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"

@ ila med barnen,
inte om dem!”

— Julia var sjdlv ett barn nar hennes
sjukdomshistoria borjade.

“En investering i individen och i samhdllet”
Vi har pratat hjdlpmedel med Thomas Fogdo.
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"Hjdlpmedel dr en investering
i individen och i samhdillet”

Hitta tillgdnglighetsanpassade
toaletter och parkeringar ndra dig!

Inkontinensseminariet 2018
- Tillsammans gor vi skillnad!

“Barn dr kompetenta och vi mdste
tala med dem, inte om dem”

SpeediCath® Flex for mdn

Mitt ResePaket - for att du ska
kdnna dig trygg pd@ resan

"Mitt barn har problem med bldsan,
varfor ska vi prata om tarmen da?”

“Manlig inkontinens har alltid
en bakomliggande orsak”

Nylansering! Coloplast® Care - ett stod

for dig som anvdnder Peristeen!
Korsord — Vinn 2 minitriss-lotter!
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De senaste nyheterna

pad www.coloplast.se

Pa var hemsida hittar du alltid de senaste nyheterna

och produktkampanjerna. Du kan ocksa ta del av
vara medlemmars berdttelser, inbjudna gdsters

bloggar eller inspelningar fran seminarier och

utbildningar.
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341253 SANDSTENS TRYCKERI

Coloplast utvecklar produkter och service som gor livet enklare fér mdnniskor med ett hdlsotillstnd som dr mycket personligt.
Genom ett ndra samarbete med anvidndarna av véra produkter, utvecklar vi produktldsningar som motsvarar kundernas
speciella behov. Vi kallar detta intim sjukvard. Véra affdrsomrdden dr stomi, urologi och kontinens samt sér- och hudvdrd. Vi

arbetar globalt och har 6ver 9 000 anstdllda.

Tidningen RIKare Vetande ges ut av Coloplast AB med tre nummer per dr och riktar sig till alla som anvénder tappningskateter
(Ren Intermittent Kateterisering, RIK), eller har behov av hjdlpmedel for tarmen. Syftet med tidningen dr att i samarbete med de
som anvinder vdra produkter, vardpersonal, férskrivare och specialister skapa ett forum for kunskap, ldrdom och erfarenheter
kring RIK. RIKare Vetande dr en kostnadsfri service och distribueras till privatpersoner och vardpersonal.

Coloplast logo dr ett registrerat varumdrke dgt av Coloplast A/S. © 2018-06.

Alla rdttigheter tillhér Coloplast A/S, 3050 Humlebaek Danmark.

Hjdlpmedel ska inte ses som
en lyx!

Att alla ska ha vard till lika villkor kdnns sa sjdlvklart. Oavsett
var man bor i landet. Trots det finns det mdnga olikheter mellan
landsting. Allt storre krav stdlls ocks@ pd att individen sjdlv ska
vara om sig och kring sig for att hitta nya hjdlpmedel som kan
oka livskvaliteten. Under varen motte vi en eldsjdl, Thomas
Fogdog, en tidigare elitidrottare inom skidsporten och idag en
efterfrGgad foreldsare, som just driver frGgan kring att hjdlp-
medel ska ses om en mdjlighet och inte en lyx. Vi trdffades och
diskuterade hjdlpmedel for urinbldsan. Vi har ocks@ mott den
hdrliga, sprudlande Julia, som bara var ett barn ndr hennes
sjukdomshistoria borjade. Lds mer om hennes liv och vad hon
vill belysa for dig som fordlder.

Det dr mycket att ldsa i det hdr numret och det som inte har
fatt plats i tidningen har vi samlat pd www.coloplast.se. Ddr
hittar du filmer fran foreldsningar inom omrddet urinbldsa och
tarm, fragor och svar och mycket annat.

Ha en riktigt fin sommar!
Bdsta hdlsningar,

A

Malin Ottosson

Vi firar 1 000 foljare
pa facebook!

Pa facebook delar vi med oss av nyheter
pd svenska och engelska frdn Sverige och
varlden.

Gilla Coloplast pa facebook
facebook.com/coloplast

Coloplast AB/RIKare Vetande REDAKTION

Box 10171 Malin Ottosson

Tel: 0300-332 52
semo@coloplast.com

Kungsparksvégen 2
434 22 Kungsbacka
se@coloplast.com
www.coloplast.se FORM Lisa Andersson
PRODUKTFRAGOR
Coloplast Kundservice
for privatpersoner
Tel: 0300-332 56
Coloplast Kundservice SP2137

for vardpersonal Materialet i denna tidning fdr endast citeras
Tel: 0300-332 99 eller kopieras med tillstdnd fran Coloplast.

PRODUKTION Sandstens Tryckeri AB

OMSLAGSFOTO Malin Ottosson
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70 O/ kédnner oro 6ver att antibiotika
O inte ska fungera i framtiden

En 6vergripande slutsats frdn Folkhdlsomyndighetens enkdt om

antibiotikaanvdndning dr att mdnga tycker att det dr viktigt att

anvdnda antibiotika pd ett ansvarsfullt sdtt, eftersom antibiotika-

resistens kan leda till att fler mdnniskor runtom i vdrlden blir sjuka
och dor.

Omkring 70% av de som har svarat pd enkdten, kdnner oro infor
att antibiotika inte ska fungera i framtiden. Ungefdr lika stor andel
sdger att de sjdlva tror att de har majlighet att pdverka den
situationen. Under 2016 anvdndes 60 ton antibiotika i Sverige.

Folkhdlsomyndigheten ska bland annat anvénda resultatet i en
informationskampanj i host om hur alla kan bidra till att antibiotika
fortsdtter att fungera i framtiden.

Kdilla: folkhalsomyndigheten.se/skyddaantibiotikan

En ny hégskolekurs for patienter och
anhoriga - Patient Empowerment

“Madlet dr kunnigare patienter som bland annat kan representera
patientperspektivet i olika sammanhang sGsom inom hdlso- och
sjukvarden, myndigheter, forskningen och den privata sektorn.
Utbildningen syftar till att stdrka patienternas stdllning i framtidens
hdlso- och sjukvdrd under devisen "Rdtt behandling till rétt patient
i rdtt tid". Projektet syftar samtidigt till att ge patienter kunskap och
styrka att f@ kontroll Gver sina egna liv samt 6ka deras formdaga att
agera i frdgor som de sjdlva anser viktiga” st@r att ldsa om kursen
pa Hdlsohogskolan i Jonkdpings hemsida.

- En viktig utbildning och ett viktigt steg for framtiden for att visa
pd att det 6kade patientinflytandet som vi ser inom hela vardkedjan
kommer att fortsdtta, sGger Britt-Inger, Affdrsutvecklingschef pa
Coloplast.

Behoriga att delta dr personer med kroniska sjukdomar, dess

anhoriga samt representanter for patientorganisationer.
Kdilla: Hélsohogskolan i Jonkdping, lds mer om kursen hdr: www.ju.se/empowerment

O

Efter flera Grs kontakt pd telefon mottes
dntligen Louise, produktrddgivare pa
Coloplast och Karin Ersson Josefsson pa
Hjultorget i Gr!

- Ofattbart att vi inte har setts tidigare ndr
vi samarbetar sa tdtt, sdger Louise glatt. Vi
hoppas att fa fortsdtta att folja Karin Ersson
Josefsson pa hennes resa mot Paralympics.

56“" \ ?&’aﬁ Folj var gdstblogg pa www.coloplast.se/gastblogg

*®* \ “ e ddr vibelyser olika dmnen under dret. Vi bjuder in gdster

att blogga om dmnen som kan vara intressant, viktiga,
lattsamma eller upplysande for dig.

Vill du sjdlv blogga hos oss sa kontakta oss pa
semo@coloplast.com.
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jalpmedel dr en investering

i individen och i samhallet”

Vi pa Coloplast kom i kontakt med Thomas Fogdo for forsta gdngen i samband med att han foreldste

pd vart Inkontinensseminarium for vardpersonal i februari i r. Thomas dr en efterfrdgad foreldsare och
han dr djupt engagerad i att hjdlpmedel, i forsta hand rullstolar, inte ska ses som en lyxvara utan som en
investering som maojliggor en bra livskvalitet och att kunna vara en del av samhdllet. Vi kdnde omedelbart
att vi ville fortsdtta var konversation med honom om hur han ser pa hjdlpmedel for t.ex. blasan.

Thomas Fogdo dr en efterfragad foreldsare
som bland annat engagerar sig djupt

i fragan om synen pa hjdlpmedel som en
sjdlvklar del for alla de som behdver det.
Hjalpmedel dr inte lyx.

Vi méttes en varm vardag i Stockholm
for att prata om hjdlpmedel for blasan.
Det var starten pd en intressant
eftermiddag fylld med engagemang
och diskussioner om hur det ser ut
idag med kraven pa att vara en
upplyst patient, hur vardsystemet
fungerar, om klara-att-anvédnda-
katetrar och hur vi tillsammans ska
kunna paverka sa att varje individ far
de allra bdsta forutsdttningarna till en
bra livskvalitet. Helt enkelt hur varden,
industrin och individen ska kunna bli
starkare tillsammans.

Helena Lundkvist, marknadschef for
kontinensprodukter pa Coloplast inledde
med att berdtta om hur det ser ut idag
med tillgéng av tappningskatetrar i olika
landsting, hur vi ser p@ innovation och
var hjdrtat i var verksamhet ligger -
hos individen.

— For oss dr det viktigast att individen
hittar en [Gsning som bade passar
anatomin men ocksa livsstilen, sdger
Helena. Allt handlar om livskvalitet. Ju
enklare och sdkrare hjdlpmedel vi kan
gora, desto mer kan vi bidra till hgre
foljsamhet d.v.s att ordinationen foljs.
Alla skall kunna leva det liv man vill
utan att hela tiden behdva ta hdnsyn
till det hjdlpmedel som man dr i behov
av, fortsdtter Helena. Det dr en av
anledningarna till att vi valt att enbart
vidareutveckla tappningskatetrar som
redan ligger i vatska och som dr klara
att anvdnda.
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Thomas lyssnade uppmdrksamt pa
Helenas resonemang medan hon
dukade upp manliga katetrar pa
bordet framfor oss. - Klara att
anvdnda? Vad menar du med det?
undrar han. — Katetern ligger i vdtska,
du bara 6ppnar den och kan anvdnda
den direkt, berdttar Helena. Det
innebdr bland annat fdrre moment
jdmfort med en kateter som du mdste
fylla pd med vatska. Risken att
kontaminera katetern minskar. Tdnk
dig att du dr pa en offentlig toalett och
skall fylla pd en kateter med vatten
frGn kranen. Du vet inte hur mycket
bakterier som finns ddr. Dessutom,
medan du forbereder tappningen
rycker ndste man pa tur i handtaget
och undrar hur ldnge du skall vara
ddrinne. Thomas nickar igenkdnnande.

- Mdnga blir stressade i den situationen,
sdger Helena. Det 6kar inte chanserna
att du tommer din bldsa sa ofta som
din vdrdgivare har sagt.

Behdva tala om att man anvédnder
kateter

Ett dnnu vdrre scenario dr att man
isolerar sig for att man inte vagar ga ut
ifall man behdver anvinda publika
toaletter. - Jag vet, sdger Thomas, s@ dr
det ndr jag vill gd pa konsert! Det finns
inget vatten i bajamajorna for att fylla
pa katetern. D@ kom jag pa den briljanta
idén att ta med en flaska vatten, ler
Thomas. Men det gillar ju inte vakterna
s@ om de inte ska hdlla ut vattnet fdar jag
dra fram mina katetrar och borja
forklara. — Det dr ett intimt problem
som man inte vill prata med vakterna
om. Inte med ndgon egentligen.

Ar det en acceptabel l6sning?

- Det ligger sG mycket ansvar att
individen idag sjdlv maste soka
information och det dr frustrerande
att inte veta var man ska borja? Jag
har provat facebookgrupper men dar
blir jag bara ledsen ndr jag ldser. Jag
saknar det holistiska perspektivet

i varden. Jag vill dock pdapeka att jag
har vdrldens bdsta uroterapeut sd
det ligger inte pd individniva. Det dr

Sl

R

Helena demonstrerar SpeediCath Flex for madn.

systemet. Att kunna se pd hela
individen och livssituationen. For

mig dr det mdnga gdnger sa att jag
kontaktar varden ndr jag har problem
och da Gser de problemet. Inte fore-
byggande. Om en produkt kan minska
risken ytterst lite for att fa en

"Jag vet att det
dr tack vare mina
hjdlpmedel som
jag kan bidra sd
aktivt till
sambhdllet.”

urinvagsinfektion s@ dr jag beredd

att prova det direkt, sdger Thomas
engagerat. Urinvdgsinfektioner dr en
av de saker som jag verkligen har
trottnat pd 23 @r in i livet med rullstol.

"Inte ska vdl jag?”

- Tyvdrr dr det ju sd att jag tdnker att
jag kostar mycket for samhdllet och da
blir det ocks@ svdrare att motivera for
mig sjdlv att ta strid om det jag
anvdnder kdnns acceptabelt. Det

blir svart for mig som individ att

argumentera for varfor jag ska ha en
kateter som kostar mer. Helena nickar
instdmmande.

- Jag vet, det dr ett stort kostnadsfokus
och det dr ju bade rdtt och riktigt. Men
det som halkar efter dr synen pda
kostnader ur ett hdlsoekonomiskt
perspektiv med ett holistiskt synsdtt pd
individen. Till exempel har anvéndare
av tappningskateter 2,7 UVl.er per ar*.
Mdnga blir behandlade med antibiotika,
med de biverkningar som det har for
individen, men ocksa antibiotika-
resistensproblematiken for samhdllet

i stort.

Var uppgift fran industrin dr att hoja
standarden i marknaden. For oss pd
Coloplast handlar det om att utveckla
tappningskatetrar som dr klara att
anvdnda. Det dr vart sdtt att ta ansvar
och bidra till en 6kad livskvalitet.

- Jag dr mycket engagerad

i Parasporten och ddr kan det vara
precis sd. Vi uppmanar mdanniskor
att komma och prova pd olika sporter
med en férhoppning att ndgon ska
kdnna att de kommit "ratt”. | ndsta
andetag sdger vi, kul att du gillade
att cykla, tyvdrr kostar cykeln 50 000
kronor. Och du mdste betala det sjdlv. »
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—Jag vet att det dr tack vare mina
hjdlpmedel som jag kan bidra sa aktivt
till samhdllet. Om det dras in kan jag
t.ex. inte jobba i den utstrdckningen
som jag gor idag. Det dr sG mdnga
aspekter i det, fortsdtter Thomas. Alla
ska ha den mgjligheten, att kunna vara
en del av samhidillet, inte bara den som
har r&d att képa ett hjdlpmedel som
inte dr upphandlat i mitt landsting.

Efter motet med Thomas, tar vi pd
Coloplast med oss att vi ska arbeta hérdare
for att driva p@ de viktiga frdgorna

om vikten av ett brett upphandlat
sortiment, men dven hjdlpmedlets
betydelse for individens unika behov.

Thomas avslutar med att sdga: - Jag

dr odndligt tacksam for att vi har det
som vi har det. Vi har ett system och
mojlighet till hjdlp. Min frustration ligger
i att det finns s mycket bra och det
kan vara svart att f@ reda pd det.

Vi hoppas pd ett snart dterseende

med Thomas! . .
ed omas Alla ska kunna ha den mgjligheten; att kunna fd tillgdng till de hjdlpmedel som krévs for att

kunna vara en del i samhdillet.
B Text och bild: Malin Ottosson

Hitta tillgdnglighets- g

anpassade toaletter och
parkeringar nara dig!

Reser du da och d&? Aker in till stan? Drar du dig for att ge dig
ivig for att du ar orolig att inte hitta en tillgéinglighetsanpassad
toalett eller parkering?

Nu har vi uppdaterat appen WheelMate, som du kan ladda ned till din
smartphone och som har en dynamiskt uppdaterad dversikt Gver de
ndrmaste tillgdnglighetsanpassade toaletterna och parkeringarna, var du

dn befinner dig. Innehdllet i appen drivs av alla anvdndare. Du fyller pd med
kommentarer om statusen pa toaletten eller parkeringen och du kan lagga
till toaletter som du vill rekommendera. WheelMate dr enkel att anvdnda och
helt kostnadsfri.

WheelMate™

Ladda hem WheelMate,
scanna QR-koden med
din mobil.

Idag har WheelMate 35 000 platser i 45 olika lénder inlagda - och fler ldggs till varje dag.
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Inkontinens-

seminariet 2018

— Tillsammans gor vi skillnad!

Det var tva dagar med féresldsare
och intressanta diskussioner och
erfarenhetsutbyten. Det som var en
tydlig rod tréd dr hur alla har samma
madlsdttning, en patientsdker och jamlik
vard, oavsett var du bor i landet.

Karin Ersson Josefsson, som vi
intervjuat i tidigare nummer av RIKare
Vetande, var forst ut. Hon berdttade
sin gripande och livsbejakande

berdttelse som, trots att den tog
avstamp i en tragisk olycka,
genomsyrades av enorm optimism,
energi, inspiration och livsgladje. Karin
lyckades trollbinda publiken ndr hon
pa ett rdttframt och humoristiskt sdtt
lotsade oss fram fran det akuta skedet
och sjukhusvistelsen i Thailand till den
efterféljande varden, rehabiliteringen
och fortsatta livet i Sverige. Frdn den
forsta tiden med sjdlvfortroendet och

sjdlvkdnslan som hade fatt sig en
ordentlig torn till hur hon lyckades
resa sig tack vare enorm dos av
envishet, javlar anamma och positiv
syn pa livet. Forra drets Gterbesok till
Thailand med resten av familjen blev
ett n6dvdndigt avslut och, som hon
sjdlv beskrev det, en terapeutisk resa.

Du kan se hela Karins féreldsning pa
www.coloplast.to/KarinForelasning

I samband med foreldsningarna intervjuade vi talarna
och fragade hur vi kan samarbeta - vard, patient och
industri. Se hela intervjuer och féreldsningar pa
www.coloplast.to/Forelasningar

Emilia Titelman, Infektionsldkare
"Patienters kunskap om antibiotika-
resistens har helt klart okat, det
mdrker vi ndr vi pratar med patienter
om antibiotikabehandling. Tidigare var
det mdnga som kom till doktorn med
ett 6nskemdl om att fa antibiotika och
det dr inte lika mdnga som uttrycker
det sd starkt idag. Idag vet man och har mer forstdelse
for att det kan vara bra att avsta antibiotika och mdnga
dr glada 6ver att inte behéva ta det i onédan.”

Daniel Forslund, Innovations-
landstingsrad i Stockholm
"Jag tror ju att digitaliseringen
dr vagen framat; for vi kan inte
erbjuda en effektiv vdrd, en bra
A arbetsmiljé eller en patientsdker
. vdrd om vi inte har smarta digitala
‘ verktyg. Det dr ju inte rimligt att
lckare eller sjukskéterskor har
bdttre tekniska verktyg i sitt privatliv dn nGr man star
pd sjukhuset eller vardcentralen och ska rddda liv eller
bota patienter. DG mdste vi fa in nya sdtt att kunna fatta
beslut pa bdttre underlag, for att kunna kommunicera
med sin kollega eller sin patient. Ddr tror jag verkligen
att tekniken kan gora stor skillnad och gér stor skillnad
ndr vi provar den.”
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Barn ar kompetenta och

vi mdste tala med dem,
inte om dem”

Julia dr kristallklar pd den punkten och hennes dvertygelse smittar av sig. Julia var sjdlv ett barn
ndr hennes sjukdomshistoria borjade. Forst upptdcktes diabetes typ 1 och och vid 15 érs dlder en
missbildning pad levern efter ett fall frén ett garagetak.

- Egentligen var missbildningen

i levern inte farlig i sig och dr vanligare
dn man tror. Kontroller gjordes var
tredje manad i 1,5 dr, berdttar Julia.
Efter mdanga, lGnga turer fran
hemorten Vrigstad till sjukhuset

i Jonkoping ifrdgasatte Julias fordldrar
behovet av de tdta kontrollerna och
det beslutades av varden att det inte
behdvdes fler kontroller. Men forst
skulle det goras en avslutande
kontroll. Julia satt ensam, 17 ar
gammal, i ett undersékningsrum och
vantade pa att bli hemskickad. Da fick
hon beskedet. "Du har en tumor. Du
mdste opereras.”

- Jag blev sa chockad, ledsen och
vilsen, berdttar Julia. | efterhand har
jag manga ganger fragat mig om det
var rdtt att berdtta for ett barn utan
sina fordldrar p@ det sdttet. FGr mig
var ju en tumor samma sak som
cancer och dod. Nu med en vuxens
0gon s@ kan jag ju se att det var helt
forkastligt att berdtta p@ det sdttet,
fortsdtter Julia.

Julia fick snabbt tid till specialisterna
pd Huddinge for operation. — Jag var
jatteorolig, jag spelade ju i A-laget

i Jonkdpings innebandyklubb, berdttar
Julia, sG min oro kretsade kring ndr jag
kunde vara tillbaka i klubben och
sdklart, som vilken tondrstjej som
helst, jag kommer att ha ett 38 cm
lGngt drr Gver magen!

"De sag hela mig,
de sdg helheten
pd ett helt annat
sdtt, bdde bldsa
och tarm. Det
dndrade hela
mitt liv!”

Fran operation av tumor till
ryggmdrgsskada

Det som sedan hdnde hade ingen
kunnat ana. Ndgonting gick snett

i samband med operationen. Ldkarna
vet fortfarande inte vad exakt det var,
bara att det blev konstaterat som
patientskada. Ndr Julia vaknade var
hon forlamad fran brostet och ner.
Nu borjade ett helt annat liv.

-Det var sG@ manga fragor, kommer
Julia ihdg, vem som gjort vad, hur det
kunde hdnda, vad skulle det innebdra,
skulle hon kunna gd igen? Att kunna
gadigen dr en tudelad kdnsla for mig,
avbryter Julia, det finns en mentalitet
bland mdnga inom varden att om man
kan ga da dr allt bra igen. Det betyder
sdklart inte att jag inte dr otroligt
tacksam att jag hade forutsdttningen
att kunna ldra mig ga igen. Men att ha
en ryggmargsskada dr s@ mycket mer
dn benen. Jag blir trott fortare, jag
behdver hela tiden vakta min kropp

s@ jag far den aterhdmtning som jag
behover. Och bara for att det inte syns
mdaste jag vara dnnu mer pastridig.

“Backenbottenmottagningen

i Linképing fordndrade hela mitt liv"”
Det fanns ju dven annat som inte
fungerade, som min bldsa och tarm.
Jag trodde att det var normalt att inte
kunna hdlla tdtt. - Jag blev erbjuden
en stomi i Jonkdping. Den mottagning
jag hamnade p@ handlade mer om
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mage och dadr s@g de stomi som rdtt
vdg. Till slut, efter mycket tjatande,
blev jag remitterad till Linkdping och
Bdckenbottenmottagningen. Det
dndrade hela mitt liv! utbrister Julia.
De sdg hela mig, de sag helheten pa
ett helt annat sdtt, bade bldsa och
tarm och de féljde upp till dess att vi
hade en l6sning som fungerade for
mig. Om du dr i samma situation som
jag var, st@ pa dig sG mycket du orkar.
Du ska inte behova ha det sa. Kom
ihdg att du har rdtt att paverka var du
far din vard.

Ett barn vill vara starkt for sina
fordldrar

Mitt i denna karusell av hdndelser
glomdes jag bort, fortsdtter Julia. Ett
barn vill aldrig oroa sina fordldrar, barn
vill alltid vara starka for att lugna sina
fordldrar och ett barn ldr sig fort att
tolka de allra minsta signaler i kropps-
sprék och roster.

- Jag bet ihop, log och gjorde det jag
blev tillsagd pa rehabiliteringen. Men
inuti var det ett kaos. Jag ville inte leva
och samtidigt kdnde jag krav fran min
omgivning att jag skulle vara tacksam
over att jag levde. Men vilket liv? Frén
en tondring med drémmar och planer
till detta? Ingen fGngade upp den unga
tjejen som verkade sa stark och modig.
Det dr sdklart en del av mig, sdger
Julig, att vara modig och stark, men jag
undrar om det just d@ bara var ett
forsok att skydda mdnniskor omkring
mig och mig sjdlv, att latsas vara som
vanligt.

Mina fordldrar blev bra
omhdndertagna. De fick samtalsterapi
och stod for anhoriga. Det dr jag
vdldigt tacksam for. Men i det trauma
som jag gick igenom fanns inget stod,
alla pratade 6ver mitt huvud. Jag
forstod inte vidden av sorgen i mitt
hjdrta for det liv som inte ldngre skulle
bli det som jag hade planerat for. Efter
fyra veckor fick jag for forsta géngen
frGgan — Hur mar du? Da brast det.
Ndr jag fick hjdlp ldrde jag mig att
sorja den del av mig som inte fanns

ldngre. Det kommer alltid kdnnas
javligt ordttvist men jag har sedan
barnsben ldrt mig att tdnka Gt min
kropp tack vare diabetesen. Jag vet
att min kropp fordndras hela tiden,
forutsdttningarna férdndras och att
jag maste lyssna p& min kropp. Mitt
batteri dr inte riktigt fulladdat, ler Julia.

Javligt ordttvist

Hela mitt liv fordndrades efter
operationen. Mitt i steget in i vuxen-
livet forlorade jag fotfdstet. Det var
praktiska saker som att klara av proven

i gymnasiet, jag missade prov for att jag
var pa rehab, jag orkade inte hdnga
med mina kompisar. Allt blev konstigt.
Ingen visste riktigt hur de skulle forhalla
sig till detta. De var rddda att sdga eller
gora fel. Mitt bdsta tips dr att alltid
forsoka att vara som vanligt och att
vara 6ppen med att bjuda in for fragor.

Julia fick ta steget frGn barn in

i vuxenlivet under en traumatisk tid.
Sjukvarden gjorde fel gdng p@ gdng,
vilket resulterat i ett annat liv dn
planerat for Julia. »



Foto: Johan Folke

SpeediCath® Flex for mdn dr var nya klar att anvdnda kateter for dig som dr man.

— Javligt ordttvist kdnns det forstas,
men jag tror att jag har en grund-
styrka i mig sjdlv som gor att jag hela
tiden fortsdtter framdt. Jag dr utbildad
fritidspedagog och arbetar idag pa RG
Aktiv Rehabilitering med just barn.
Och jag spelar innebandy igen!

Vad dr viktigast att tdnka pa som
fordlder, tycker du, som har egen
erfarenhet men ocksa arbetar med
fordldrar till barn med ryggmdrgs-
skador?

« Det dr som med alla barn. En
varsam hand for att géra dem sa
sjdlvstdndiga som mgjligt. Sa att
de tror pa sig sjdlva och vagar att
dromma.

- Vaga stdlla krav. Barn dr s@
kompetenta. Inkludera dem
i diskussioner utan att ldgga
ansvaret pa dem, men fraga hur
de tdnker om sig sjdlva och vad de

Skyddshdljet som omsluter katetern gor att du kan hantera katetern enkelt och
hygieniskt i och utanfér hemmet. Smidigheten och den flexibla tippen ger dig en
varsam och sdker kateterisering. Efterdt kan du forsluta bade kateter och forpackning.
Praktisk design gor den enkel for dig att ha med och hdller ditt behov privat.

Vill du veta mer om SpeediCath® Flex och bestdlla ett prov? Kontakta oss pa
0300-332 56, se@coloplast.com eller www.coloplast.se/flex.

Tillgdngligheten kan variera mellan olika landsting.

RIKare Vetande | 02/2018 | Intervju

vill géra. Kom ihdg att vaga lyssna
pd barnet och gor det ordentligt for
barn har en formdaga att sdga det
som den vuxne vill hora.

-« VdAga prata om svdra saker. | 9-10-
drsdldern @r det vanligt att barn
tdnker mycket pa doden. Prata om
det tillsammans.

- Jag saknade att prata med andra
i samma situation. Hjdlp barnen
att hitta sammanhang som de kan
kdnna sighemma i. Ndr jag ldmnade
rullstolen och blev gdende forlorade
jag delvis mitt sammanhang och
letade efter ett nytt.

Det som jag verkligen vill skicka med
dig som fordlder dr att inte vara s@
hard mot dig sjdlv! Du dr det viktigaste
ditt barn har. Var rddd om dig. Ta hand
om dig sjdlv ocksa.

B Text och bild: Malin Ottosson

Mitt ResePaket - for att du ska
kdnna dig trygg pd resan

. \ SN R > Mitt ResePaket innehdller information, goda tips och rad, anvdndbara
' Knl ReseGuide checklistor, ett kort pa flera sprék som uppmanar till diskretion vid eventuell
genomgdng av bagage och en hel del annat.

Bestdill Mitt ResePaket gratis frdn oss pd www.coloplast.se/mittresepaket.
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"Mitt barn har problem med
blasan, varfor ska vi prata
om tarmen da?”

Att arbeta med barn och bldsa/tarm har ocksd utmaningar i form av rddslor inom vdrden kring under-
sokningar. Hur kan man bemdéta barnen? Hur kan man beméta fordldrarna? Vad ingdr i en lyckad behandling?

Coloplast arrangerade i varas ett
barnseminarie for vardpersonal. Vi
bjod in nationella och internationella
gdstforeldsare for att de skulle dela
med sig av sina erfarenheter kring
barn och bldsa-tarmproblematik.

Sambandet mellan tarm och bldsa har
ldnge varit en grdzon ndr man borjar
titta pd symptom och behandling hos
barn.

- Jag dr glad att se att varden arbetar
med ett holistiskt perspektiv och det
ville vi lyfta under dessa dagar, sdger
Ulrika Nilsson marknadschef Bowel pa
Coloplast och en av arrangérerna. Det
handlar om bemdétande, kommunikation
likvdl som den praktiska behandlingen.
Att stdrka barnet till ett sjdlvstdndigt
utférande av behandlingen med
Peristeen® tillfor ett stort vdrde. Det
dr en generande och i viss man tabu-
belagd och intim problematik, sé att
ldra barnen att bli sjdlvstdndiga
underldttar ur s manga perspektiv,
fortsdtter Ulrika.

Martina Thomas, Paediatric Urology
Specialist Nurse, Colchester, har ldng

erfarenhet av barn med dessa problem.

Manga patienter kommer till mig for
att de kissar pa sig. Da dr det viktigt
att viinom vdarden ser till helhetsbilden
- blasa och tarm. Darfor att tarmen
paverkar bldsan och férmodligen
bidrar till problemen. Jag brukar sdga
"Lat oss borja med tarmen”. Da tittar

fordldrarna konstigt p@ mig och sdger
"Vi @r ju hdr for att mitt barn kissar pa
sig, inte for ndgra problem med
tarmen.” Men ndr man fordjupar sig
ndgot, borjar de forst@ att det hdnger
ihop.

Manga barn blir férstoppade for att
det naturliga tarmarbetet stors

i skolan till exempel. Manga skolor har
daliga toaletter och vissa ldrare tillater
inte eleverna att g@ pa toaletten ndr
de behover. Problem med ldrare som
inte later eleverna dricka ndr de vill.
Det dr sa viktigt att utbilda bade
pedagoger och att ldra barnen att det
dr viktigt att de far g@ pa toaletten
som de vill och att man behover
mycket vdtska for att ma bra.

Foreldsare Stephanie Mattheuser
Pediatric surgeon, Berlin (Corrective
surgery), lyfter samma sak i sin fore-
lasning med en metod som hon kallar:
"Forklaring, samarbete, tarmtémning”.

Det dr viktigt att forklara for barnet
och fordldrarna att det dr naturligt, att
tomma tarmen. Det dr till stor hjdlp. Vi
borjar trdningen redan ndr de dr 4 ar.
Vid 6 drs dlder ska de flesta barn ha
lart sig att gora tomningen sjdlv.

Stephanie fortsdtter med att man ska
vara medveten om att alla familjer till
en borjan dr vdldigt negativa: "Mitt barn
kommer aldrig att acceptera det hdr.”
Men med tid, lugn och uthdllighet s

gar det, i de allra flesta fall. Vanligtvis
far vi ett samtal 2-3 dagar senare fran
en glad mamma/pappa som sett
barnet ga fran hysteriskt till mottagligt.

Samarbetet och kommunikationen
bade med barnet och férdldrarna dr
A och O for en lyckad behandling.
Lena Rahle Hasselbalch, sjukgymnast,
forfattare, utbildare, foreldsare m.m.
har ldnge arbetat med rehabilitering
av barn inom kommunikation och
forst@else fortsdtter med att forstdrka
vikten av kommunikation under
rubriken "Kan god kommunikation
forbdttra behandlingsresultatet? — att
ge forutsdttningar for forstdelse och
motivation”. Ndstan dubbelt s@ mdnga
skador i varden beror pa brister

i kommunikation dn pa brister i den
medicinska kompetensen. Detta gdller
dven vardpersonal emellan. Skapar vi
forutsdttningar for delaktighet far

vi mycket bdttre resultat.

Ndagra bra nycklar att utga ifran ar:

« Odmjukhet, respekt, ppenhet,
empati, lyssnande, eftertanke

 Vara férdoms- och vdrderingsfri
och visa acceptans

« Ldmna en stunds tystnad, det
ldmnar tid for eftertanke

Det kan vara nog sa viktigt i allas vart
bemdtande.

Vill du veta mer om Barnseminariet,

kontakta oss pa telefon 0300-332 56.

| 11
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“Manlig inkontinens har alltid
en bakomliggande orsak”

Lars Hjertzell dr uroterapeut pd Karolinska universitetssjukhuset. Hans arbete med utredningar och
behandlingar for patienter med blds- och tarmproblem har gjort att urinldckage hos mdn dr ndgot

han trdffar pd dagligen.

Vad dr manlig inkontinens?

- Egentligen dr det ingen skillnad pa
manlig och kvinnlig inkontinens.
Ddremot far mdn oftare inkontinens
senare i livet. Vanligast dr trdngnings-
inkontinens som innebdr att man far
en plotsligt kraftig kissnodighet och
inte kan halla sig. En annan typ av
manlig inkontinens dr efterdropp. D&
ldcker det ndr man kissat fdrdigt, har
dragit upp byxorna och dr pd vag ut
frGn toaletten. Mdnga av de patienter
som jag trdffar har gjort en urologisk
operation och hos dem dr det vanligt
med ett anstrdngningsutlost
urinldckage - ndr det kommer urin
om de till exempel hostar eller
skrattar.

Upplever du att det finns ett tabu
kring manlig inkontinens?

- Da studier visar att mdnga av de
som drabbas inte soker hjdlp for sina
problem, sa talar det for att det finns
ett tabu. Men det dr viktigt for oss
att forsoka ta bort den stdmpeln.

Manga av patienterna jag trdffar ar
forberedda p@ att de kommer att
ldcka urin, men det dr dndd jobbigt
for dem att hantera. De upplever att
det dr svart med sociala relationer,
och mdnga kdnner att de inte kan
vara helt dppna mot vinner och
familj. Manlig inkontinens dr inte
ndagot det pratas om pa kafferasten,
tyvdrr. | stdllet anpassar man sig och
tar till exempel pa sig morka klader
for att ingen ska mdrka ndgot, om
de hjdlpmedel man anvdnder inte
fungerar.

Mdnga av de som drabbas inte soker hjdlp for sina problem, sd talar det for att det finns ett tabu.
Men det dr viktigt for oss att forsoka ta bort den stampeln.

Vad dr viktigast att tdnka pa?

- Att soka hjdlp hos varden. Eftersom
inkontinens i stort sett alltid har en
bakomliggande orsak behdver en
ordentlig utredning goras, sa att
anledningen till ldckaget upptdcks.
Utredningen kan goras exempelvis
hos en uroterapeut eller pd kontinens-
mottagning, och en viktig del dr att
beddma om urinbldsan témmer sig
ordentligt.

Vad kan det leda till om man inte
so6ker hjalp?

- Da finns en risk att drabbas av foljd-
problem som kan vara allvarliga. Ar
ldckaget orsakat av en Gverfull blasa
kan blasfunktionen skadas permanent
och i forldngningen skada njurarna,
ndgot som systematiskt paverkar
kroppen. Inkontinensen kan dven
gora att man kdnner en osdkerhet

och avstdr fran aktiviteter som man
skulle vilja gora, det blir en social
isolering helt enkelt.

Finns det nagot att gora sjalv?

- Ja det gor det, men vad beror pa
vilken sorts inkontinens det handlar
om. Vid anstrdngningsldckage dr det
bra att gora bdckenbottentrdning
med knipdvningar. Har man
trdngningar gdr det att stdrka upp
muskulaturen och férsdka hélla emot
ndr de kommer, helt enkelt skjuta
upp toalettbesdken som en form

av blastrdning. Ndr det handlar om
efterdropp kan man mjolka ur det
sista genom att dra fingret ldngs
urinroret frdn mellangdrden bakom
pungen och framdt.



s NS

| EOR]
87\ IR BT
Rewo [

NN

e~

| @»&\&W&Wﬂ Ay
\\:.5.& i R

NN NN
| VAl A
e

SN

NSNS Z LN



14 |

RIKare Vetande | 02/2018 | Coloplast

Nylansering! Coloplast’
Care - ett stod for dig
som anvdnder Peristeen!

Ndr du och din vdrdgivare har kommit dverens om att du ska borja med Peristeen vattenlavemang
borjar din resa mot ett liv ddr du dter kontrollerar din tarm. Vi vet att det dr svart, framfor allt i borjan.
Darfor har vi valt att erbjuda Coloplast Care ddr vi kan stotta dig ndr du behdver det.

Varfor dar det viktigt
med Coloplast Care?
Personer som just
inlett en behandling
med vattenlavemang
gs dr oftaibehov av

4 stort mentalt stod.

Ulrika Nilsson Med Coloplast Care
Marknadschef kan vi skapa trygghet
Bowel .. ..

for anvéndaren
Management

genom en personlig
kontakt som finns tillgdnglig nGr man
behdver den, alla vardagar i veckan.

Vad dr det bdsta med nya supporten?
I den nya Coloplast Care dr servicen
utokad till 18 mdnader, i syfte att folja
patienten genom de 3 faserna som de
flesta gar igenom. Supporten bygger
pd att stotta och ge rad baserat pa

i vilken fas personen befinner sig,
"Grunderna, Rutinen, Livet med
Peristeen”. Dessutom arbetar vara
radgivare nu utifrdn en problem-
l6sningsguide, framtagen tillsammans
med och godkdnd av specialister inom
svensk sjukvard. Denna guide hjdlper
r@dgivaren att bedéma om anvéndarens
problem dr av medicinsk karaktdr och
ska hdnvisas tillbaka till varden, eller
om Coloplast Care kan hantera
drendet.

Hur stdller sig sjukvarden till detta?
Manga vardgivare uttrycker en mycket
positiv instdllning till Coloplast Care.
Det dr en viktig support med mycket

hog tillgdnglighet och vi har maojlighet
att lyssna och folja anvdndaren genom
de olika faserna. Det kan finnas ett
vdrde i att radgivaren inte dr vard-
personal, det kan dppna upp fér andra
typer av samtal.

Det finns vadl andra vattenlavemang-
system i Sverige?

Ja, men inte med den ldnga
erfarenheten av support som vi har

i Coloplast Care, som har erbjudits
Peristeen®-anvdndare i Sverige i 5 ar
nu. Vi har stéttat och hjdlpt 100-tals
anvdndare och har idag en stor kunskap
om hur det dr att leva med behand-
lingen samt tips och trix for att l6sa
problem och utmaningar. Vi kan
dokumenterat visa att vart Care
program okar féljsamheten. 70%

av anvdndarna som gatt med i Care
anvdnder fortfarande Peristeen efter
6 mdnander jamfért med 30% av de
som inte gdtt med, enligt data fran
Storbritannien.

Hur vanligt dr vattenlavemang
som behandling idag?
Vattenlavemang barjar bli en
accepterad behandling inom svensk
sjukvard, for alla relevanta patient-
kategorier. Dock dr det fortsatt
alldeles for fa patienter som erbjuds
behandlingen i ett tidigt skede, ndgot
som sannolikt skulle kunna gagna
1000-tals personer, med 6kad
livskvalitet som den storsta vinsten.

Hur lang dr genomsnittstiden

i behandlingstrappan innan man
kommer till vattenlavemang?

Efter en global undersdkning

initierad av Coloplast, i syfte att
verkligen forstd vad det innebdr att
leva med tarmdysfunktion, kunde man
se att det i snitt tog 5,6 dr att nd en
optimal l6sning. Detta dr kanske inte
alltid vattenlavemang, men visar dnda
pd att processen dr alldeles for
ldngsam. Vattenlavemang dr idag en
erkdnt effektiv och sdker metod for

“lag tycker att ndr du
introducerar Peristeen
bor du inkludera
Coloplast Care pa
samma gdng, sedan dr
det upp till patienten
att bestatmma.”

Anna-Lena, sjukskoterska, Sverige

att behandla och férebygga kronisk
forstoppning och avforingsldckage,
och det enbart genom att tomma
tarmen med vatten. Tittar man

i Sverige ser det sorgligt nog vdldigt
olika ut med bdde tillgdng och
acceptans. Detta gor att manga
far vanta vdldigt lange pa att bli
introducerade for vattenlavemang,
medan andra kan fa tillgang till
behandlingen relativt ldtt.
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Ndr kan man anvidnda vatten-
lavemang och ndr ska man inte
anvdnda behandlingen?
Vattenlavemang dr en ldmplig
behandling for att forebygga kronisk
forstoppning och avforingsldckage hos
béde barn och vuxna. Undersdkningar
visar att det dr en effektiv metod vid
neurogen, funktionell och postoperativ
tarmdysfunktion. Enligt en behandlings-
trappa publicerad i en Consensus
review frGn 2013, ska behandlingen
initieras ndr konservativa insatser

inte rdcker till. De absoluta kontra-
indikationerna dr fa for denna
behandling, det handlar om allvarliga
tillsténd i kolon, som analstenos,
cancer, kort efter operativa ingrepp

i tarmen eller vid pdgdende inflamma-
toriska tillstand. Vid vissa tillstdnd dar
man kan misstéinka att tarmen dr extra
skor, som t ex efter stralbehandling

i bdckenregionen, bér man vara extra
forsiktig vid behandling. Din vardgivare
kan ge dig mer information om detta.

Varfor dar Peristeen den bdsta
produkten pa marknaden?

Peristeen har funnits i 12 @r nu och
@r idag vdrldens bdst dokumenterade

"Med Per’s’\fe n® tar det lite

tid att vanja si

id vad som

fungerar fér din kropp, men\*

du

‘ti"
Bob, rygglnargsskada USA

vattenlavemangsystem, bade for barn
och vuxna. 2018 blir Peristeen den
36:e medicintekniska utrustningen att
erhdlla en NICE Guidance. Motiveringen
dr att Peristeen kan reducera svarig-
hetsgraden av forstoppning och
inkontinens, forbdttra livskvaliteten
och frdmja sjdlvstdndighet hos bade

&en’ﬂh’u ha tdlamod.”

vuxna och barn. Den erbjuder sannolikt
ytterligare kliniska fordelar for patienter
och vdrdpersonal utan hégre kostnad
@n for standardiserad tarmbehandling.
Coloplast erbjuder inte bara en vdl-
dokumenterad produkt utan dven en
vdldokumenterad tillhérande support-
tjtinst med Coloplast Care.

Coloplast® Care dr ett kostnadsfritt program som har utformats for att hjdlpa Peristeen®-anvdndare att uppnd bdsta
resultat med produkten. Det dr sdrskilt bra om man precis har paborjat behandlingen, eftersom man alltid kan ringa
ndgon av vara r@dgivare om man kdnner sig osdker. Kom ihag att alltid kontakta din vardgivare om du har bekymmer

med din tarmhadlsa.

I Coloplast Care ingdr:

« Telefonsupport fran hdngivna rGdgivare som dr experter pd att hjdlpa

mdnniskor att lyckas med Peristeen.

- Anvdndbara faktablad dr tillgdngliga pa begdran och tdcker ett
antal dmnen som dr relevanta for personer med tarmbesvar.

Anvdnder du Peristeen? Sa hdar anmdler du dig till Coloplast Care:

« Genom att ringa 0300-332 56

« Online p@ www.coloplast.se/coloplastcare
« Genom att skicka ett mail med rubriken "Peristeen” till se@coloplast.com

Coloplast®

are
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De 5 forsta 6ppnade rdtta svaren vinner 2 st mini-trisslotter!




ERrtidning om blds- & tarmhdlsa
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Fa ett

USB som
vdlkomstgaval

Som medlem i
RIKare Vetande far du:

« Vdr medlemstidning som kommer ut 3 ggr/ dr.
Den innehdller vdara medlemmars egna
berdittelser, artiklar av vardpersonal, produkt-
nyheter och information.

 Digitala nyhetsbrev med information om de
senaste produkterna.

- Mogjlighet att prova nya produkter. g
- Telefonservice, vdr kundservice Gr 6ppen

for dig alla vardagar i veckan.
Ring oss pd 0300-332 56. »

"Idag kan jag gora b
. P P .. saker som jag
+ Inbjudan till foreldsningar och temakuvallar tidigare undvek” /
om blds- & tarmhdilsa. W ) 7 »
‘ v Z2vila med barnen,

inte om dem!”

Bli medlem har!
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