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1. Forord

Tarmsvikt &r ett komplicerat och for individen ofta pafrestande sjukdomstillstaind. Med hjélp,
stdd och behandling av olika slag &r det dock fullt mojligt att kunna leva ett fullvirdigt liv.
Varden av patienter med tarmsvikt varierar stort i olika delar av landet. Eftersom det r6r sig
om fa personer - cirka 400 till 500 1 Sverige - dr kunskaper och erfarenhet om behandling av
tarmsvikt framst koncentrerade till kliniker 1 storstdderna.

I manga lénder, t ex Danmark och England, har virden av patienter med kronisk tarmsvikt
koncentrerats till ett fatal centra, vilket gett mdjligheter att utveckla bittre behandlingsrutiner.
Denna utveckling har ocksa lett fram till internationella evidensbaserade riktlinjer[1-4], vilka
kan ligga till grund for behandlingsrutiner for denna patientgrupp, dven om riktlinjerna inte &r
heltackande.

I Sverige och andra ldnder dr virden for patienter med tarmsvikt fortfarande utspridd, och
enstaka eller ett fatal patienter virdas vid de flesta enheter for gastrointestinal kirurgi eller
medicinsk gastroenterologi. Det finns dérfor ett behov av att bdde definiera arbetsomrade och
arbetssitt for en tarmsviktsmottagning, och att uppmirksamma de sérskilda behoven hos
patienter med tarmsvikt.

Detta program vill 6ka kunskaperna om hur vard, stod och behandling bor organiseras for
denna patientkategori.

Syftet med detta vardprogram ar
* att 4stadkomma en samsyn kring principerna for identifiering, behandling, uppfoljning
samt utbildning av och information till patienter med tarmsvikt
* att utifrdn ovanstdende principer verka for att patienter med tarmsvikt skall fa
individuellt anpassade vérdinsatser
* att programmet kan anvindas som arbetsredskap for utveckling av rutiner hos
vérdgivare for dessa patienter

Riktlinjerna dr utformade sa att de kan anvéndas av all vardpersonal vid kontakt med patienter
med tarmsvikt: ldkare, dietister, sjukskoterskor, stomiterapeuter, underskoterskor, kuratorer,
psykologer, sjukgymnaster med flera. Det kan ocksa till vissa delar med behéllning ldsas av
patienterna sjilva, nirstdende samt personal inom till exempel forsékringskassa eller
socialtjénst.

Detta dokument bygger pé ett vard- och rehabiliteringsprogram tidigare framtaget av
Riksforbundet for mag- och tarmsjuka, och foretriddare for nagra av de kliniker som arbetar
med dessa patienter. Vardprogram bor kopplas till ett webbaserat kvalitetsregister for
patienter med tarmsvikt.

Programmet omfattar endast vuxna da situationen for barn med tarmsvikt skiljer sig pa flera
sétt.
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Vardprogramet bor uppdateras regelbundet. Synpunkter pé innehallet tas darfor tacksamt
emot.

Goteborg 2010

Ingvar Bosaeus, Eva Carlsson, Lars Ellegard, Goran Kurlberg, Henric Wichmann
Tarmsviktsenheten
Sahlgrenska Universitetsjukhuset/Ostra Goteborg

Referenser:

[1] Lochs H, Dejong C, Hammarqvist F, Hebuterne X, Leon-Sanz M, Schutz T, et al. ESPEN Guidelines on
Enteral Nutrition: Gastroenterology. Clinical nutrition (Edinburgh, Scotland). 2006 Apr;25(2):260-74.

[2] Nightingale J, Woodward JM. Guidelines for management of patients with a short bowel. Gut. 2006 Aug;55
Suppl 4:iv1-12.

[3] Staun M, Pironi L, Bozzetti F, Baxter J, Forbes A, Joly F, et al. ESPEN Guidelines on Parenteral Nutrition:
home parenteral nutrition (HPN) in adult patients. Clinical nutrition (Edinburgh, Scotland). 2009 Aug;28(4):467-
79.

[4] Van Gossum A, Cabre E, Hebuterne X, Jeppesen P, Krznaric Z, Messing B, et al. ESPEN Guidelines on
Parenteral Nutrition: gastroenterology. Clinical nutrition (Edinburgh, Scotland). 2009 Aug;28(4):415-27.



Bosacus, Carlsson, Ellegard, Kurlberg, Wichmann Tarmsviktsprogram 2010 extern version 2.0

2. Bakgrund

Inledning

Personer med tarmsvikt (engelsk beteckning Intestinal Failure, IF) utgor en liten grupp med
kroniska funktionshinder, som ofta medfor betydande fordndringar i det dagliga livet med
paverkan pé livsforing, arbetsformaga och livskvalitet. Vardagen paverkas i hog grad av
sjukdomstillstandet. Detta innebér att man i regel maste 14ra sig ett helt nytt sétt att leva.
Patienter med tarmsvikt har dirmed speciella individuella behov av vard och rehabilitering,
vilket behdver uppmérksammas.

Tillstandet &r ovanligt, men nationell statistik dver prevalens saknas. I Sverige finns enligt en
kartlaggning av Riksforbundet for Mag- och Tarmsjuka (RMT) 400-500 personer tarmsvikt.
Ungefir hélften av dessa behover enligt samma kartldggning regelbundet néring eller tillskott
av vitska och salter via dropp. Hela patientgruppen, men de senare patienterna i synnerhet,
behover dérfor regelbunden tillgang till kompetent vard.

Definition och orsaker
Tarmsvikt utvecklas nir upptag av niring, salt och vatten fran tarmen har reducerats till en
niva som nddvéindiggor nutritions- och vitskebehandling for att upprétthalla hilsa. Utan
adekvat behandling leder detta till underndring och/eller dehydrering.
Tarmsvikt kan definieras och kvantifieras genom balansstudier av ndringsupptag fran tarmen.
Detta dr dock mycket resurskridvande, och mojligheter till detta finns endast vid ett fétal
sjukhus i vérlden. I praktiken anvinds darfor typen av behandling som maétt pa tillstandets
svérighetsgrad:
* Mild (eller 14tt) tarmsvikt — oral nutritions- och/eller substitutionsbehandling kan
kompensera forlusterna.
* Mittlig tarmsvikt — enteral nutritions- och/eller vétskebehandling behovs for att kunna
kompensera forlusterna.
* Svér tarmsvikt — parenteral nutritions- och/eller vitskebehandling kréavs for att kunna
tillgodose behoven av ndring och/eller salt och vitska.

Manga olika sjukdomstillstand kan i enstaka fall vara forenade med tarmsvikt, men i
huvudsak kan fyra olika orsaker till tarmsvikt identifieras:
* Korttarmssyndrom efter tarmresektion t ex pga Crohns sjukdom,
mesenterialkérlsocklusion, tumorer
* Sjukdomstillstand i tarmvéggen, t ex Crohns sjukdom, stralenterit, tumorer
* Motilitetsstorningar, sdsom intestinal pseudoobstruktion
* Enterokutana fistlar med forluster av tarminnehall

Tarmsviktens svarighetsgrad varierar beroende pa orsak, ibland 6ver tid, och framfor allt
mellan olika individer. Otillricklig behandling leder i slutdndan till utveckling av undernéring
och/eller uttorkning. Forlust av muskelmassa kan forvirras genom katabolism framkallat av
samtidig inflammation.

Behovet av behandling och néringstillskott hos dessa patienter kan variera med tiden
beroende pé t ex forlopp av grundsjukdomen och funktionen hos den kvarvarande tarmen.
Efter tarmresektioner sker en langsam adaptation till den kortare tarmlangden. Denna process
kan ta lng tid - upp till flera &r - innan det slutliga funktionella resultatet kan virderas.

Tarmsvikt innebér ofta svérigheter att upprétthalla god livskvalitet.
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Flera faktorer har betydelse for detta:

*  Grundsjukdomen, till exempel kronisk inflammatorisk tarmsjukdom kan i sig ge
besvir i form av diarréer, smértor, trotthet och allmén sjukdomskénsla.

*  Sviktande tarmfunktion medfor forsamrat naringsupptag med risk for niringsbrister
och undervikt, vilket leder till nedsatt prestationsféormaga, bade fysisk och psykisk.
Oformaga att reglera salt-vitskebalans ger ockséd nedsatt muskelstyrka, snabb
uttrdttbarhet och ibland muskelkramper. Téta toalettbesok, stord nattsomn och lickage
fran stomi dr andra problem som kan drabba patienten.

* Behandlingen 1 form av omfattande kostatgarder, tillskott av extra ndring och vitska
via sond eller intravendst dropp, liksom kirurgisk behandling inskranker pétagligt
rorelsefriheten i det dagliga livet. Behandlingen édr dock nddvéndig for att motverka de
besvir som uppstar av tarmsvikt och for att forebygga allvarliga bestdende
bristtillstind som nervskador och benskorhet samt andra komplikationer.

* De nddvindiga regelbundna kontrollerna pa sjukhus och behandlingen tar mycket tid,
kostar pengar och innebir péfrestningar for bade individ och samhélle.

Vérdkedjan vid tarmsvikt
Trots olika problem som hénger samman med tarmsvikt dr det mojligt att leva ett gott liv, med
hjélp av god vard och rehabilitering. Detta kraver dock sakkunniga insatser frén sjukvard,
forsdkringskassa, socialtjéinst m fl i en fungerande véardkedja.
En vil fungerande vardkedja forutsitter:
* att man inom sjukvarden dr medveten om forekomst av tarmsvikt och foljer upp
personer som loper risk att utveckla tarmsvikt
* att det finns god kunskap om handlaggning och foérebyggande behandling av besvér
och langtidsrisker
* att det finns samstdmmiga behandlings- och uppf6ljningsrutiner for flertalet av dessa
patienter
* att personer med tarmsvikt far information och utbildning for att klara sin situation
* att hjdlpmedel och néringspreparat finns tillgidngliga efter behov utan ekonomiska eller
administrativa hinder.

Behovet av medicinsk vard, psykosocialt stod, hjdlpmedel, nidringspreparat, information och
ekonomiska bidrag varierar stort alltefter tarmsviktens yttringar.

For att vard och rehabilitering ska fungera vl bor insatserna darfor skraddarsys efter den
enskilda patientens speciella behov och 6nskemal och planeras tillsammans med honom eller
henne.

Det ska inte ha ndgon betydelse var man bor i landet for ritten till en sdker vard av god
kvalitet. Skillnaderna nér det géller kompetens och omhéndertagandet av patienter med
tarmsvikt dr dock mycket stora i olika delar av Sverige da det ocksé ror sig om en begriansad
patientgrupp som dr spridd over landet. Det dr dérfor onskvért att koncentrera varden av dessa
patienter till ett fatal kliniker i landet.

Vid Sahlgrenska universitetssjukhuset har sedan borjan av 80-talet funnits en mottagning for
patienter med tarmsvikt, och andra mottagningar har senare etablerats bl a vid Ersta sjukhus
och Hudiksvalls sjukhus.

Personer med tarmsvikt behdver inte enbart medicinsk och kirurgisk behandling utan dven
hjélp och stdd av annat slag for att vardagen ska fungera vil. Det géller t ex insatser frdn
dietist, stomiterapeut, nutritionssjukskdterska, kurator och psykolog.

Varje klinik som behandlar patienter med tarmsvikt bor 6verviiga om dessa patienter kan
omhédndertas i ett saddant multidisciplinirt team. Darigenom kan antalet besok i sjukvérden
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minska, medan utbytet av varje besok dkar genom béttre samarbetet kring patientens
problem.

Motivet till att skapa tarmsviktenheter &r att samla och strukturera vérden, hdja kompetensen i
verksamheten och ddrmed gora den kostnadseffektiv. En centralisering av hogspecialiserad
vérd dr dessutom helt i linje med den statliga utredningen i detta drende och likasa i
patienternas intresse, enligt RMT. Centralisering ger dessutom bittre mdjligheter till
forskning och utveckling av varden for dessa patienter. Det dr darfor angelédget att organisera
specialiserade mottagningar for dessa patienter.

Enligt en kartldggning av RMT fér inte alla patienter psykosocialt stod i 6nskad omfattning.
Vid denna kartldggning framgar ocksé att personer med tarmsvikt inte alltid uppmérksammats
pa mojligheten att ansdka om praktisk hjilp 1 form av t ex fardtjanst, bilstdd, insatser enligt
lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade, handikappersittning och
bostadsanpassning.

Det finns en risk att smd handikappgruppers komplicerade situation forbises i varden.
Besvirsbilden ndr det géller tarmsvikt dr komplex och didrmed inte alltid latt att kiinna igen
och behandla Vi ser det darfor som mycket angelédget att skapa enheter for patienter med
tarmsvikt, och att utveckla vardprogram och nationella riktlinjer.

Mal for tarmsviktsmottagning
Malet med en tarmsviktsmottagning &r att alla patienter med tarmsvikt skall:
* Hatillgang till en vélfungerande vard och rehabilitering anpassad efter individuella
behov.
* Genom tillgang till specialiserad vard och omvérdnad kunna foérebygga och undvika
komplikationer
* Kunna leva ett liv som sa lite som mgjligt styrs och begrdnsas av
funktionsnedséttningen
* Kunna na sina vardgivare tryggt och enkelt vid behov for radgivning eller besok
* Bli vilinformerade och kdnna sig delaktiga i varden.

Detta innebdr att det behdver finnas vélutbildad personal, kontinuitet i vardarbetet och
tillrackligt med resurser. Genom att utnyttja nationella, webbaserade kvalitetsregister hoppas
vi kunna méta vardens kvalitet genom att f6lja patienternas hélsotillstdnd.

God vard leder erfarenhetsmassigt till:
¢ Okad sjukdomsinsikt
* forbattrat hélsotillstdnd
* férre komplikationer
* férre vardtillfillen
* ldgre vardkostnader
* Okad arbetsformaga
* Dbittre mojlighet att hantera sin situation.
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3. Utredning vid tarmsvikt

Utredningen vid tarmsvikt blir ofta omfattande for att kunna bilda underlag for
hogspecialiserad behandling. Graden av tarmsvikt paverkas av ménga olika faktorer:

* funktion i kvarvarande tarm

* lidngd av kvarvarande tarm

* franvaro av tunntarmens sista del (ileum)

* franvaro av fungerande kolon

* frinvaro av ileocekalvalv

* forekomst av fortrangningar

e Qvervixt av bakterier i tunntarmen

* niva pa eventuell enterokutan fistel

Dessutom paverkas tillstdndet av:
* bakomliggande sjukdom/orsak
* andra sjukdomar
* patientens allméntillstand
* patientens alder.

For ICD-klassifikation bor 1 allménhet diagnosen postoperativ malabsorption K912 anvéndas.
Darutover forekommer bl a pseudoobstruktion K592, strélenterit K520, tarmfistlar K632 samt
malabsorption efter kirurgiska/medicinska ingrepp K919.

Anamnes

Utdver en sedvanlig grundlig anamnes bor foljande sarskilt beaktas: kostvanor,
viktutveckling, kramper, urinméngd, urinens farg, kartlaggning av genomgangna
tarmoperationer/kvarvarande tarm, diarréfrekvens respektive tomningsméngd frén stomi,
avforingens/stomiinnehallets konsistens och farg samt njursten och gallsten. Man bor ocksé ta
upp de aspekter av rokning och alkohol som kan vara av speciellt intresse i sammanhanget,
liksom arbete, familjeliv, social situation i vrigt samt kontakt med patientforening.

Status

Allméntillstand: Langd, vikt, BMI, hull, muskulatur, 6dem, nedsatt
hudturgor, blekhet (anemi?) Hyperpné (acidos?)

Hjérta och blodtryck: Puls (hypovolemi?), blodtryck(hypovolemi eller
hypertoni?)

Buk: Operationsérr, dmhet, resistenser, leverforstoring,
stomi, fisteloppningar.

Rektal undersdkning: Hudirritation kring d&ndtarms6ppningen
(t ex vid uttalad diarré), perianala fistlar

Nervsystemet: Vibrationssinne, hyperreflexi/krampbendgenhet
(hypokalemi, hypomagnesemi) polyneuropati (E-
vitaminbrist)

Laboratorieprover

Vid misstanke pé brister:
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Blod- eller
Serumanalyser '

.2
Urin

Feces/stomi

jdmforas med

Vid misstanke pa
dehydrering:3

Syra/bas-status:

B-Hb,

MCV

Jarnstatus: S-Fe+TIBC alternativt S-Ferritin
Elstatus: S-Na, K, Ca, Mg, PO4, Kreatinin
Eventuellt S-Zn

Vitamin B12 (om ej parenteral substitution) + Folat
Prothrombinkomplex eller motsvarande (Vit K-
brist/leverdysfunktion?)

Vitamin A (S-retinol)

Vitramin E (S-tokoferol)

Vitamin D (S-25-OH-vitamin D)

Dygnsvolym.

dU-Na, K (natriumbrist? sekundér hyperaldosteronism?)
dU-Ca, Mg (Mg-brist?)

U-Na

Dygnsvikt (dF-vikt) och dygnsvolym (dF/stomi-volym) - bor

urinvolym.

B-Hb, S-albumin, kreatinin

Standardbikarbonat alternativt baseexcess (BE), eller blodgas

Ovrigt: * CRP for korrekt véirdering av dvriga prover vid ev
inflammation
Leverstatus (ASAT; ALAT, Bilirubin, ALP)
S-Urat
Urografi (vid njurstensanamnes).
1 De flesta klinisk-kemiska prover ovan utom MCV, Na, K, Vit B12+Folat och

PK péaverkas starkt negativt av inflammation, varfér CRP alltid bor inkluderas
for inflammationsbedémning.

2 Magnesium och kalium i serum ér otillforlitliga vid ev.brist, som kan foreligga
utan laga serumnivéer. Natrium och kalcium i serum regleras strikt via

osmoreceptorer respektive PTH varfor laga halter av dessa ytterst sdllan speglar
brist. Urinutséndring ger betydligt siikrare information. Aven Na-halt i stickprov
urin ger god information, om <10mmol/l talar detta f6r Na-brist

Normala virden utesluter pd intet sétt hypovolemi d4 samtliga kan vara laga vid
tarmsvikt, undervikt eller vid samtidig inflammation

Vid forhdjda véirden pa transaminaser utan samtidig parenteral nutrition: uteslut
hepatit B och C (serologi). Vid tecken pa gallstas eller gallstensanamnes:
ultraljud lever+galla.
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4. Bedomning av ovriga organfunktioner
vid tarmsvikt

Njurfunktion

Ett forhojt S-kreatinin ses hos ménga patienter med tarmsvikt. Det speglar oftast en
overgdende nedsittning av njurfunktionen till f6ljd av smé urinméngder, som i sin tur beror pa
graden av vitskebrist. Dehydrering bor alltid behandlas ambitidst.

I séllsynta fall kan med tiden en permanent njurskada upptrada hos patienter med mycket kort
tarm och ndgon gang kan det t o m bli nédvéndigt med dialys.

Observera att vid tarmsvikt ses vid normal hydrering ofta subnormala virden pé kreatinin
eftersom halten speglar den dagliga muskelproteinomséttningen som é&r 1ag sekundart till 1ag
muskelmassa. Njurfunktionsnedsittning kan darfor finnas trots helt normalt kreatinin.
Foljaktligen bor GFR maétas atminstone nadgon géng pa alla patienter med tarmsvikt som
misstdnks ha haft ndgon episod med hypovolemi, speciellt patienter med hogflodesstomi.
Upprepade saddana episoder med hypovolemi kan i vissa fall leda till ett paradoxalt tillstdnd
med hypertoni orsakad av s.k. "tertidr hyperaldosteronism”. Blodtrycksforhdjningen ska da
inte behandlas med diuretika, ACE-hdmmare eller AT-blockad, eftersom dessa slar ut
kroppens viktigaste forsvarsmekanismer vid fornyad hypovolemi.

Syra/bas-balans

Rubbningar i1 syra/bas-balansen forekommer ibland vid tarmsvikt. Forhojd halt av sura &mnen
kan medfora behov av natriumbikarbonat i tablettform och minimering av kloridtillforseln (t
ex acetatbuffrad glukosldsning och andra salter #n klorid vid oral kaliumtillfrsel). Aven
forhojd halt av basiska &mnen kan forekomma, sdrskilt vid kaliumbrist och vid krékningar.(se
dven nedan under magséickens funktion)

Njursten
Drygt hilften av patienter med korttarmssyndrom har en 6kad utsondring av oxalat i urinen,

speciellt vid bevarad kolon. Detta kan orsakas av att fettsyror i tarmen binder kalcium, varvid
oxalat lattare absorberas. (Se dven under Nutritionsbehandling, kap 7)

Gikt

Manga patienter med tarmsvikt har nedsatt urinutséndring av urat med 6kad uratniva i blodet
som f6ljd. Giktsymtom behandlas och forebyggs pa samma sdtt som hos andra patienter.
Observera att antiinflammatoriska medel (NSAID) via prostaglandinsynteshdmning kan
minska njurgenomblodningen och dérfor tdnkas nedsitta njurfunktionen ytterligare.

Leverfunktion

Det ér osékert om tunntarmsresektion som sadan paverkar leverfunktionen. For att sd skulle
vara fallet talar dock det faktum att tarmshuntoperation vid dvervikt kan leda till
leverkomplikationer. Parenteral nutrition (PN) medfor risk for steatos (fettlever) och gallstas.
Andra faktorer som kan bidra till nedsatt leverfunktion ar fortrdngningar av tunntarmen med
stas som foljd. Detta 6kar risken for bakteriell translokation till portakretsloppet och ddrmed
en laggradig infektion i levern. Tarmvila innebér risk for atrofi av tarmslemhinnan och kan
leda till 6kad bakteriell translokation. Malnutrition, kronisk hepatit och ménga likemedel kan

n
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paverka funktionen. For att minska risken for leverpaverkan bor om mojligt d&ven patienter
som behdver parenteral nutrition fa en del av sin néringstillforsel per os eller via enteral sond.

Gallsten

Niér delar av tunntarmen opererats bort dkar risken for gallstensbildning, d&ven vid resektioner
av mindre omfattning dn som leder till tarmsvikt. En bakomliggande mekanism anses vara att
malabsorption av gallsyror leder till mer stenbildande galla.

Ventrikelfunktion

Vissa patienter med tarmsvikt har 6kad saltsyresekretion i ventrikeln. Detta medfor dels kad
risk for bade sér pé tolvfingertarmen och refluxtendens, d.v.s. sura uppstotningar, dels en
okad magsaftvolym som bidrar till de stora avforingsvolymerna. Forlust av HCI leder till
hypokloremisk alkalos vilket med renal kompensation (H retineras i utbyte mot K"), vilket
kan leda till svarbehandlad hypokalemi. Speciellt patienter med hogflodesstomi kan dérfor ha
nytta av syrahdmmande ldkemedel.

Bentathet

Majoriteten av alla patienter med tarmsvikt har antingen 14tt nedsatt bentéthet (osteopeni)
eller benskorhet (osteoporos), och ndgra har dven frakturer sekundart till bristande bentéthet.
Detta kan bero pé att flera riskfaktorer for osteoporos och frakturer utvecklas vid tarmsvikt,
sasom lag kroppsvikt, lag muskelmassa, malabsorption av energi, protein, kalcium och
speciellt vitamin D. Alla patienter med tarmsvikt bor diarfor genomga bentdthetsmétning med
regelbundna intervaller. Om mdjligt bor samtidigt kroppssammanséttningen beréknas dé
uppgift om muskelmassa och fettmassa ger ytterligare information om bade nutritionsstatus
och frakturrisk.

Glukosomsittning

Forhojd blodsockerhalt dr vanlig under och efter tillforsel av stora méngder glukos
intravendst. For lag blodsockerhalt med behandlingskrdvande symtom kan upptrada ndgon
timme efter avslutad glukosinfusion. Orsaken dr sannolikt en kvardrdjande hég insulinniva i
plasma. Vid nedtrappning av glukosinfusionen sista timmen/timmarna minskar eller upphor
dessa symtom.

Munhalsa

Tarmsvikt kan padverka munhilsan negativt pd flera sitt. Orsaken kan vara
rekommendationerna att dta lite och ofta, dricka vitskeerséttningslosningar i sma portioner
over dagen, och att ersitta fett med kolhydrater, vilket kan ge fritskador pa ténderna.
Likemedel som loperamid och kodein kan minska salivproduktionen, och muntorrhet dkar
risken for karies. Patientens ordinarie tandvardsteam bor informeras vid nydebuterad
tarmsvikt for att om mojligt forebygga dessa komplikationer med exempelvis
fluorbehandling.
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5. Komplikationer vid tarmsvikt

Bakteriell overvaxt

Vid franvaro av ileocekalvalv, vid nedsatt rorlighet i tarmen eller forekomst av fortrdngningar
tillvixer ofta bakterier i tunntarmen. Denna 6kade bakteriella translokation anses paverka
leverfunktionen negativt och pé sikt kunna leda till leversvikt. Den kan dessutom paverka
digestion och absorption av fodan samt spjélka gallsyror, vilket kan leda till 6kade
diarréer/stomifloden. Bakteriell 6vervixt kan diagnosticeras vid skopi med odlingsprov, eller
med vitgasutandningstest. Vid stark misstanke kan man mdjligen préva diagnos ex juvantibus
genom att forsoka en kortare kur med forslagsvis ett imidazolantibiotikum och virdera
effekten. Langtidsbehandling bor dock undvikas. Klinisk erfarenhet talar for att en del
probiotiska preparat ("goda bakterier”) i vissa fall kan lindra symtomen.

Diarré/okat stomiflode

Forlust av kolon, och ddrmed dess formaga att resorbera salt och vatten, skapar problem
speciellt for patienter med tarmssvikt.

Patienter med kort eller daligt fungerande tarm é&r, sérskilt om kolon saknas, kinsligare dn
andra for akuta tarminfektioner och kan vid sadana tillstdnd snabbt forlora stora mangder
vétska och salter som maste erséttas via intravends infusion.

For den som har tarmsvikt med en kort tunntarm, dndtarmen kvar och med hela eller delar av
kolon bortopererad dr diarréerna mest besvédrande. De kan vara savil frekventa som mindre
frekventa men volumindsa. Forutom kostanpassning och medicinering for att minska
diarréerna och minska tréttheten, behdver patienten forebygga hudskador runt
dndtarmsoppningen. Vid avforingsinkontinens kan olika hjdlpmedel forskrivas som
inkontinensskydd, analpropp, lakansskydd, katetrar. Dessa hjdlpmedel &dr kostnadsfria for
patienten.

I status noteras vikt, puls, blodtryck, temperatur, kramper och andra tecken pé intorkning.
Genom laboratorieprover bestdms akut elektrolyter, albumin, kreatinin, Hb, LPK, CRP.
Fecesodling &r sdllan indicerad. F-Cl difficile toxin tas endast om patienten nyligen genomgatt
antibiotikakur.

Atgiirder: Vitska ges omgaende. I viintan pa provsvar kan alltid ges 1000 ml buffrad glukos (t
ex Rehydrex eller Glukos 25 mg/ml buffrad) eller NaCl under 1 timme. Buffrad 16sning ar att
foredra da en del av kloriden ar ersatt med acetat, vilket minskar risken for acidos. Ofta
behovs minst 3-4 liter vitska forsta dygnet. OBS att kalium é&r kdrlretande; ofta klarar perifera
kérl bara ca 40 mmol per dygn. Vid ben-, arm- eller ansiktskramper: tillsdtt 10 mmol Mg i
forsta flaskan utan att invénta provsvar. Totalt ges max 40 mmol Mg forsta dygnet (risk for

oregelbunden hjértverksamhet). Lat patienten endast dricka sma méngder sjélv, inga alls vid
krékning. Nér stomiflodet har upphort ges flytande kost. Om detta gér bra far patienten dta
normal kost efter 1 dygn. Mer dn 80 % av patienterna blir aterstillda inom 1-2 dygn.
Observera att bide vid parenteral och peroral tillforsel har patienten som regel stort behov av
natrium.

Niér kolon fungerar innehéller avforingen endast sma méangder natrium (<50 mmol/l). Utan
kolon (hos personer med duodeno/jejuno/ileostomi eller forbindelse mellan tunntarm och
dndtarm) blir natriumhalten cirka 100 mmol/l. Detta méste beaktas vid underhallsbehandling
av diarréer eller hoga stomifldden, och i synnerhet vid behandling av akut intorkning.
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Smiirta

Buksmarta

Patienter med tarmsvikt har av och till buksmirtor av olika karaktir. Utredningen bor visa
vilken typ av smirta det ror sig om, och ocksa utesluta behandlingskrdavande orsaker till
smarttillstdndet. Patienten bor fa adekvat smartlindring, men man behdver ocksa beakta
risken for beroende och andra biverkningar av starka smartstillande medel, framforallt opiater.
Vid kroniska buksmértor bor smértlidkare konsulteras for att optimera behandlingen och
minimera risken for opiatberoende eller missbruk.

Ledsymtom

En del av de patienter som har tarmsvikt p g a Crohns sjukdom kan drabbas av reaktiv artrit
med ledbesvir. Det ér viktigt att faststélla vilka ledbesvir patienten har och behandla dem
eventuellt med hjélp av intresserad reumatolog. NSAID kan provas, men vid IBD endast med
stor forsiktighet, med tanke pa risk for aktivering av inflammatoriska skov.
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6. Farmakologisk behandling vid tarmsvikt

For patienter som har dndtarmen kvar, med hela eller delar av tjocktarmen men med kort eller
déligt fungerande tunntarm, ar de besvérande diarréerna det storsta bekymret. Diarréerna

kan vara téta, upp till 20-30 per dygn, eller farre men da volumindsa.

For patienter med stomi dr normal tomningsmangd 500-1000 ml per dygn. For personer med
kort eller daligt fungerande tunntarm kan médngden dock vara 2000-6000 ml per dygn.
Maingden beror pé hur stor del av tunntarmen som finns kvar och om den kvarvarande tarmen
ar frisk. Tarminnehallet frén en ileostomi/jejunostomi tdmmer sig oregelbundet dver dygnet,
rikligast i samband med mat och dryck. Hogflodescolostomin tommer sig ocksa oregelbundet.
Det kan vara 1dngt mellan tdmningarna, men nér den vél tommer sig kommer stora méngder
pa en gang.

Lakemedel

Substitutionsbehandling
Se avsnitt 7 nutritionsbehandling.

Diarré/flodesminskande likemedel

Loperamid. Rekommenderad maxdos 16 mg per dygn kan ibland behdva Sverskridas.

Kodein. Har tidigare anvénts i stor utstrackning men bor p g a sin beroendeframkallande
effekt undvikas.

Bulkmedel kan genom sin konsistensdkande formaga ibland vara till nytta for patienter som
har tjocktarmen kvar.

Kolestyramin kan minska den gallsyraframkallande diarrén hos patienter med sista delen av
tunntarmen borta och tjocktarmen kvar. Det sker dock till priset av 6kad steatorré, fettrik
avforing, vilket vanligen intrdder d mer &n ca 100 cm tunntarm avlégsnats. Ofta kan
gallsaltdiarré lindras av laga doser kolestyramin, t ex 72 pase x 2. Patienter som har svart att
fordra kolestyraminpulver kan prova anjonbindande blodfettssdnkande ldkemedel 1
tablettform, t ex kolestipol.

Somatostatin och liknande preparat sdsom oktreotid har visat sig kunna minska
avforingsvolymerna vid tarmsvikt. Nackdelar &r risk for att effekten minskar vid upprepat
bruk, att medlet méste injiceras och att det dr dyrbart. Risken for steatorré dkar ocksa p g a
nedsatt stimulering av bukspottkorteln. Preparatet 6kar ocksa risken for gallsten.
Somatostatin anvdnds dven for att minska ldckage av avforing i enterokutana fistlar.

Saltsyrehdmmande ldkemedel
H2-receptorblockerare eller protonpumpshdmmare kan provas speciellt vid hogflodesstomi
déar himning av sekretion frén ventrikeln kan bidra till att minska stomiflodet.
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Pankreasenzymer

Bristande stimulering av bukspottkorteln kan forekomma vid tarmsvikt. Hos personer med
mycket kort tunntarm kan det ibland 16na sig att tillféra pankreasenzymer till varje maltid.
Doseringen styrs empiriskt, och ofta behdvs stora, upprepade doser. Observera att minga
patienter med tarmsvikt har svart att digerera gelatinkapslar varfor man i sddana fall kan
behova 6pnna dessa och inta enzymgranulatet direkt.

Ovriga likemedel
Vid misstanke om bakteriell 6vervixt kan antibiotika sasom metronidazol, norfloxacin eller
doxycyklin provas.

Beredningsformer

Oralt tillforda ldkemedel hinner per definition ofta inte absorberas lika bra hos patienter med
tarmsvikt som hos andra. Detta géller naturligtvis i &n hogre grad slow releaseberedningar
som darfor normalt bor undvikas. Tuggtabletter och brustabletter liksom mixturer och
16sningar kan forvintas absorberas bittre 4n konventionella tabletter och kapslar.
Munsonderfallande tabletter kan ocksé vara fordelaktiga, t ex finns PPI i denna
beredningsform (Lanzo 15 mg).

Tobak och alkohol

Tobak
Nikotin &r skadligt for alla ménniskor. Vid tarmsvikt kan nikotin férsdmra patientens tillstdnd:
* Nikotin minskar aptiten, vilket kan forsvéra ett adekvat naringsintag, och dkar
samtidigt energiférbrukningen.
* Nikotin stimulerar tarmmotoriken.
* Rokning okar risken for osteopeni och osteoporos
* Rokare med Crohns sjukdom loper 6kad risk for aterfall.

Alkohol

Smé méngder alkohol ar knappast mer skadliga for patienter med tarmsvikt én for andra.
Storre méngd kan alkohol ge akut magkatarr med illamaende, krikningar och tunntarmsskada
med diarréer (mycket vanligt) och folatbrist. Detta kan allvarligt forsdmra tillstindet vid
tarmsvikt. Akut eller kronisk inflammation 1 bukspottkorteln dr ockséd mycket allvarliga och
komplicerande tillstdnd. Personer med kronisk hepatit bor helt avstd frén alkohol.
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7. Nutritionsbehandling vid tarmsvikt

Malsittningen med nutritionsbehandlingen dr att astadkomma eller bevara ett for patienten
optimalt néringstillstdnd vilket omfattar energitillforsel, vitske- och elektrolytbalans samt att
undvika bristtillstdnd av protein, fett, kolhydrater, vitaminer, mineraler och spardmnen.

For att nutritionsbehandling ska bli framgéngsrik fordras att raden anpassas till patientens
individuella behov av ovanstaende ndringsdmnen. Hénsyn bor tas till sjukdom, arbete,
fritidsaktiviteter, kulturell bakgrund och familj.

Réden maste ocksa anpassas till patientens egen erfarenhet av hur olika livsmedel paverkar
tarmfunktionen.

Grundlaggande nutritionsbehandling

For en korrekt nutritionsbehandling kan f6ljande information vara av vérde:
- grundsjukdom
- kvarvarande tarmlidngd
- funktion i kvarvarande tarm och eventuell inflammatorisk aktivitet
- vikt/langd, viktnedgang
- diarréfrekvens/flodesméngd
- niva pa eventuell enterokutan fistel
- medicinering
- supplementering
- aktuell nutritionsbehandling.

Maten
Vanlig mat utgoér grunden for nutritionsbehandlingen. Maten bibehaller funktion i tarmar och i
lever d&ven om niringsupptaget kan vara begrénsat.

En patient med tarmsvikt utan padgaende inflammation kan i ménga fall tillgodogdra sig det
mesta av maten. Tunntarmen har god forméga till anpassning, ofta dkar kapaciteten i
kvarvarande tarm och ddrmed kan mer néring och vétska absorberas. Den begriansande
faktorn ar att hogt energiintag och ddrmed stor matvolym kan medfora 6kad
diarréfrekvens/stomifloden.

Vid hogflodes jejunostomi tdms magsécken snabbare, framfor allt pa flytande livsmedel,
eftersom det bromssystem (Ileal brake”) saknas som normalt aktiveras da foda kommer ner
till den sista delen av tunntarmen. Patienten bor dricka lite och ofta och gérna mellan
maéltiderna, eftersom flytande foda och dryck péskyndar tomningen av magsicken.
Livsmedel som kan ge ldngsammare passagetid &r tex ris, pasta och omogna bananer, men
sadan mat har inte alltid samma stoppande effekt vid tarmsvikt. Effekten av stoppande
respektive 16sande livsmedel dr mycket individuell.

Kolhydratrik mat bor till storsta delen besta av stérkelserika livsmedel. Hogt sockerintag,
framst sot dryck och apelsinjuice, kan ge 6kade floden/diarré troligtvis beroende pa dkad
osmotisk belastning.
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Maltidsordning

Det hoga energibehovet gor att en stor del av dygnets timmar kan ga 4t till att dta, speciellt om
kosten ska vara fettlag och dirmed kolhydratrik. Frukost, lunch och middag samt flera
mellanmél rekommenderas for att energiintaget ska kunna fordelas pa flera tillfallen. Det
finns inget stod for att tarmen skulle behdva vila under en viss tid av dygnet. Nackdelen med
att dta dven under kvillar och nitter dr dock att det kan stdra somnen p g a nattliga
diarréer/hoga stomifloden.

Energibehov
Energibehovet dr i minga fall svarbeddmt och patienten bor regelbundet f6ljas upp med

kontroll av vikt och registrering av energi och niringsintag.

Vid tarmsvikt minskar det totala energiupptaget, relaterat till den kvarstdende tarmens ldngd
och funktion. Ofta absorberas 30-70 procent av intagen energi, men med stora individuella
variationer. Om kolonfunktionen finns kvar kan 1 basta fall upp till 1000 kcal per dag extra
tillgodogdras genom att kolhydrater i kolon omvandlas till korta fettsyror som absorberas.
Patienter som bara forméar absorbera 30-40 procent av energin i maten behdver 1 allménhet
tilldgg av parenteral nutrition.

Kostanpassning

Fettreducerad kost

Hos patienter med kort eller sviktande tunntarm och kvarvarande fungerande tjocktarm bor
mingden fett i kosten reduceras for att minimera diarré- och steatorréfrekvens.

Hos friska personer tas gallsalterna upp frén tunntarmens sista del. Om denna del ar
bortopererad kan detta inte ske i normal omfattning. Konsekvensen blir att en onormal mingd
gallsalter kommer Gver i tjocktarmen tillsammans med fett. Gallsalterna ger ocksd en minskad
absorption, eller t o m en aktiv sekretion, av vétska i tjocktarmen vilket ytterligare bidrar till
diarréer.

Mat som innehéller lite fett krdver mindre gallsalter. Foljden blir minskade diarréer. Eftersom
kostbehandlingen ofta krdver mycket stora dndringar i kosthallet bor ldkaren noggrant forklara
vilken gynnsam effekt den fettreducerade kosten kan ha genom att diarréerna minskar.

Fettintaget bor vara s lagt som 40 g per dag. Om patienten har ett mycket hogt energiintag
kan detta i praktiken vara svirt och malsittningen far dé i stéllet vara att andelen fett i kosten
ar sé lag som mojligt, helst ej dver 20 energiprocent. Vid fettreducerad kost dr det mycket
viktigt att uppritthélla hog andel av essentiella fettsyror i kosten, och att kontrollera
serumnivéer av fettlosliga vitaminer.

Patienter med tarmsvikt utan kvarvarande fungerande tjocktarm kan i enstaka fall ha nytta av
fettreducerad kost for att 6ka upptaget av mineraler. Ett behandlingsalternativ kan vara MCT-
fett. Patienten bor f6ljas upp genom viktkontroller samt bedomning av fett-, energi och
néringsintag med exempelvis kostregistrering.

Kostbehandling vid hyperoxaluri

Vid njurstensbildning eller kénd hyperoxaluri (6kad utsondring av oxalsyra) vid tarmsvikt och
bevarad och fungerande kolon bor behandlingen besta av fettreducerad kost.

Patienter med langvarig steatorré har en hogre frekvens av njurstensbildning, vilket beror pa
en Okad utsdndring av oxalsyra via njurarna. I normala fall binder kostens kalcium oxalsyran
till ett salt som inte kan tas upp av tarmen. Vid steatorré binds kalcium istéllet till de langa
fettsyrorna, varfor oxalsyra ldttare absorberas.
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Risken for njursten minskar genom att behandla steatorrén med fettreducerad kost, minska
intaget av oxalsyrerika livsmedel, och sdkerstélla hogt intag av kalcium. Dessa patienter bor
fa rddgivning av dietist. Allménna rdd &r bl a att

- dricka mycket

- dta fettreducerad kost

- minska midngden oxalsyrerika livsmedel (t ex rabarber, spenat, choklad)

- ata mycket kalcium

- undvika gramdoser av C-vitamin/askorbinsyra (som omvandlas till oxalsyra)

under ldngre tid

Kostfiber och s kallade svarsmélta livsmedel

Innehallet av kostfiber spelar mindre roll for tdmningsvolymerna vid stomi. Teoretiskt kan
kostfiber bidra till att magséckstomningen fordrdjs, men dnnu finns inga praktiska
rekommendationer for detta dokumenterade. Raden bor utga fran en individuell bedomning
baserad pa en noggrann kostanamnes hellre dn att generellt avrdda fran vissa livsmedel.

Laktos
Cirka 15-20 procent av dem med tarmsvikt kan missténkas ha laktosintolerans. Dessa
patienter ska ha laktosreducerad kost.

Vitska, kosttillagg och supplementering

Vitskeerséttningar - perorala rehydreringslosningar

Vid tarmsvikt, sirskilt da kolon saknas, kan vitskeersittningar vara nédvéndiga for att
upprétthdlla salt- och vitskebalansen.

Om patienten utsondrar mindre &n 20 mmol natrium i urin per dygn, har omvind Na/K kvot
(<1) 1 urin, eller har omitbara nivaer av natrium (<10mmol Na/L) i stickprov av urin behovs
som regel extra tillskott av natrium.

Den totala urinvolymen bor inte understiga 1 liter per dygn p g a risk for njurstensbildning vid
alltfor koncentrerad urin.

Salttabletter upp till ca 15 g per dag har en positiv effekt pa saltbalansen hos de flesta men
kan orsaka illaméende och krakningar. Forutom salttabletter bor maten saltas extra och/eller
saltrik mat véljas. Observera att for mycket salt kan dka stomiflodet.

Kosttilligg
Niér energi- och/eller proteinbehov inte kan tickas med vanlig mat bor i1 forsta hand

kosttilldgg anvindas. Med hjélp av individuellt anpassade kosttilligg kan situationen ofta
forbittras. Aven produkter som enbart innehéller kolhydrater, oftast maltodextrin, utan
vitaminer eller mineraler, kan vara ett alternativ for en del patienter for att hgja
energiinnehéllet i kosten. Man bor dock vara forsiktig, da sddana produkter kan 6ka
diarréer/floden.

MCT-fett har samma energiinnehdll som LCT-fett men dr i mindre utstrickning beroende av
gallsyror och enzymer frédn bukspottkorteln for sitt upptag. Darfor kan produkter med MCT-
fett vara ett komplement.
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Supplementering

Vattenlosliga vitaminer

For alla patienter dir den sista delen av tunntarmen tagits bort rekommenderas B 12-
substitution, i forsta hand parenteralt. Tablettbehandling kan vara ett alternativ, t ex vid
samtidig AVK-terapi, men effekten méste da sikerstdllas med kontroll av S-vitamin B12.

Fettlosliga vitaminer

Patienter med steatorré och gallsyremalabsorption har ofta svarigheter att ta upp fettlosliga
vitaminer. Bristen pa enskilda vitaminer och kliniska konsekvenser av detta varierar. Lag
bentéthet 4r mycket vanligt hos patienter med tarmsvikt och man bor darfor se till att alla far
tillrdckligt med kalcium och vitamin D. Brist pa vitamin D &r sannolikt vanligare &n brist pa
ovriga vitaminer exklusive B12, och kan forekomma @ven utan tecken till fettmalabsorption.
Riskfaktorer &r bl a 1&g solexposition, parenteral nutrition utan vitaminsubstitution och
interaktion med ldkemedel som t ex kortison. S-25-OH vitamin D bor ddrfor kontrolleras hos
alla patienter med tarmsvikt. Vid substitution kravs ofta mycket hoga doser jamfort med i
ovrigt rekommenderade intag, och konventionella kalk/vitamin D-kombinationer ger sillan
tillrdcklig effekt. Vid tarmsvikt med konstaterad brist p4 D-vitamin (<20ug/ml eller <50
nmol/l) foreslas Dr Ergokalciferol APL 7,35 mg/ml: 5drp dagligen med terapikontroll efter 6-
8 veckor. Malvirde for D-vitamin i serum, speciellt vid konstaterad osteopeni/osteoporos,
bora vara 30-50ug/ml eller 75-125nmol/l, vilket kan vara dver laboratoriets Ovre griansvérde.

Stora doser av fettlosliga vitaminer bor endast ges vid dokumenterad brist. Eftersom vitamin
K syntetiseras av tarmbakterier dr vitamin K-brist ovanligt men kan forekomma hos patienter
utan kolon, vid langvarig antibiotikabehandling, eller 1ngvarig parenteral nutrition utan
tillskott av Vitamin K. Brist bor alltid misstdnkas vid blodningsbendgenhet.

Brist pd Vitamin A dr mycket ovanligt men kan ge 6gonsymtom och nattblindhet, och vid
samtidig zinkbrist dven smakforandringar. Diagnos stills genom analys av retinol 1 serum.
Nér man bedomer laga virden bor dven nivan av retinolbindande protein bestimmas.

En del patienter med tarmsvikt har laga nivaer av vitamin E, men den kliniska betydelsen &r
oklar. Enstaka patienter kan behova mycket stora orala doser for att serumnivan ska
forbattras. Observera att vitamin E transporteras i blodet bundet till lipoproteiner, varfor
serum halterna varierar med S-kolesterol. Vid tarmsvikt med engagemang av distala ileum ses
ofta 14ga kolesterolvirden, varfor man bor forvinta sig ldga halter S-tokoferol.

Som allmént vitamintillskott rekommenderas en vanlig multivitamintablett per dag till dem

med mattliga diarréer/stomifloden och ett gott fodointag, och tva multivitamintabletter per
dag nir fodointaget &r bristfalligt eller diarréerna/stomiflodena mycket stora.

Vatten, mineraler och sparimnen

Vatten och natrium

Normalt omsitter tunntarmen 7-9 liter vatten per dag, varav 80-95 procent absorberas redan 1
tunntarmen. Huvuddelen av resterande vétska dterupptas i kolon. Om stora delar av tarmen
opererats bort kan dkade forluster leda till rubbning av vétskebalansen, brist pa natrium,
magnesium och kalcium samt rubbad syra/bas-balans. Det normala vétskebehovet hos vuxna
kan grovt uppskattas till 35 ml per kg kroppsvikt och dygn. Sérskilt vid hogflodesstomi kan
vétske- och elektrolytbehovet vara betydligt hogre.
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Parenteral vitskeersdttning

Patienter utan tjocktarm och med mindre @n 150-200 cm tunntarm behover, p g a otillrdcklig
absorption av perorala ldsningar, ofta parenteral salt-vétskeersittning 4ven om funktionen hos
den kvarvarande tarmen kan racka for ovrig nutrition. Vanlig basbehandling ar fysiologisk
koksaltldsning , alternativt buffrad 2,5% glukos, och ofta med tillsats av magnesium.

Magnesium

Magnesiumbrist dr den vanligaste spardmnesbristen vid tarmsvikt. De forsta symtomen brukar
vara tendens till stickningar eller annan kanselfordndring i hidnder och/eller fotter och ibland
runt munnen. I borjan visar sig symtomen framfor allt efter fysisk aktivitet eller anstrdngning.
Direfter ses gradvis 6kande tendens till muskelkramp. Samma symtom kan ses vid intorkning
p g a salt-vitskeforluster som ocksé foreligger hos patienter med stora stomifloden. Ett lagt
serumvarde och/eller urinutsondring mindre dn 1 mmol per dygn indikerar magnesiumbrist.
Tillskott av magnesium kan vanligen ske peroralt. Doseringen dr 10-60 mmol magnesium per
dag (obs risk for diarré vid hog dos). Ett fatal behdver parenteral magnesiumbehandling.
Balans vid parenteral tillférsel uppnas ofta vid 7-15 mmol per dag.

Zink

Symtom pa zinkbrist &r aptitloshet, viktforlust och smakfordndringar. Vid mer akuta
bristtillstdnd, som hos personer med parenteral nutrition utan zinktillforsel, forekommer ocksa
diarré, mentala fordndringar, hudinflammationer, forsdmrad sérldkning och haravfall. For
nédrvarande finns inte underlag for generella rekommendationer for zinktillforsel vid
tarmsvikt.

Kalcium

Malabsorption av kalcium och vitamin D kan 6ka risken for benskorhet. Malabsorption av
kalcium tycks vara mer uttalad hos personer utan kolon. Om patienten inte far tillrackligt med
kalcium via kosten bor tilldgg av kalcium ges (500-1000 mg per dygn beroende pa kostintag).
Alla som behdver kalciumtilligg bor dven fi vitamin D, men underlag for generella
rekommendationer saknas (se ovan under fettlosliga vitaminer).

Jarn

Jarnbrist forekommer ofta vid tarmsvikt och kan dd orsakas av savil lagt intag som
malabsorption. Pagédende blodningar eller inflammation bor sjdlvklart uteslutas. Behandling
av jarnbrist kompliceras ofta av att toleransen for peroralt jarn kan vara 1ag och biverkningar
fran magtarmkanalen &r vanliga. Det dr bést att prova ut en 1ag dos som kan tolereras och ge
behandling under lang tid. Parenteral tillforsel kan dvervégas till den som inte klarar peroral
substitution.

Artificiell nutrition

Enteral nutrition

Enteral nutrition bor anvéndas i forsta hand som komplement da patienten inte far tillrackligt
med energi och néring via vanlig mat och kosttilligg, om detta &r mojligt utan 6kade diaréer
eller 6kade floden.
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Tillforselregim

For att minimera risken att det dagliga matintaget begransas ytterligare p g a méttnadskénsla
rekommenderas i forsta hand tillforsel nattetid. Om sondnéringen tillférs med langsam jaimn
hastighet, gédrna med nutritionspump, kan man ofta undvika symtom som illaméende,
uppkdrdhet och dkade diarréer.

Tillfartsviig

For patienter som behdver enteralt nutritionsstdd endast kort tid rekommenderas nasogastrisk
sond. Om behovet av enteral nutrition forvintas besta under langre tid (mer dn 3-4 veckor)
rekommenderas, om det inte foreligger kontraindikationer, gastrostomi, exempelvis PEG
(Perkutan Endoskopisk Gastrostomi). PEG kan bytas ut mot knappgastrostomi da stomat lakt.

Preparatval

Till patienter med kvarvarande fungerande kolon boér man vélja en sondnédring med 14g
fetthalt, alternativt MCT-fett. Till dem utan kolonfunktion rekommenderas i forsta hand
standardpreparat.

Parenteral nutrition och vétskebehandling
Parenteral nutrition bor anvéndas
- som komplement till det perorala intaget om patienten absorberar mindre dn
30-40 procent av sitt totala intag
- vid hoga enterokutana fistlar.
Parenteral vitkebehandling bor anvidndas
- da patienten inte formaér tillgodogora sig vétska och salter peroralt eller enteralt
- vid hoga jejunostomiforluster, oftast om patienten har < 100 cm kvar av
jejunum
- vid hoga enterokutana fistlar

Infusionsregim

Parenteralt nutritionsstdd och/eller vitskestod bor ges regelbundet. Patienter med tarmsvikt
som behdver regelbunden parenteral nutrition och/eller vétskebehandling under 1dng tid far
oftast sin behandling i hemmet, efter en tid pa sjukhus innan tillstdndet dr stabilt. Behovet av
viétska, energi och ndringsdimnen samt egna dnskemal bor vara avgdrande for om nutrition
och/eller vitskebehandling ska ges dagligen eller glesare. Personen bor sjélv fa bestimma om
infusionen ska ges under dagen eller natten. Infusionspump bor erbjudas.

Tillfartsviig

De patienter som har behov av parenteral nutrition och/ eller vitskbehandling under 14ng tid
behover vanligen fa sin infusion via tunnelerad central venkateter (CVK) eller subkutan
venport.

Preparatval

Vid behov av intravends vétske- och elektrolyttillforsel tillsétts elektrolyter och spardamnen
motsvarande behovet till en klar 16sning, exempelvis natriumklorid eller glukos. For tillforsel
av energi och niringsdmnen rekommenderas fardigblandade 16sningar. Naringslosningarna
bor alltid kompletteras med vitaminer, mineraler och spardmnen och serumnivderna av dessa
kontrolleras regelbundet, forslagsvis arligen. Serumbhalter av elektrolyter, lever&njurfunktion
mm (se ocksé k.3) bor ske betydligt oftare, med 1-2-6 manaders intervall.
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Omvardnadsaspekter pa artificiell nutrition

En del patienter med tarmsvikt dr beroende av livslang parenteral vétske- och/eller
nutritionsbehandling. De ska fa information om bade fordelar och nackdelar med
behandlingen.

Patienter som far parenteral nutrition mér ofta fysiskt béttre och orkar mer och dr mindre
trotta. Nackdelen med behandlingen dr att den innebér praktiska problem med planering for
att det sociala livet skall fungera och risk for komplikationer. Ett flertal patienter upplever
ocksa att de sover sdmre de nitter de har parenteral nutrition.

For att artificiell nutrition i hemmet ska fungera pa ett sé bra sitt som mojligt bor varden
planeras individuellt och i samrad med patienten. Nér det géller att vélja tillfartsvdgar och
tillforselregim bor man ta stor hdnsyn till patientens 6nskemal och livssituation.

Personer som sjdlva ska skota artificiell nutrition hemma méste fa mycket noggrann
utbildning och praktisk trdning i principer for tillforsel, hygienisk hantering och hantering av
medicinteknisk utrustning bl.a infusionsinfart, kanyler, katetrar, infusionspumpar etc.

Det kan finnas bade fysiska, psykiska och sociala skl till att patienter med tarmsvikt inte
sjdlva kan eller vill skdta sin nutritionsbehandling hemma. Dessa faktorer dr viktiga att ta
hénsyn till och respektera.

Ibland finns det en nérstdende som vill ta ansvar for den artificiella nutritionsbehandlingen
efter utbildning. I annat fall bor varden planeras gemensamt med distriktsjukvard och
hemsjukvérd vilka sedan ansvarar for behandlingen med stdd och uppfoljning av vardteamet
pa sjukhuset. Den som skdter sin artificiella nutrition hemma maste alltid kunna kénna fullt
stod fran sjukvarden dygnet runt.
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8. Ovrig behandling vid tarmsvikt

Den dominerande orsaken till sviktande tarmfunktion &r olika resttillstdnd eller
komplikationer till kirurgisk behandling. Fér Crohns sjukdom genomgar upp till 70 % av
patienterna olika typer av kirurgiska behandlingar {or sin grundsjukdom. For patienter med
tarmischemi utgdr operation den huvudsakliga och egentligen enda behandlingen for detta
tillstdnd. For enterokutana fistlar &r den dominerande orsaken tidigare kirurgi och
komplikationer i samband med denna. Detta forhdllande bor has i dtanke da man diskuterar
rehabilitering av patienter med tarmsvikt.

Kirurgisk behandling

For patienter med Crohns sjukdom utgor kirurgi en fortsatt viktig behandling. Avsikten med
dessa ingrepp ér dels att minska den inflammatoriska bordan, dels att atgérda striktur eller
stenoser, men ocksa olika typer av fistelproblem. Under de senaste decennierna har man blivit
mer restriktiv med omfattande tarmresektioner, eftersom dessa okar risken for tarmssvikt.
Symtomgivande stenoser eller strikturer behandlas darfoér med endoskopisk dilatation,
peroperativ dilatation med kateterballong eller med strikturoplastiker och kortare resektioner.
Oavsett om stenosen sitter i stominiva nedanfor eller ldngre in i tarmen och oavsett orsak ar
det viktigt att undvika stas i tarmforloppet. En saddan stas som okar trycket i tunntarmen bidrar
till den bakteriella translokationen som 1 sin tur dr en viktig orsak till sviktande leverfunktion.

Ytterligare kirurgiska atgérder for patienter med tarmsvikt utgdrs av stomirevisioner. Aven
hér kan olika typer av plastikkirurgiska interventioner komma i frdga som till exempel
fettsugning for att forbattra forutséttningarna for god bandagering av stomin.

Patienter ddr tarmsvikten orsakats av mer eller mindre omfattande tunntarmsresektion med
anldggande av ileostomi eller jejunostomi kan fa problem med hoga floden. Om kolon finns
kvar utgdr anastomosering av ileum till kolon en viktig del av behandlingen av hoga
ileostomifloden. Detta ingrepp bor fordrdjas dtminstone ett halvar efter den priméra kirurgin.
Vintetidens langd far forstas viagas mot de bekymmer patienten har med sin tunntarmsstomi.

For att behandla tarmsvikt har man genom aren forsokt att tillimpa olika typer av
forldngningsoperationer. Seriell transversell enteroplastik (STEP) har lanserats de senaste
aren. Denna operation innebér att man med endostapler delar av tarmen transversellt sa att
man pa sa sitt far ett slag sicksackmdnster av tarmen som forldnger denna. Denna typ av
kirurgi har tillimpats framforallt i barnkirurgisk praxis, men dven pa vuxenpatienter.
Tekniken forutsétter dock ndgon form av dilatation av tunntarmen for att vara framgangsrik.

Behandling av fistlar

Kirurgi

Behandling av fistlar bor skotas 1 samarbete med teamets kirurg for att vivnadsskadorna ska
bli minsta mojliga. Fistlar behandlas primért med kirurgi 4ven om nya antiiflammatoriska
biologiska likemedel kan vara ett alternativ. Nytillkomna symtom pé passagehinder i tarmen
bor utredas och kirurgisk behandling (operation eller vidgning) bor dvervégas. En atgérd i rétt
tid kan minska den slutliga forlusten av tarm samt forhindra bakteriell translokation.
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Enterokutana, enteroenteriska och enterovesikala fistlar behandlas med resektioner. Likasa
utgor perianala fistlar en typ av Crohnkomplikationer som behover kirurgisk behandling.
Detta kan ske genom frildggningar av ytliga fistlar, liksom Setonbehandling av fistlar som
omfattar analsfinktern. Behandling med kollagenplugg liksom advancement flap utgor andra
kirurgiska metoder for att behandla dessa &kommor.

En stor del av dessa enterokutana fistlar dr orsakade av tidigare kirurgi dér man pa olika satt
skadat framforallt tunntarmen, men ocksa kolon. Sjukliga fordndringar i tarmen sdsom Crohns
sjukdom, stralenterit och andra inflammatoriska eller traumatiska forhallanden kan ocksa
orsaka enterokutana fistlar. Vanligen debuterar de iatrogena enterokutana fistlarna 5-6 dagar
efter priméarkirurgin med lackage av tarminnehall i saret.

Behandling ar indelad i olika faser och syftar framforallt initialt till att aterstilla
vitskebalansen och kontrollera infektion och sepsis. Nér infektionen har lagt sig atgirdas de
mera ldngvariga nutritionella problemen. Total parenteral nutrition kan héir vara indicerad for
att tillgodose energi- och niringsbehov, men vid mattligt hoga tunntarmsfistlar ar mat att
foredra for att undvika tarmatrofi och leverpaverkan. Det dr ocksa viktigt att noggrant
kartldgga anatomin och bestimma niva pé tarm- och fistelbarande segment. Laparotomi for att
excidera fistelbdrande tarmpaket och anastomosera tarméndarna bor fordrdjas minst sex
ménader, och gidrna dver ett ar. Detta ger bttre likningsforhallanden sirskilt om patientens
nutritionsstatus har aterstillts. Kirurgin, som kan innebdra ganska omfattande adherenslosning
bor goras av erfarna kirurger som kan véxla av under operationens ging. For att skydda den
konstruerade anastomosen kan man frikostigt avlasta denna med loopileostomi for ytterligare
forbattrad 1dkning. Omsorg bor ocksa lidggas pd sérforslutning och ev. plastikkirurgiska
atgdrder kan bli aktuella for att sluta buken pd ett sitt som inte skapar ndgon 6kad tension i
védvnaden.

Omvardnad och bandagering

Att drabbas av en fistel ar mycket pafrestande bade fysiskt, psykiskt och socialt. Det dr viktigt
att varje patient med fistel har ett vilfungerande fistelbandage utprovat av en stomiterapeut
och att denna bandagering f6ljs upp regelbundet av teamet och av stomiterapeuten. Ett
bandage som sluter tétt och inte orsakar lackage 0kar patientens vilbefinnande.

Det finns idag en médngd olika fistelbandage i olika storlekar och ett flertal kan kopplas till en
dranagepase. Vid bandagering av fistel krdvs det for att fa ett vélsittande bandage att huden ér
ren och torr utan hudirritationer och att eventuella ojamnheter fylls ut med hudskyddande
material i form av hydrokolloidmaterial t.ex. ringar, remsor eller pasta. Vid fuktande
hudskada kan Metylroseanilin 0.1% penslas pa huden for att torka ut hudskadan och éven
stomipuder kan anvindas. En hértork kan vara bra att anvénda for att torka ut den fuktande
hudskadan och dven anvindas for att virma bandageringsmaterialet for battre vidhdftning mot
huden. Om fisteln dr mycket aktiv kan sug behdvas for att eliminera allt flode under
bandageringen, s& huden hills torr. Ibland kan patienten prova att inte dta under négra dagar
vilket minskar flodet fran fisteln. Detta forbattrar lakningen av svédra hudskador orsakade av
fratande tarminnehall.

VAC-behandling (vakuumunderstodd forslutning) &r en metod som tidigare varit helt
kontraindicerad for behandling av fistlar men som i vissa fall kan vara aktuell, oftast da
patientens fistel dr beldgen i1 en 6ppen buk. Behandlingen anses stimulera
sarlakningsprocessen genom undertryck som drar ut overflodig sarvitska och minskar
infektionsrisken.
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Vardas patienter i hemmet &r det viktig med en dialog mellan stomiterapeut och hemsjukvard
/distriktssjukvard kring fistelbandagering och patientens vilbefinnande. Det ar viktigt att
vérdteamet har en behandlingsplan och att patienten ar delaktig i denna. Da behandlingen ofta
ar lang dr det bra om kurator engageras for att stddja patienten.

Bristande stomifunktion och bandageringsproblem kan ibland vara orsakade av kirurgiskt
korrigerbara tillstdnd. Ibland kan plastikkirurg behdva konsulteras for att i béttre mojlighet
till bandagering. For de flesta patienter med enterokutana fistlar finns mojligheter till
kirurgisk korrektion och behandling av dessa.

Tunntarmstransplantation

Patienter med tarmsvikt som behdver behandling med parenteral nutrition kan drabbas av
komplikationer i form av leversvikt, déligt fungerande intravends infart eller upprepade
infektioner via central venkateter. Vid dessa komplikationer har tunntarmstransplantation
provats som alternativ. Det har hittills internationellt utforts dver 2200
tunntarmstransplantationer, de flesta i Nordamerika. Dessa transplantationer dr ungefar lika
fordelade mellan enbart transplantation av tunntarm, i kombination med lever, eller sé kallad
multivisceral transplantation dér flera organ i bukhalan byts ut. Organen tas fran levande
nérbesldktade personer eller framforallt nyss avlidna donatorer.

Tunntarmstransplantation dr dock fortfarande behédftad med fler problem én andra typer av
organtransplantationer, framforallt svara avstotningsreaktioner. Reaktioner 1
tarmtransplantatet dr ocksa svarare att uppticka én avstotning i t ex transplanterad njure dér
man med kreatininbestdmningar kan spdra en sadan utveckling. D4 tarmen innehéller stora
méngder bakterier kan ocksa avstotningsepisoderna vara forenade med allvarliga infektioner.
Eftersom rejektion ocksé behandlas med immunosuppressiva likemedel leder denna
behandling till 6kad infektionskénslighet. Transplantationen medfor tyvirr ocksa en nistan
halverad njurfunktion pga peroperativ hypotoni och postoperativ behandling med
immunosupprimerande nefrotoxiska ldkemedel.

Resultaten av dessa transplantationer har standigt forbéttrats. I de senaste rapporterna talar
man om transplantatoverlevnad ett ar efter operation pa 70-80%, efter tre ar 50%. Ett
rejekterande tarmtransplantat kan dessutom kirurgiskt avldgsnas varfor patientoverlevnaden ér
ndgot béttre. 75% av patienterna med kvarvarande tarmtransplantat klarar sig pa sikt utan
parenteral nutrition och kan didrmed leva ett ganska normalt liv.

Vid transplantationsenheten, Sahlgrenska universitetssjukhuset finns vardprogram for
tarmtransplantation av patienter med tarmsvikt. Under det senaste decenniet har arligen nigra
patienter genomgétt olika former av dessa transplantationer. Sahlgrenska ar nationell
remissinstans for denna typ av behandling, som nu blivit vél etablerad som en sista dtgird vid
progredierande tarmsvikt med organkomplikationer.

Hyperbar syrgasbehandling

For patienter med tarmsvikt till foljd av strélenterit har de senaste aren hyperbar
syrgasbehandling provats. Prelimindra data talar for lovande resultat av denna behandling,
som dock behdver fortga dagligen under ndgon ménads tid. En mer omfattande erfarenhet och
utvédrdering av hyperbar syrgasbehandling saknas dock, och behandlingen far betraktas som
experimentell.
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Véard och behandling vid tarmsvikt och stomi

En patient med tarmsvikt och stomi har oftast en jejunostomi, &ven om man i dagligt tal ofta
bendmner denna ileostomi, trots att ileum kan vara bortopererad. Normal tdmningsméngd for
en ileostomi dér ingen tunntarm dr bortopererad dr 600-1000 ml. For en person med tarmsvikt
och jejunostomi kan stomiflddena variera mellan 2000-6000 ml (eller mer) beroende pa hur
stor del av tarmen som finns kvar och funktionen i kvarvarande tarm. Tarminnehallet frdn en
ileostomi/jejunostomi tdmmer sig oregelbundet 6ver hela dygnet, rikligast i samband med
eller efter maten, men ocksé under 6vriga delar av dygnet. For att béttre ta upp néringen i
maten och minska pé flodena &r det viktigt att endast dricka mycket sparsamt till maten och
att anvinda stoppande mediciner 30 minuter fore méiltid.

Mindre vanligt dr att patienter med tarmsvikt har kolostomi, man brukar tala om
“hogflodeskolostomi” eftersom den funktionellt inte fungerar som en vanlig kolostomi. Dessa
patienter har ofta genomgatt upprepade tunntarmsesektioner p.g.a Crohns sjukdom och har
kort tunntarm, ibland ocksé med delar av kolon bortopererad. Till skillnad fran dvriga
kolostomier tommer sig inte hogflodeskolostomin regelbundet, men nir den vél tdmmer sig
kommer stora mingder pd en giang. Detta innebér att patienter med hogflodeskolostomier
behover stomipasar som rymmer stora volymer, och de behdver snabb tillgang till toalett. For
att minska dessa problem viljer patienter med hogflodeskolostomi ofta att 4ta mycket
sparsamt under dagen om de skall ga ut under kviéllen.

Innehéllet fran stomin har en frin doft och antiodérmedel i pasen kan provas.

Det finns bdde endelsbandage (platta och pase i ett, ldgre profil) och tvadels bandage ( platta
+ en pase) att tillgd for patienter med stomi, med olika storlekar pa stomipasarna. De flesta
patienter med tarmsvikt anvénder oftast en pase av standardstorlek men denna kanske tommes
10-20 génger/dag vilket kraver bra las. Ett fital anvdnder en stor pase (denna kan dven
kopplas). De stora stomiflodena fran en stomi hos en patient med tarmsvikt innebér storre
pafrestningar dn normalt pa ett stomibandage. Tarminnehallet &r ocksd mycket fritande pa
bandagets haftmassa. Oftast anvinds tvadelsbandage, da detta sitter fast béttre pa huden runt
stomin, hos dessa patienter p.g.a de stora flodena. Ibland kan konvexitet och hudskyddsring
behovas for att undvika ldckage och forldnga tiden mellan bandagebytena. For att gora
stomiflodena mindre vattniga och mer grétliknande finns bl a gelbildande tabletter att stoppa i
stomipasen. Detta gor att patienten inte behdver tomma pésen lika ofta och minskar ocksa
lackage.

Alla patienter med tarmsvikt och stomi skall ha tillgéng till en stomiterapeut som tréffar
patienten fore operation for information och undervisning. Stomiterapeuten foljer upp
patienten och utvirderar hud och stomibandage och de stomikomplikationer som kan uppsta.
Stomiterapeuter har ocksa en viktig roll att hjélpa den enskilde f4 tillbaka sitt oberoende och
storsta mdjliga livskvalitet, genom att kontinuerligt ge information och stdd att hantera den
nya livssituationen.

Hjilpmedel
Socialstyrelsens foreskrifter om forskrivning av stomihjélpmedel innebér att det &r hilso-och

sjukvérdspersonalens kompetens och ansvar att identifiera patientens behov av
stomihjdlpmedel, och att produkten motsvarar dessa behov. Patienten betalar upp till
hogkostnadsskyddet och dédrutver ér kostnaderna for likemedel och hjdlpmedel fria resten av
12 ménadersperioden. Stomihjidlpmedel skall provas ut och anpassas individuellt. Patienterna
skall informeras och utbildas i hur produkterna skall anvdndas. Utprovning av stomibandage
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gors av stomiterapeut och skall f6ljas upp och utvirderas. Stomihjidlpmedel skrivs ut pé ett
hjédlpmedelskort och kan hdmtas ut pd apoteket fyra gdnger/ar.
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9. Rehabilitering och hjalpmedel

Rehabilitering

Rehabiliteringens dvergripande mélséttning dr att optimera forutséttningarna for patienter med
tarmsvikt att dterga till ett s normalt liv som mgjligt. Behov av olika insatser for detta
varierar stort, bdde mellan olika individer och i olika livs- och behandlingsskeden.

Allmint sett behover patienter med tarmsvikt mycket stod och kunskaper for att hantera sin
livssituation med en ofta mycket omfattande medicinsk och nutritionell behandling i
vardagen. Insatserna bor regelbundet foljas upp och utvérderas, eftersom forutsittningar och
behov kan variera fran tid till annan. Insatserna bor utga fran varje individs fysiska, psykiska
och sociala behov och utformas med sikte pa basta mojliga funktionsférmaga i arbete,
familjeliv och fritid. De bor utgé fran en helhetssyn och utformas i samarbete med patienten
utifran hans eller hennes egna resurser. Rehabiliteringsatgérder bor starta tidigt och 16pa
parallellt med 6vrig vdrd och behandling. Viktiga komponenter &r utbildning, information och
instrumentella stodatgérder.

Utbildning

Hos patienter med tarmsvikt dr en omfattande kunskap om det egna tillstdndets yttringar och
dess behandling ofta av avgorande betydelse for mdjligheterna att utnyttja sina egna resurser
for att ta kontroll dver tillstdndets paverkan pa det dagliga livet, och att kunna ta ansvar for
olika delar av behandlingen. Utbildningen syftar dérfor till att underlétta for patienten att bli
ndgot av en expert pd sitt tillstdnd och sin behandling, om hon/han sa 6nskar. Sddan
utbildning bor vara fortldpande och kan bedrivas i olika former. Varje mottagningstillfille for
patienter med tarmsvikt innebdr en mdjlighet till utbildning och undervisning. Vardpersonal
med specialistkunskaper medverkar ofta i foreldsningar och kurser, arrangerade av bland
annat olika patientorganisationer. Syftet med all denna utbildning skall vara att:

* Oka patientens forméga att hantera sin livssituation

* minska beroende av andra

e Oka trygghet och sidkerhet

* Oka patientens delaktighet i varden

* Oka patientens motivation att f6lja behandlingen

* Oka mojligheter att ta ansvar for behandling, t ex genom att ldra sig orsaker till och

tidiga tecken pd komplikationer for att kunna férebygga dem.

Niérstaende har ofta stor betydelse for en vil fungerande rehabilitering och bor darfor erbjudas
utbildning. Forstaelse av sammanhang och mojligheter att pdverka dem &r en viktig
forutséttning for att klara den stressituation som svér sjukdom och ohélsa utgor.

I utbildningar om tarmsvikt kan exempelvis foljande &mnen tas upp:
* tillstdndet och dess behandling
* hjélpmedel, deras funktion och skdtsel
* hud- och stomivéird
* kost, nutrition och matlagning
* praktiska och ekonomiska frdgor i vardagen
* psykosociala och emotionella aspekter
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* information om patientféreningar som Riksférbundet for Mag- och Tarmsjuka (RMT)
och ILCO.

Utbildning av patienter och ndrstdende bor vara ett teamarbete mellan olika yrkeskategorier,
dér var och en bidrar med sitt kunnande. Metoder behdver utvecklas for att forbattra
kommunikation och kunskapsformedling. Det &r ocksa viktigt att ta tillvara patienters och
anhorigas egna kunskaper och erfarenheter i utbildningen.

Information
Atskilliga patienter kinner inte till vilka méjligheter till stéd och hjilp som finns tillgingliga.
Exempel pa stod som kan vara aktuellt ar:

* Firdtjanst

* Bilstod

* Parkeringstillstand

* Handikappersittning

* Stdd till bostadsanpassning

Det bor inga i rehabiliteringen att alla patienter med tarmsvikt far kunskap om sina
mjoligheter och rattigheter till olika former av stdd. Denna information kan tillhandahallas av
bland annat vardpersonal, kurator och patientféreningar. Patienter med tarmsvikt bor
dessutom f2 fortlopande information om utvecklingen och nyheter inom omradet. Det kan
gilla sdvil vardresurser, behandlingsformer, likemedel och forskningsresultat som hjélp och
hjélpmedel i vardagen.

Praktiskt och kénslomassigt st6d

Tarmsvikt forandrar tillvaron pa alla plan och berdr dven nérstdende. Maten exempelvis,
dominerar ofta vardagen, men dr inte ldngre bara ett trevligt sitt att umgds utan forknippas
med problem, oro och planering. Ménga kan behova psykologiskt stod for att kunna hantera
den kédnsloméssiga upplevelsen av sjukdomen och hur den paverkar livet. Det finns ofta
behov av kurator for att f hjélp att 10sa olika praktiska svérigheter i vardagen.

Det &r viktigt att patienter med tarmsvikt, med eller utan stomi, kan kénna sig trygga att delta i
det sociala livet. Trotthet, infektionskénslighet och - inte minst - oron for att inte hitta en
toalett i tid kan gora att manga véljer att stanna hemma. Att resa bort pé semester kriver mod
och noggranna forberedelser. Det kan behdvas insatser for att underlitta forhéllanden pé
arbetsplatsen eller i skolan, t ex anpassning av arbetstider eller arbetsmiljo. Det kan ocksa
behovas hjélp med att skapa en innehéllsrik fritid.

Att f traffa andra i samma situation kan ge kraft och optimism. Det &r dérfor betydelsefullt
att patienter med tarmsvikt far kontakt med andra via konferenser och andra arrangemang som
ordnas av Riksforbundet for Mag- och Tarmsjuka eller andra patientorganisationer. Sddana
kontakter bor uppmuntras av varden.

Ekonomi, arbete

Att leva med tarmsvikt innebir oftast merkostnader for mat och dryck, kldder, sdngklader,
vatten och el, resor m m som inte ticks av en eventuell handikapperséttning. Dartill kommer
extra omkostnader for sjukvérd, mediciner och stomibandage. Tandvardkostnaderna kan bli
mycket hoga liksom kostnaden for industritillverkade niringspreparat. Huruvida patienten far
erséttning eller rabatt pa niringspreparat varierar mellan olika landsting.

Samtidigt som personer med tarmsvikt har hogre levnadskostnader 4n andra &r deras
inkomster ofta lagre. Manga patienter med tarmsvikt dr tvingade att minska sin arbetstid,
vilket leder till simre ekonomi. Att inte ha rdd med nédvindiga ting som t ex mediciner och
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att behova gora stora inskridnkningar i det sociala livet kan upplevas som en svér stressituation
for den som drabbas.De flesta patienter med tarmsvikt har helt eller delvis nedsatt
arbetsformaga pd grund av tillstdndet. Enligt RMTs undersdkning yrkesarbetar 38 procent pa
hel- eller deltid. Det &r viktigt att i samarbete med forsdkringskassan, arbetsgivare och
arbetsformedling anpassa ett yrkesarbete utifrdn personens egna resurser och behov.

Fysisk aktivitet

For den som har kronisk tarmsvikt har, som vid annan kronisk sjukdom, fysisk aktivitet
sarskilt stor betydelse, eftersom den kan forbéttra fysisk och psykisk kapacitet. Fysisk
aktivitet dr ocksd viktig for uppbyggnad av muskelmassa vid nutritionell rehabilitering.
Sjukgymnasten kan rekommendera vilken typ av trdning som kan vara ldmplig i det enskilda
fallet for patienter med tarmsvikt.

Hjalpmedel

Hjdlpmedel for enteral och parenteral nutrition och/ eller vitskebehandling

Regler for forskrivning och handldggning av hjdlpmedel i samband med enteral nutrition i
hemmet varierar stort dver landet. Det &r viktigt att det finns en utsedd person pa kliniken med
god kiinnedom om de lokala rutiner som géller for anskaffning av olika hjdlpmedel och som
ansvarar for att personer med tarmsvikt far de hjdlpmedel han eller hon behover for att kunna
skdta sin nutrition hemma.

Fran och med den 1 januari 1997 kan s k lakemedelsnéra produkter, dvs produkter som
behovs for att tillfora kroppen ett 1dkemedel 1 detta fall parenteral nutrition eller
vétskebehandling, forskrivas pa hjdlpmedelskort. For personer med tarmsvikt innebér detta att
infusionspumpar och annan utrustning for tillférsel av parenteral nutrition och
vétskebehandling dr kostnadsfria. Till nutritionshjdlpmedel kan bl a f6ljande behovas.

Enteral nutrition
- Sondmatningsaggregat.
- Kompresser, matningsslangar till knappgastrostomier, adapter till sonder och
stomikatetrar.
- Bérbar nutritionspump, droppstéllning.

Parenteral nutrition och vditskebehandling
- Nalar, infusionsaggregat, treviagskranar, omlidggningsmaterial,
desinfektionslosning och annan nddvéndig utrustning for tillférsel via subcutan
injektionsport eller central venkateter.
- Infusionspump med specialaggregat, batterier, droppstéllning ev ryggsick eller
véska.

Patienter med tarmsvikt dr beroende av att det finns toaletter tillgéngliga. Bristen pé toaletter
forsvérar for manga att d&ka med allménna fardmedel och att vara ute i offentliga
sammanhang. En del patienter kan vara beréttigade till parkeringstillstdind for handikappade. I
de fall dér bostadsanpassning behdver goras finns majlighet till kommunbidrag.
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10. Framtida perspektiv

Varden av patienter med tarmsvikt utvecklas kontinuerligt genom nya forskningsrén och
metoder. For den ndrmaste framtiden bor foljande punkter sirskilt diskuteras och beaktas:
* kompetensutveckling och fortbildning av personal
* forskning och utveckling
* fortlopande uppdatering av vardprogram och tarmsviktverksamhet
* utnyttjande av nationellt kvalitetsregister
¢ forskningsbehov.

For optimal omvérdnad av patienterna ar det avgorande att den personal de har att vinda sig
till &r kunnig och vl insatt 1 olika aspekter av sjukdomstillstdndet. Alla personalkategorier
som moter patienter med tarmsvikt bor erbjudas fortlbildning. Nitverk mellan olika enheter
for omhéndertagande av personer med tarmsvikt kan bidra till detta.
Goda kunskaper dr nddvindiga inte bara nér det géller den medicinska behandlingen utan
ocksa for att kunna:

* ge patienten riktig och vil avvdgd information

* utbilda patienten i egenvérd

* fOrstd patientens situation och medverka till att han eller hon kan forbéttra sin

livskvalitet
* ge stod savil somatiskt, psykosocialt som emotionellt.

Da patienter med tarmsvikt inte bara har kontakt med den egna mottagningen utan d&ven med
andra sjukhusinréttningar bor information om tarmsvikt spridas. Alla som arbetar aktivt med
dessa patienter har hér ett ansvar att delge kunskap till kollegerna pé den egna
kliniken/sjukhuset samt pa akutmottagningar, vardcentraler, forsidkringskassa, hemsjukvérd
med flera. Dessa insatser kan med fordel ske i samarbete med olika patientorganisationer.

Forskning och utveckling

Behovet av ytterligare kunskap om tarmsvikt &r stort. Ndgra exempel pa omraden dir
forskning skulle fa betydelse for varden av personer med tarmsvikt &r:

* kunskapen om behovet av olika ndringsdmnen &r fortfarande otillrackligt.

* forskning kring tarmens ndringsbehov

* ldkemedel att stimulera tillvdxt och adaptation av den drabbade tarmen, t ex GLP2

* Dbehandling av diarréer/stora stomifloden fran stomin och dess komplikationer

* forskning och utvirdering av omvardnad och tidig rehabilitering

» fOrbattrat resultat vid tarmtransplantation.

Fortlépande uppdatering av vardprogrammet
For att ett vard- och rehabiliteringsprogram ska bli ett meningsfullt och anvéndbart instrument
1 varden bor det uppdateras regelbundet. Till grund for uppdateringen bor ligga:
* Dbevakning av vetenskaplig litteratur och forskningsresultat pa omradet
* sammanstéllning av synpunkter fran varden om hur programmet fungerar i praktiken
och 1 vilken grad det kommer till nytta for patienter och vardgivare
* utfallet av nationellt kvalitetsregister
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