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Inledning

Detta beslutsstdd for patienter med avfoéringsinkontinens har tagits fram for personer som har f&tt diagnosen
avféringsinkontinens och funderar pd& nésta steg.

Du kanske har f&tt behandling mot avféringsinkontinens tidigare eller gjort livsstilsféréndringar, men om det inte har lett fill
den hjdlp du behdver finns det andra alternativ aft dvervéga. Det har beslutsstddet innehdller information om tillgéngliga
alternativ och kan hjdlpa dig aft ta ndsta steg.

Beslutsstddet har utarbetats i samverkan med samt granskats och godkdants av medicinska experter och patientféretrddare for att sGkerstalla
att informationen &r korrekt och opartisk. Det &r finansierat av Medtronic. Allt innehdll har tagits fram i samverkan med och validerats av en

oberoende styrkommitté bestdende av medicinska experter och representanter fréin patientféreningar. Mer information finns pd& sidan 3.

Informationen i detta dokument &r endast avsedd for informationséindamdl. Den ér inte avsedd att ersatta en konsultation med vardpersonal.




Inledning

Om du har f&tt diagnosen avféringsinkontinens, effersom
du inte kan kontrollera n&r du tdmmer tarmen, kanske du
har frégor om vad du kan géra fér att ta kontroll och vilket
stdd som finns for atft hjdlpa dig att hantera utmaningarna
i vardagen.

Utdver de direkta problemen som avforingsinkontinens
kan innebdra finns det ménga val betraffande livsstil och
behandling som du kanske inte kanner dig helt redo att gora.

Det har beslutsstddet har tagits fram for att hjdlpa dig att
go6ra de valen och hitta den behandling som passar bdst
fér dig och din livsstil.

® | avsnift 1 f&r du veta mer om avféringsinkontinens,
vad det ar och hur det p&verkar mdanniskor.

® | avsnitt 2 finns information om de vanligaste
behandlingsalternativen, deras férdelar och
nackdelar samt hur de fungerar.

® | avsnitt 3 ger vi tips om hur du vdljer det alternativ
som ar bast for dig.

® | avsnitt 4 finns information om hur du kan hitta
ytterligare stéd for att leva med avforingsinkontinens.

Du kan gd igenom materialet i din egen takt och anvanda
ikonerna fér att flytta mellan sidorna eller ga tillbaka fill
innehdllsférteckningen.

‘ E@ ‘ Om avféringsinkontinens Behandlingsalternativ Vélja behandling Stéd
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m Om avforingsinkontinens

Vad ar avforingsinkontinens?

Den medicinska definitionen av avféringsinkontinens

ar &terkormmande okontrollerat I&ickage av fast eller 16s
avfoéring under minst 3 méanader.! Det betyder att tarmen
téms offrivilligt.

Men den medicinska definitionen sGger ingenting

om den enorma kdanslomassiga pdverkan som
avféringsinkontinens kan ha p& en person. M&nga som
lever med avforingsinkontinens upplever social isolering,
bristande sjaivfériroende och depression.? De har kdnslorna
kan bero pd det stigma och tabu som finns kring “privata”
eller “smutsiga” delar av kroppen, atft k&nna sig generad
over lukten, liudet och synen av ofrivillig avféring

och sjdlvisolering i hemmet fér att undvika offentlig
forddmijukelse.




m Om avforingsinkontinens

En del mdanniskor ské&ms s& mycket att de inte ens berdttar for sina vanner, sin familj eller sin I&kare om sin avféringsinkontinens
utan i stallet férsdker hitta satt att anpassa sig efter sin situation. Det innebdr att det faktiska antalet personer som lever med
avforingsinkontinens férmodligen ar hdgre dn antalet personer som behandlas for det.!

Avforingsinkontinens ar i sjalva verket mycket vanligt och drabbar upp fill T av 12 vuxna. Det kan drabba méan och kvinnor
i alla &ldrar, och &ven om det ér vanligare bland kvinnor och personer éver 60 dr, ar det inte en normal del av dldrandet
och kan ménga gdnger behandlas framgd&ngsrikt.

Det finns ingen anledning att skammas fér att prata med
en Idkare eller sjukskoterska. Vardgivare ér vana vid att hantera
avforingsinkontinens och de finns dar for att hjdlpa dig.




Om avforingsinkontinens

Myter och fakta

Det finns mé&nga missuppfattningar om avféringsinkontinens. Nu ska vi gé igenom négra vanliga myter och ta reda pd
hur det egentligen ligger fill.

Avforingsinkontinens Avforingsinkontinens drabbar Avforingsinkontinens
L ar ovanligt AT bara dldre personer Af drabbar bara kvinnor
Sanning: Sanning: Sanning:
Aven om det ar svart att exakt Som né&mndes tidigare drabbar Aven om fler kvinnor &n man har
uppskatta antalet personer med avféringsinkontinens personer i alla avféringsinkontinens kan dven man
avféringsinkontinens (méanga “lider aldrar, &ven om det dr vanligare hos drabbas. Faktorer som graviditet,
i tysthet” och rapporterar det inte) personer éver 60 ar. Det berdknas férlossning och kirurgisk behandling
ligger siffran mellan 7 och 15 procent att 1 av 20 personer under 60 &r lever av gynekologiska besvar som
av befolkningen enligt en granskning med avforingsinkontinens.? endometrios &kar visserligen risken
fré&n 2024. Frekvensen ar hogre bland for avféringsinkontinens, men det
&ldre personer och kvinnor.4 finns mé&nga andra orsaker varav

en del kan drabba bdda kdnen. '
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Det gdr att bota
Myt 4 | avféringsinkontinens
genom viliestyrka

Sanning:

Avféringsinkontinens orsakas av
fysiska férandringar i kroppen som
inte kan avhjdlpas genom viljestyrka
eller positivt tnkande. Aft undvika

stress kan lindra en del av symtomen,

men de frdmsta behandlingarna
av avforingsinkontinens utgors av
livsstilsforandringar, féréndrade
kostvanor, Idkemedel och
medicinska ingrepp.

m Om avforingsinkontinens

Myt 5 Avforingsinkontinens

kan inte behandlas

Sanning:

Aven om ingen enskild behandling
har visat sig vara 100 % effektiv for
100 % av alla manniskor, finns det
mdanga behandlingar som kan
lindra symtomen betydligt. Om en
behandling inte d&r fillr&cklig finns
det ofta ménga alternativ och olika
kombinationer av behandlingar att
prova. P& sidorna 18 till 26 finns en
oversikt dver alternativen.

Det enda sattet att bota
Myt 6 | avféringsinkontinens
ar genom operation

Sanning:

Mdanga upplever att deras symtom p&
avféringsinkontinens minskar betydligt
med hjdlp av livsstilstérandringar och
fysioterapi. Operation &r normalt sett
det sista alternativet som utforskas,
eftersom det medfdr vissa risker och
nackdelar. Darfér ska operation
endast dvervagas forst efter att alla
andra alternativ har prévats, 49
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Om avforingsinkontinens

Myt 7 Personer med avféringsinkontinens har

en kognitiv nedsattning

Sanning:

Detta stmmer helt enkelt inte. Aven om en kognitiv
nedsattning, till exempel demens, kan pdverka en persons
férmdéga att hinna fill foaletten i tid s& orsakar det inte
avféringsinkontinens.®

Personer med avféringsinkontinens
Myt 8 | . .
ar bara lata eller smutsiga

Sanning:

Avféringsinkontinens ar ett sjukdomstillst&dnd som

endast kan behandlas och kontrolleras med hjdlp av

en tydlig vardplan och effektiva strategier. Personer med
avféringsinkontinens fértjénar att bli behandlade med
samma vardighet, véanlighet och respekt som personer
med andra sjukdomstillstdnd mdts med.

11



m Om avforingsinkontinens

Vad beror avféringsinkontinens pa?

Avféringsinkontinens &r i sig ingen sjukdom. Det &r ett symtom pd& né&got annat som pé&gdr i kroppen eller ett foljdtillsténd
av en behandling som du f&r mot ett annat hdlsoproblem, s&isom:’

® diarré ® strukturella tillsténd i bdckenbotten (t.ex. descenderande

. . , , T perineum)
® forstoppning (t.ex. fekal impaktion som leder till IGickage)

, _ . ® nervsjukdomar (t.ex. multipel skleros eller Parkinsons sjukdom)
® biverkningar av IGkemedel som du tar

, . , ® inflammatoriska tillst&nd (t.ex. Crohns sjukdom eller ulcerds kolit)

® analsfinkterskada eller -svaghet (f.ex. forlossningsskada)

R - ® sfrélbehandling (t.ex. stréloehandling mot cancer).
® kirurgiska ingrepp i dndtarm eller anus

De hdr olika typerna av avféringsinkontinens kan éverlappa varandra. Om du ar oséiker pd vilken typ du har kan du féra
dagbok éver dina avféringsvanor i 1-2 veckor och visa den for dina vardgivare. Det kan hjdlpa dem aftt f& en tydligare
bild av situationen.

Lakare brukar dela in avféringsinkontinens i tre huvudkategorier:!

Tréingningsinkontinens Avforingsléckage

Det gér inte aft hélla inne avféringen L&s avforing som Idcker utan férvarning Avféring lacker ut tillsammans med gaser
Aven om man férsdker efter tarmtémning utan aft man inser det

12



m Om avforingsinkontinens

Att leva med avforingsinkontinens

Mdanga manniskor som lever med avforingsinkontinens forsdker hitta sétt att hantera det sjéliva och Iéter bli att
kontakta véarden. Det kan bero pd foljande:’

® De tror att det inte finns ndgot att gbra &t besvaren.
® De vetinte aft det finns hjdlp att f&, eller s& vet de inte hur de ska & tillgéng fill den hjdlpen.
® De &r generade eller skms.

® De fror inte att avféringsinkontinensen ar tillréickligt “allvarlig” for att de ska kontakta véarden.

lbland blir m&nniskor s& vana vid att leva med
avféringsinkontinens och hur de ska anpassa sig att de
slutar leta efter I6sningar, och inser inte hur detta p&verkar
deras valmdende. Men vardgivare kan hjdlpa till pé flera
olika saitt - och det forsta steget fér att &terta kontrollen
Over din avforingsinkontinens ar att boérja prata om det.
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m Om avforingsinkontinens

Din allmdanldkare kan ha stor hjdlp av att f& en fullsténdig bild dver hur avféringsinkontinensen pdverkar dig, ditt liv
och ditt valmdende, s& fundera en stund pd& hur det paverkar dig, fill exempel:

® Ser du fill aft endast vara hemifrén ett visst antal fimmar?
® Har du varit tvungen att byta jobb eller sluta pd ditt jobb, eller bett om extra stéd frén din arbetsgivare?
® Tar du reda pd var det finns toaletter innan du besdker en ny plats (kartliggning av toaletter)?

® Har du varit tvungen att andra dina semesterplaner eller har du tagit beslut om hur och vart du ska resa
baserat pd tillgéngen fill toaletter?

® Tackar du nej till sociala tillstaliningar ifall du skulle f& problem med avféringsinkontinens?

Att ha detta i &tanke vid ett IGkarbesdk kan leda fill
mer meningsfulla samtal med dina vardgivare.

N
[ \
|
\\ /
g \\ / /
< e
P - \
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m Om avforingsinkontinens

Vardgivare som arbetar med avfoéringsinkontinens

Du behoéver inte hantera din avféringsinkontinens p& egen hand. Det finns ménga olika
typer av vardgivare som kan hjdlpa till med din vard. Vem du fér tréffa beror pd féljande:

® var du bor - olika omrédden kan ha olika forfaranden

® hur du kontaktade vérden, till exempel om du sdkte vard hos din allmdénidkare
for aft f& behandling mot avféringsinkontinens eller om du har drablbats
av avféringsinkontinens till foljid av eller efter behandling av ett annat
sjukdomistillst&ind.

Om flera specialister &r involverade i en vardplan kallas detta for ett
multidisciplinart team (MDT).

Sammansdattningen av det multidisciplindra team som
behandlar avféringsinkontinens kan skilja sig at mellan
olika Idnder och vardinrattningar. Be dina vardgivare
om mer information om just din vard.

15



m Om avforingsinkontinens

Vardgivare som kan arbeta med avfoéringsinkontinens:

Din familjelGkare

En gastroenterolog

En onkolog

En endokrinolog

En neurolog

En gerontolog

(kallas &ven allmanldkare eller primdrvardslékare) ér ofta den férsta personen du tréffar pd grund av
dina symtom. Den |&karen kan ha remitterat dig fill en specialist som sedan har bekraftat din diagnos
och férskrivit behandling. Din familjelékare kan vara ansvarig fér att dvervaka din hdlsa mellan
uppfoliningsbesdken hos en specialist.

ar en specialistiGkare som arbetar med matsmaltningssystemet och som kan férskriva
behandlingar och utvéardera hur hanteringen av din avféringsinkontinens fortldper.

ar specialiserad pd cancer. Om du drabbas av avféringsinkontinens till f6ljd av cancerbehandling
kan en onkolog remittera dig som en del av din vardplan.

ar specialist p& hormoner och hormonrelaterade sjukdomistillsténd, till exempel diabetes och
hypertyreos, som kan orsaka avfoéringsinkontinens.®

ar specialist p& sjukdomar som drabbar nervsystemet och hjérnan, till exempel multipel skleros.

ar specialiserad pd vard av aldre mdnniskor.

16



m Om avforingsinkontinens

Beroende pd& var du bor och vilka vérdbehov du har kanske du ocksé fér traffa:

En specialistsjukskéterska,
avancerad specialistsjuk-
skoterska eller kontinens-

sjukskoéterska

En fysioterapeut

En kurator eller specialist
inom psykisk hdlsa

Kommunanstdalida
vardgivare

Dermatologer

en specidalist inom kost och ndring som kan hjdlpa dig att férstéd om ndigonting i din kosthélining utléser
symtom pd avféringsinkontinens och som kan rekommendera féréndringar i vad du dter och dricker.

hogutbildade sjukskodterskor som ar specialiserade pd sdrskilda sjukdomistillsténd, till exempel
avféringsinkontinens. Du kan fill exempel f& behandling av en sjukskdterska som dr specialiserad
pd bdckenbotten.

en specialist p& manniskokroppens rorelser som kan ge dig dvningar for att stérka musklerna
i bdckenbotten och f& bdttre kontroll Gver dem.

om du mar daligt p& grund av avféringsinkontinensen kan det vara bra att f& prata med en utbildad
kurator, terapeut eller psykiater som kan hjdlpa dig att hantera dina kénslor.

ar till exempel arbetsterapeuter och socialtjanstpersonal som kan vara ett viktigt stéd fér personer
med avforingsinkontinens.

ar specialister p& huden och kan rekommmendera produkter for att hantera skador pd& huden som uppstér
fill foljid av inkontinens.

Om din avféringsinkontinens inte kan kontrolleras fill fullo genom medicinsk(a) behandling(ar), livsstilsférandringar och
egenbehandling, eller om det finns en anatomisk orsak s&isom en muskelbristning, rektalprolaps eller fistel, kan du remitteras
fill en kolorektalkirurg. En sédan kirurg ér specialiserad p& tarmrelaterade fillstnd och ett kirurgiskt ingrepp kan dvervégas
om mer konservativa behandlingar inte fungerar.

17



Behandlingsalternativ

Behandling av avforingsinkontinens

Behandlingen av avféringsinkontinens kan variera beroende pd& orsaken till dina symtom och hur allvarliga de ér. Ménga gdnger
behbvs en kombination av olika metoder.'#

Avforingsinkontinens kan behandlas, men alla kommmer inte att mdarka av samma férdelar och det kan ta tid innan du upplever
att din avféringsinkontinens har blivit bdattre.,

Tips: Genom att féra Obs! Vilka alternativ som finns fillgéingliga fér
@@= dagbok éver férandringar att behandla avféringsinkontinens kan skilja
:@: i dina avféringsvanor kan @ sig &t mellan olika léinder och vardinréttningar.
du mérka effekterna av Be dina vardgivare om mer information om just

behandlingen snabbare. din vardplan.

Du kan behdva prova flera olika behandlingsalternativ genom att bdrja med enkla livsstilsforandringar och om de inte fungerar
gd& vidare fill mer invasiva ingrepp.'# Detta kallas for en konservativ strategi. Det betyder att du inte gér vidare fill de senare
stegen av vardvagen (t.ex. specialiserad behandling) férréin du har provat tidigare steg under en given tidsperiod.

Generellt sett bestdr behandlingen av upp fill sex olika steg:®

1. livsstils-/ 2. backenbotten- 3. lkemedel 4. icke-kirurgiska 5. mindre invasiv 6. mer invasiv
kostféréindringar fréining PGREIECE ingrepp kirurgi kirurgi

18



m Behandlingsalternativ

Det &r dock viktigt aft kommma ihdg att det inte finns en enda 1&sning. Du mdste fill exempel uppratthdlla dina livsstilsférandringar
samtidigt som du tar Iékemedel. Dina vardgivare kan ge dig mer detaljerad information om din vérdplan, men de flesta
behdver folja ungefdr de steg som anges ovan. Processen kan dock se annorlunda ut fér olika mdnniskor och det finns ingen
“ratt” ordning eller tidsram for behandlingen.

Det kan ocks& hénda att du vid né&gon tidpunkt ké&nner att du inte vill prova fler invasiva ingrepp eller behandlingar.
Det har beslutsstddet kan hjdlpa dig att utvardera dina alternativ och fatta ett beslut som ar raitt fér dig vid just den tidpunkten.
Du kan alltid &dndra dig eller prova andra alternativ om férutséttningarna andras.

Om din avféringsinkontinens har en tydlig anatomisk orsak, fill exempel en muskelbristning, fistel eller prolaps som kan repareras,
kan dina vérdgivare rekommendera kirurgisk behandling direkt.’

Vad du kan férvanta dig av behandlingen

Det finns ingen enskild behandling som kan “bota” avféringsinkontinens direkt. Det &r ménga génger en gradvis process
som handlar om att férédndra din livsstil och kost, och Iagga ftill dvningar, Ikemedel och andra ingrepp efter behov.

Om du best&immer dig fér att du vill ha behandling mdaste du ta ansvar for att fullfélja den vérdplan som du och dina vardgivare
kommer dverens om. De kan inte géra livsstilstorandringar eller ta lakemedel &t dig, s& darfér mdéste du goéra din del.

19




m Behandlingsalternativ

QO

STEG 1
Livsstilsféréndringar

Dina vardgivare kan rekommendera aft du gor vissa livsstilstérandringar. Det kan till exempel handla om féljande: '

@ forandra kosten @ forbattra dina avféringsvanor

@ Oka ditt fiberintag - fibertillskott, t.ex. psyllium, @ prova att ata pd andra tider, dndra
kan ges for att gdéra avféringen fastare maltidernas storlek, undvika stark mat

@ minska dift intag av koffein, alkohol, fet mat, @ stréva efter mindre, regelbundna
fruktsocker och laktos tarmtémningar vid samma tidpunkt

, . , , varje dag.
@ dricka mycket vatten for att inte bli uttorkad.

@ Gdnedivikt om du dr dverviktig
@ Siuta réka
@ Anvanda inkontinensskydd (f.ex. bindor)

@ Anvanda hudvardsprodukter for personer som loper risk for inkontinensassocierad dermatit (IAD)

@ Motionera genom att till exempel jogga eller yoga

20



m Behandlingsalternativ

STEG 2
% Bdckenbottentraning

En majlig orsak till avféringsinkontinens ar att muskulaturen som kontrollerar farmtémningen ar férsvagad,* och darfér kan
en del av din vardplan vara dévningar och anvdndning av sérskilda medicintekniska produkter for aft starka musklerna
och &ka kontrollen.'?

Backenbottenrehabilitering har visat sig vara en mycket effektiv behandling vid avféringsinkontinens. Det &r eft Gvergripande
begrepp for en rad olika strategier som kan anvdndas separat eller i kombination med varandra.’

Dessa évningar och produkter hjdlper ocksd till att tr&na upp kroppen pd nytt att kénna igen ndr du behdver gé pd toaletten
och kan omfatta féljande:

Buk

Livmoder .
Andtarm

Urinblasa

Svansben

Muskulatur
i backenbotten
Analdppning

Blygdben

Urinrdr Vagina

Buk

Andtarm

Urinblasa

Blygdben Svansben

Muskulatur

Urinrér i backenbotten

Analéppning

Prostata

21



m Behandlingsalternativ

STEG 2
% Backenbottentraning

Elektrostimulering

Smd& enheter placeras i eller
nara analdppningen eller
vagina och avger en mycket
svag elektrisk signal till
nerverna som kontrollerar
musklerna i bdckenbotten.'
Syftet ar att férbattra

styrkan och uthdlligheten
hos analsfinktermuskeln,

dvs. den ring av muskler som
kontrollerar analdppningen.®

Volymetrisk rehabilitering -
kallas dven diskrimineringstréning

Detta gors normalt med hjdlp av
sarskilda ballonger som fylls med Iuft
eller vatten for att simulera kénslan
av aft andtarmen ar full. Varje gdng
den hdar proceduren utférs minskas
volymen av luft eller vatten sé& att
du kan kdnna igen kénslan éven
med en mindre mangd avforing.
Tanken &r att du ska f& mer tid att
hinna ftill en toalett.?

Biofeedback

Detta ar en behandling som ska hjdlpa dig
att blir mer medveten om din tarmfunktion.
Det kan i vissa fall innebdra anvandning av
elektroniska enheter som avger en synlig
eller hérbar signal vid en aktivitet (t.ex. nar
du kniper ihop din analsfinktermuskel).'®
Med hjalp av enheter for biofeedback

kan du f& veta hur kraftigt musklerna

dras samman och du kan anvdnda

den informationen for att gdra dina
bdckenbottendvningar mer effektiva.?

Det ar mycket viktigt att dva upp styrkan
och kontrollen i béckenbotten s& mycket
som majligt innan mer invasiva procedurer
kan dvervagas.




m Behandlingsalternativ

STEG 3
&@ Lakemedel

Lakemedel som anvands for att behandla avféringsinkontinens

Lakemedel som anvands for att behandla avforingsinkontinens syftar till aft
sakta ned tarmrérelserna och férbdttra aviéringens konsistens, sé& att den
blir fastare och lattare att kontrollera.*

Det finns n&gra ldkemedel som anvénds mot diarré, och du kan bli
erbjuden ndgot av dessa om du har problem med diarré.'# Det |dkemedel
som forskrivs mest ar loperamid, men Gven kodein eller difenoxylat + atropin
kan anvandas i vissa fall.4®

Férstoppning kan ocksé ha samband med
avféringsinkontinens. Olika typer av laxermedel kan

anvandas for att I&sa upp hdrd avféring och férhindra
|&ckage (om 16s avféring som har ansamlats bakom
h&rd avforing I&cker uf).'4




m Behandlingsalternativ

= STEG 4
i | | i Icke-kirurgiska ingrepp'®

Om livsstilsforandringar och Idkemedel inte fungerar tillrGckligt bra for att kontrollera avfdringsinkontinensen kan mer invasiva
ingrepp 6vervagas. Dessa omfattar féljande:

Transanal irrigation - Gndtarmen Anala inlagg - dessa fungerar Posterior tibial nervstimulering (PTNS) -
(tarmen inuti analen) skoljs med som en barridr och férhindrar svag elektrisk strom skickas IGngs den
vatten. Detta kan goras pd en avféring fr&n att l&cka ut frén posteriora tibialisnerven som I&per

Klinik eller hemma. analen. Du kan satta in dem fréin fotleden fill backenet. Detta gors
och ta ut dem efter behov. pd en éppenvdrdsavdelning av
sjukvardspersonal.

24



m Behandlingsalternativ

c— STEG 5

(R o
-\'ﬂ:) Mindre invasiv kirurgi'®
—~—>

Om inga andra behandlingar, dvningar, ingrepp och livsstilstérandringar har fungerat for att kontrollera avfdringsinkontinensen

kan kirurgi vara ett alternativ fér vissa personer. Alla operationer medfédr vissa risker, sé prata gérna med vénner, familj och
vardgivare innan du bestdmmer dig fér om du vill g& vidare.

Om avféringsinkontinensen har en tydlig anatomisk orsak, till exempel rektalprolaps eller fistel, kommmer detta att hanteras forst.?

Kirurgiska ingrepp kan minska dina symtom genom att &terstdlla anatomin och férbdttra funktionen hos musklerna kring
analen.? Foljande kirurgiska metoder kan anvdandas:

Sakral neuromodulering (SNM) - en pacemaker-liknande enhet implanteras
strax under huden pd& den 6vre delen av skinkan. Dessa enheter anvénder
svag elektrisk strom for att stimulera sakralnerverna ldngst ned i ryggraden.
Implantationen av en SNM-enhet gors genom tvé separata operationer:

vid den férsta safts ett fillfalligt implantat in for att se om det har ndgon
effekt p& symtomen pd& avféringsinkontinens, och dérefter implanteras

en permanent enhet, under forutsGttning att symtomen har férbGttrats, 10

Sfinkerplastik - operation for att
reparera skadad eller férsvagad
analsfinktermuskulatur, vilket kan
vara en folid av en férlossning.!
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m Behandlingsalternativ

STEG 6
Mer invasiv kirurgi'?®

En del personer kan bli
rekommenderade att genomgd
mer invasiv kirurgi om de tidigare
stegen i vardplanen inte har lett
fill att deras avforingsinkontinens
ar under kontroll.

Ett exempel p& mer invasiv

kirurgi kan vara avledningskirurgi,
till exempel kolostomi: en operation
for aft skapa en éppning frén
tarmen ut till buken (en stomi),

ddar avféringen samlas upp i en
pdse. Stomier kan vara fillfalliga
eller permanenta.’

Mdanga kdnner nervositet infér det
har alternativet, vilket ar forstdeligt,
eftersom de oroar sig for att tbmma
stomin och hur de kommer aft
betraktas av andra. Men f&r en del
personer kan en sédan operation
forbdttra deras livskvalitet avsevart,
sarskilt om de inte har kunnat
l&mna hemmet p& grund av

sin avforingsinkontinens. '




Wk Valja behandling

Hur ser en bra vardplan ut for dig?
En vardplan kan hjélpa dig aft f& en tydlig bild av din situation, s& att du I&ttare kan identifiera saker som du vill férodttra.

Tidigare bad vi dig att fundera dver de delar av ditt liv som pdverkas av din avféringsinkontinens och vilka féréndringar du har gjort
i vardagen for att anpassa dig efter ditt hdlsotillstdnd. Har kan du ange i vilken utstrackning avféringsinkontinens péverkar ditt liv
p& en skala fran 1 till 10, dér 0 &r ingen pdverkan och 10 &r mycket stor péverkan:

(o | 1 | 2| 3[4 s [ 6| 7 | 8|9 |10
Férmaga att utféra ditt arbete val

Férmaga att utéva dina intressen

Férmdaga att tillbringa kvalitetstid med din familj
och dina vénner

Férmaga att njuta av ditt sexliv

Somnkvalitet

Férmaga att utféra dagliga sysslor (t.ex. handla)

Férmdaga att resa

Kéinslomassigt valbefinnande (kéinner du dig fill exempel
generad, bedémd av andra osv. och besvéirar det dig?)

Mental hdlsa (t.ex. depression eller dngest)

Det kan vara bra att visa svaren for dina vardgivare sé att de kan f& en battre bild av dina behov och prioriteringar.




Valja behandling

Prata med dina vardgivare om behandlingsalternativ
Nu ndr du vet hur avfoéringsinkontinens péverkar dig kanske du vill prata med dina vérdgivare om ndsta steg.

Det kan k&nnas svart att prata éppet om avfdringsinkontinens eller om din vérd, men genom planering och foérberedelse
kan du &ka ditt sjéivfértroende. Det kan hjdlpoa om du stdller naigra fréigor fill dig sjélv om hur du vill gé vidare.

Den férsta frgan ar:

Hur pass inblandad vill du vara nér
det gdller beslut om din behandling?

Det &r inte alla som kdnner sig bekvéma med att ta initiativet till
samtal om sin vard, men du bdr &dtminstone kdnna dig att du kan
dela med dig av dina tankar och énskemal. Dina vardgivare &r
medicinska experter och du ska forstés IGta dem véagleda dig nér
du vdljer behandling, men kom ih&g att du &r den enda experten
p& dina behov och erfarenheter, och din rést mdste f& bli hord.,

| bilagan i slutet av det hdr materialet finns mer information om
aft dela beslutsfattandet med dina vardgivare.
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Vdalja behandling

Viktiga fradgor att stdlla till dina vardgivare

Du, dina I&kare, sjukskodterskor och andra vardgivare som hjdlper till med att behandla din avféringsinkontinens ingdr i samma team
och arbetar tillsammans mot samma mal. Om du har det svért pd ndgot sétt, vare sig det handlar om dina symtom, din behandling
eller n&got i ditt privatliv, ska du berdtta det fér dem.

Besok

Om du har svart att kommma pd inbokade besdk kan du frga dina véardgivare om ni kan tilldmpa distansbesdk/telemedicin
i stéllet for att du ska kommai till kliniken, eller be om att f& besdken inbokade vid en sdrskild tidpunkt p& dagen (till exempel senare
p& dagen om dina symtom &r varre p& morgonen).

Du kan ocksd be att f& ta med dig ndgon vid dina besdk om du vill. En van eller sldkting kan hjélpa till med praktiska saker som
tfransport, och dven ta anteckningar om vad som sagts under besodket.

Behandlingar

Innan ni faststaller en vardplan kan det vara bra att stélla féljande frégor fill dina vardgivare:

® Finns det n&gra behandlingar som inte &r tillgéngliga i den hér regionen, eller som har mycket I&nga véntetider?
® Vilka &r de langsiktiga effekterna av behandlingen?

® Vilka biverkningar kan uppstd och hur ska jag hantera dem?

® VVem ska jag kontakta fér att rapportera eventuella problem?

® Hur ska jag ldmna feedback pd hur min behandling fungerar?
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Vdalja behandling

Prata med familj och vanner om din avforingsinkontinens och dina behandlingsalternativ
Utéver dina vérdgivare kanske du ocksé vill prata med din familj och dina vénner om hur de kan hjélpa dig.

Du kanske skams over din avféringsinkontinens, men dina ndra och kdra kan vara ett stort k&nslomdassigt och praktiskt stéd
for dig. Du kan fréga dina vardgivare om hur du ska férklara avféringsinkontinens fér ndgon som inte riktigt forstér. Du valjer
helt sjélv hur detaljerad du vill vara. Du kan ocksé visa det hér materialet for dem.

Tank p& att dven om ndagon vill hjdlpa dig kanske de inte vet hur de ska gd tillvéga. Fundera éver pé vilket séitt du skulle
vilja ha hjdlp. Nér du pratar om olika behandlingsalternativ med dina nérstende kan det vara bra att ténka p& hur de
olika alternativen kan kormnma aft pdverka ditt liv, och hur mycket hjdlp dina vénner och din familj kan ge, fill exempel:

® om behandlingen kréver aft du tar dig fill och frén en vardinréttning

® barnomsorg eller andra forpliktelser om du behdver stanna pd sjukhuset dver natten.

\ -~ N %
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Valja behandling

Exempel pd& hjdlp kan vara féljande:
® hjdlpa dig att ta dig till inbokade besdk
® boka besdk

® folja med dig pé besdk fér aft ta anteckningar och
se fill att alla har foérstatt det som har sagts

® hitta Iémpliga inkontinensprodukter
® hitta resurser och information pd intfernet
® tassig tid att prata om dina behandlingsalternativ

® hjalpa till med hushdlissysslor, till exempel handla mat,
om du oroar dig éver att |ldmna hemmet

® lyssna ndr du berdttar om din situation.
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Vdalja behandling

Att veta ndr det ér dags att prova nagot nytt

Som vi tog upp i avsnitt 2 kommmer dina vardgivare att rekommmendera en konservativ behandlingsstrategi som innefattar
att uppratthdlla goda vanor, till exempel gora livsstilstorodttringar. For ménga mdnniskor kan symtomen foérbdttras under
de férsta stegen av behandlingen, och de behdéver inte gé& vidare till mer avancerade behandlingsalternativ.

Nar ar det dags att dvervdga en ny behandling?

Du kan inte férvénta dig aft avféringsinkontinensen ska bli battre dver en natt, men om du féljer din vérdplan noga och
andd inte upplever att dina symtom eller deras inverkan pd& ditt liv har forbdttrats tillrdckligh mycket kan det vara dags

aft ténka p& ndsta steg. De mer avancerade alternativen &r ofta mer invasiva, men kan ge dig det extra stdéd du behdver
for att ta kontroll dver din avféringsinkontinens.

Om du best&mmer dig foér att prova en mer avancerad behandling boér du prata med dina vérdgivare om vilka alternativ
som finns tillgéngliga. Tank p& aft de kanske rekommenderar att du hdller dig till din aktuella vardplan om de anser att det
skulle gagna dig. De mer avancerade behandlingsalternativen ar inte alltid IGdmpliga.
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Vdalja behandling

Fr&gor att stdlla till dina vardgivare
Om dina vérdgivare ocksé anser att det &r dags att prova négot nytt, finns det n&igra saker som &r viktigt att ni diskuterar.

Vad ar viktigast for dig nar du dvervager ett behandlingsalternativ? Det finns inget ratt eller fel svar, utan det handlar om
att hitta rétt handlingsplan for just dig. Stall s& ménga fréigor som du behdver for att kdnna dig trygg med att prova en ny
behandling. Du kanske fill exempel vill fréga féljande:

® Hur lange p&gdr behandlingen?

® Hur ofta behdver behandlingen upprepas?

® Var kommer du att f& behandlingen, fill exempel i hemmet, p& en klinik eller p& sjukhus?
® Hur snabbt kommer dina symftom p& avféringsinkontinens att lindras?

® Vilken typ av férbattring kan du férvanta dig av den hér behandlingen?

® Vad vet vi om hur vél behandlingen fungerar? Har det gjorts nagra kliniska studier?
® Vad innebdr behandlingsproceduren?

® Hur invasiv &r behandlingen?

® Hur stor &r risken fé&r komplikationer till félid av behandlingen?

® Vad finns det for eventuella biverkningar av behandlingen?

® Hur kommer eventuella biverkningar att hanteras?

® Ar det véntetid till behandlingen? Vad skulle det kosta att géra behandlingen privat?
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STEG 1

Livsstilsforénd-
ringar

@ Kost och motion
@ Andra tarmvanor
@ Gdanerivikt

@ Sluta réka

@ Anvdnda
inkontinens-
produkter

@ Anvdnda hud-
vardsprodukter

Wk Valja behandling

“v

STEG 2

Bdackenbotten-
ifelgligle]

@ Elekiro-
stimulering

@ \olymetrisk
rehabilitering

@ Biofeedback-
terapi

Vilket behandlingssteg
befinner du dig pd just nu?

Anmdrkningar:

STEG 3

Mediciner

@ Minska
farmakftiviteten

@ Andra
avforingens
konsistens

@ Behandla diarré

@ Behandla
férstoppning

STEG 4

Icke-kirurgiska
ingrepp

@ Transanal
irrigation

@ Analproppar

@ Stimulering
av bakre
tibialisnerven
(PTNS)

Hur néjd &r du med din
nuvarande behandling?

STEG 5

Minimal invasiv
kirurgi

@ Sakral neuro-
modulering
(SNM)

@ Sfinkterplastik

W

STEG 6

Mer invasiv
kirurgi

@ Kirurgisk
avledning
av avféring
(kolostomi/
ileostomi)

Skulle du vilja prata med din
Idkare om att prova ndigot nytt?
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m Stéd

Hitta stod for att leva med avforingsinkontinens

Du behover inte hantera din
avforingsinkontinens sjalv.

Fr&ga dina vardgivare om det finns personer i ditft omrdde som
har erfarenhet av avféringsinkontinens och som du kan f& prata
med, eller om det finns n&gra patientféreningar som du kan gé
med i for att traffa andra personer med avforingsinkontinens.
De kan ge dig r&dd om hur du kan leva ett bra liv &ven med
avféringsinkontinens.
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m Stéd

Om det inte finns n&igra lokala grupper, eller om du hellre vill séka online, finns det &ven nationella och internationella grupper,
fill exempel:

® ILCO Tarm- uro- och stomiférbundet

® Mag -och tarmféroundet

® Natverket Nikola

® Crohn’s and Colitis UK

® Continence Product Advisor

® Age UK

® Gutfs UK

® Bladder and Bowel UK

® World Federation of Incontinence and Pelvic Problems (WFIPP)

Dina vardgivare kan ocksé formedla kontaktuppgifter till specialister inom psykisk hdlsa, till exempel en kurator eller terapeut,
som kan hjdlpa dig atft skapa copingstrategier for att leva med avfoéringsinkontinens.
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m Stéd

De fem bdsta tipsen for egenvard vid avféringsinkontinens

Tips 1: Ta hand om din hud

Avféring dr négot surt, s& om den stannar kvar pd huden for I&inge kan det leda
fill hudproblem. Gor foljande fér att undvika skador pé& huden:'?

Byt fill rena ki&der s& fort som mojligt.

Tvatta huden med tval och vatten, och klappa férsiktigt torrt med en handduk.

Gnugga inte.

Anvand en fuktgivande kram och barriarkram (kallas dven mjukgdrande kr&m)
for att skydda huden. Undvik produkter som innehdiller alkohol eller parfym,
eftersom de kan irritera huden.

Fr&dga dina vardgivare vilka produkter de rekommenderar och var du kan
f& tag p& dem.

Tips 2: Kartiaggning av toaletter

Det kan vara skont att alltid veta exakt
var det finns offentliga toaletter. Du kan
soka pd internet for att hitta sarskilda
toalettkarttj@inster i ditt omréde.

P& mapcomplete.org/toilets,

som omfattar stérre delen av Europa,
kan du se var narmaste offentliga
toalett finns.




m Stod

Tips 3: Var forberedd

Det kan k&anns tfryggt att ha med dig ett ndédkit ndr du reser
eller rér dig utanfér hemmet. Det kan till exempel innehdlla:

@ rena kidder att byta fill
@ inkontinensskydd eller underklader
@ Vvdtservetter som du enkelt kan slanga

@ vattentata pdsar att ldgga smutsiga kidder i.

Tips 4: FOrsok att inte stressa

Det finns manga sétt att minska stress och oro och k&nna
sig mer positiv. Du kan till exempel prova féljande aktiviteter
for att se vad som passar dig:

@ meditation och mindfulness

@ regelbunden, lugn fysisk aktivitet som yoga,
promenader eller tradgdrdsarbete

@ g6ra ndgot du tycker om
@ prata med vénner.

/
—_— e
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m Stéd

Overvaka din hdlsa

Det kan vara bra att féra dagbok eller anteckningar om din
halsa, s& att du kan upptéicka eventuella ménster i dina symtom,
registrera dina framsteg med en ny vardplan och ge dina
vardgivare en mer fullstandig bild av hur avféringsinkontinens
pdéverkar ditt liv.

Ett anvéndbart verktyg som dina vérdgivare kanske anvénder
ar Bristolskalan:

Separata hdrda klumpar som
liknar nétter

Typ 1

Typ 2 Korvformad med klumpar

Liknar en korv med sprickor
Typ 3 P

(18

pd utsidan
Typ 4 Liknar en korv, smidig och mjuk
‘ Mjuka klumpar med skarpa kanter
Typ S ." » (étta att fa ut)

Typ 6 Smabitar

Vattning utan klumpar.
Enbart vétska

Typ 7

Det kan vara en bra idé att anteckna vilken typ av avféring
du har varje dag och om den férandras dver tid. P& s& séitt
kan du kommunicera pd ett tydligt sétt med dina vardgivare
och ni kan anvénda samma termer.

Fora en avféringsdagbok

Du kan anvanda en dagbok eller loggbok fér att anteckna
tva saker:

0 Varje géng du tdbmmer tarmen och hur avféringen var.

Vad du ater, dricker och goér varje dag som kan
pdverka tarmen.

Ju mer information du fyller i desto bdattre. P& s& satt kan
du se eventuella mdnster, till exempel om du blir uppsvalld
och fér avféring som tillhér kategori 6 nér du &ter viss mat,
och dina vardgivare far battre mojligheter att korrekt
utvérdera bdde hur avféringsinkontinens pdverkar ditt liv
och hur en viss vardplan pdverkar avféringsinkontinensen.

P —"S"



m Stéd

Har ar ett exempel pd en avféringsdaglbok. Du kan ocksé séka online efter dagbdcker som skapats av patientorganisationer
eller halsovardstj@nster. Du kan skriva ut dessa dagbdcker hemmma fér dagligt bruk.

Tidpunkt

Typ av avféring

Hur Iang tid du
tillbringar pd toaletten

Fick du ta i mycket? Ja/nej

Tar du nagra Idkemedel? Vilken typ?
Hur ménga?

Behéver du anvénda fingret/trycka?
Ja/nej

Svart att torka rent? Ja/nej

Kldda runt anus? Ja/nej

Smdérta/obehag/
blédning

Lackage av avféring/
gaser? Ja/nej

Kénner du dig
uppsvalld? Ja/nej

Orolig/nervés? Ja/nej
Varfor?

Fordréjningstid (hur Idinge kunde
du hdlla dig innan du behévde ga
pa toaletten)? Mindre én en minut/
1-3 min/3-5 min/5-10 min/10+ min

Ovriga kommentarer?



Bilaga

Vad ar delat beslutsfattande?

Delat beslutsfattande &r en process ddr Idkare och patienter samarbetar for att ta en beslut som rér patientens vérd.' Det innebdr
att diskutera tester och behandlingar och vdlja alternativ bé&de utifrdn medicinsk information och den enskilda personens behov
och énskemdl. Vardgivarna ar experter pd medicinska fakta och patienterna ar experter pd& vad som ar viktigast fér dem.'®

Hur fungerar delat

beslutsfattande? r&tt att vara involverad och understddd i din vard

Att dela besluten med dina
vardgivare ska géra att du
kdnner dig tillfreds, valinformerad
och trygg med dina val.

Nd&r du fattar beslut tillsammans
med dina vardgivare har du:

ett samtal som fokuserar pd just dina behov, vare sig det diger rum fysiskt, pd telefon
eller via videosamtal

r&tt att bli hérd
ratt att fé& tillgang till informationskallor av hég kvalitet, till exempel Iankar till webbplatser

for offentlig sjukvard, ldmpliga patientféreningar eller relevanta professionella riktlinjer
och kvalitetssékrade beslutsstod for patienter samt fid och stdd fér att fatta beslut™

forstéelse for att alla vuxna kan fatta beslut

valet att fatta beslut med hjdlp av familj och vanner

fillit till aft alla ska f& stéd.
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Bilaga

Vad finns det for fordelar med delat beslutsfaltande?

Enbart information kanske inte r&cker som stéd ndr du ska ta beslut om din hdlsa.' En del personer vill vara mer involverade
i beslutsfattandet kring deras hdlsa och vard, men tycker att det ar svért att forstd sina medicinska behov och de aktuella
behandlingarna, eller k&nner sig nervosa for att stdlla frégor eller uttrycka oro.

Vid ett delat beslutsfattande fér du en aktiv roll i din vérd s& att du forstér eventuella risker, férdelar och biverkningar vid olika
behandlingsalternativ. Personer som &r mer involverade i sina egna vardbeslut &r mer ndjda med den vard de far."”

Delat beslutsfattande &r dven férdelaktigh genom att: 4

® Du fér mojlighet aft diskutera och dela information s& att du ér val inférstddd med de olika alternativen.

® Du fér mojlighet att fatta beslut om vilken behandling och vérd som &r bdst for dig vid den aktuella tidpunkten.
Detta innefattar att du kan vdalja att fortsé&tta med den aktuella behandlingen eller att inte f& ndgon behandling alls.

® Du kan vdlja hur pass delaktig du vill vara i beslutsfattandet.
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Vad hander om jag inte vill dela beslutsfattandet?

Mdanga mdanniskor vill ha en aktiv roll i beslutsfattandet kring sin behandling och ser fill att alternativen passar deras behov och
varderingar.’® Andra kan kdnna sig évervaldigade eller forvirrade ndr det gdller att fatta beslut om behandlingar och féredrar
att lita pd att deras Idkare kommer att ta rétt beslut &t dem.

En del vill inte delta i vissa delar av beslutsfattandet, fill exempel att uppratta en vardplan. En del beslut ér inte bré&dskande,
Aven om sjukdomen ar allvarlig. Du behover inte alltid fatta beslut om din behandling genast. Vissa mdnniskor kan behdva mer
tid f&r att tanka dver alternativen och prata med familj och vénner eller ta reda p& mer information innan de fattar sitt beslut.'?

Alla beslut som handlar om behandlingen av din avféringsinkontinens ska baseras pd vad som ar bast for dig, utifrén dina
omsténdigheter och varderingar.? | detta ingdr hur bekvam du kénner dig med att fatta beslut om din vérd. Du behodver inte
delta i delat beslutsfattande om du inte vill.

Din vardgivare ska ta hdnsyn till dina personliga dnskemdl om hur pass delaktig du vill vara i beslutsfattandet kring din vérd och
anpassa din vard ddrefter.
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