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Vad ar tarmsvikt? Symptom
och behandlingsmetoder

Det som kannetecknar tillstdndet tarmsvikt ar att tarmarnas langd eller
funktion inte racker till for att ta upp den vatska eller naring som kroppen
behover. For att halsa och valméaende hos den med tarmsvikt inte skall
aventyras, behover tarmarna hjalp genom tillforsel av dropp som kan besta
av vatska eller naring.

Orsakerna till att vissa utvecklar tarmsvikt ar m&nga men de vanligaste ar:

= Upprepade tarmforkortande operationer pa grund av inflammatorisk
tarmsjukdom.

= Forlust av tarm pé grund av dalig blodcirkulation.
= Nedsatt rorlighet i tarm vilket leder till nedsatt funktion.

= Fistlar (avliopare frdn tarm som dranerar den péa innehall) mellan och
fran tarm med forluster av tarminnehall.

For de som drabbas av sviktande tarm finns i stort tre
scenarion:

Tarmsvikt kan uppstd akut i samband med svér sjukdom och operation,
magtarmkanalen kan dé bli tillfalligt obrukbar for intag av foda och vatska,
detta tillstdnd varar i hogst tre manader.

Vissa far en mer varaktig tarmsvikt (sex manader) som kan bero p& stomier,
fistlar eller kirurgiska komplikationer. Man kan bli bra efter att fisteln dtgar-
dats eller efter att tarmarna kopplats ihop igen.

Hos en liten grupp personer kvarstar behovet av vatske- och naringsdropp
livsldngt, uppskattningsvis finns det ett par hundra personer i Sverige med
detta behov.

Du som lever med tarmsvikt behover ratt sorts vatska, naringséamnen och
vitaminer for att inte utveckla naringsbrist. Centralt ar att varje patient far
en noggrann rekommendation fran dietist vilken mat och dryck som ar den
basta i varje enskilt fall. Det finns ocks& mediciner som ger tarmen langre
tid for upptag av tarminnehall och man bor valja sddana preparat och
beredningsformer som passar patienten béast. Viss kirurgi kan overvagas
for att forbattra patientens forutsattningar for upptag av naringsamnen

och vatska.

Vissa med kort tarm ar lampliga att behandla med medicin som kan f&
tunntarmens ludd att vaxa till och pé sé satt arbeta mer effektivt, Ett mycket
litet antal patienter som inte klarar sig bra trots fulla insatser, kan bli aktuella
for transplantation av bukorgan inklusive tunntarm.

Fakta har inhdmtats fran Jan Brun - Overlakare pa Tarmsviktsenheten,
Sahlgrenska Universitetssjukhuset.




Vad Tarmsviktcentrum
Kkan erbjuda dig

Kompetensen kring tillstdndet tarmsvikt har tagit kliv framéat de senaste
aren med dedikerade grupper pa ett antal sjukhus. Ett exempel ar Sahl-
grenska Universitetssjukhuset i Goteborg. Dar 6ppnades 2019 Tarmsvikt-
centrum (TSC), ett tvarprofessionellt kompetensnav kring patienter med
tarmsvikt. Det padgér aven arbete som syftar till nationell samordning av
kompetens for de allra sjukaste patienterna med tarmsvikt, vilket sker inom
ramen for Nationell Hogspecialiserad Vard (NHV).

| korta drag har Tarmsviktcentrum i uppdrag att effektivisera, koncentrera
och forfina varden av patienter med bestédende otillrackligt fungerande
tarm. Deras ambition ar att fungera som en multidisciplinar konsultinstans
for fragor som ror till exempel nutrition, olika aspekter pa tarmsvikt och
malabsorption. For att uppnéa detta arbetar de utifrén ett tvarprofessionellt
samarbete kring dina behov som patient.

Ovan namnda multidisciplindra arbetssatt hos Tarmsviktcentrum har tagits
fram med tanke pa den komplexitet av symptom och behov som finns hos
vissa patienter med tarmsvikt. Det ar tankt att utgd ifrdn dina specifika
behov som patient och aven forkorta kommunikationsvagar inom varden.
Ett exempel pd detta ar multidisciplinara konferenser dar flera specialister
diskuterar en patients behandling med mélet att uppna basta behandlings-
resultat i ett enskilt fall.

Slutligen kan Tarmsviktcentrum erbjuda digitala vardmaoten for att mojlig-
gora goda bedomningar av komplicerade sjukdomshistorier. Detta brukar
uppskattas for den som exempelvis bor i en annan del av landet eller av
olika skal inte kan ta sig till Tarmsviktcentrum rent fysiskt.

Kalla: Tarmsviktcentrum, Sahlgrenska Universitetssjukhuset.

Hur du skoter det dagliga

underhallet av hjalpmedel

Det ar vanligt att behandla tarmsvikt med bland annat parenteral nutrition
(PN). Vid PN ges vatska och néring intravenost. Detta for att undvika brist
pa vatska, elektrolyter och naringséamnen. Nagra exempel pd naringsamnen
som vanligtvis behover tillforas via PN ar kalcium, vitamin B12 och vita-
min D. PN anvands som komplement till vanlig mat. For dig som behover
PN kravs en central inlagd venkateter, eller en venport (port-a-cath). Ven-
porten ger dig storre rorelsefrinet, men det dkar ocksa risken for kateter-
relaterade infektioner. Dessa infektioner ar allvarliga och venportsskotseln
maste darfor vara valdigt noggrann. Infektionerna ar svara att undvika helt
och héllet, men det gar att minimera riskerna genom att vara noggrann
med rengoring och hygien.

De som behover PN kan i vissa fall lara sig att pd egen hand skota dropp
och tillsatser. Om detta inte ar mojligt kan patienter med PN skotas om av
hemsjukvard eller ASIH (Avancerad sjukvard i hemmet).

Vid kort tarm ar tarminnehallet i regel som vatten och det ar darfor latt
att det lacker. For att undvika detta ar det bra om du som har stomipase
tommer denna ofta. Darfor behover du ocksé ha koll pa var narmsta
toalett finns.

Om du har stomi, byt din stomipase p&d morgonen efter att du tomt nattens
innehall eftersom du da har minst innehall i tarmen. Det underlattar pas-
bytet eftersom det kommer ut tarminnehall hela tiden. Gor det darfor ocksa
i en lamplig miljo.

Kélla: Lennart Uggeldahl samt www.internetmedicin.se/behandlingsoversikter/kirurgi/

korttarmsyndrom-och-tarmsvikt/ och www.1177.se/behandling--hjalomedel/innan-en-
behandling-eller-undersokning/subkutan-venport/




Hur far man vardagen med
tarmsvikt att ga ihop?

ILCO har intervjuat Lennart Uggeldahl, ordforande i ILCO Vasternorrland.
Lennart har levt med tarmsvikt sedan 2007. Han vill formedla kunskap kring
diagnosen och ge en inblick i hur vardagen med tarmsvikt ar. P& nasta upp-
slag har han samlat sina basta tips till dig som tarmsviktspatient, kring hur
du kan hantera din diagnos dag till dag.

Vi stéllde nagra fragor till Lennart.

Vad ar ditt basta tips till den som har tarmsvikt?

- Var 6ppen med att du har tarmsvikt, generellt mots man av forstaelse och
det ger aven en chans att traffa andra i liknande situationer.

Vad ser du for skillnad pa droppstéllning i jamforelse med
ryggsack?

- Ryggséacken och pumpen ger frihet. Fran borjan hade jag droppstallning
och da kom jag ingenstans, da var jag last till bostaden. Ryggsacken gjorde
att jag kunde rora mig friare aven utanfor hemmet. Den ar perfekt, nar jag
aker bil brukar jag stélla den pa en av stolarna och sen kor jag.




Tycker du att det ar jobbigt och begransande att
ha tarmsvikt?

- Jag skulle vilja pasta att det beror pa vad man har for install-
ning. Det ar valdigt viktigt att man forsoker att tanka positivt.
och om man inte kan gilla laget, s& maste man forsoka lara sig
acceptera det. Jag brukar saga att jag har en bra livskvalitet
trots mina handikapp och det ar for att jag tanker positivt — nar
det dyker upp problem sa ser jag mojligheterna de for med

sig, det ar min livsfilosofi. Jag har ett kinesiskt ordsprék jag ofta
tanker p&: | motvind lyfter draken. Ju besvarligare det ar, desto
mer satter jag emot - jag ska igenom det hela. Positivt tankande
gor skillnad, det galler att tdnka: sdhar ser situationen ut, vilka
mojligheter har jag att forbattra den?

Hur far du vardagen att inte storas sa mycket av att du
behover ta dropp?

- Jag tar allt mitt naringsdropp nattetid for da stors min vardag minst
och da kan jag leva min vardag som vanligt egentligen, bortsett frdn det
har med stomi. Jag forsoker ha deadline klockan 9 pé kvallen, da brukar
jag vara klar till klockan 8 p4 morgonen. Annars tycker jag att livet ar
ganska okomplicerat - det funkar!

Lennarts tips till dig
med tarmsvikt

= Forsok att ha fasta rutiner. Det kan kannas trakigt, men det blir lattare
att handskas med stomin och nutritionen da.

= Om du reser mycket kan det vara bra att inreda en vaska dar du latt
kan forvara allt som behovs for att hantera nutritionen.

» Ha garna ett fardigt stomikit med dig nar du ar pa sprang, sa att du
snabbt kan byta om det skulle behovas. Ha garna med dig en liten
vattenflaska ocksa.

= Om du behover dropp regelbundet kan du bli foreskriven infusions-
pump som ryms i en ryggsack, for att underlatta vardagen och gora
det enklare att fardas utanfor hemmet.

= Nar man har kort tarm méaste man tanka sig for nar man ater. | och
med att man ofta har kraftigt flode ar det exempelvis viktigt att forsoka
undvika att dta stora maltider sent pa kvallen, for dd@ maste man ga upp
pa natten for att tomma sin stomipase. Likasa ar det bra att undvika
gasbildande livsmedel, sdsom [0k och kryddig mat, eftersom en gasfylld
pase med lost tarminnehall oftast innebér lackage. Det ar ocksa viktigt
att ata regelbundet.

= Renlighet ar a och o - bade nar det galler stomin och nar det galler
nutritionen.

= Var noga med att rensa/rengora/spola din port-a-cath noggrant
eftersom naringsvatskan ar otroligt fet.
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Patientlagen

Den 1 januari 2015 tradde Patientlagen (2014:821) i kraft. Denna lag syftat till
att starka och tydliggora patientens stallning inom halso- och sjukvarden
samt framja patientens integritet, sjalvbestammande och delaktighet.
Lagen innehéller bland annat bestammelser om information, delaktighet,
fast vardkontakt, val av behandlingsalternativ/hjalpmedel och ny medicinsk
beddmning.

Utover information om din diagnos har du som patient enligt Patientlagen
bland annat ratt till information om:

= Vilka behandlings,- vard- och undersokningsmetoder som finns
tillgangliga

= Det forvantade vard- och behandlingsforloppet

= Vasentliga komplikationsrisker och biverkningar

= Vilka hjalpmedel som finns

= Eftervard och preventiva insatser

= Mojligheten att valja vardgivare och behandlingsalternativ

= Mojligheten att f& en ny medicinsk bedomning och en fast vardkontakt

W

Patientlagen stipulerar vidare att halso- och sjukvarden sé langt som moj-
ligt ska utformas och genomforas i samrdd med patienten. Aven patientens
narstdende ska f& mojlighet att medverka vid utformningen och genomfor-
andet av varden, sdvida inte bestammelser om sekretess eller tystnadsplikt
hindrar detta. Vidare ska en fast vardkontakt utses for patienten om han
eller hon begar det och en individuell plan ska upprattas for den som har
behov av bade halso- och sjukvard samt insatser frdn Socialtjansten.

Nar det finns flera behandlingsalternativ som stér i overensstammelse med
vetenskap och beprovad erfarenhet ska patienten f& mojlighet att valja det
alternativ som han eller hon foredrar enligt Patientlagen. Patienten ska f&
den valda behandlingen, om det med hansyn till den aktuella sjukdomen
eller skadan och till kostnaderna for behandlingen framstar som befogat.
Vad galler olika hjalpmedel for personer med funktionsnedsattning ska
patienten ges mojlighet att vélja det alternativ som han eller hon foredrar
nar det finns olika hjalpmedel tillgangliga. Patienten ska f& det valda hjalp-
medlet om det ar befogat med hansyn till behov av hjalpmedlet och kost-
naderna for det.

Slutligen ska en patient med livshotande eller allvarlig sjukdom/skada

f& mojlighet att inom eller utom den egna regionen fa en ny medicinsk
beddmning. Patienten ska erbjudas den behandling som den nya bedom-
ningen kan ge anledning till om denna star i dverensstammelse med
vetenskap och beprovad erfarenhet, och om det med hansyn till den
aktuella sjukdomen/skadan framstar som befogat sett till kostnaderna

for behandlingen.

Kalla: wwwi.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/
patientlag-2014821_sfs-2014-821




\isste du att... Bli medlem i ILCO

= Utredning, vard och behandling av en patient ska dokumenteras enligt ILCO:s primara malsattning ar att bisté alla med sjukdomar eller funktions-
Patientjournallagen forandringar i tarmar och/eller urinvagar. P4 forbundsniva sker detta bland
annat genom intressepolitiskt arbete, dar vi verkar gentemot myndigheter

= Du som patient har ratt att Iasa ovan namnda patientjournal Y | - ) _ Sine e N
och ovriga samhallsaktorer for att nationellt forbéattra situationen for véra

= Du som vill framfora synpunkter pa varden kan kontakta den Patient- malgrupper. ILCO bedriver ocksa en stdd- och radgivningsverksamhet vars
namnd som finns i din region syfte &r att besvara frdgor och funderingar samt agera stod &t vara med-

= Det ar din behandlande lakares ansvar att informera och radgora kring lemmar och deras narstdende, och vid behov hanvisa vidare till ratt instans.
kliniska studier Utover detta arrangerar ILCO ett antal aktiviteter arligen, av saval sakfrage-

som medlemsriktad karaktar. Detta inkluderar var sociala verksamhet,
sasom medlemstréaffar och lager, sdval som vart deltagande i projekt och

. . . . , . evenemang som uppmarksammar véra hjartefrdgor, sdsom panelsamtal
= Manga sjukhus erbjuder en kurator for psykosocialt stod medan det och temamanader

pé vissa sjukhus finns utbildade kontaktsjukskoterskor

= Du som har en sjukdom eller funktionsnedséattning som péaverkar
tanderna kan ha ratt till sarskilt tandvardsbidrag

Som medlem i ILCO far du mojligheten att delta i alla vara medlemsinrik-
il w1776 tade aktiviteter. Du far utover det ocksa ett yélkpms‘[paket rTjed kokbok och

ett sd kallat OSTOMY CARD, som kan ge dig fortur till allmanna toaletter
och handikapptoaletter. | medlemskapet ingar aven en prenumeration pé
var tidning, ILCO-Magasinet, dar vi belyser teman och frégor som ror véra
intresseomraden.

Las mer pd www.ilco.nu/bli-medlem



16

Den har broschyren om tarmsvikt ar
framtagen av ILCO Tarm- uro- och
stomiforbundet | samarbete med Takeda.
Syftet med broschyren ar att ge dig som
patient en oversikt over vad tarmsvikt ar, vilka
behandlingar och stod som finns att tillga,
samt tips till hur du kan hantera dina behov
och symtom i vardagslivet,

Vi hoppas att den kan vara dig till hjalp!

ILCO

Tarm- uro- och stomiférbundet

Las mer pa www.ilco.nu





