vertebral + spinal kotor och ryggmarg | 38 procent
chord

Anal andtarmsoppning

Cardiac hjarta 31 procent
Tracheal matstrupe 9 procent
oEsophageal luftstrupe 9 procent
Renal njurar och urinvagar | 28 procent
Limb armar och ben 11 procent

Andra missbildningar kan ocksa férekomma.

— Vissa vill lagga till ytterligare bokstaver i VACTERL-
associationen: G for genitala missbildningar och Gl for
gastrointestinala missbildningar exempelvis pa tolvfingertarmen
eller férekomst av sa kallad malrotation, en vridning av hela
tarmpaketet, sager Louise Tofft.

Operation tidigt i livet

Vid en mer komplicerad missbildning gors tre operationer vid
analatresi. Den forsta, en stomioperation, sker inom nagra dygn
efter fodseln. Darefter gor kirurgen en rekonstruktionsoperation
av andtarmen. Vid den tredje operationen stangs stomin och
tarmen kopplas ihop.

— Ett barn med en synlig 6ppning kan dock ofta bajsa spontant
med hjalp av lavemang, och da behdver man inte lagga ut en
stomi, sager Louise Tofft.

Alberto Pefa ligger bakom metoden som anvands vid
rekonstruktionsoperationen PSARP — posterior sagittal
anorektal plastik. Da separeras andtarmen fran urinroret eller
vagina och en ny analéppning placeras centralt i ingmuskeln
(den yttre sfinktern). Ibland behdver man i tillagg operera inifran
bukhalan med titthals- eller ppen teknik. 5-10 dagar efter
ingreppet skrivs barnet ut, och kommer sedan pa aterbesok for
att kontrollera lakning och funktion.

— Barnen med stomi kan efter nagon manad operera ned
stomin. Nar allt ar Iakt ser man vilken understédjande
behandling som behdvs for att barnet ska kunna tdémma
avforing och urin pa ett bra satt, sdger Louise Tofft.
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Komplikationer och atgarder for kontinens

Analatresi innebar ofta problem med tarm- och urintémning trots
operation. Det beror bland annat pa att icke-viljestyrda
funktioner — nerver, tarmrorelser och reflexer — ar paverkade.

— Personer med analatresi har ofta langsammare tarmrorelser.
Vi vet inte varfér, men manga kan fa hjalp av lakemedel som
Okar tarmens rorelse, sager Louise Tofft.

Vid analatresi saknar barnet linea dentata. Det ar en
tandformad linje som utgdr gransen mellan tarmslemhinnan och
huden i den normala analkanalen. Linjen gar strax innanfér den
normala analéppningen och ar avgoérande for kansel och
tarmkontinens.

— Linea dentata gor oss socialt kontinenta, det ar dar vi kanner
skillnaden mellan fis och avféring. Den gar tyvarr inte att
rekonstruera vid PSARP-operationen, vilket kan innebara att
man lattare lacker avforing, sager Louise Tofft.

Tarmtomning kraver ocksa muskular kontroll av backenbottens
muskulatur. En utveckling av kognitionen — till exempel att
pottrana och lara sig att tolka sina egna signaler — paverkar
ocks& majligheten till kontinens. Aldre personer med analatresi
foredrar ofta att ha en nagot hardare avforing. Da kanner de
lattare nar de behdver ga pa toaletten och de slipper lacka 16s
avforing. Personer med analatresi har nastan alltid kvar den
yttre muskelsfinktern, vilken anvands for att bli kontinent.

— En mamma berattade om en barnkirurg som hade sagt att
hennes son inte hade nagon yttre sfinkter, men det hade han.
Han kan knipa jattebra med den idag. Man ska inte uttala sig
tvarsakert om backenbottenmuskulaturen hos sma barn, den
vaxer ju i takt med barnet, sager Louise Tofft.

Samtidiga problem med blastdmningen kan leda till allvarliga
njurskador s& smaningom och ar mycket viktigt att behandla
och félja upp.

— Avféringslackage ar en dold funktionsnedsattning och kan
vara nog sa besvarligt, men sallan farligt. Daremot ar det
potentiellt livshotande att inte kunna tdmma urinblasan
ordentligt. Om man ar fédd med analatresi ar problem med
blastémningen det farliga, sager Louise Tofft.
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Livslang behandling

Analatresi ar ofta ett kroniskt tillstand som innebar livslang
uppféljning och behandling. Behoven varierar bade mellan olika
barn och olika aldrar. Hos det lilla barnet ar framsta fokus pa en
fungerande tarm- och urinfunktion. Tonaringar och unga vuxna
upplever i tillagg ett behov frigorelse, existentiella fragor,
sexuella funderingar och problem samt eventuella komplex av
arren efter kirurgi.

— All kirurgi lamnar arr som kan paverka psykologiskt, men aven
fysiskt i form av klada eller smarta. Vi kan aldrig lova att
plastikkirurgi gor arren battre, men det bor inga i uppféljningen
att vi erbjuder plastikkirurgisk arrkorrektion om patienten vill.
Manga har dock inga problem med sina arr och vill absolut inte
gora fler operationer. Det viktiga ar att patienten far bestamma
Over sin egen kropp, sager Louise Tofft.

Fran barn- till vuxenvard

Overgangen till vuxenvarden &r en komplicerad process.
Ungdomen méter nya utmaningar och problem vilket kraver nya
typer av vuxenvardgivare.

— Recept och hjalpmedel gar via vardcentralen men vid andra
problem, till exempel med tarm- eller urinfunktion,
gynekologiska eller sexuella problem, behévs en dedikerad och
palast vuxenvardgivare, sager Louise Tofft.

| Lund sker 6vergangen till vuxenvarden vid 15 ars alder. Infor
overgangen gar barnkirurgen igenom ungdomens vard fran
fédseln och fram till idag. Detta sammanstalls i ett
"avslutningsbrev” som innehaller
e en sammanfattning 0—15 ar: operationer, behandlingar,
varfor eventuella problem
e aktuell situation — vad behdvs nu
e vem ska gora vad?
— behdvs till exempel SIP-mote for bra éverlamning?
e vanliga fragor och funderingar infér framtiden
— exempelvis om sex, graviditet och att foda barn
e var ska jag vanda mig om problem uppstar?
— kontaktuppgifter att héra av sig till vid problem att hitta
till ratt vuxenvardgivare.
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— Ur ett kirurgiskt perspektiv ar patienten vuxen fran 15 ars
alder. Da har kroppen oftast nastan vaxt fardigt och problemen
ar mer av vuxenkirurgisk karaktar. Socialstyrelsens riktlinjer ar
tydliga kring det medicinska omhandertagandet av barnet, men
att vara fodd med analatresi paverkar ofta en person genom
hela livet. Dar behdver hela varden bli battre pa att starka och
stddja ungdomen genom kunskap, coping och kommunikation
mellan alla parter, sager Louise Tofft.

Avhandling om ARM

Louise Tofft har sjalv publicerat en avhandling som bland annat
redogor for hur det ar att bli vuxen med analatresi. Den gar att
l&sa och ladda ner som PDF pa Lunds forskningsportal:
portal.research.lu.se/sv/ — sok pa avhandlingens titel
"Anorectal malformations — surgical aspects and transition”.

Fragor till Louise Tofft

Kan var son som inte opererat fisteln ha kvar sin linea
dentata?

— Vid operation av en perineal fistel satter vi stygn runt for att
halla tarmen. Da far vi ofta frisera av en del for att fa fram bra
tarmvavnad att sy i sedan. All sddan vavnad skickas pa
mikroskopisk undersokning. Kanselceller kan finnas kvar om
man inte har friserat bort sa mycket vavnad. Jag kan nastan
lova att han inte har den taggformiga linea dentata, men det ar
mycket mojligt att han kan ha kvar nagra kanselceller.

Far alla plastikkirurgi?

— Har man arr pa grund av operationer som orsakar nagon form
av lidande ska man fa en plastikkirurgisk bedémning. Man ska
inte behdva betala privat, sa resonerar i alla fall vi i Sodra
sjukvardsregionen.

Kan erfarenheter fran barndomen félja med langre upp i
alder?

— Att prata om trauma kan lata starkt, men manga vuxna i min
studie blev ledsna och tarégda nar de mindes tillbaka pa vad de
varit med om som sma barn. Vi arbetar nu bland annat med
lekterapi for barnen. De allra flesta far det anda ganska bra som

© Agrenska 2022, nr 661 10



Analatresi

vuxna. De har familjer och nagon har fétt barn, alla arbetar eller
pluggar.

Kan man komma i kontakt med Stockholm eller Lund d@ven
om man bor i annan region?

—Ja, man har ratt till andra beddmningar. Backenbottencentrum
i Malmé kan dock inte ta emot alla vuxna patienter i Sverige. En
bra bdrjan ar att kontakta barnkirurgen i sin region och starta
processen redan nu.

Finns det vuxna med analatresi som har fatt barn med
samma diagnos?

— Ja det finns beskrivet i enstaka fall, men vi har arligt talat inte
sa bra koll pa vuxna patienter. Forr slappte man patienterna vid
ett ars alder efter positiva operationsresultat. Det finns inte
manga studier, men inte heller bevis for att det ar arftligt.

Ar det normalt att inte ha nagon uppféljning efter
operation? Vi har fragat om uppfoéljning under de senaste
fem aren utan gehor.

— Nej, det ar inte normalt. Det nationella
uppfoljningsprogrammet har tydliga rutiner och uppsatta
nyckelkontroller vid vissa aldrar. Vid fem ars alder ska en
undersokning goras infor forskoleklass.

Ar statistiken jamn dver antalet som féds varje ar?

— Ja, under de senaste 20 aren finns bra statistik i Sverige och
den har legat stabilt pa cirka 40 fodda barn per ar, plus minus
fem. Inget tyder pa att det blir vanligare.

Ar det vanligt att barn med analatresi har npf?
— Det kan finnas ett samband, men inget som ar faststallt.
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Melina &r 14 ar och har analatresi. Hon kom till Agrenska med
mamma Caroline, pappa Samir och bréderna Vincent, 12 ar,
och Emanuel, 6 ar.

Under Carolines graviditet upptacktes en tarmfértrangning hos
bebisen.

— Jag minns inte mer an att den var liten och kallades for
"double bubble”, sager Caroline.

| vecka 32 gick plotsligt vattnet, mitt pa en butiksparkering.
Caroline blev inlagd pa kvinnokliniken.

— For mig blev det en total chock. De forsokte bromsa upp
forlossningen for lungornas skull, men det gick bara tva dagar
innan Melina kom. Jag hann inte ner till férlossningen utan
fodde henne pa rummet pa kvinnokliniken, sager Caroline.

— Melina vagde bara 1 600 gram vilket troligtvis hade med
tarmfortrangningen att gora, sager Samir.

Strax efter forlossningen upptackte man att analéppningen
saknades. Melina hade en kloakmissbildning och det blev
ambulansfard till universitetssjukhuset. Morgonen darpa
genomgick Melina en stomioperation. Pa nyarsafton knappt fem
veckor senare fick Caroline och Samir for forsta gangen aka
hem tillsammans med sin dotter.

— Lakarna hade forberett oss pa att stanna i ett par manader,
men Melinas lungor och andning repade sig valdigt bra.
Samtidigt ville jag verkligen inte vara kvar dar, sa nar vi kunde
skota stomin sjalva blev vi utskrivna, sager Caroline.

— Dessutom bodde vi nara universitetssjukhuset pa den tiden.
Da fungerade det att ha aterbesdok varannan eller var tredje
dag, sager Samir.
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— Det ar viktigt att sakerstalla en god njurfunktion hos
barn med analatresi, eftersom dysfunktion ar ett
potentiellt livshotande tillstand. Det sager Mette
Hambraeus som ar urolog vid Skanes
universitetssjukhus i Lund och arbetar i ARM-teamet.

En urolog utreder och behandlar symtom fran urinvagarna.
Dessa omfattar de 6vre urinvagarna med njurar och urinledare
samt de nedre urinvagarna med urinblasa och urinrér. Aven
ryggmarg och perifera nerver kan vara paverkade vid
anorektala missbildningar (ARM).

— Mer an halften av alla barn med analatresi har en urogenital
missbildning. Barnurologen kopplas in nar nagot eller nagra av
dessa omraden ar inblandade, sager Mette Hambraeus.

Ovre urinvigar

Medfédda missbildningar i njurar och urinledare férekommer
hos 50—-60 procent av alla barn med ARM och benamns som
CAKUT - congenital anomalies of kidney and urinary tract. Det
ar nagot vanligare hos pojkar.

— Ju mer komplex anorektal missbildning barnet har, desto
vanligare ar forekomsten av CAKUT, sager Mette Hambraeus.

CAKUT foérekommer i olika varianter och svarighetsgrad.
Urinvagarna péa ena sidan eller bada sidor kan vara paverkade.
Det kan exempelvis handla om en forminskad, underutvecklad
eller felplacerad njure. Andra avvikelser kan vara ett tvadelat
njurbacken och dubbla urinledare, eller urinledare som mynnar
nedanfér blasan. CAKUT innebar inte alltid att urinvagarnas
funktion paverkas. Infektionsrisken dkar dock vid svarigheter
med blastémningen, till exempel nar urin i blasan leds tillbaka
upp i urinledarna (reflux) eller vid ett relativt stopp i urinvagarna.
Ett totalt stopp i urinvagarna ar mycket allvarligt.

— Ett totalt stopp behdver atgardas tidigt eftersom barnet kan
forlora njurfunktion eller insjukna i svara infektioner om kisset
inte kommer ut, sager Mette Hambraeus.

Vid ett stopp ar urinledarna utvidgade, vilket syns vid ultraljuds-
eller rontgenundersokning. Stoppet atgardas genom olika typer
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av operationer. Reflux upptacks via kontrastrontgen och
atgardas antingen genom Deflux-behandling som stoppar
aterflodet av urin, eller genom en tunnelplastik dar man leder
om urinledarens vag in till blasan.

Nedre urinvagar

Urinblasa och urinrér, som utgér de nedre urinvagarna, ligger i
ett omrade som kallas det lilla backenet. Fran ryggmargen loper
mangder av nervbanor runt urinblasan.

— Det finns extremt manga nerver i lilla backenet som reagerar
nar blasan fylls. De ser till att blasvaggen ar avslappnad nar
blasan ska halla kvar kisset, eller att den kan dra ihop sig nar
blasan ska tommas. Nar nerverna ar skadade vid en medfédd
missbildning paverkar det blasans funktioner, sager Mette
Hambraeus.

De anatomiska skillnaderna mellan pojkar och flickor gor att
anorektala missbildningar ser olika ut. For pojkar dkar
komplexiteten ju hégre upp fisteln mynnar mot blasan. Hos
cirka 10 procent har testiklarna inte vandrat ner i pungen.
Pojkar med ARM kan ocksa ha hypospadi. Det innebar att
urinréret mynnar nagonstans mellan pungen och penis
undersida.

Hos flickor kan livmodern vara helt eller delvis delad, det kan
finnas tva livmoderhalstappar eller vaggar ner i vaginan. Hos
spadbarn och sma barn kan dessa tillstand vara svara att
upptacka.

— Avvikelser i livmodern kan misstankas om en flicka med ARM
far stora besvar under puberteten, som kraftig mensvark. Da
bor det alltid undersdkas, sager Mette Hambraeus.

Ryggmarg

20-50 procent av alla barn med ARM har avvikelser i
ryggmargen. Vanligen handlar det om en avvikande anatomi i
kotpelaren. Det behdver inte ge symtom, men kan i vissa fall
leda till skolios, det vill sdga sned ryggrad. Det kan aven finnas
skelettmissbildningar i korsbenet som sitter i det nedre
backenet. En sadan missbildning kan vara en indikation pa
avvikelser i urinledaren.

— Graden av urologiska problem ar dock inte relaterad till
graden av skelettmissbildning, sager Mette Hambraeus.
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Nar det finns avvikelser i bade kotpelare och ryggmarg, till
exempel vid ryggmargsbrack, forekommer i nastan alltid
urologiska problem. Fjattrad ryggmarg ar ett tillstdnd da
ryggmargen sitter fast, vilket kan ge symtom som smarta och
forandringar i blas- och muskelfunktionen.

— 25 procent av alla barn med ARM har nagon form av fjattring.
Nar barnet vaxer okar pafrestningen pa de fjattrade
nervrotterna. Fjattrad ryggmarg kan ses redan hos nyfdédda,
sager Mette Hambraeus.

Urinblasans funktion

Processen vid blastdémning kraver mycket koordination.
Nervsignaler skickas hela tiden fran blasan till hjarnan. Nar
blasan ar full uppmarksammas hjarnan pa att det ar dags att
kissa. Musklerna dras ihop, blassfinktern 6ppnas och
backenbotten slappnar av. Nar blasan ar tomd stangs sfinktern
igen.

En neurogen blasa innebar att signalsystemet inte fungerar
som det ska pa grund av skador eller avvikelser pa nerverna
som styr blasan. Det kan leda till urininkontinens,
tomningssvarigheter eller att blasvaggen drar ihop sig utan att
blassfinktern 6ppnas. Sfinktern kan ocksa vara slapp och dppen
hela tiden. En neurogen blasa okar risken for urinvagsinfektion
och njurskador.

Blasfunktionen undersoks bland annat med
cystrometri/urodynamik. Vid undersdkningen mats volym och
tryck under tiden blasan fylls och téms samt hur blasan
reagerar. Matningen utmynnar i olika kurvor som kan visa pa en
dysfunktion, exempelvis inkontinens. Man kan aven se om
blasan reagerar pa ett satt som ar normalt for barnets alder.
Under en cystometri placeras en kateter i urinroret, vilket kan
vara en obehaglig upplevelse.

— Det ar valdigt viktigt att vi far med oss barnen pa alla moment.
Vi skickar darfor hem barnanpassad patientinformation sa att
barnet kan férbereda sig och vet vad undersékningen innebar,
sager Mette Hambraeus.

Behandling

Grundlaggande uroterapi bestar bland annat av information,
stdd samt en genomgang av livsstil och beteende, till exempel
toalettrutiner och blastraning. Uroterapeuten arbetar aven med
specifik behandling, bland annat backenbottentraning och
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katetertomning av blasan, sa kallad RIK (Ren Intermittent
Kateterisering).

— RIK ar valdigt bra nar barnet inte kan halla sig eller har svart
att tomma blasan pa egen hand. Ett barn som ofta kissar pa sig
kan ha problem med tarmtémningen, da trycket fran avforingen
kan orsaka besvaren, sager Mette Hambraeus.

En 6veraktiv blasa kan behandlas medicinskt. Det finns flera
olika lakemedel som har en nagot varierande effekt och olika
biverkningar.

Blasan kan aven behandlas med injektioner av botulinumtoxin
(varumarket Botox), som férlamar blasmuskulaturen.
Behandlingen galler endast for personer som kan tomma
blasan med kateter som alternativ témning. Barn far narkos
under injektionen. Effekten ar dvergaende efter 6—12 manader.

Mitrofanoff ar ett alternativ om barnet har svart att témma
blasan med vanlig kateter. Det innebar att man anvander
blindtarmen for att skapa en tappningskanal fran blasan till
nedre delen av magen. Da sker blastomningen med RIK.

— Om blindtarmen behdvs fér andra kirurgiska ingrepp kan man
istallet anvanda tjock- eller tunntarmen for att géra en
Mitrofanoff, sager Mette Hambraeus.

En blasforstoring kan goras om trycket i blasan behdver
sankas. Da anvands en bit av tunntarmen for att utvidga blasan.

Urologiska problem vid ARM kan vara komplexa och ofta kravs
livslang uppfdljning.

— Personer med analatresi foljs hela livet av urologer som haller
koll pa njurarna, sager Mette Hambraeus.
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Fragor till Mette Hambraeus

Hur tidigt kan man se missbildningar i ryggmargen?
— Det syns redan pa ultraljud under graviditeten, och darefter pa
magnetrontgen.

Kan man fa blindtarmsinflammation med Mitrofanoff?
— Det ar valdigt ovanligt, men kan handa om kanalen blir trang.

Var dotter ar fem ar och hade urinvagsinfektioner nar hon
var yngre. Hon har inte problem nu, kan det komma
senare?

— Hon kommer hdgst sannolikt inte att fa problem, men hall koll
pa om urinvagsinfektionerna aterkommer. Hall ocksa koll pa
tarmtémningen om hon far férstoppning. En dyskoordinerad
tomning kan ge reflux, det kan bero att man inte jobbar
ordentligt med blasan.

Melina har gatt igenom manga operationer

De forsta aren handlade mycket om Melinas vikt, med perioder
av sondmatning, och aterkommande besvar med tarmar och
urinvagar. | férskolan hade Melina en suprapubiskateter*. Den
togs bort nar hon borjade i forskoleklass. Upp till fjarde klass
anvande hon bléja. Melina minns att urinen rann fritt ur halet
dar katetern hade suttit.

— Da tankte jag inte sa mycket pa det, men nu nar jag téanker
efter var det kanske inte s& bra att bara lata kisset rinna.

— Var det inte problem med en sak sa kranglade nagot annat.
Det var RIK, lavemang och valdigt manga ingrepp. Vi férsokte
hela tiden hitta nagon balans. | mellanstadiet blev det lite
lugnare ett tag nar RIKningen fungerade. Melina fick ocksa en
appendikostomi, sager Caroline.

Med appendikostomin kunde Melina enklare skdta lavemanget
pa egen hand. Hon fick dock problem med lackage som var
svara att atgarda. Varen 2022 opererade man bort en cysta pa
ena aggstocken. Den var ofarlig, men vaxte och bidrog till
besvaren.

— Efterat upphdrde lackaget och vi tankte att problemet var 16st,
men efter ett tag borjade det om igen, sager Caroline.
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Senare samma ar genomgick Melina en blasforstoring.
Operationen var omfattande och tog nastan tio timmar, pa
grund av arrbildningen som bildats efter alla ingrepp.

— Lakarna var tvungna att trassla ut tarmarna forst innan de ens
kom at blasan, och fick anvanda sig av bade tunn- och
tjocktarmen for att géra en storre blasa, sager Caroline.

— De kallade det for att klippa och klistra, sager Melina.

Melina tar dagliga lavemang for att tomma tarmen, oftast pa
morgonen. Pa kvallen satter hon in en fast kateter for att minska
trycket i bldsan under natten. Under dagen RIKar hon flera
ganger. Armbandsuret ringer nar det ar dags att ga pa
toaletten. Motivationen tryter emellanat, men Melina forstar att
rutinerna ska fdljas for att urinvagarna inte ska ta skada.

— Det ar ju inte sa viktigt med tider for mig, men daremot for min
blasa. Jag tycker att jag har koll pa allt. Jag kan hoppa 6ver
lavemang en dag eller tva nar jag bara inte orkar, sager Melina.
— Det ar viljan som saknas ibland. Da behéver man tjata pa
henne, sager Samir.

* En suprapubiskateter satts in i urinblasan genom buken och

anvands vid langvarig kateterbehandling, for att undvika
obehag fran underlivet eller da det ar trangt i urinroret.
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— En kontaktsjukskoterska hjalper till att navigera i
varden och samordna kontakterna. Vi blir som en "vag
in” for patienten. Det sager kontaktsjukskoterskorna
Matilda Wester Fleur och Emma Tiseus som ingar i
teamet for anorektala missbildningar i Lund.

| Lunds ARM-team ingar — utdver kontaktsjukskoterskor och
barnkirurger — dietist, kurator och uroterapeut. Nar ett barn med
ARM skrivs in pa Barnkirurgimottagningen skoter
kontaktsjukskoterskan omhandertagandet innan och efter
operationerna. Hon ar ocksa en viktig kontakt for foraldrar och
barn mellan vardbesdken.

— Vi stdmmer ocksa av infor forskole- och skolstart och har
garna kontakt med personal for att informera och ge extra stod,
sager Matilda Wester Fleur.

Kontakten med familjen ar ofta tatast i samband med
operationerna.

— Efter PSARP ar malet att lata familjen dka hem innan forsta
aterbesoket ett par veckor senare. Vi lagger mycket tid pa att
hjalpa féraldrarna med sarskotsel och lara dem skota lavemang
och tarmskoljning. De ska kanna sig trygga och sjalvstandiga
vid hemgangen, sager Emma Tiseus.

Efter operationen bor langre resor ske etappvis och med
regelbundna raster. Barnet ska anvanda sittring for att minska
belastningen av saromradet.

— Efter ett tips fran en mamma delar vi ut fargglada och
uppblasbara ringar. De anvands vanligen som drinkhallare i
poolen, men fungerar utmarkt som sittring till ett litet barn, sager
Matilda Wester Fleur.

E-platta

| samarbete med Lunds Tekniska Hogskola deltar mottagningen
i en studie dar de anvander E-platta i kontakten med patienter.
Med den kan sekretessbelagda uppgifter dverforas digitalt pa
ett sakert satt.

— E-plattan kan minska vardbesoken, framst for familjer som har
lang resvag. Via den gar det att ringa videosamtal och skicka
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bilder. For aldre barn kan E-plattan minska steget att kontakta
oss for saker de vill prata om utan att foraldrarna ar med, sager
Emma Tiseus.

Stomimottagningen

Pa Barnkirurgen i Lund finns en av landets fatal
stomimottagningar for barn. Dar goérs bedémning av stomier,
upplarning av stomivard och férskrivning av material. Barn med
ARM far oftast en kolostomi, alltsa en tjocktarmsstomi. Vid
atresi eller skador i andra delar av tarmen anvands ileostomi,
en stomi pa tunntarmen. Stomimaterialet bestar av olika
férband, salvor och hudskydd.

— Till skillnad fran vuxna ar utrymmet mindre, ibland valdigt
mycket mindre, nar man arbetar med stomier pa barn, sager
Matilda Wester Fleur som arbetar som stomiterapeut pa
mottagningen.

Det ar viktigt att skéta huden runt stomin. Avféring som irriterar
eller frater pa huden leder snabbt till sar.

— Barnen far en leksakskanin med stomi som de kan byta
stomipase pa, som blir en forberedelse i att kunna byta pa sig
sjalva.

Viktigt med tidig pottraning

Det ar viktigt att barn med ARM bédrjar pottrana tidigt, garna
innan ett ars alder. Dels for att gora toalettsituationen naturlig
redan fran bérjan och dels kan det ta lang tid att lara sig.

— Barnet kan behdva hjalp med att fa till en bra sittstallning och
hitta ratt krystteknik. Det kanske hjalper barnet att sitta med en
pall under fétterna, sager Emma Tiseus.

Forstoppning och lackage

ARM kan ge besvar med férstoppning och lackage. Lackage
kan bero pa att barnet saknar kansel i tarmen, men kan aven
vara ett symtom pa foérstoppning. For att kunna ta reda pa
orsakerna behdver kontaktsjukskoterskan vara flexibel i
kommunikationen med barnen.

— Vi maste fa med oss barnen som behdver vara motiverade
nar vi letar ratt behandling, vilket kan vara en jobbig period. De
ar ju inte alltid sugna pa att prata om avforing eller lackage,
men de ska alltid veta att vi finns, sdger Emma Tiseus.
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Under behandlingen samarbetar kontaktsjukskoéterskan med
dietisten. Ibland kan rad om kosthallning racka for att undvika
forstoppning. Bristolskalan visar avforingstyper och kan
anvandas som vagledning. De flesta barn behdver komplettera
med mjukgorande lakemedel eller lavemang. Det finns olika
material och hjalpmedel som oftast ar samma produkter som
vid stomi. Kontaktsjukskoterskan kan ge radgivning.

— Nastan inga medicinska material eller hjalpmedel utformas
specifikt for barn, vilket innebar att det bli en del klippa och
klistra nar vi anpassar materialet som ursprungligen ar gjort for
vuxna patienter, sager Emma Tiseus.

Barnens delaktighet

Matilda Wester Fleur och Emma Tiseus lyfter tonaren ar en
sarskilt riskfylld period. Da kan oviljan att prata om exempelvis
avfoéring och lavemang vara extra stor. Darfor understryker de
vikten av att gora barnen delaktiga och fa kunskap om
diagnosen sa tidigt som mgjligt.

— Vi tycker det ar viktigt for att barnen ska kunna férsta sin egen
kropp och innebdrden av medicinska termer. Vi anvander bilder
och ritar mycket for att de ska fa in en vana redan fran boérjan.
De flesta kommer till insikt nar de ar forbi tonaren och da har de
fatt med sig verktygen, sager Emma Tiseus.

— En femtonaring som flyttar éver till vuxenvarden ar fortfarande
ung. Vi stanger inte dorren utan tanjer pa aldersgransen for de
barn som behdver det. Man kan ringa oss fram tills man kanner
att man fatt en bra vuxenvardskontakt, sager Matilda Wester
Fleur.
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Fragor till Matilda Wester Fleur och Emma Tiseus

Var son ar tio ar och vill inte ta lavemang sjalv utan vill att
vi ska skota det. Det ar bara fem ar kvar tills han gar éver
till vuxenvarden. Hur kan vi motivera honom?

— Det kravs en del teknik for att kunna ta klyx pa egen hand. Pa
fem ar kommer han ocksa hinna mogna mycket. Lat honom ta
over vissa moment successivt nar han sjalv kanner sig redo. Till
en borjan racker det med att han ar delaktig i sma saker, som
att plocka fram materialet. Han kan 6va pa att halla i
lavemanget medan en foralder skoter sjalva proceduren.
Delaktighet kan ocksé vara att folja med till apoteket och hamta
ut sin medicin.

Vad innebar en appendikostomi? Vid vilken alder ar det
lampligt att fa en? Finns det nackdelar?

— En appendikostomi ar nar blindtarmen anvands som stomi
och man tar lavemanget via en sa kallad chait-knapp pa
magen. Det gar att anvanda samma lavemang som man tar via
andtarmen. | Lund ar vi 6ppna for ingreppet, sa lange
blindtarmen gar att anvanda. Det kan vara lite svarare pa de
mindre barnen eftersom de rent kroppsligt ar sma och mindre
utvecklade. Det ar ett kirurgiskt ingrepp vilket alltid ar forenat
med risker, till exempel infektioner.

Vilka ska man kontakta for att fa mer information om
behandlingsalternativ och hjalpmedel?

— Vi vill garna ha den kontakten med patienterna och familjerna,
sa kontakta oss forst. Da kan vi ta det vidare till hemorten for att
forskriva exakt det som behovs.

Hur ska man komma ihag information om olika hjalpmedel
eller alternativ, som man ofta behover fa mer an en gang?
— Vi héller pa att utforma en bok inspirerad av BVC och deras

bdcker om utveckling.
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Tunga upplevelser och viktiga erfarenheter

Foraldrarna har funderat pa alla operationer, ingrepp och
behandlingar som Melina har varit med om. Caroline och Samir
sager att de manga ganger upplevt att Melina utsatts for
Overgrepp, bade fran sjukvarden och i omvardnaden hemma
som foraldrarna skotte.

— Nar Melina var liten kommer jag ihag att hon bérjade grata sa
fort vi kom in i lakarrummet, sadger Samir.

— Vi har kant oss tvungna att hélla fast Melina och gora saker
mot hennes vilja. Idag upplever vi att varden har ett helt annat
satt att tdnka och kommunicera kring sadana har saker, sager
Caroline.

Melina ar tacksam 6ver att manga av ingreppen gjordes tidigt i
barndomen.

— Jag har alltid tankt att det ar bra att géra saker nar man ar
liten. Man kommer inte riktigt ihag det, sager Melina.

Diagnosen har gett Melina en stark kroppskannedom. Ofta vet
hon battre an personalen pa sjukhuset vad som hander.

— Nar jag skulle gora blasforstoringen visste jag att min blasa
var fylld, men det var ingen som lyssnade. Till slut kom en
personal som lyssnade sa att vi kunde témma den. Det blir en
bekraftelse pa att man maste lyssna pa sin kropp, sager Melina.
— Melina har ocksa blivit stark av operationerna och allt hon har
gatt igenom, hon kan sta pa sig, sager Samir.
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Frida Waldenvik arbetar som kurator inom
barnsjukvarden vid Skanes Universitetssjukhus i Lund
och ansvarar for teamet for anorektala missbildningar.
— Jag traffar oftast nyblivna foraldrar. Vi traffas mer
sallan nar de kommit forbi det akuta stodbehovet.
Barnet behover dock stod under uppvaxten, darfor
borde kuratorssamtal vara en naturlig del av
arskontrollen, sager Frida Waldenvik.

| uppdraget som kurator ingar bland annat krisstéd och
samtalsstod till foraldrar, stdd till barnet eller ungdomen med
diagnos, stdd till syskon och anhériga samt personalstod.
Foraldrarna kan ocksa fa praktisk vagledning kring regler for
tilifallig foraldrapenning (vard av barn) och sjukskrivning eller
andra ersattningar och bidrag. Stod fran kuratorn ar frivilligt.

— Lite aldre barn och ungdomar kan tycka att det kanns jobbigt
eller pinsamt att traffa en kurator. Om det ingar i rutinkontroller
skulle besdken bli mindre laddade, sager Frida Waldenvik.

Nar ett barn fods med anorektala missbildningar kan féraldrarna
reagera pa olika satt. Delvis beror det pa om det upptackts
redan under graviditeten eller forst vid forlossningen. Tidigare
erfarenheter, anknytningsmonster och familjens natverk kan
ocksa paverka formagan att hantera krissituationer.

— Jag traffar nyblivna féraldrar som inte har hort talas om ARM
tidigare. De har massor av fragor och kan behoéva krisstod eller
samtalsstod nar det inte blev som de hade tankt sig.

En 6kad belastning 6kar aven behovet av stéd fran saval
privata relationer som samhallet, till exempel insatser fran
Socialtjansten.

— Jag fragar hur det ser ut runt familjen, om de har ett
stédnatverk av nara anhdriga. Foraldrarna kan aven behdva
hjalp med att uttrycka vilket stdd de faktiskt behover, sager
Frida Waldenvik.
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Samir och Caroline var 18 och 20 ar nar Melina féddes. Varken
de eller nagon i deras narhet hade stott pa analatresi tidigare.
Det var svart att fa information om diagnosen, aven fran varden.
Kontakten med Melinas kirurger blev darfor extra viktig.

— Jag saknade kunskap, kontakt med andra féraldrar och
kuratorkontakt. Vi fick ingen information om hjalpmedel som
man kunde fa hem. Det hittade man i andra forum eller genom
andra foraldrar. Sa ar det inte langre, jag kédnner att det finns en
helt annan kunskap oavsett var man vander sig, sager Caroline.

Det var ocksa svart att fa ratt stéd fran varden. En barnmorska
fran BVC gjorde hembesdk hos familjen.

— Tanken var att hon skulle underlatta for oss, men nar hon sag
allt Melina utsattes for kande hon att det lag utanfér hennes
kompetens, sager Caroline.

Aren d& Melina gick i férskolan en tuff period fér familjen.
Caroline minns kanslan av att helt sakna stdd. Manga ganger
kunde inte personalen hantera katetrar eller sondmatning, utan
ringde till féraldrarna som fick hamta sin dotter.

Till slut kontaktade Caroline Socialtjansten. Hjalpen blev att hon
och Melina besokte Familjens hus tre dagar i veckan, en
verksamhet for barn med sarskilda behov.

— Det var en slags 6ppen forskola for aldre barn. Den uppfyllide
egentligen inte alls vara behov, vi hade helt andra problem an
de 6vriga familjerna. Melina fortsatte i forskolan tva dagar i
veckan och jag tog ut féraldraledighet med Vincent tre dagar for
att det skulle ga ihop. Vi fick ingen information om det
ekonomiska och det fallerade totalt, sdger Caroline.
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Vera dr vuxen och har analatresi

Det har alltid varit viktigt med 6ppenhet och arlighet for
20-ariga Vera som har analatresi.

— Omgivningens vetskap om min diagnos har varit en
trygghet for mig.

Veras analatresi upptacktes nar hon och hennes trillingsyskon
foddes. Man hittade aven en missbildning i vanster njure. Vera
hade tarmbesvar och dterkommande urinvagsinfektioner, men
familjen kom in i en fungerande vardag. Nar Vera var tre ar
férsdmrades njurarna och hon lades in pa sjukhus. Trots
behandlingar och mediciner slutade njurarna att fungera.

—Jag lag kvar i flera manader och héll pa att d6. Nar mina
syskon kom pa besdk hade vi inte traffats under hela tiden. Da
vande det, mina syskon raddade mitt liv. Lakarna kunde inte ge
nagon forklaring, berattar Vera.

Foraldrarna sag anda inte Vera som mer dmtélig an sina
syskon. De behandlade trillingarna pa samma satt i den man
det gick.

— Pappa kom till forskolan och bytte stomipase varje dag sa att
jag kunde vara dar som alla andra. Om de hade hallit mig
hemma istallet kanske jag hade kant mig annorlunda och sjuk,
sager Vera.

Nar trillingarna var runt fyra ar skildes féraldrarna. Mamman
traffade en ny man.

— Han har funnits med sedan vi var sma, sa jag har alltid sagt
att jag har en mamma och tva pappor. Efter skilsmassan blev
pappa den som féljde med pa alla sjukhusbesdok. Jag har alltid
haft en transparens gentemot honom, han far alltid veta allt som
sags mellan mig och lakarna.

Oppenhet skapar forstaelse

Veras foraldrar har varit 6ppna om hennes tillstand fran forsta
stund, infér saval familj och anhériga som resten av
omgivningen. Hemma togs lavemanget med 6ppen toalettdorr.
Vid skolstart informerade de bade personalen och
klasskompisarnas foraldrar.
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— Aven om jag tillbringade mycket tid pa sjukhus gjorde
Ooppenheten mig "normal”. Det var lattare att komma tillbaka fran
sjukhuset nar alla visste varfor jag hade varit borta. Jag fick mer
fragor om hur det gatt istallet for att behdva svara pa tusen
fragor om vad jag hade gjort.

Vera hade stort stdd av skolskoterskan som foljde med genom
hela grundskolan. Hon var kompetent och sag till att Vera fick
det hon behdvde. Vera hade ingen egen toalett, men hennes
pappa arbetade som skolvaktmastare. Personalen visste att
han alltid fanns nara om det skulle behdvas.

— Det var tacksamt med forstaelse om det hande en olycka eller
nar jag lag pa sjukhus.

Veras mormor och morfar ar viktiga i hennes liv. De har alltid
fatt lara sig skotseln kring analatresin for att kunna ta hand om
Vera.

— Mormor alskar att aka utomlands. Da har hon &kt med en
trilling i taget. En gang var jag och mormor i Egypten. Dar fanns
inte tillrackligt bra kranvatten, sa mormor kopte tva-liters
vattenflaskor. Hon varmde vattnet genom att sova pa flaskorna
under natten, och da kunde jag ta morgonlavemang.

For 15 ar sedan var Vera och hennes familj pa en
Agrenskavistelse for analatresi. Det var forsta och enda gangen
under uppvaxten som hon traffade andra med samma diagnos.
— Jag har inte direkt saknat att ha en van med analatresi, men
efter att ha pratat med era barn ser jag verkligen vardet i att
dela upplevelsen och erfarenheterna med andra. Vi behovde
inte forklara nagot for att forsta varandra. Jag skulle ocksa aka
hit om jag hade ett barn med analatresi.

Det Ionar sig med rutiner

Vera larde sig att skéta sitt dagliga lavemang pa egen hand.
Det var dock besvarligt att ta Klyx och en féralder behévde
finnas nara tillhands. Vera tog oftast kvallslavemang vilket
ocksa kunde vara jobbigt, till exempel nar hennes syskon sov
Over hos vanner.

— Dar kande jag mig annorlunda i relation till dem. Jag och min
syster hade manga gemensamma vanner som kunde sova éver
hos oss istallet.
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| perioder kande Vera for att strunta i alla rutiner, men
foraldrarna var principfasta: varje dag skulle hon ta lavemang
och mediciner och tomma kissblasan. Idag ar hon tacksam éver
vad som da upplevdes som tjatiga och jobbiga foraldrar.

— Dar och da var jag jattesur pa dem, men jag vet ju att de hade
ratt och att det var vart allt tjat. Nar jag trotsade fick jag kdnna
av konsekvenserna med lackage pa kvallarna.

Vad galler integritet anser Vera att foraldrar behover stotta sa
att den dagliga varden skots. Nar barnen blir aldre och skoter
mycket sjalva uppmanar hon foraldrar att inte fraga varje dag
om det hant nagon olycka, eftersom det kan upplevas som
kontrollerande snarare an hjalpsamt.

— Man vet vad som behdver goras om det blir lackage i skolan.
Ibland orkade jag inte prata om det nar jag kom hem, jag visste
ju varfor det hade hant och da blev det bara jobbigt att fa fragor
om det.

Ett livsforandrande ingrepp

Som tioaring fick Vera en appendikostomi. Da var det ett nytt
ingrepp, hon blev den forsta patienten som opererades av
lakarna pa Barnkirurgi i Lund. Hadanefter tog hon lavemanget
genom en knapp pa magen och var inte langre beroende av
sina foraldrar. Vera beskriver att ingreppet gjorde henne
sjalvstandig.

— Tiden innan och efter ar som natt och dag. Plétsligt kunde jag
tomma hela tjocktarmen pa en och samma gang. Om man har
mojlighet att anvanda blindtarmen till en appendikostomi sa
rekommenderar jag att géra det!

Vera alskar idrott och rorelse

Idrott har alltid varit en stor del av Veras liv, framst fotboll och
friidrott. Veras pappa ar ocksa en stor fotbollsalskare. Efter
forlossningen fragade han lakarna om dottern kommer kunna bli
elitidrottare. Svaret var ja, det kommer dock kravas mycket for
att na dit.

— Nar jag fyllde femton var jag pa landslagslager och var fjarde
basta fotbollsmalvakten i min aldersgrupp i Sverige. Jag blev
ocksa uttagen i landslaget, sa det gar verkligen om man vill.
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Vera akte pa manga traningslager nar hon var som mest aktiv.
De var ofta flera dygn och kravde noggrann skotsel av
lavemang. Pa landslagslagren stod inte spelarna lika nara som i
hennes hemmalag, vilket gjorde rutinerna svarare att
uppratthalla.

— Da madde inte magen bra, och jag presterade inte heller lika
bra. Men det ar inte Iatt att som 15-aring saga "hej, jag har en
missbildning” till tiejer man aldrig traffat innan. Jag kande mig
dock aldrig orolig innan jag skulle aka ivag. Det var en unik tid i
mitt liv som jag ar valdigt tacksam 6ver att fa ha upplevt.

Efter studenten flyttade Veras syster for att kunna satsa pa
elitsimningen. Vera ville ga pa fotbollsgymnasium, men valde
tillslut att borja gymnasiet pa hemorten.

— Jag var inte redo att flytta som min syster gjorde. Jag ville inte
ldamna tryggheten, sa jag gick teknikprogrammet istallet.

Ska ga i terapi for sprutradsla

Som liten blev Vera fasthallen av personal vid en provtagning.
Det ser hon som en anledning till hennes starka radsla for
sprutor och nalar.

— De stack mig 18 ganger samtidigt som mina féraldrar skrek at
dem att sluta. Jag har funderat mycket éver hur de kunnat gora
annorlunda. Om jag hade fatt en port-a-cath* kanske problemen
inte blivit sa stora som de ar idag? Ingen kan réra mig med en
nal, da blir jag panikslagen och skriker. Jag kan inte se pa en
nal vilket ar valdigt jobbigt da jag fortfarande ar pa sjukhus
ganska ofta. Jag maste fa lustgas eller narkos varje gang, aven
om det bara ar ett stick i fingret.

Vera ska snart borja i KBT for sin sprutfobi. Det blir forsta
gangen hon far hjalp.

— Jag hade nog behovt bearbeta handelsen redan da, men
ingen tankte pa att den skulle ge psykiska men. Jag vet ju att
det inte gor ont att bli stucken av en nal, men det sitter i
huvudet.

* Port-a-cath ar en dosa som satts under huden. Da tas prover

genom venporten istallet for att bli stucken i armen eller
handerna.
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Vera trivs med livet

Under puberteten forbattrades Veras kropp och halsa. Hon
kunde sluta med lavemang och av appendikostomin aterstar
idag ett litet arr pa magen. Vera kan ata vad hon vill, och aven
om hon kan bli hard i magen ibland finns inte langre nagra
tendenser till forstoppning.

— Jag behover bara tanka pa att dricka mycket for njurarnas
skull, den vanstra har fortfarande lag funktion. P& senare ar har
jag aven fatt en missbildning i livmodern till féljd av analatresin.

Vera vet nar hon behdver ga pa toaletten trots att hon saknar
kansel i tarmens sista tio centimeter.

— Jag har ju inga reflexer, anda "kanner” jag nar det ar dags fast
jag inte har nagon fysisk kansel. Jag kommer nog aldrig kunna
forklara hur eller varfér, jag bara vet.

Lakarna tror att Veras positiva utveckling och goda halsa beror
pa att hon alltid har varit fysiskt aktiv.

— Under hoésten har jag varit sjuk till och fran och inte kunnat
trana. Det har varit jobbigt for kroppen. Nu nar jag antligen har
kommit igang igen mar ocksa magen jattebra.

Vera bor ihop med sambon Filip, pluggar logistik och vill arbeta
som produktionstekniker. Erfarenheterna har gjort henne
tacksam Over allt hon kan géra och far uppleva. Vera har aldrig
skamts for sitt tillstand eller kant behov av att ddlja sina arr.

— Arren berattar en liten del om vem jag ar. Tank nar jag ar 70
ar och sitter med mina barnbarn. Da kan vi prata om mina arr
och vad de sager om mitt liv. Det ar en sa fin tanke!
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Caroline och Samir har inte velat dolja Melinas analatresi, men
inte heller gora en stor sak av den. Det har dock inneburit en
del stirrande blickar frdn omgivningen.

— Vi har forsokt att normalisera det som foljer med diagnosen,
till exempel att Melina inte ska behdva dolja arr eller stomier nar
hon besdker badhuset, sager Caroline.

— Jag vill ju forstas att folk ska acceptera min analatresi, annars
bryr jag mig inte s& mycket. Fast nar jag var yngre tyckte jag att
det var skitjobbigt. Jag grat och sa att jag var annorlunda, jag
ville vara som alla andra, sager Melina.

Traning ar viktigt for att Melina ska ma bra. Tidigare har hon
tranat fotboll. Nu ar det gymnastik som galler.

— Da kanner hon sig som alla andra. Melina hade kanske varit
mer reserverad om vi inte hade haft 6ppenheten. Da kanske
hon inte hade vagat ta del av aktiviteter pa samma satt, sager
Samir.

Melina kanner inget behov eller tvang att beratta om sin
diagnos. Det ar ocksa hennes val om, nar och for vilka hon
berattar.

— Analatresin paverkar inte mina vanskapsrelationer. De jag har
kant lange vet, men nya kompisar behdver inte veta om det
direkt. Jag brukar saga att jag bara ska gora en sak nar jag tar
lavemang. De vet att jag har nagot, men de vet inte exakt vad
det handlar om.

— Melina bestammer vilka hon vill beratta for, men nar hon ska
sova Over hos kompisar brukar jag prata deras foraldrar. Det ar
ju inte sjalvklart att alla kanner sig trygga med att uppleva
diagnosen kommer med extra ansvar for dem, sager Caroline.
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i K il iska arbetsmetod

Barnteamet pa Agrenska har en bred kompetens och
stor erfarenhet av barn med olika diagnoser. Under
vistelsen pa Agrenska har barnen ett eget anpassat
program med aktiviteter som ska bidra till att starka
deras delaktighet och sjalvkansla.

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

Delaktighet

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

Allmanna mal for familjevistelsen

En viktig aspekt under alla familjevistelser pa Agrenska ar att
barnen ska fa tréffa andra barn med samma diagnos och deras
syskon. | de métena kan barnen kanna en unik gemenskap och
utbyta erfarenheter. Programmet pa Agrenska &r ocksa
utformat for att skapa en miljé dar barnen kédnner trygghet och
trivsel. Varje familj har en huvudansvarig person fran
barnteamet och barnens unika forutsattningar, intressen och
behov ar utgangspunkten vid utformningen av aktiviteter.

© Agrenska 2022, nr 661 32



Analatresi

Mojligheterna till delaktighet och inflytande okar hos den som
vet vad som ska handa och vilka férvantningar han eller hon
har pa sig. Det galler aven for barn. Darfor ar personalen tydlig
och anvander individanpassad kommunikation. Personalen i
barnteamet ar lyhdrda for barnens uttryck och énskemal och ar
beredda att anpassa aktiviteterna efter dem. Ett exempel pa
tydliggérande specialpedagogik och ett tryggt inslag ar att Kalle
Kanin alltid halsar de sma barnen valkomna vid samlingen varje
morgon. Kalle har med sig bilder pa de aktiviteter som barnen
ska gora under dagen.

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

Las mer om Agrenskas arbete pa agrenska.se

Lanktips

spsm.se — Specialpedagogiska skolmyndigheten

mfd.se — myndigheten for delaktighet

mtm.se — myndigheten for tillgangliga medier (talbdcker,
punktskrift och lattlast material)

ritadetecken.se — webbtjanst med ritade tecken
skoldatatek.se — digitala tips och appar for
tillganglighetsanpassning

skolappar.nu — appar kopplat till det centrala innehallet i Lgr 11

goteborg.se/eldorado — upplevelsehus, studiebesok, kurser
och utbildningar

logopedeniskolan.blogspot.se — blogg om sprak-, tal- och
|assvarigheter

varsam.se — hjalpmedelsbutik

komikapp.se — kognitiva hjalpmedel och sinnesstimulerande
produkter

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

abcleksaker.se — fina, roliga och pedagogiska leksaker
hattenforlag.se — bocker, spel och leksaker for sprakutveckling
nyponochviljaforlag.se — bokforlag med lattlast litteratur

© Agrenska 2022, nr 661 33



Analatresi

Syskonrolien

Syskon till barn med funktionsnedsattning behover
kunskap, nagon som lyssnar pa dem och mojlighet att
traffa andra i samma situation. Det visar erfarenheter
fran Agrenskas syskonprojekt.

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

Studier av syskon till barn med funktionsnedsattning visar
foljande:

e Syskonen har en bristfallig kunskap om sin brors eller
systers funktionsnedsattning och féraldrarna 6verskattar
ofta hur mycket de vet om den.

e Information ar inte detsamma som kunskap. Det gar inte
att veta hur mycket syskonet forstatt och hur han eller
hon har tolkat informationen om funktionsnedsattningen
och vad den innebar.

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

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

Intervjuer med syskon visar att de behover bli sedda och
bekraftade. De behdver kadnna att de ocksa far egen tid med
foraldrarna; tid som ar sarskilt avsatt for dem och inte bara ar tid
som "anda blev dver”.
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Kunskap, kdnslor och bemastrande

Under familjevistelserna pa Agrenska har barnteamet utarbetat
ett koncept for syskonen som utgar ifran kunskap, kanslor och
bemastrande.

Kunskap fas utifran fragor om diagnosen som syskonen arbetat
fram tillsammans eftersom det ofta ar lattare att formulera fragor
i grupp. Fragorna besvaras sedan av en lakare, sjukskoterska
eller annan kunnig person. Syskonen far ocksa hjalp med
strategier for hur de ska hantera fragor fran omgivningen om
syskonet med funktionsnedsattning. Ambitionen ar att de ska

ha fatt med sig bra verktyg for att hantera sadana situationer
nar de aker hem fran Agrenska.

Kénslor hanteras genom ett 6ppet och tillatande klimat, dar alla
ska kanna sig bekvama med att prata fritt. Barnen och
ungdomarna gor roliga aktiviteter tillsammans for att bli
sammansvetsade som grupp. Da blir det lattare att prata om
personliga saker. Det ar viktigt att inte avvisa jobbiga kanslor
utan istallet bekrafta och satta ord pa dem.

Beméstrande handlar om att hitta vagar och strategier i
vardagen, om att utbyta erfarenheter med andra syskon och att
satta ord pa sadant som kan kallas for "daliga hemligheter”. Det
kan handla om sorg 6ver att inte ha fatt en bror eller syster som
man kan leka med pa samma satt som ens kompisar leker med
sina syskon. Tankarna kan vara bra och logiska, men kan
ocksa bli tunga att bara om man inte far prata om dem.

Las mer om syskon

Det finns mycket konkret information om vart arbete med
syskongrupper pa Agrenskas webbplats. Dér finns bland annat
information om syskonrollen i olika aldrar, arbetsmaterial som
exempelvis verktyg for samtal med syskon, filmer och
litteraturtips: agrenska.se/syskonkompetens
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Melina har tva brider

Melina tror att hennes yngste bror Emanuel, som foddes 2016,
fortfarande ar for liten for att forsta vad hennes diagnos betyder.
Daremot har Melinas tva ar yngre bror Vincent varit hennes
foljeslagare i manga ar.

— Vincent har nastan vaxt upp pa sjukhuset, men jag tror inte
han kommer ihag nagot. Han har aldrig sagt nagot i alla fall,
sager Melina.

— Vincent var din toalettkompis hemma, han satt i en liten
barnfatolj i dérréppningen och holl dig sallskap, paminner
Caroline.

Anna-Karin Bjornstrdm ar koordinator och arbetar pa
Agrenska, bland annat med planeringen av
familjevistelser. Hon informerar om vilket stod som
finns att fa for personer med analatresi.

Forsakringskassan

Omvaérdnadsbidrag finns att s6ka for den som har ett barn med
funktionsnedsattning. Bidraget baseras pa den omvardnad och
tillsyn som barnet behdver utover det som ar vanligt for barn i
samma alder utan funktionsnedsattning. Omvardnadsbidraget
finns i fyra nivader och Forsakringskassan beddémer barnets
totala behov av omvardnad och tillsyn efter samtal med
foraldrarna. Skatt ska betalas pa omvardnadsbidraget och
pengarna ar pensionsgrundande. De olika beloppen justeras
vid varje arsskifte.

— Det kan kannas tufft att skriva ner allt som kraver extra
omvardnad hos sitt barn. Mitt rad ar darfor att ta hjalp av en
kurator, sager Anna-Karin Bjornstrom.

Merkostnadserséttning ar en separat ersattning for kostnader
som beror pa barnets funktionsnedsattning. Férsakringskassan
bedomer vad som raknas som merkostnader.

— Det kan till exempel vara inkdp av hjalpmedel, slitage och
resor med egen bil. Man behdver komma upp i en viss summa
per ar, sager Anna-Karin Bjornstrom.
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Tillféllig féréldrapenning (vab) gar att fa dven efter att barnet har
fyllt 12 &r om det finns en bestadende funktionsnedsattning.
Kontaktdagar finns till for barn som omfattas av LSS. Man kan
fa ersattning for tio kontaktdagar per barn och ar.

Las mer om stdd fran Forsakringskassan pa fk.se

Lagar som styr varden

| Sverige styr halso- och sjukvardslagen (HSL) hur halso- och
sjukvardsverksamheter ska organiseras och bedrivas. Alla
vardgivare ar skyldiga att félja bestammelserna i HSL.
Patientlagen ar en viktig lag som starker patienternas stallning.
Den ger bland annat ratt att valja 6ppenvard eller specialistvard
i en annan region an hemregionen. Den ger ocksa patienten
ratt att begara en ny medicinsk bedémning.

— Patientlagen har ocksa okat barns inflytande 6ver sin egen
vard. De har ratt att fa information pa ett satt som de forstar,
sager Anna-Karin Bjornstrom.

Las mer pa csdsamverkan.se och 1177.se

Samordning - fast vardkontakt

Enligt halso- och sjukvardslagen har verksamhetschefen
skyldighet att utse en fast vardkontakt som kan sakerstalla
patientens behov av samordning om patienten dnskar det. En
fast vardkontakt kan samordna vardens insatser och formedla
kontakter inom varden. Den fasta vardkontakten kan vara en
lakare eller ndgon annan som arbetar inom varden, som en
sjukskoterska eller kurator.

SIP — samordnad individuell plan

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

SolL - Socialtjanstlagen

Enligt Socialtjanstlagen ska manniskor som av fysiska, psykiska
eller andra skal moéter betydande svarigheter i sin livsforing fa
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mojlighet att delta i samhallets gemenskap och att leva som
andra. Darfor finns olika former av stéd som utgar ifran
individens behov. Man har alltid ratt att sdka bistand och fa ett
skriftligt beslut. En socialsekreterare eller kurator pa sjukhuset
kan hjalpa till med ansdkan.

— Det gar att fa vissa hjalpinsatser som ingar i LSS med stéd av
SoL om man inte tillhér nagon av LSS personkretsar, sager
Anna-Karin Bjornstrom.

Anhoérigstod

Enligt SoL 5 kap. 10 § ska kommunen ocksa erbjuda stdd fill
anhoriga. Med anhdriga menas en familjemedlem, (till exempel
syskon, mor— och farféraldrar) eller en god van till nAgon med
fysisk eller psykisk funktionsnedsattning. Som anhérig kan man
fa maojlighet att delta i samtalsgrupper, friskvard eller individuellt
anpassat stod och fa tips, rad och hjalp med kontakter. Detta
stdd ska s6kas hos kommunens anhoérigkonsult. Denna tjanst
kan heta olika i olika kommuner.

Skollagen
Enligt skollagen har barnen ratt till stod for att na skolans
kunskapsmal. Skolan ska strava efter att uppvaga skillnader i
elevernas forutsattningar att tillgodogoéra sig utbildningen.
Atgardsprogram ska upprattas for hur eleven ska klara
kunskapsmal och vilket stdd som kravs. Det ar rektorns ansvar
att eleven far ett atgardsprogram om det behdvs. Skolan ska
ocksa ta hansyn till elevers olika behov. Elever ska ges stod
och stimulans sa att de utvecklas sa langt som majligt.
Exempel pa extra anpassningar i skolan:

e ett sarskilt schema over skoldagen

e extra tydliga instruktioner

e stdd att satta igang arbetet

e anpassade laromedel

o digital teknik med anpassade programvaror

e handledning/fortbildning av personal

e resursperson

e minskning/anpassning av elevgrupp

e regelbundna specialpedagogiska insatser

e anpassad studiegang.
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Infér alla forandringar ar det viktigt med forberedelser. Det
galler till exempel nar barnet bérjar forskola och vid évergangen
fran forskola till skola samt vid alla stadiebyten.

Gor garna studiebesok pa skolan om det finns osakerhet om
vilken som passar barnet bast.

— Ge skolan skriftlig information om barnet, till exempel
dokumentationen om barnets diagnos nar det ar dags for
skolstart, sager Anna-Karin Bjornstrom.

Vart vander vi oss?

Den som ar missnojd med skolan ska i forsta hand vanda sig till
skolans rektor. | andra hand kan man vanda sig till ansvarig
tjiansteman eller namnd i kommunen. Vid fragor kan man
kontakta Skolverkets upplysningstjanst for radgivning.

Las mer pa skolinspektionen.se och skolverket.se

Fonder

Fonder kan sOkas for 6kade omkostnader pa grund av sjukdom,
till hjalpmedel och rekreationsresor. Pa sjukhuset eller
habiliteringen kan man fa hjalp av en kurator med att hitta
passande fonder att sdka pengar ur. Lansstyrelsen har en
gemensam stiftelsebas dar man kan sdka efter mojliga fonder:
stiftelser.lansstyrelsen.se

— Det kan I6na sig att sdka fonder eftersom stiftelserna vill
avyttra sina pengar, sager Anna-Karin Bjornstrom.

Tips pa webbplatser

spsm.se — Specialpedagogiska skolmyndigheten.
hejaolika.se — nyheter om ett samhalle for alla.

parasport.se — om idrott for personer med
funktionsnedsattning.

anhoriga.se — nationellt kompetenscentrum for anhdriga.
minstoradag.org — uppfyller dnskningar och skapar gladjefulla
upplevelser for sjuka barn eller barn med funktionsnedsattning.
ournormal.org — métesplats for familjer med barn med
funktionsnedsattning.
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Anda sedan Melina féddes har hennes féraldrar kant ett hopp
om att allt kommer bli bra. Idag har familjen hittat en balans och
livet ar bra.

— Tanken vi hade da om vad som var bra ar inte densamma
som nu. Vi tankte att Melina skulle bli "frisk” fran analatresin,
fast det ar inte riktigt sa det ar. Men det har verkligen blivit
jattebra anda, sager Caroline.

Familjen bor i en femrumslagenhet med tva toaletter. De tre
syskonen delar pa den ena.

Melina vill bli I1akare och helst jobba med andra tjejer som har
liknande vardbehov som hon sjalv. Melina kanner ingen storre
oro nar hon tanker pa framtiden.

— Det ar klart jag kan tanka pa hur det ska bli nar jag far en kille,
om han kommer acceptera det. Fast om han inte gor det ar han
ju @nda ingen jag vill ha. Och nar jag flyttar ska jag ha ett eget
badrum!
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ILCO — Tarm- uro- och stomiférbundet — arbetar for att
tillvarata intressen och rattigheter for personer med
olika funktionsnedsattningar i tarmkanalen och
urinvagarna. Organisationen ar partipolitiskt och
religiost obunden.

ILCO anordnar arligen lager for barn fodda med
funktionsnedsattningar eller sjukdomar i tarmkanalen och/eller
urinvagarna. Ett lager riktar sig till barn 0—18 ar med deras
familjer — Familjedagarna — ett tillfalle att traffa andra i liknande
situation.

— Barnen hittar ofta vanner som kanske ocksa har stomipase,
bldja, knapp pa magen och operationsarr pa kroppen.
Dessutom gor vi manga roliga familjeaktiviteter och lar oss nya
saker om diagnoserna genom forelasningar och workshops,
sager Josefin Norman, ledamot i forbundsstyrelsen.

Ett annat lager ar barn- och tonarslagret som riktar sig till barn
och tonaringar 10-18 ar.

— Pa barn- och tonarslagret aker barnen utan sina féraldrar och
far lara sig att bli sjalvstandiga under trygga former tillsammans
med vara erfarna lagerledare, som ofta har egen erfarenhet av
diagnoserna, sager Josefin Norman.

Inom ILCO finns ocksa en stdd- och radgivningsverksamhet dit
bade anhoériga och personer med sjukdom/funktionsnedsattning
kan ringa eller maila. Verksamheten har kontakt med varden
och kan till exempel hjalpa till med att hanvisa till ratt instans.
Utover detta har ILCO ocksa tva Facebookgrupper, en allman
grupp och en sarskilt inriktad pa barn- och famil;.

ILCO ar ocksa med och stodjer forskning och arbetar
intressepolitiskt med att paverka samhallet att tillgodose

medlemmarnas situation inom alla samhallsomraden.

ILCO har flera lokala féreningar runt om i landet som anordnar
traffar och aktiviteter aret runt.

Las mer om ILCO och hur man blir medlem pa ilco.nu
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Riksforbundet Sallsynta diagnoser bildades for snart
25 ar sedan av en grupp foéraldrar till barn med olika
syndrom. Det ar en paraplyorganisation dar ett 70-tal
olika diagnosforeningar finns representerade.

Riksforbundet Sallsynta diagnoser arbetar for att alla som lever
med ett sallsynt halsotillstand ska fa tillgang till vard- och
stodinsatser i ratt tid och utifran behov. Férbundets uppdrag ar
att driva politiska fragor som rér personer med
funktionsnedsattning, sprida kunskap om sallsynta diagnoser
och verka for mer forskning inom omradet.

Personer som lever med sallsynta halsotillstand ska inte
missgynnas pa grund av att andra inte kanner till s& mycket om
deras situation. Férbundet har genom aren drivit flera projekt
dar resultatet har blivit konkret material som alla far ta del av,
sasom utbildningsfilmer, sammanstaliningar av rattigheter i
halso- och sjukvarden och tips pa hur man kan uppratta en sa
kallad sallsynt vardplan.

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

— Det ar sallsynthetens dilemma som forenar medlemmarna,
inte sjukdomen eller syndromet i sig. Man kan latt kanna sig
ensam om man ar den enda i sin hemstad som lever med ett
sallsynt halsotillstand, men tillsammans ar vi starkare, sager
Malin Grande, kanslichef pa Riksforbundet Sallsynta diagnoser.

Har hittar du Riksforbundet Sallsynta diagnoser:
sallsyntadiagnoser.se
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Informationscentrum for silisynta hilsotillstind

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

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

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

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

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

Informationscentrum fér sallsynta halsotillstand vid Agrenska:
agrenska.se/informationscentrum
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En sammanfattning av dokumentation nr 661

Analatresi innebar avsaknad av
andtarmsdppning och ingar i anorektala
missbildningar (ARM). ARM ar ett
samlingsnamn for olika missbildningar av
andtarmen och backenbotten. Det finns olika
varianter och svarighetsgrad av tillstandet.
Barnen opereras tidigt och ofta flera ganger
under uppvaxten.

| Sverige fods arligen ungefar 40 barn med
anorektala missbildningar. Det ar nagot
vanligare hos pojkar.

| dokumentationen finns bland annat
information om den medicinska bakgrunden,
uroterapi och psykologiska aspekter.
Har ges aven en inblick i hur det ar att leva i
en familj med ett barn som har analatresi.

FAMILIE- OCH VUXENVISTELSER

Kunskap och kompetens om sallsynta diagnoser
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