“Inte lika
men lika unika”

Denna broschyr berittar kort om
flertalet av de diagnoser pa barn som ingar 1
ILCOs barn- och familjeverksamhet
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INNEHALL

ILCOS BARN- OCH FAMILJEVERKSAMHET vinder sig till hela familjen dér det
finns barn med sjukdom och/eller missbildning i urinvigar och/eller tarmsystem. Forald-
rar, barn och ungdomar beréttar i denna broschyr om sina upplevelser och hur de kommit
vidare. Broschyren har tagits fram tack vare medel fran Allmdnna Arvsfonden inom
ramen for barn-och familjeprojektet. Ett stort tack riktar vi till Allmidnna arvsfonden.
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ILCO HAR VERKSAMHET for hela familjen dér det finns ett
barn som har en sjukdom eller missbildning 1 urinvagar
eller tarmsystem oavsett om barnet har stomi eller ej.

"+ Vi anordnar familjetrffar.
* Vi anordnar barn/ungdomsléger.
* Vi har utbildade kontaktforaldrar.

Malsittningen &r att alla aktuella familjer via behandlande sjukhus ska fa
information om ILCOs barn- och familjeverksamhet. Familjerna ska dven
erbjudas kontakt med en kontaktforilder och fa inbjudan till de arliga
familjedagarna.

Kontaktfordldrarna erbjuder rad och stdd till familjerna. De kan dela med sig
av sina erfarenheter och dven ge tips ndr det géller t.ex. ansokan om vardbidrag.
Eftersom det dr relativt fa barn med de aktuella diagnoserna ér en viktig del med
barn- och familjeverksamheten att knyta kontakter med familjer i liknande
situation. Familjedagarna dr en del av denna verksambhet.

Mera information finns pa var webbplats www.ilco.nu



Uretravalvel

Med uretra menas urinréret, det vill sdga det rér som leder urinen fran urinblasan och
ut. Att man har en valvel i urinroret innebér att det finns en fortrangning som forsvarar
utflodet av urin. Graden av fértrangning kan variera. Uretravalvel ar den vanligaste av
de medfédda missbildningar som kan hindra utflédet i urinroret. Den drabbar endast
pojkar.

FAKTA

Den svdraste formen innebadr att det redan under fostertiden blir mycket svart for
urinen att passera, vilket kan innebéra att urinblasa, urinledare och njurar paverkas pa ett
negativt satt, med njurskador som féljd. Diagnosen vid den svarare formen stalls oftast
under fosterstadiet med hjalp av ultraljud.

Vid de lindrigare formerna kan det nyfédda barnet verka helt friskt och symtom
uppkommer forst senare. Det vanliga ar, i dessa lindrigare fall, att pojken efter nagra ar
far urintrangningar och svart att halla urinen. Diagnosen vid den lindrigare formen stalls
genom ultraljuds- och rontgenundersdkningar.

Vanligaste behandlingsformerna

Behandlingsformen for uretravalvel gar vi inte in narmare pa eftersom de i sa hég grad
varierar mellan olika grader av missbildningen. En behandlingsform finns dock i berattel-
sen om Ludvig har nedan.

Referens:
Sangvatning och annan urininkontinens hos barn av S.Wille och K.Hjalmas. Studentlitteratur; Lund 1997

fick inte den effekt de ville sa det blev fler

operationer och Ludvig fick nu en kateter i
vardera njure. Aven njurarna paverkades av
stoppet 1 urinrdret. Ludvigs njurar fungerar

MED/VART FORSTA BARN, Ellanu
,9 ar, hade jag havandeskapsforgiftning. Pa
grund av detta fick jag ga pa extra ultraljud
fran och med vecka 30. Det var under ett

av dessa ultraljud som lékaren upptickte

att Ludvig hade mycket kiss i urinblisan.
Ingenting gjordes men vi fick fortsitta ga
pa téta ultraljud. Vi blev ocksa informerade
om att jag kanske skulle behova séttas i gang
tidigare och eventuellt skulle jag komma att
behdva foda pa Ostra sjukhuset I Géteborg.
Sa blev det inte. Tre veckor innan planerat
datum bestimde sig Ludvig for att komma
ut. Efter fodseln forsokte personalen allt
for att fa Ludvig att kissa, men icke d&.
Samma dag som han foddes forflyttades
han fran Varbergs BB till Drottning Silvias
barnsjukhus i Goteborg. Han opererades
direkt och fick en suprapubiskateter inope-
rerad i urinbldsan genom bukviggen. Detta
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bara till 1/3 av sin kapacitet. Han kommer

i framtiden féormodligen behdva en njur-
transplantation. Férhoppningsvis hinner han
bli tonéring innan det dr dags. Nér ldkarna
berittade far oss vad problemet var, forstod
vi inte riktigt omfattningen av det hela. Vi
tdnkte da att det 4r val bara att ta bort stop-
pet i urinroret och sen &r det bra. Det var inte
riktigt s& enkelt visade det sig.

Vi stannade i Goteborg under Ludvigs
forsta tre veckor. Ronald McDonalds-huset
blev vart lilla krypin under den tiden. Ludvig
orkade inte amma, men jag pumpade ut
bréstmjolk och sondmatade honom. I huset
fick Lars och Ella bo, och efter hand fick



Ludvig Kardahl

jag och Ludvig dagpermissioner och till slut
kunde vi dven bo dir nattetid. Tre veckor nu
kanns som en vialdigt kort tid, men dér och
da var dessa veckor langa som manader. Det
var underbart att till slut fi komma hem.
Under de kommande tre ménaderna fick
Ludvig ha kvar katetrarna i urinblasan och i
njurarna. Det var en jobbig tid med slangar
overallt och aterbesok ibland flera dagar i
veckan. Vi fick i alla fall vara hemma och
antligen njuta av var lilla kille. Nar kate-
trarna sedan togs bort var det en ofattbar
lattnad och da var han en vanlig liten bebis.

Ludvig slutade med blgja ndr han var 2,5 ar
gammal, men da kissade han ner sig i prin-
cip varje halvtimme. Han kunde inte tomma
blasan helt utan smaskvitte i princip hela
tiden. Efter en dag pa dagis fick vi alltid hem
en full pase med nerkissade kalsonger. Efter
hand boérjade kompisarna pa dagis bli torra,
och de borjade fraga varfor Ludvig hade bloja
nir de skulle ut och leka. Detta kan till slut bli
tufft for en liten kille att hora.

I januari 2010 genomfordes en operation
som gjorde Ludvigs och vart liv mycket enk-
lare p&4 ménga sétt, d&ven om det ocksé innebar
mer planerade och delvis jobbiga stunder pa
sjukhuset. Vi var osékra innan operationen om
detta verkligen var en bra idé. Ludvig som da
sdg ut som en vanlig liten kille och hur skulle
det gé att peta in en slang i magen pa honom.
Vi trodde att han fullkomligt skulle fa panik
och vigra. Ludvig fick alltsa en s.k. Mitrofa-
noffstomi. Detta innebar att de tog Ludvigs
blindtarm och anvénde den som en kanal
mellan urinbldsa och bukvagg. Denna kanal
gOr att vi kan tomma honom med kateter
genom ett ”hal” pad magen. Vi tommer honom
var tredje timma och diremellan behdver han
kissa en gdng. Han &r i princip torr mellan
tomning och kissning. Ludvig har dessutom
en kateter i hela natten. P4 morgonen &r pasen
full, han kissar runt 800-900 ml varje natt.
Han dricker mycket bade dagtid och nattetid,
vilket beror pa hans njurfunktionsnedséttning.
Aven for Ludvigs del har det blivit bittre.
Han slipper nu bli stord i leken sé ofta som
tidigare och han slipper att ha bloja.

Var oro dver Ludvigs reaktion visade sig
ocksé vara dverdriven. Visst tog det ndn dag
i borjan att vinja honom vid det, men nér
han vil markte att det inte gjorde ont si var
det inga som helst problem. Nu sitter vi ett
dggur och varje gang det ringer &r det dags
for tomning eller kissning. Vi har bestdmt att
ta en dag i taget och inte tdnka for mycket
pa framtiden. Just nu fungerar allting véldigt
bra och vi har en busig, pigg fyradrig kille
hemma, som éalskar att leka med bilar och
spela fotboll.

/Malin Kardahl
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Blasexstrofi
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Blasexstrofi ar en medfédd missbildning av urinblasa och urinror. Exstrofi kommer fran det
grekiska ordet ekstriphein, vilket bokstavligen betyder att vanda insidan ut.

Varje ar fods 3-4 barn med blasexstrofi i Sverige. Det innebar 1 per 30 000 nyfoédda. Tre ganger
sa manga pojkar som flickor féds med blasexstrofi.

Blasexstrofi kan upptdckas redan under fosterlivet med hjalp av ultraljud under graviditeten.
Man ser da att urinbldsan aldrig fylls med urin. Vid fédseln ar blasan inte sluten utan ligger som
en Oppen platta pa nedre delen av buken med slemhinnan utatvand och fullt synlig. Urinen sipp-
rar konstant ur urinledarna i den 6ppna blasan. Urinréret, som leder urinen ut ur kroppen ligger
Oppet (epispadi) och har ingen fungerande slutningsmuskulatur. Hos pojkar syns urinréret som en
glansande platta pa ovansidan av penis. Kinsorganen ar ocksa tydligt missbildade. Penis ar hos
pojkarna kort och bred med kluvet ollon och ligger uppslagen mot buken. Klitoris ar kluven (bifid)
hos flickor, och urinréret ligger mellan denna och de inre blygdldapparna. Slidmynningen ar fram-
skjuten och kan i manga fall vara trang. Testiklarna hos pojkar och de inre kénsorganen hos flickor
ar normala.

Naveln &r l&gt beldgen. Andtarmséppningen (anus) ligger lingre fram dn normalt och avstandet
till kdbnsorganen ar darfor kortare. Ljumskbrack ar ocksa vanligare hos barn med bldsexstrofi.

Backenbenet ar inte slutet framtill och muskulaturen i framre bukvdggen och backenbotten har
en delvis forandrad riktning och funktion.

Barn med blasexstrofi ar for 6vrigt friska och utvecklas som alla andra.

Vanligaste behandlingsformerna

Det finns i Sverige en nationell policy som féljer internationellt vedertagna behandlingsprinciper.
Barn som fods med blasexstrofi tas om hand pa barnkirurgisk klinik av ett team med barnurolog,
barnortoped, kontaktsjukskoterska, barnuroterapeut och psykolog, som de sedan har en tat och
nara kontakt med under uppvaxtaren. | allmanhet kravs det flera operationer under uppvaxtaren.
En helhetssyn pa barnet gor att ocksa den sociala situationen, till exempel skolstarten, vags in vid
planeringen av de olika ingreppen.

Den forsta operationen, som innebar att blasa och urinror sluts, sker inom loppet av den forsta
levnadsmanaden. | vdantan pa ingreppet ar barnet hemma hos sin familj. Operationen innebar, for-
utom slutning av urinblasa och urinrér, att blygdbenen fors ihop i medellinjen framfor bldsan och
fixeras. Hos flickor sluter man ocksa urinréret och gor en plastik dar klitorishalvorna sammanfogas.
Missbildningen av penis korrigeras vid 6-12 manaders alder. Ibland kan en kompletterande ope-
ration behovas efter puberteten. Det finns ocksa andra metoder att operera blasexstrofi, bl.a. dar
man vid samma operation bade sluter blasa, backen och urinréret pa pojkar under spadbarnsaret.

Trots att blasan och urinroret har slutits forekommer urinlackage vid den har typen av missbild-
ning, beroende pa att blasans storlek ar for liten och att urinrorets slutmuskel ar fér svag. For att
stimulera blasan att vaxa kan man fértranga 6vre delen av urinréret genom att spruta ett medel
(exempelvis hyaluronsyra+dextranomer) eller utféra en sa kallad blashalsplastik. Ingreppet gors
nar barnet ar 3-5 ar, men tendensen ar att det utfors tidigare eftersom det paverkar det fortsatta
forloppet gynnsamt.

For att barnet ska bli torrt (kontinent) krdvs oftast en sa tat blashalsplastik sa att barnet inte
kan kissa sjalv via urinroret. | stallet gors en lackagefri kanal fran blasan ut pa buken for att kunna
tappa bldsan. Oftast anvands blindtarmen som material, en sa kallad "Mitrofanoff”kanal. | manga
fall behovs ocksa att den lilla bldsan forstoras, vilket gérs med hjalp av tarm. Den hdr operationen
(blashalsplastik + "Mitrofanoff” + eventuell tarmforstoring) gors tidigast vid 5-7 ars dlder. Darefter
tommer barnet sjalv sin blasa med hjalp av RIK via halet pa magen, vilket dr en smartfri procedur
som barnet i allmdnhet snabbt lar sig att hantera. Eftersom den nya bldsan inte fungerar som en
vanlig urinbldsa ar det viktigt att komma ihdg att tomma den med regelbundna intervall. Barnet
maste vara sa moget att hon/han kan ta ansvar for att det gors, med stod fran de vuxna i
omgivningen.

Referens: Gundela Holmdal, docent i pediatrisk urologi.




Prulba

MITT NAMN AR PAULINA och jag ér
13 ar. Jag ar fodd med blasexstrofi och ope-
rerades forsta gdngen nir jag var tvd dagar
gammal. Nér jag var fem ér opererades jag
igen, dé gjordes nagot som kallas Mitrofa-
noff. Jag fick ett litet hal i magen déar jag
kan stoppa in en kateter och detta ar nu mitt
satt att kissa. Innan jag fick min Mitrofanoff
kunde jag inte hélla mig, jag kdnde inte nér
jag var kissig nédig och det gjorde sé att jag
alltid fick ha blgjor. Det finns bade fordelar
och nackdelar med att ha Mitrofanoff, den
enda nackdelen med att ha Mitrofanoff ér
att jag alltid behover ha med mig katetrar. 1
skolvéskan har jag alltid med mig minst fyra
katetrar sa jag klarar skoldagen och om jag
ska gd med nagon kompis hem efter skolan.

Nar jag inte gar i skolan eller &r med
mina vanner sa tranar jag ocksa en hel del.
Jag trdnar simhopp pa min fritid. Jag trdnar
ungefir 3 génger i1 veckan och jag har hallit pa
sedan jag var ungefar 10 ar. Nar jag simhop-
par har jag alltid pa mig en kompress som gor

sa att det inte kommer in nigot vatten eller
bakterier in 1 bladsan. For mig ar blasexstro-
fin inget hinder i min vardag. Nu har jag
borjat sjuan och har sjilv valt att inte berdtta
for min klass om min sjukdom foérutom
mina ndrmaste vanner. Men det fungerar
lika bra anda. S& klart s& undrar ju nigra
varfor jag t.ex. aker till sjukhuset ibland

pa skoltid. Mina klassforestandare vet om
att jag har den har sjukdomen. I skolan sa
anvander jag samma toalett som alla andra
och sjalv tycker jag att det fungerar bra.

Forra sommarn var jag for forsta gangen
pa ILCOs ungdomsliger det var en helt ny
upplevelse och jag det var valdigt roligt att
traffa nya personer med olika diagnoser.
Man traffar manga nya vanner. Lagret héller
pa i en vecka och dir vi badar, leker, tavlar,
paddlar kanoter och mycket mer. Och jag
var naturligtvis dér i &r igen och kommer att
fortsétta med det.

/Paulina




Kloakexstrofi

Kloakexstrofi dr en ovanlig och komplicerad missbildning som intraffar under foster-
stadiet i den tidiga utvecklingen av den nedre bukvaggens strukturer. Denna defekt,

som heter omphalocele, karakteriseras av att en del av bukorganen sticker ut genom

en 6ppning i buken i omrddet kring navelstrangen. Ett genomskinligt membran tacker
de utskjutande organen. Ett omphalocele kan vara litet, med endast en del av tarmen
utskjutande utanfor bukhalan, eller stort, med de flesta bukorganen (inklusive tarm,
lever och mjalte) utanfér bukhalan. Manniskan utvecklas fran ett befruktad agg till ett
foster pa ca 8 - 9 veckor. Alla ddaggdjur har under det tidiga fosterstadiet en kloak d.v.s. en
gemensam funktion for mage, tarm, urin och kon. Fran denna primitiva struktur bildas de
inre organen som hanterar mage, tarm, urin och kon.

FAKTA

Ett barn med kloakexstrofi foéds med manga fel pa de inre organen och nedre bukvag-
gen. En del av tjocktarmen ligger normalt utanfér kroppen, och urinblasan &r normalt
delad i tva halvor. Hos pojkar ar penis vanligtvis platt och kort, ibland kluven. Hos flickor
kan klitoris vara delad och ofta kan det finnas tva vaginala 6ppningar.

Andtarmen &r inte dppen i normalt lage, utan kommunicerar med blasan. Manga ganger
har barn som fods med kloakexstrofi ocksa olika grader av ryggmargsbrack.
| Sverige ar det ca en per 400 000 som fods med kloakexstrofi.

Kloakexstrofi kan oftast diagnostiseras genom ultraljudsundersékning innan ett barn
fods. Nar barnet val ar fott sa faststaller man det genom en fysisk undersékning. Andra
diagnostiska forfaranden kan omfatta bl.a. datortomografi och ultraljud.

Vanligaste behandlingsformerna

Kloakexstrofi kraver kirurgiska ingrepp. Behandlingsplanen som tas fram beror pa typen
och omfattningen av missbildningen. Behandling innebar att en serie operationer utfors
under ett antal ar. Den exakta tidpunkten fér och resultatet av dessa operationer beror
pa barnets speciella situation. Strax efter fédseln (inom 24 - 72 timmar) maste en opera-
tion goras for att stanga navelbracket och satta tillbaka tarmen i magen. Normalt maste
man gora en stomi. Detta kan vara en permanent stomi om barnet inte har tillrackligt
med tjocktarm. Tarmen delas normalt i tvd delar om man har tillrackligt med tjocktarm
och den nedre delen laggs som en avlastande stomi i védntan pa en senare operation dar
man skapar ett nytt anus (rektum). Ibland skapar man ett nytt anus direkt vid den forsta
operationen, dock far man i bada fallen vdnta en langre tid innan man kan foga samman
tarmen igen.

Vid den forsta operationen repareras dven blasan. Backenet sluts och hofterna fixeras.
Barnet kan behdva ligga i strack eller ha en stallning utanpa kroppen for att fixera back-
enet i upp till 5 - 6 veckor. Barnet kommer att behéva en pase som samlar upp urin, men
formodligen ar detta inte ndgon permanent 16sning. Eventuella ryggradsmissbildningar
atgardas formodligen samtidigt. Nar tarmar och bukvagg ar pa plats kommer fokus ligga
pa urinvdgarna och att skapa en kontinent bldsa. Det kravs oftast flera ingrepp under
manga ar for att uppna det 6nskvarda resultatet.

Referens: Mikael Karlstrém
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af nar jag skriver det har. Jag bor med min
mamma Pia, pappa Micke och min lillasyster
Johanna i Visby pa Gotland. Jag har kloakex-
strofi som é&r ett samlingsnamn p& missbild-
ningar i tarmen och urinblasan. Nar jag foddes
hade jag ett stort hal pA magen och min dndtarm
mynnade i urinblasan som var delad mitt itu.
Jag opererades nir jag var 3 dagar gammal i 15
timmar ungefar. Jag har blivit sovd ca 20 génger
sedan dess. Det ar véldigt kul att bli sovd men
det gor lite ont niar man vaknar nir man har
blivit opererad.

Jag har haft colostomi nir jag var liten och
en vesicostomi, en fritt flodande urostomi, fram
tills jag var 9 ar. Da hade jag blGja. Nar jag var
9 ar fick jag en Mitrofanoff, en sorts urostomi
for att kunna kissa ordentligt, dd behovde jag
inte ha en bloja langre. Jag tar ett lavemang per
dag for att undvika bajslackage pa dagen, sen
har jag ett tunt skydd mot urinldckage i kal-
songerna. Jag kdnner mig som om jag &r helt
normal. Jag tinker inte att jag dr annorlunda
dn mina kompisar. Jag maste ga och kissa med
slang varannan timme vilket min froken far
paminna mig om ibland. Jag har simmat och
spelat fotboll sedan jag var 6 ar. Sen har jag
spelat innebandy, handboll, tennis och vol-
leyboll. Nu ar det handboll, tennis och fotboll
som giller. P4 sommarlovet seglar jag och pa
sportlovet dker jag slalom och bridda. Trots mina
arr och stomier har jag inga problem att byta om
med lagen eller kompisar. Mamma och pappa
har aldrig forsokt dolja att jag ser annorlunda ut
och jag bryr mig inte om négra tittar. Mitt rad
till alla andra som é&r annorlunda &r att man ska
vara som man &r och inte forsoka doélja nagot!

/Filip

Jag heter Mikael och ar pappa till Filip

Livet efter Filip foddes har inte alltid varit I4tt.
De forsta aren priglades av dngslan och oro for
hur det skulle ga for Filip. Samvaro med famil;
och vénner inskrinkte sig till hogtidsdagar. Filip
kravde standig tillsyn i vaket tillstdnd fran dag

ett tills han blev 6-7 ar. Da kunde vi borja prata
med honom om konsekvenser av hans vilda fram-
fart med stomipésar och katetrar hiingande efter
sig. Att fa ett barn med en medfodd missbildning
ar inte vad man forvéntar sig nir man skaffar
barn. Vi som inte visste ndgonting om hans till-
stdnd fick en rejél chock nér han vil foddes. Den
forsta timmen fick vi ha honom hos oss. Inlindad
i en filt sig han ut som vilket annat barn som
helst. Det var svart att liamna honom for transport
till Astrid Lindgrens Barnsjukhus, alldeles ensam
bara en timme gammal, men min fru behdvde
omsorg hon ocksé. Nér vi vl sdg honom igen
hade han katetrar och slangar 6verallt. Kénslorna
har varit ménga under aren och hela registret
finns representerat. Alla problem 6verskuggas

av Filips otroligt positiva personlighet. Han &r
totalt orddd och valdigt nyfiken pa allt och alla.
Nér man adr med Filip sa finns det inga bekymmer
eller problem, ddremot finns det utmaningar som
man ska 16sa och uppfinningar som ska skapas.
Nér man ser Filip med en trdja pa sig ser han ut
som alla andra. Det dr precis sa som jag upplever
Filip, han dr som alla andra. Detta har varit grun-
den i hur vi har bemétt honom och hans omgiv-
ning. Det finns inget att dolja och vi &r stolta Gver
honom precis som han &r. /Micke.

Filip Karlstrém
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Analatresi

I Sverige fods arligen cirka trettio barn med den missbildningen analatresi. Barn med

analatresi saknar normal andtarmsdppning. Analatresin indelas i svarighetsgrader bero-
ende pa om tarmen slutar 6ver eller under backenbottenmuskulaturen. Missbildningen
upptacks som regel direkt vid fodseln eftersom barnet saknar andtarmsdppning. Den ar

vanligare hos pojkar.
Vid lag analatresi ar avstandet mellan andtarm och analhud kort och oftast finns en
forbindelse mellan andtarm och hud, fistel.
Den hoga analatresin ar olika hos pojkar och flickor. Hos pojkar mynnar tarmen,
genom en fistel, antingen till urinbldsan eller till urinréret, medan tarmen hos flickor
mynnar via en fistel antingen i slidans bakre vagg eller bakom slidéppningen.

Hog analatresi ar ofta kombinerad med missbildningar i andra organ. Det kan réra sig
om missbildningar i hjarta, mat- och luftstrupe, urinvagar, kotor och extremiteter.

Vanligaste behandlingsformerna
Alla barn som fods med analatresi maste behandlas kirurgiskt. Bade barn med lag och
hoég analatresi opereras direkt efter fodseln.
Eftersom de flesta med lag analatresi har en fungerande andtarm racker det med en
operation dar man ser till att andtarmen mynnar pa ratt plats. Efter operationen gors
under en tid dagliga vidgningar av den nya anal6ppningen.

Barn med hog analatresi far vid férsta operationen en tillfllig stomi som avlastning.
Efter ndgra manader gors ndsta operation varvid analdppningen rekonstrueras. Den nya
Oppningen maste successivt vidgas for att inte dra ihop sig och bli mindre an en normal
andtarm.
Néar den nya andtarmsoppningen ar lakt sluts tarmstomin.

Referens:
Persson E, Berndtsson |, Carlsson E. Stomi- och tarmopererad - ett helhetsperspektiv. Studentlitteratur: 2008
ILCOs broschyr Barn med Stomi, Docent Henrik Hedlund

Eri

VAR FAMILJ BESTAR AV mamma
Sara, pappa Anders, storasyster Malin (fodd
2000) och huvudpersonen i denna korta
berittelse, nimligen Erik.

Var son Erik foddes 2003 med analatresi,
d.v.s. stjirthal saknades. Han opererades och
fick colostomi. Tiden gick, doktorn tillver-
kade stjarthal, stomin lades ned och nir han
var ett ar bajsade han den "normala” vigen
men funktionen var inte alls bra. D4 gjordes
en magnetkameraundersokning av ryggraden
och det visade sig att Erik hade en rygg-
mairgsskada (kaudalt regressionssyndrom).
Detta innebér att nervsystemet till blasan
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och tarmen &r defekt och orsakar inkontinens.
Erik far dagligt lavemang/tarmskoljning for
att tdmma tarmen, och pé sa vis minska risken
for avforingslackage.

Eftersom Erik var sa kraftigt urininkon-
tinent sa opererades han (feb 2010) med en
teknik som kallas Mitrofanoff vilket gjorde
att Erik nu ar urinkontinent. Det innebér att
det tillverkades en kanal fr&n urinbldsan ut till
magen. | samband med operationen gjordes
dven en forstoring av urinbldsan for att blasan
ska fa en storre kapacitet. Via kanalen tdmmer
Erik urinblasan med kateter var tredje timme.
Erik ar helnojd efter operationen.
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Hela familjen pa fjdllvandring juli 2010

Ibland &r vi pé drottning Silvias barn-
sjukhus i Goteborg men for det mesta ar
det lugna perioder och vi lever ett normalt
liv hemma i Karlstad. Erik gar i vanlig
skola och det finns extra resurs i klassen.
Utbildad personal pa skolan alternerar med
att hjélpa Erik pa toaletten. Vi ar mycket
nodjda med den hjilp vi fir av skolan.

En helg per ar blir jag pdmind och
medveten om vilken vardag jag lever i.
Den helgen ér Kristi Himmelsfardshelgen.
Vér familj far tréffa andra familjer som ar
i samma situation som oss, namligen att
vara mamma, pappa eller syskon till ett
barn med allvarlig missbildning/sjukdom
i urinvdgarna och/eller tarmarna. Att fa
traffa andra fordldrar i samma situation
som forstar till 100 %, det dr som att fa
komma till en annan vérld.

Man far tips och idéer fran fordldrar
som berattar hur deras arbete med sitt barn
fortloper. Jag ar glad att familjedagarna
finns.

Vi har alltid varit 6ppna med Eriks
funktionshinder. Vér familj tycker det &r
bést sa, vi vill girna att manniskor stéller
frégor till oss istillet for att spekulera. Nu
nir Erik blivit lite stérre och borjat skolan
har vi valt att inte berétta s mycket som
vi gjorde nir han gick pé dagis. Erik dr en
otroligt positiv och glad grabb. Han élskar
livet. Hans intressen dr kompisar, fotboll,
innebandy, cykel och tv-spel. Nu i sommar
har vi semestrat i Harjedalen. Fotot ar fran
Mittaklappen som vi toppbesteg den 27
julii ar.

/Sara Molin
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Hirschsprung

Hirschsprungs sjukdom &r en genetisk storning som orsakas av brist pa nervceller
(ganglieceller) i tarmvdggen. Avsaknaden av ganglieceller stracker sig fran anus och
uppat i andtarm och tjocktarm. Foljden blir stoérd motorik i den sjuka tarmen, som fung-
erar som ett tarmhinder. Barnet kan inte tdmma tarmen och omradet fére den sjuka
tarmbiten spanns ut av luft och avféring som inte kan passera. Hur langt detta hinder
blir r beroende pa den sjuka tarmens langd och pa avforingens konsistens.

75 procent av barnen med denna diagnos har en klassisk form av Hirschsprungs
sjukdom vilket innebar att den sjuka tarmen ar ringmuskeln, andtarmen och en liten bit
upp i tjocktarmen. 5-10 procent har ett kort sjukt avsnitt, fran ringmuskeln till mitten av
andtarmen. 10 procent saknar nervceller i storre delen eller hela tjocktarmen.

1-2 procent har s.k. "long segment disease”’, saknar nervceller dven upp i tunntarmen.
Hirschsprungs sjukdom ar medfédd och uppkommer under graviditetens forsta veckor.
| Sverige fods ungefdr 10 - 20 barn om dret med sjukdomen d.v.s. ungefar 1 barn pd
5000 fodda. Sjukdomen ar nagot vanligare hos pojkar an hos flickor.

De vanligaste symtomen ar:

« Forsenad mekoniumavgang (barnbeck) mer an 24 timmar,
(galler 90 procent av patienterna).

« Uppspand buk.

« Gallfargad krakning

« Uppfodningssvarigheter

« Svar infektion pa grund av 6vervaxt av tarmbakterier

Barnet far dagliga utskéljningslavemanag tills diagnos ar stalld och operation kan
genomfdéras. Om det sjuka tarmavsnittet ar langt och det inte gar att tomma barnet
med lavemang ldggs en avlastande tarmstomi.

Om diagnos inte stalls vid fédseln utvecklar barnet ofta svar férstoppning, Sa lange
barnet ammas kan symtomen vara milda och forbises. Brostmjolk ger avféringskonsis-
tens som underldttar tarmtdmning och dven ett visst skydd mot tarminfektion.
| takt med att avforingen far en fastare konsistens far barnet en allt svarare forstopp-
ning, och det kan bildas stora avféringsklumpar, fekalom, ovanfér det sjuka avsnittet pa
tarmen. Detta kan ge 6kat bukomfang, dalig matlust och férsamrad viktutveckling.

Vanligaste behandlingsformerna

Diagnos stalls pa sjukdomsbilden, tjocktarmsrontgen, tryckmatning av analkanalen och
eventuellt vavnadsprov. Behandlingen bestar i att man opererar bort det sjuka tarm-
avsnittet. Kirurgin har utvecklats och operation, via analkanalen, sker numera pa flera
sjukhus.

Efter operationen ar diarré ett problem innan tarmen har aterhamtat sig och huden
runt analdppningen maste skyddas for att forhindra hudbesvar.
Barnen kan ha problem med att starta tarmtdmning och manga kan behova hjalp med
lavemang for att undvika avforingslackage.

Referenser:
Persson E, Berndtsson |, Carlsson E. Stomi- och tarmopererad - ett helhetsperspektiv. Studentlitteratur: 2008
Benninga Mark A et al. Barn med obstipation: Tika lakemedel 1998
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THEODOR SJOBERG AR SJU AR och
ar en kille full av glddje, energi och nyfi-
kenhet. Han leker gdrna med storasystrarna
Esther 11 ar och Emilia 9 ar eller med
kompisarna i omrédet. Under sommaren
dlskar Theodor att bada i havet och bygger
gérna sandslott och riddarborgar. Theodor

ar fragvis och vill garna ldra sig hur ront-
genapparaten fungerar pa sjukhuset eller hur
vikingarna levde forr i tiden. Theodor har
lang segments Hirschsprungssjukdom. Nar
han foddes saknade tre fjardedelar av hans
tjocktarm ganglieceller, det &r celler som
leder maten fram genom tarmen. Sjukdo-
men ar en del av vardagen och ibland har det
varit tuffa perioder men successivt har allt
blivit mycket battre.

Theodor var endast fyra dagar nir han
opererades forsta gingen. D4 hade vi ingen
aning om vad Hirschsprung var for nagot. Vi
forstod inte vad stoppet i magen berodde pa
varfor ingen avforing kom efter han foddes
och att han kunde knappt &ta. Léget blev
akut nér han borjade krékas i kaskader. Vid
operationen togs prover av tarmen och det
konstaterades att en stor del av tjocktarmen
saknade ganglieceller d.v.s. celler som leder
fram avforningen.

Theodor vaknade efter operationen upp
med en tillfallig stomi. Den hade han i tre
manader och sedan opererades den sjuka
delen av tjocktarmen bort. Problemen som
uppstod dérefter var stdndiga lackage. Bra
salvor och dven genom att tomma tarmen
med dagligt lavemang har minskat besva-
ren. En komplikation som Theodor drabbats
ndgra ganger av &r enterokolit, vilket dr en
inflammation i tarmen som utan behandling
kan bli mycket allvarlig och leda till blod-
forgiftning. Symtomen &r magsmértor och
feber. Nér han blivit délig har vi akt till Aka-
demiska sjukhuset i Uppsala och dér har han
fatt tarmskdljningar och antibiotika. For att
minska risken for enterokolit har han under
négra ars tid fatt Botox injektioner regelbun-
det i tarmen vilket har hjélpt mycket. Vi har

ibland ként oss ensamma eftersom diag-
nosen dr ovanlig och vi inte kénner nadgon
annan i liknade situation. Vid ett tillfélle pa
sjukhuset fick vi inbjudan till ILCOs famil-
jedagar i Karlskoga. Vi hade ingen aning om
vad ILCO var men vi dkte dit och vi forstod
att vi inte var ensamma. Dagarna var for
hela familjen, Theodor och hans systrar fick
traffa andra barn och vi fordldrar fick tréffas
och prata av oss om véra tankar, erfarenhe-
ter. Efter de dagarna dkte vi hem fyllda med
ny energi.

I dag har vi regelbunden kontakt med
lakare och tarmskdterska pa Akademiska
sjukhuset bland annat f6r att Theodor sjilv
ska hantera toalettbesok och kontrollera
eventuella lackage. Besviren har minskat
och Theodor behover inte ldngre fa Botox
eller lavemang. Theodor har beréttat for sina
kamrater i forskoleklassen om sin sjuk-
dom och visat bilder fran nér han var bebis
och hade stomi. Theodor sjilv har séllan
klagat men han tycker att det dr ordttvist att
hans mage inte klarar av laktos och att han
diarmed inte kan dta alla frestande glassar pa
sommaren.

/ Annica Nilsson, Theodors mamma

Theodor Sjéberg
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Familjdr Adenomatos Polypos FA

FAP &r forkortningen pa denna diagnos som ar en arftlig, kronisk sjukdom som innebar att
man till en borjan far en massa polyper (slemhinneknottror) i tjock- och andtarm. Antalet poly-
per varierar, vanligen fran ett hundratal till flera tusen. Polyperna visar sig oftast fore 30 ars alder
och debut efter 40 ars alder ar sallsynt. | vissa fall visar sig sjukdomen dven hos riktigt sma barn.
Polyper @r ocksa vanliga i tolvfingertarmen, den forsta delen av tunntarmen. Polyperna dr mes-
tadels sa kallade adenom, vilket betyder att de innehaller celler vars tillvaxtreglering ar rubbad.
Ett adenom kan med tiden utvecklas till cancer, risken ar storst i tjock- och andtarm, men poly-
per i tolvfingertarmen kan ocksa utvecklas till cancer. Risken att drva anlaget for sjukdomen ar
50% om den ena férdldern har FAP, darmed &r risken att utveckla polyper i tjock- och andtarm
mycket hdg. Dessa polyper ger i tidigt skede inte upphov till ndgra symtom, men uttalad polyp-
utveckling och framférallt cancer ger sig ofta till kdnna i form av blod och/eller slem i avféringen.
Buksmartor och andrade avforingsvanor sasom diarré och forstoppning kan ocksa férekomma.

Sjukdomen ar en typ av cancersjukdom, men om man ar val kontrollerad sa ar det sallan man
far tumorer. Svenska polyposregistret upprattades pa 1950-talet i syfte att forebygga kolorek-
talcancer (cancer i tjock- och andtarm), genom att identifiera personer i riskzonen och erbjuda
endoskopiska kontroller. Sjukdomen ber6r cirka 240 slakter i Sverige. Den ar alltséd ganska ovan-
lig, det fods arligen cirka 7-8 barn med FAP i Sverige.

=
X
=

Vanligaste behandlingsformerna

Med en noggrann undersdkning (koloskopi) och avforingsprov stélls diagnosen. Vagen dit kan
dock vara lang da symtomen inte alltid leder tankarna till den ovanliga sjukdomen FAP. Nar
diagnosen stallts maste alltid hela tjocktarmen opereras bort eftersom polyper kan bildas hela
vagen. lleo rektal anastomos, IRA = direktkoppling av tunntarmen till dvre delen av dandtarmen
eller lleo pouch anal anastomos, IPAA (backenreservoar) = innebar att en reservoar konstrueras
i backenbotten utan behov av yttre stomidppning, ar de vanligaste behandlingarna idag, men
aven stomi kan vara aktuellt. Man far beroende pa vilken operationsmetod man véljer ga pa
regelbundna kontroller (koloskopi). Gastroskopi far man géra med viss intervall (individbero-
ende) dven om man opererat bort tjocktarmen pa grund av att man kan fa polyper i tolvfinger-
tarmen och magsacken. Opereras man inte leder sjukdomen alltid till tjocktarmscancer. Aven
om man valjer operation finns sjukdomen fortfarande i kroppen och kan visa sig som polyper i
magsack och tolvfingertarm. De i tolvfingertarmen kan utvecklas till cancer.

Referens:
www.ilco.nu/diagnoser-och-behandlingsformer/diagnoser/familjar-adenomatos-polypos/
Forfattare Malin Myrsell

Uhorese
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FAMILIAR ADENOMATOS POLYPOS
ar arftligt, det fods man med och lever sitt
liv med. Jag hade ingen aning om att jag
hade diagnosen forrédn jag var runt 27 ar

och hade fatt tvd av mina barn. Ont i magen
har jag haft fran och till sedan jag var liten
och dr inget som jag trott varit sa allvarligt,
eller hindrat mig pa nagot vis. Men aret efter
Linnea kikat fram i vérlden borjade det bli
valdigt besvarligt med magen och det var

dags att soka hjilp. Massa undersokningar
gjordes och det var polyperna i tolvfinger-
tarmen och i tjocktarmen som var avgorande
att det var mer allvarligt &n jag trott. Tiden
innan diagnosen tyckte jag var fruktansvért
jobbig, att vara mittemellan och inte veta

om det ar jatteallvarligt eller om det gér att
forhindra, tar pa krafterna. Det var som att
leva i ett vakuum, dar man varken tordes tro
det ena eller det andra, men séklart hoppades



pa och forsokte intala sig sjalv att det inte var s&
allvarligt. Sddana hér situationer dr nog minst
lika jobbiga for de omkring en som for en sjilv.

Dagen for traff med likare om diagnos,
kéindes befriande och dnnu béttre da han sa att
cancer gick att forhindra med operation. Jag
blev glad och likaren forvanad, han var beredd
med kurator, men just da kdndes det onodigt.
Jag kunde vilja mellan reservoar eller stomi,
jag valde stomi da slutmuskeln ocksa var
valdigt dalig. Att fa stomi ar vil inget man vill,
men att slippa cancer och att ha ont i magen
gjorde att jag inte hade nagra stérre problem
med att acceptera den. Jag vet att stomin och
sjukdomen inte dr ndgot hinder fér mig att leva
mitt liv som jag vill och jag forsoker gora det
sa gott jag kan. Diremot sé tror jag att ens egna
fordomar och tankar kan sitta stopp och krok-
ben for en sjdlv, men sa &r det vél for alla. Visst
jag har haft en hel del krdngel med stomin,
men det har inget med sjukdomen att gora och
ar inget som behdver drabba ndgon annan, vi
ar alla olika. Sedan ir jag precis som de flesta
andra minniskor med ner- och uppgéangar i
tankebanorna och livet och ibland maste man
helt enkelt acceptera att man mar samre, huvud-
saken 4r att man inte later sig fastna i det och

luras av ens egna tankar. Det tar sd otroligt
mycket energi av en att vara negativ, darfor
forsoker jag alltid finna det positiva i allt och
klattra upp igen. Jag élskar att springa och
har gjort det ungefér 1-2 timmar nistan varje
dag(férutom da jag inte hunnit eller méatt for
dalig) sedan jag var 20 ar och gor det 4n idag.
Jag dlskar att bada och har inga problem med
att glida omkring i bikini pa allmén badplats.
Jag har traffat manga fina nya vanskaper pa
grund av sjukdomen och stomin och skulle
inte vilja vara utan varken de eller den inre
forandringen jag upplevt genom detta. Vi
utvecklas genom hela livet och jag har lart
mig att dven sddant som man uppfattar som
negativt kan féra med sig mycket positiv
forandring.

Jag trodde jag var steril, hade spiral och
anda kom Ronja efter diagnosen och opera-
tioner och underbart glad &r jag for det. Jag
vet att det ar 50% chans att bade hon och de
andra tva kan ha sjukdomen. Men jag hoppas
pa att ge dem styrka i att man kan leva ett
underbart liv i alla fall och sedan utvecklas
sjukvarden hela tiden framat, sa de kanske
inte behover genomga nagon operation.

/Therese virrhuvet” Dicklén




Inflammatoriska tarmsjukdomar,

De vanligaste inflammatoriska sjukdomarna &r Morbus Crohn och Ulcerés kolit

Morbus Crohn

Morbus Crohn ar en kronisk inflammatorisk sjukdom, som ocksa kallas Crohns sjukdom.

Man raknar med att ca 20-25 000 personer i Sverige har Morbus Crohn och ca 500 nyinsjuk-
nar varje ar. Sjukdomen kan upptrada langs hela mag- tarmkanalen, i munhala, matstrupe,
magsack, tunntarm, tjocktarm och andtarm, men ar vanligast i nedre delen av tunntarmen.
De vanligaste symtomen ar magsmartor och diarré och det kan daven férekomma blod i avfo-
ringen och feber. Viktminskning ar inte sa ovanligt och andra symtom kan vara trétthet och
besvar fran andtarm, hud och leder. Naringsbrist hor ocksa till vanliga besvar beroende pa
hur aktiv sjukdomen &r. Fistlar &r ocksa karaktaristiskt for Crohns sjukdom.

Ulceros kolit

Ulcerds kolit ar en tarminflammation begrdnsad till andtarm och tjocktarm. Tunntarmen
drabbas aldrig. Man rédknar med ca 20 000 patienter idag med denna diagnos. Ca 500 nyin-
sjuknar varje ar och den debuterar oftast i 15-20 ars dldern Symtomen domineras av |0sa
avfoéringar som i akuta faser av sjukdomen innehadller blod, var och slem. Nar sjukdomen
brett ut sig, kan patienten drabbas av allmdnna symtom som feber, viktnedgang, blodbrist
och trotthet.

Bada sjukdomarna ar kroniska inflammatoriska tarmsjukdomar som varierar under olika
tidsperioder, man sager att den gar i skov (=uppflammande sjukdomstillstand). En del har
bara nagra skov i livet och andra har stora besvar, som leder till kirurgiskt ingrepp. Att de
ar kroniska innebdr att man har dem hela livet. Man vet inte orsaken till dem men en viss
arftlighet finns.

Vanligaste behandlingsformerna

Morbus Crohn

Idag har man kommit ganska langt inom forskningen och varje patient far oftast en indi-
viduell medicinering som syftar till att hdlla sjukdomen under kontroll och stoppa akuta
inflammationer och férebygga nya. Medicineringen dr ocksa anpassat till var i tarmen som
inflammationen sitter. Om medicineringen inte hjalper sker en kirurgisk behandling. | dag tar
man bort sa liten del som ar mojligt av den inflammerade tarmen. | de fall dar tjocktarmen
och d@ndtarmen ar svart inflammerade blir det oftast en stomioperation som hjalper patien-
ten.

Ulceros kolit

De flesta medicinerar standigt med inflammationshammande medel for att forhindra
aterfall. Som underhallsbehandling anvander man Salazopyrin eller substanser som utveck-
lats ddrifran. Man anvander ocksa olika typer av lavemang for behandling av inflammation
begrénsad till nedre delen av tjocktarm och stolpiller for behandling av andtarmsinflamma-
tion.

Kirurgisk behandling bor ske vid akut svar inflammation dar cortison inte hjalper, medi-
cinsk underhallsbehandling sviktar med flera akuta episoder per ar, cellférandringar som kan
utveckla cancer och sakerstalld cancer i tjocktarm eller andtarm.

Kirurgisk behandling innebar da att patienten far en ileostomi, kontinent ileostomi (s.k.
Kocks blésa) eller backenreservoar (s.k.IPAA, ileo pouch anal anastomos). Aven en direkt-
koppling av tunntarmen till dvre delen av andtarmen kan férekomma (s.k. IRA, ileo rektal
anastomos).

Referens:
www.ilco.nu/diagnoser-och-behandlingsformer/diagnoser
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NEPTUNUS AR SNART FEM AR, och
har haft diagnosen Ulcerds kolit sedan han
precis hade fyllt ett. Troligen dr han fodd med
sjukdomen, men det krévdes ett ihardigt arbete
med att gdng pa gang ta upp problemet med
barnavardscentraler, specialistldkare, akut-
mottagningar och sa vidare, innan nagon tog
Neptunus blodiga diarréer pa allvar. Neptu-
nus inflammation har skiljt sig fran de flesta
andras i den bemaérkelsen att den aldrig gett
med sig, man kan ndstan siga att han haft ett
enda, 1hallande skov. Den har ocksa omfattat
hela tjocktarmen. Darfor har han varit tvungen
att medicinera mycket. Neptunus har egent-
ligen aldrig kunnat trappa ut sin kortisonme-
dicinering utan att tarmen blivit dalig igen.
Samtidigt har han sttt p4 immunsupprime-
rande medicin, som gett biverkningar i form av
ett antal akuta blodforgiftningar. Stréngt taget
har medicinerna péverkat Neptunus liv mer dn
vad sjukdomen gjort, men sa har de ju ocksa
rdddat honom fran den i viss mén.

For ett drygt ar sedan rackte dock inte
medicinerna till 1angre, varfér man istéllet
opererade bort hela tjocktarmen sanir som pa
den sista stumpen av dndtarm, som man valde
att spara for eventuellt framtida bruk. Neptu-
nus lever sedan dess med en tunntarmsstomi
(ileostomi), som pé det hela taget fungerar
mycket bra. Eftersom immunsuppressionen
och diarmed den vérsta infektionskansligheten

tagit bort, har han kunnat ga pa dagis och
det har betytt mycket for hela familjen. Tva
problem finns dock kvar — dels lider han
fortfarande av biverkningar fran den extrema
kortisonmedicineringen dven ett ar efter

att man avslutat den, dels har den sparade
dndtarmen bara blivit simre och sdmre trots
forsok att medicinera. Vi star nu mitt i valet
mellan en ny, mycket tung medicinbehand-
ling med risk for 4nnu vérre biverkningar,
eller att operera bort &dven den sista biten
andtarm med allt vad det innebér i form av
forstorda chanser att ndgon gang bli av med
pasen pad magen. Vi ir just nu mitt uppe i
olika informationssamtal med bade medicin-
och kirurgilédkare och nér dessa &r avklarade
ska vi som foréldrar fatta vart beslut.

Neptunus har trots bade pafrestningar
och en god insikt i sin egen sjukdomsbild,
aldrig tappat sitt goda humor och sin frama-
tanda. Vi tog tidigt beslutet att hans sjukdom
inte ska hindra oss fran att exempelvis resa
utomlands eller hitta pa andra roligheter. Vi
larde oss snabbt hur man far stomiférbandet
att sitta kvar 1 saltvatten, samt hur vi ska
hantera Neptunus vétskebalans trots saknat
tjocktarm. Senast for bara nagra veckor
sedan tillryggalade vi sex lander och 600 mil
med bil och Neptunus médde lika bra som
sina tvé friska smabrdder hela tiden.

/Petra Hiillje




Information om stomier
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Stomier hos barn

Den vanligaste orsaken till att ett nyfott barn
far en stomi ar en medfédd missbildning av
tarm eller urinvagar. Tarm- eller urostomi
innebar en konstgjord 6ppning pa buken dar
tarmen laggs ut. Ordet stomi kommer fran
grekiska ordet stoma och betyder “mun”eller
“Oppning”.

Tarmstomier hos nyfodd ar oftast tillfélliga
och stomin laggs ner inom forsta levnadsaret.

Information om urostomier

En urostomi kan antingen vara tillfallig eller
permanent. Tillfdllig avlastning anvands fram-
forallt i avvaktan pa kirurgisk behandling.
Permanenta stomier tilldmpas nar urinbldsa/
urinror helt saknas eller blivit sa allvarligt
skadade att det inte bedoms meningsfullt att
forsoka aterskapa dem. Vid svdra tdmnings-
problem ar stomins viktigaste uppgift att dra-
nera urinen sa att njurarna inte blir skadade.
Vid svarbehandlad urininkontinens ar stomin
ett verktyg for att forbattra patientens sociala
livssituation.

Pyelostomi

Pyelostomi, det vill sdga dranage av njurback-
enet (njurens uppsamlingssystem), anvands
oftast som en tillfallig [6sning for att avlasta
njuren. Oftast 1aggs en kateter med hjalp av
rontgengenomlysning direkt i njurbackenet
och fixeras mot huden.

Ureterostomi

Urinledaren for urinen fran njurbackenet till
blasan. Ureterostomi innebar att urinen fran
ena eller bada urinledarna direkt samlas upp
i en pase pa buken. Ureterostomi kravs nar
urinbldsan ar sa skadad att den inte férmar
att ta hand o urinen. Ett exempel ar nar
blasan ar borttagen pa grund av tumorvaxt.
For att underlatta for bandagering och 6vrig
skotsel av stomin kopplar man oftast in en bit
tunntarm mellan urinledarna och huden, en
sa kallad "Brickerblasa”.

Hos sma barn kan man ocksa 6ppna en
vid urinledare och sy den mot bukvdggen sa
att urinen toms direkt i bléjan. Metoden kan
anvandas temporart hos barn dar njurens
funktion dventyras p.g.a. svara backfléden av

urin fran en urinblasa med stoérd funktion. Pa sa
satt draneras hela urinvagssystemet.

Vesicostomi

Vesicostomi ar avsedd att dranera urinen fran
en urinblasa som inte kan tomma sig, t.ex. vid
ett hinder i urinroret pa grund av en medfodd
missbildning (uretravalvel) eller efter skada

pa urinroret. Den enklaste formen av vesicos-
tomi dr en kateter inlagd i urinbldsan direkt via
bukvaggen, katetervesicostomi eller vanligen
kallad "suprapubisk kateter”. Med en suprapu-
bisk kateter kan urinen draneras under flera
madnader. Om behandling krdvs under langre
tid kan en regelratt vesicostomi konstrueras dar
urinblasan 6ppnas och dess vagg sys upp mot
huden.

Kontinent urostomi

Vid svara problem att tomma urinblasan

och dar urinroret inte kan anvandas for att
tappa blasan, ar en sa kallad "Mitrofanoffka-
nal” ett bra alternativ. Det kan galla ett barn
med ryggmargsbrack som har svart att nd sin
urinrérsmynning eller en pojke med blasfunk-
tionsstorning, full kansel i urinréret och med
kateteriseringsproblem. En kontinent kateteri-
seringsbar kanal skapas av blindtarmsbihanget
(alternativt av en liten bit tunntarm). Ena
andan sys in i blasan med en ventilmekanism
och andra dndan sys upp mot huden pa nedre
delen av bukvaggen. Vid kirurgi pa grund

av urininkontinens hos barn och ungdomar
utnyttjas oftast patientens egen urinbldsa, men
ofta behovs bldsan forstoras med hjalp av tarm
och urinrorets 6vre del fortrangas (blashalsplas-
tik) alternativt stangas. Om patientens blasa
saknas finns metoder for att konstruera en helt
ny urinblasa av tarm och med kontinent stomi
som medger tdémning av reservoaren med
hjalp av kateter. Vid alla kontinenta urostomier
kravs en regelbunden tappning av blasan for
att undvika urinvagsinfektioner, stenbildning,
blasperforation och i slutdndan sjunkande njur-
funktion. Barnet eller tonaringen maste vara
motiverad och tillrdckligt mogen for att kunna
skota ren intermittent kateterisering (RIK).

Referens:
Gundela Holmdal, docent i pediatrisk urologi



Information om tarmstomier

Tarmstomi

Vid passagehinder i magtarmkanalen laggs
en stomi upp for att skapa passage. Med-
fodda totala passagehinder i magtarmka-
nalen kallas for atresier. Vanligaste orsaken
till att nyfodd far stomi dr analatresi (avsak-
nad av analoppning) samt Hirschsprungs
sjukdom. Det for tidigt fodda barnet kan

fa storning i tarmens blodcirkulation som
tillsammans med bakteriell infektion ger
allvarlig inflammation och vavnadsdod i
tarmvaggen (necrotiserande colit).

Hos lite storre barn ar det de infamma-
toriska tarmsjukdomarna Ulcer6s colit och
Morbus Crohn den vanligaste orsaken till
tarmstomi.

Typer av tarmstomier hos barn
Tarmstomier benamns efter sitt lage pa
tarmen. En tunntarmsstomi kallas for ileos-
tomi och en tjocktarmsstomi for colostomi.
Ligger tjocktarmsstomin pa mellersta delen
av tjocktarmen kallas den transversostomi
och ligger den pa nedere delen av tjocktar-
men kallas den sigmoideostomi.

En avlastande stomi kallas for dndstomi
om tamen delas fullstandigt. Stomin kan
laggas upp som en knopp och andra delen
tas bort eller sluts blint i buken, eller som
dubbelpipg stomi da bada tarmandarna
laggs ut pa buken. Dubbelpipig stomi ar
vanligt vid analatresi. Loop-stomi innebar
att tarmen lyfts upp och bara delas delvis
och sys mot bukvaggen. Denna stomi ar
enklare att sluta.

i
Dubbelpipig stomi

Andstomi

Det som syns av en tarmstomi dr tarmens
insida. Stomin saknar smartreceptorer

och ar okanslig for berérning och tryck.
Slemhinnan bléder latt aven vid forsik-

tig rengoring. Huden runt stomin maste
vardas val. Avféring dr hudirriterande och
fratskador uppstar om det far ligga kvar pa
huden. Vid bandagebyte maste hudskydds-
plattan sluta tatt runt stomin.

Referens:

Persson E, Berndtsson |, Carlsson E. Stomi- och tarm-
opererad - ett helhetsperspektiv. Studentlitteratur:
2008

ILCOs broschyr Barn med Stomi, Docent Henrik
Hedlund

19



Aktuella telefonnummer och adresser

Postadress:

ILCO
Box 1386
172 27 SUNDBYBERG

Besoksadress:
Sturegatan 4A, Plan 5
SUNDBYBERG

Telefon:

08-546 40 520
E-post:
info@ilco.nu

Webbplats:
www.ilco.nu

Riksforbundet for stomi-
och reservoaropererade




