':-:.*tl"l '1“.‘;'...:'-. A"

M@TESPLASSEN FOR DEG SOM BRUKER ELLER ARBEIDER MED LoFric KATETER

i

Nytt navn og ny eier! Wel Ispeot

EALTHCARE




Leder: 212

Har du synspunkter pa

bladet eller forslag til tema

vi skal ta opp?

Kontakt gjerne redaksjonen:
dialogen.no@wellspect-healthcare.com

Velkommen fil et nyit

nummer av Dialogen!

SELSKAPET BAK LOFRIC har byttet navn til
Wellspect HealthCare. Et navn som bedre speiler
selskapets og var nye eiers intensjoner om a gi
brukere av vare produkter det aller beste.
Les mer om navneendringen i intervjuet med
vér nye Group President Svenn Paulsen pa side 6.

NYLIG BLE WELLSPECT HEALTHCARE'S sveert
populeere og arlige MS-symposium avsluttet i
Goteborg. Mer informasjon om symposiet finner
du pé side 10. Du kan ogsé lese om MS-rammede
Krista Smedeland. Krista har hatt MS i mange
ar og deler erfaringer og gode rdd med leserne.

TIDLIGERE HAR VI SKREVET om forskningen
og arbeidet med barn med ryggmargsbrokk
(MMCQ). I dette nummeret beskriver en forsker
livssituasjonen til voksne med MMC og hvordan
overgangen fra barn til voksen pavirker livskva-
liteten til disse pasientene.

AVSLUTNINGSVIS INFORMERER VI om Cathrine
Guldbergs trenings-DVD for sittende aerobics.
Se mer informasjon om treningen og hvor DVD
kan kjopes pa side 11.

Vennlig hilsen fra
Redaktoren,

ANNA M WESTBERG
Wellspect HealthCare
Norden

TIPS OG RAD - NY APP FRA OSS!

P& lofric.no kan du lese om LoFric Mic Chart app fil
Iphone. Appen er et hjelpemiddel for & diagnostisere
problemer knyttet fil urinbleeren. Med denne appen
kan du registrere vaeskeinntak og andel tappet urin i
lopet av 1-3 degn. Resuliatet vises i en rapport som
kan sendes via e-post fil sykepleier, uroterapeut eller
lege. Du finner den p& AppStore.

Det var farst etter utallige legebesgk at Krista fikk MS-diagno-
sen sin. Aret var 1996. Da hadde hun i nesten ti &r mistenkt at
noe var galt. Ulorklarlig trefthet, nummenhet og synsforstyrrelser
var bare noen av symptomene hun hadde i perioder.

EN SOLFYLT DAG mgtes vi over en kopp te
hjemme pé kjokkenet hennes. Krista har
lovet & fortelle om livet med MS. Akkurat
i dag har hun ekstra vanskelig for & ga og
stotter seg til krykken nar hun dekker pa
bordet med scones og marmelade. Det er
slik sykdommen fungerer. Enkelte dager
er verre enn andre, mens andre dager
foler hun seg nesten helt frisk.

— Det var en lettelse endelig a fa en
diagnose, forteller hun og setter seg
langsomt til rette pa stolen. Jeg hadde
folt meg syk med ujevne mellomrom
helt siden tendrene. Men jeg fikk aldri
noe gehor hos legene, ettersom de mente

at symptomene var for diffuse. Nar
jeg klaget over hvor utrolig trott jeg
var, ble det viftet bort med et "Vi er
alle trotte".

FORST DA HUN KUNNE vise til et ytre,
synlig symptom ble hun tatt pa alvor.
Legen konstaterte at hun ikke hadde
reflekser i den ene hédnden, og hen-
viste henne umiddelbart til en nev-
rolog.

— Pa det tidspunktet folte jeg meg
rett og slett sveket av legene jeg
hadde meott opp gjennom arene. I ren
desperasjon hadde jeg oppsekt alter-
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Forbilde: Krista SMEDELAND

FOTO WELLSPECT HEALTHCARE, ISTOCKPHOTO

TEKST ANNA M WESTBERG

Kristas tanker om MS

native behandlingsmetoder og fatt det ene radet
merkeligere enn det andre. Jeg begynte a tro at
jeg var hypokonder, for jeg skjonte jo ikke selv
sammenhengen mellom alle symptomene mine.
Kristas forste besok hos nevrologen var i 1996.
I sykejournalen hennes kunne legen "se" utbrud-
dene til Krista og inns& hvilken diagnose det
trolig var snakk om. Etter at Krista hadde gjen-
nomgatt en MR-undersokelse! og en lumbal-
punksjon?, kunne det endelig slds fast at hun
hadde MS. Hun var forberedt pa det verste.

—Da jeg fikk hore at jeg skulle gjennom en lum-
balpunksjon, slo jeg ordet opp i et oppslagsverk,
og der stod det at undersgkelsen blant annet
kunne péavise MS. Da jeg bladde videre og leste
om MS, falt plutselig mange biter pa plass.

KRISTA TAR EN SLURK TE og tenker tilbake pa den
forste tiden etter diagnosen. Endelig forstod hun
mensteret som hadde preget livet hennes, samti-
dig som det langsomt gikk opp for henne at MS
utviklet seg forskjellig hos forskjellige personer.
Hvordan ville denne uforutsigbare sykdommen
utvikle seg hos akkurat henne?

— Ifolge legene hadde jeg en mild form for MS.
Prognosen sa bra ut, med ikke altfor alvorlige
utbrudd.

Men bare fire maneder senere endret situasjo-
nen seg totalt. Krista fikk et alvorlig utbrudd som
satte seg i begge beina. Hun fikk problemer med
a g og med a tisse.

—Jeg ble innlagt pa avdeling 15 p& Sahlgrenska i
Goteborg, og det ble et lite sjokk for meg. Her lig-
ger sveert syke pasienter med Alzheimers sykdom,
ALS, Parkinsons sykdom og MS. Det var nok forst
da jeg innsd hvor alvorlig sykdommen var.

UTBRUDDET GA SEG ALDRI helt, og bare noen mane-
der etter fikk jeg enda et. I lopet av et dreyt ar
fikk Krista fem alvorlige utbrudd. For & holde
ut og distansere seg fra sykdommen begravde

KRISTAS RAD

Til MS-syke

1. Fortell omverdenen om sykdommen din

2. Gi barna informasjon som er filpassef alderen
deres, men skjul ikke sykdommen

3. Fortsett & legge fremtidsplaner

4. Veer fleksibel i tilfelle du fér et utbrudd. Det

gér alltid an & gjere om p& planene.

hun seg i studiene. P& den tiden deltok hun i det
naturvitenskapelige programmet til KomVux
(den kommunale voksenoppleeringen). Pa vitne-
malet lyser MVG (hoyeste karakter) i samtlige fag.

Da Krista skulle begynne & jobbe igjen etter
permisjonen fra Volvo, var den gamle montor-
jobben hennes aldri noe alternativ. Med kraftig
svekket balanse, utholdenhet og styrke klarte
hun ganske enkelt ikke & utfore jobben lenger. I
stedet fikk hun tilbud om & jobbe med blant annet
intranettet til personalavdelingen. De visste at
Krista hadde opprettet nettstedet www.omms.se,
og sa at hun hadde talent for & jobbe med infor-
masjon, design og layout.

HVORFOR OPPRETTET DU NETTSTEDET?

— Fordi det ikke fantes noe lignende pa den
tiden, svarer Krista umiddelbart. Da jeg fikk
diagnosen, slukte jeg alt jeg kom over om emnet.
Mesteparten av det jeg fant, var tunge forsknings-
rapporter pa engelsk som var rimelig tungleste.
Derfor bestemte jeg meg for & samle all infor-
masjonen pa ett enkelt nettsted, for a forklare og
skrive om sykdommen pa en enkel og lett forstae-
lig méte.

Hun engasjerte seg ogsd i NHR* og pa den
maten sprer hun kunnskap til enda flere. I dag er
Krista et velkjent ansikt i MS-kretser og blir ofte
brukt som ressursperson i forskjellige spersmal
som angar MS-pasienter.

- DET FINNES EN OPPFATNING av den vanlige MS-
pasient som jeg vil bryte ned. Nar man snakker
om MS, ser folk for seg en forvridd kvinne i rulle-
stol, men dette er ikke sd vanlig som mange tror.
MS er ikke en muskelsykdom, men en sykdom
som rammer nervesystemet. At Louise Hoffsten
(kjent svensk artist) fortalte at hun hadde MS, tror
jeg gav mange et mer nyansert bilde av sykdom-
men.
— Det er bedre a vaere dpen om sykdommen.
forts. neste side

Til helsepersonell

1. Sper om eventuelle bleereproblemer

2. Foresl& ren intermitterende kateterisering
3. Informer om nye kateter pa markedet

OM KRISTA

Navn: Krista Smedeland
Alder: 42 &r

Bor: Bohus

Yrke: | dag uferetrygdet,
tidligere webmedarbeider.

Referanser

1. MR-undersekelse

MR (magnetisk resonanstomografi)
er en slags "rentgen” som viser
vaeskeansamlinger i hjernen. Nar
det oppstér en betennelse, samles
det vaeske rundt den, og dette vises
som hvite omr&der i hjernevevet.
Selve arrene vises som sma, hvite
prikker eller flekker.

Det dreier seg ikke om rentgen-
stréler, s& det er feil & kalle det
magnetrenigen, slik mange gjer.
Kilde: www.omms.se

2. lumba'lpunksjon, pu’nctio
lumba'lis, & ta preve av cerebro-
spinalvaesken med en kanyle som,
efter lokalbedavelse, fares inn
mellom de blete ryggmargshinnene
i den nedre delen av lendevirvlene,
som sitter langt under der rygg-
margen slutter. Den hverdagslige
betegnelsen "ryggmargspreve" er
derfor ikke rikfig.

Kilde: www.ne.se

*NHR Neurologiskt handikap-
pades riksférbund (nevrologisk
handikappedes riksforbund),
www.nhr.se

Til parerende
1. Veerder
2. Lyt
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forts. fra forgdende side

MS er ikke noe & skamme seg over. Hvis
man er redd for at folk skal synes synd pa
en, ma man opplyse om at det vil man ha
seg frabedt.

Men mange skammer seg og skjuler syk-
dommen sé lenge de klarer. Krista forteller
om en kvinne som skjulte at hun hadde MS,
ved alltid & skyve en barnevogn foran seg.
En annen syntes det var bedre & bli opp-
fattet som en sjanglende alkoholiker enn &
bruke krykker.

— Krykker og rullestol gjor at jeg sparer
utrolig mye energi. Energi som jeg heller
bruker pé andre ting.

ET ANNET ASPEKT VED SYKDOMMEN som
ikke er sd kjent, er bleereproblemene som
oppstar. Disse kan ta mange forskjellige
former. Noen kan f& problemer med &
tisse, andre ma tisse sveert ofte, mens atter
andre nesten ikke trenger a tisse i det hele
tatt. Enkelte kan ha en kombinasjon av
alt dette. Disse problemene kan fordrsake
urinveisinfeksjoner som igjen kan fore til
nyreskader.

— Det tok lang tid fer jeg fant en skik-
kelig losning pa bleereproblemene mine,
forteller Krista. Jeg hadde problemer med
a tisse, men ogsa vanskelig for & holde meg,
og problemene forverret seg etter hvert
utbrudd. Medisinene jeg fikk, skulle gjore
det enklere & holde meg, men bivirknin-
gene gjorde det enda vanskeligere 4 tisse!

At bleereproblemene til slutt kan bli et
enda sterre hinder enn for eksempel det &
ga med krykker, kan Krista skrive under
pa.

— "Jeg som elsker te!" sier hun og peker
pa koppen foran seg pa bordet, som har
fatt sin andre pafyll med rykende varm te
ileopet av samtalen var.

— Til slutt vaget jeg nesten ikke drikke
en drape av noe lenger. A g4 ut og ta en ol
eller kjope en brus for en kinoforestilling
var helt uaktuelt.

REDNINGEN BLE REN INTERMITTERENDE kate-
terisering (RIK). Krista hadde venner som
brukte RIK, men visste selv ikke noe om

4 o dialogen 2.12

P& side 8 kan du lese
om

Wellspect HealthCare's

MS-symposium 2012.

hvordan det fungerte. Under et rehabilite-
ringsopphold pa Tenerife, tok hun mot til
seg og spurte en av sykepleierne om ikke
dette kunne hjelpe henne.

- Jeg fikk et nytt liv! Endelig kunne jeg
sove hele natten. Forskjellen var enorm!
Jeg slapp & tenke pa bleeren hele tiden, og
jeg trengte ikke alltid & ha smépenger med
meg nar jeg var ute pa byen og hele tiden
vite noyaktig hvor neermeste offentlige toa-
lett var.

Krista understreker at det mé vaere
hydrofile kateter. De er de mest skan-
somme, og de glir lett og smidig gjennom
urinreret.

KRISTA LAR IKKE SYKDOMMEN HINDRE henne
idleve et fullverdig liv. Til tross for at hun
i dag er 100 % uferetrygdet, legger hun
fremtidsplaner akkurat som en hvilken
som helst frisk person.

— Det jeg savner mest, er nok & kunne ga
fritt omkring og a lepe. Bortsett fra det,
lever jeg det livet jeg vil. Jeg og familien
min prover for eksempel & vere ute i natu-
ren s& mye som mulig.

forts. side 11

FAKTA OM MS

MS er en kronisk, vanligvis progredie-
rende sykdom. Den forekommer szerlig
hyppig hos den hvite kaukasiske rase,
og Norden er et omréde med spesielt
hay forekomst. Dette innebaerer rundt
200 nye tilfeller arlig i Danmark,
Norge og Finland, 350 nye tilfeller i
Sverige og ca. 10 nydiagnostiserte
p& Island.

myelin

|

Arsaken til MS er ikke klarlagt. Mye
taler for at det foreligger en autoimmun
indusert inflammasjon rettet mot myelin.
 tillegg sees det sporadisk aksonal
skade. lesjonene farer til nedsatt eller
opphevet evne til & lede nerveimpulser.

Kilde: www.lofric.no



TEKST ANNA M WESTBERG
FOTO RUNE LARSSON, TOMAS SVANTESSON,
WELLSPECT HEALTHCARE

Nyl navn og ny eier

Nytt navn, men produktene er forfsatt de samme, og det er de samme
menneskene som jobber med dem. Arsaken fil navnebyttet er at selska-

pet har f&tt ny eier.

HANDELEN BLE KLAR i fjor sommer.

AstraZeneca solgte Astra Tech, selskapet
bak produktnavnet LoFric. Kjgperen var
amerikanske DENTSPLY International, og
gjennom kjopet utvidet de virksomheten
til ogsa & omfatte medisinskteknisk utstyr.
Denne delen av selskapet heter fra og med
31. august Wellspect HealthCare.

| FORBINDELSE MED eierbyttet ble Svenn
Poulsen valgt til Group President for
Wellspect HealthCare. Han har lang og
omfattende erfaring fra ledende stillinger
i flere store selskaper innen blant annet
medisinsk teknikk. A lede Wellspect
HealthCare videre inn i fremtiden anser
Svenn Poulsen bade som en zre og en
utfordring.

— ASTRA TECH ER SELVE PIONEREN pé hydrofile
kateter! Bedriften var den forste til & tilby
et engangskateter som virkelig forandret
livet til det bedre for mange brukere.

— Bedriften har ogsa en hoy stjerne innad
i bransjen for maten den gjor forretninger
pa, legger han til. Hele organisasjonen hol-
der et hoyt etisk niva.

Svenn Poulsen, Group President for
Wellspect HealthCare

Svenn Poulsen forteller entusiastisk
om hvorfor han takket ja til tilbudet om &
lede bedriften. Det var forst og fremst tre
grunnleggende faktorer; produktene, de
interne verdiene og stetten fra den nye
eieren, som gjorde at han sa ja.

- VIKAN VARE SVART STOLTE av produktene
vare. Men vi skal fortsette & gjore dem
enda bedre. Organisasjonen hviler pa et

fundament av dypt menneskelige verdier

HVA BETYR DET NYE NAVNET?

wellspect

EALTHCARE

Well — star for velvaere. Dette signaliserer tydelig at pro-

dukiene vare skal gi ekt livskvalitet.

Spect — stdr for mange ting. For eksempel respekt, som

vi har for brukeme vérre. Men "spect” kan ogsa tolkes som

det engelske "expect” (forvente). Dette er for & markere

at du som bruker skal ha haye forventninger til bedriften

og produktene vére.

som respekt og personlig integritet. Dette
er verdier som jeg selv setter veldig hoyt,
og nar alt vi gjor, bygger pa disse verdiene,
blir vi sveert sterke. Dessuten har vi nye
eiere som stotter oss fullt ut.

SOM UTDANNET LEGE har han alltid bruke-
ren i fokus.

— Produktene vare skal utgjere en for-
skjell, sier Svenn Poulsen med ettertrykk.
Vi skal utvikle bedre og bedre produkter
som er tilpasset brukernes situasjon og
onsker. Det er dette som virkelig driver
oss; a gjore brukerne forneyde! Vi haper
at det nye navnet Wellspect HealthCare
kan formidle ambisjonene vare pa en enda
tydeligere mate. é

BUSINESS AS USUAL

— For den nordiske virksomheten farer
hverken eier- eller navnebyttet fil noen
store endringer, sier Niels Rein, salgs- og
markedsdirekter for den nordiske Well-
spect HealthCare. Vi kommer il & vaere
nayakiig like engasierte pd vére brukeres
vegne som fer. LoFric forblir det samme
produktef, og vi safser like mye p& hay
kvalitet og sikkerhet som vi alltid har gjort.

2.12 dialogen © 5



Fokus: Voksne Meo MMC

TEKST ANNA M WESTBERG
FOTO ISTOCKPHOTO, PRIVAT BILDE

Nodvendig med livslang

Nar vestsvenske barm med ryggmargsbrokk (MMC — myelomeningocele) fyller atten ér, sluses de over fra
Regionhabiliteringen i Gateborg fil sykepleien for voksne. En overgang som ideelt seft skal skje s& smertefritt
som mulig. Men virkelighefen er dessverre annerledes for voksne med MMC. For mange av dem er den fil
og med sveert taff.

Navn: Magdalena Vu Minh Amell

Tittel: Offentlig godkjent sykepleier,
spesialsykepleier innen bame- og
ungdomshelse og uroterapeut
Befattning: Uroterapeut, dokforand ved
Institutionen fér Kliniska Vetenskaper,
avdelingen for pediatri ved Sahlgrenska-
akademiet, Goteborgs Universitef
Arbeidsplass: Regionhabiliteringen ved
Drotining Silvias barn- och ungdoms-
sjukhus, Géteborg

Andre oppgaver: Foreleser om nevrogene
blaere- og tarmproblemer pé ulike
utdanningsnivéer

6 o dialogen 2.12

- JEG HAR JOBBET her i tretti ar og fulgt utal-

lige barn fra de var sméd, sier Magdalena
VuMinh Arnell. Det var virkelig et sjokk &
hore enkelte av dem fortelle om sin néavee-
rende livssituasjon i de telefonintervjuene
vi gjennomforte!

Magdalena jobber som uroterapeut ved
Regionhabiliteringen i Geteborg samtidig
som hun forsker pa deltid. I sin kommende
avhandling setter hun fokus pa situasjo-
nen til voksne med MMC. Dette er noe
som hittil har veert lite kjent fordi barna
overfores til sykepleien for voksne nar de
fyller atten ar, og deretter har det manglet
et samlet bilde av pasientene.

— Vi gjennomferte til sammen 69 telefon-
intervjuer med tidligere pasienter, fortel-
ler Magdalena. P& intervjutidspunktet
var den eldste femti ar og den yngste 27
ar. Vi spurte om de fikk tilstrekkelig med
pleie og hjelp ogsa som voksne. Men vi
spurte ogsa om hvordan livssituasjonen
deres er totalt sett, for eksempel med
tanke p& utdanning, familie og jobb osv.
Undersokelsen er basert pa hvordan del-
takerne selv oppfatter situasjonen sin.

Maélsetningen er at barna skal ha friske
nyrer nar de fyller atten og kunne utfore

ren intermitterende kateterisering (RIK)
og tarmtemming pa egen hand. Dette er
mal som ogsa nas, takket veere den kon-
tinuerlige oppfolgingen som finner sted
sé lenge barna tas hdnd om av barnesyke-
pleien.

- AKKURAT NA BEHANDLER VI 160 barn og
unge med ryggmargsbrokk, forteller
Magdalena. Vi treffer barnet for forste
gang allerede i andre leveuke. Da drar jeg
eller noen av kollegaene mine til Drottning
Silvias barn- och ungdomssjukhus for a
treffe hele familien.

Det er viktig & etablere et tillitsfullt
forhold allerede fra starten av. Barnet
folges deretter tett av et team som med
jevne mellomrom tar imot familien ved
Regionhabiliteringen. Mellom hvert besgk
opprettholdes kontakten over telefon.

RIK og tarmtemming er behandlinger
som varer livet ut. Nitti prosent av alle
barn som er fodt med MMC, kan ikke
temme urinbleeren uten & bruke kateter.
Det er viktig at barna leerer seg RIK pa
egen hand for & opprettholde selvfelelsen
og bli selvstendige. Det er ogsa nedvendig
& bruke RIK med jevne mellomrom for &



hindre alvorlige nyreskader.

—Mange foreldre er sveert engstelige i tiden for
barnet deres skal forlate barnesykepleien, konsta-
terer Magdalena. De sammenligner det med 4 ta
et skritt rett ut i et stort, svart hull.

1| MOTSETNING TIL BARNESYKEPLEIEN er sykepleien
for voksne inndelt i forskjellige spesialfelt. Her
venter man seg pasienter med et mye tydeligere
sykdomsbilde enn det personer med MMC kan
vise til. Helsesentrene, som er av mer allmenn
lq:irakter mangler pad sin side tilstrekkelig
mp e'c-ah&e jll raskt  forsta hva slags hjelp disse
ntene tren I verste fall forstar de ikke
D 1enes omfang ntene havner pa
akut esvikt E‘“f
-Ilepe 3
alene i eger
sjonen totalt set
fortsatt bodde hjem
var de som syntes at d
Enkelte av personene so
sen, hadde liggesar. Dette er
den forekom da de var barn. En pe
et sa alvorlig sar at benet matte amput

MER ENN HALVPARTEN av de som brukte T
benyttet fortsatt kateter av samme storrels
(tykkelse) som da de var barn, nar de egentlig
burde byttet til en storre storrelse.

En ung mann fortalte at allmennlegen hans
pa helsesenteret hadde spurt ham néar han "fikk"
ryggmargsbrokket sitt.

Mange hadde ogsa problemer med & handtere
tarmtemmingen. En person fikk fremdeles hjelp
av sine nd aldrende foreldre til & sette klyster et
par ganger i uken. Over halvparten brukte store

"bleier" pa grunn av avferingslekkasje. En annen
person var fange i sitt eget hjem fordi han hadde
sé& store problemer med avferingen at han ikke
vaget & ga ut.

— Mange grat under intervjuene, minnes
Magdalena. Det var veldig emosjonelle samtaler.

Hun rister pa hodet og utbryter:

— Nér vijobbet preventivt med et barn i atten ar,
sé var det jo fordi det ikke skulle bli slik!

DE FLESTE VOKSNE MED MMC henvises til naerme-
ste helsesenter, men Magdalena mener at kunn-
skap om ryggmargsbrokk, nevrogene bleere- og
tarmproblemer og for eksempel RIK-behandling,
generelt sett er sveert mangelfull ved landets hel-
sesentre. Det gjor at helsepersonellet ofte ikke
stiller de rette spersmalene. Ofte mangler de ogsa
kunnskap om utviklingen pa inkontinensomra-
det, noe som i sin tur gjor at pasientene deres gar
glipp av verdifull informasjon om den nyeste
forskningen eller tilbudet av nye og bedre kateter
og andre hjelpemidler. I tillegg til alt dette, kom-
mer det enkle faktum at personene nd er myndige,
og altsé selv kan bestemme om de trenger hjelp
eller ikke.

— Ogsa dette er tegn pd manglende kompetanse,

fortsetter Magdalena. Personer med ryggmargs-
brokk er ofte sveert snakkesalige og tilsyne-
latende velfungerende. Men forskning* viser at
mange kan ha problemer med for eksempel kort-
tidsminnet, tiltakslysten og strategisk tenkning
pa grunn av nevropsykologiske drsaker.

Ofte har personene problemer med tidsoppfat-
ningen i tillegg, noe som gjor RIK-behandlingen
mer risikabel fordi den er basert pa regelmessig-
het. Nedsatt felsomhet i bleera gjor at personer
med MMC ikke far samme signaler som andre
om at det er pa tide & ga pa toalettet. Dette gjor
det enda vanskeligere for dem & passe RIK-tidene
sine.

- UTFORDRINGEN FOR HELSEPERSONELL blir & skape

et tillitsforhold, slik at de senere kan skrape litt
verflaten og stille de rette spersmalene, sier
a far man greie pa hvordan
ed RIK-behandlingen og/
g kan hjelpe pasienten pa

V agdalena onsker seg en sentralisering av

pleien for &

sikre et hoyt kompetanseniva for
denne relativt sjeldne diagnosen. Et pasientmot-
tak med livslangt perspektiv for barn med MMC.
Kanskje dette kan bli mulig pa sikt.

NESTE SKRITT | FORSKNINGSARBEIDET til Magdalena
Vu Minh Arnell blir & evaluere et livskvalitets-
skjema som de 69 deltakerne matte fylle ut i for-
bindelse med intervjuet.

— Det er viktig at informasjonen vi samler inn,
blir videreformidlet til alle som jobber med disse
pasientene, avslutter Magdalena. Forst da kan vi
gi denne gruppen et fortsatt verdig liv. &

*Marie Peny-Dahlgrens
avhandling "To gef things
done, the challenge in
everyday life in children
with spina bifida. Quality
of performance, autonomy
and participation’, som ble
presentert ved Goteborgs
Universitet i 2011

Se ogsd intervjuet med
Marie Peny-Dahlgren i

nummer 1, 2012
KORT OM
UNDERSOKELSEN

F& av deltakerne i under-
sekelsen fikk uroterapi, og
ingen fikk hielp med & for-
bedre tarmtgmmingen. Tjue
av deliakeme gikk fem fil i
ar mellom hver urologiske
kontroll eller gikk ikke til
kontroll i det hele tatt.
Flesteparten (87 %) brukte
bleier eller lignende hjelpe-
midler. To tredjedeler var

enslige, og bare ef fatall
hadde barn. Undersekel-
sen viste ogsd at det var
vanskelig for menn & ha
neere forhold. Bruk av bleier
eller lignende hjelpemidler
gjorde det ikke vanskelig &
ha en livsledsager.

Kilde: "Adults with myelome-
ningocele: An interview study
about life situation and bladder
and bowel management” av
Magdalena Vu Minh Armell, Ka-
tarina Seljee Svedberg, Birgitta
Lindehall, Ulf Jodal og Kate Ab-
ramhamsson. Publisert i Journal
of Pediatric Urology i 2012.
Sammenfattet og oversatt av
Magdalena Vu Minh Arnell.

FAKTA OM RYGGMARGSBROKK (MMC)

Ryggmargsbrokk (spina bifida) er en samle-
betegnelse pd fedselsdefekter som omfatter
ufullstendig lukking av ryggraden. Lukking av
ryggmargsbrokk utfgres s& fidlig som mulig,
fortrinnsvis innen 24 timer efter fedselen.

Bleerens nervefunksjon er forstyrret i 90 % av
alle ryggmargsbrokktilfeller, siden nerveimpul-

ser ikke sendes il mottaksstedet p& normalt vis.

Kilder: www.lofric.no
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"Tema: ANSVARSFULL BEDRIFT

TEKST ANNA M WESTBERG
FOTO ISTOCKPHOTO

Pasientsikkerhet

Pasientsikkerhet er noe man farst og fremst snakker om i helsevesenet. Men begrepet er sveert
sentralt ogsé for bedrifter som lager produkter fil bruk i helsevesenet. Det sfilles haye krav il
produkiene for & sikre af kunden/pasienten alliid skal fele seg trygg p& & bruke dem.

- VI BLIR KONTROLLERT to ganger i aret av en
ekstern part, forteller Petra Grapengiesser, som
er Head of Quality Assurance for bedriftens
urologiprodukter. Hvert tredje &r har vi en full-
stendig gjennomgang av kvalitetssikringen var.

Kravene som da ma oppfylles, kommer fra
det medisinsktekniske direktivet (MDD), som
bestér av en rekke bestemmelser som gjelder for
landene i EU. Hvis produktet og bedriftens kvali-
tetssikringsarbeid oppfyller kravene far bedriften
sertifikat og tillatelse til & CE-merke produktet.

— Merkingen er ngdvendig for i det hele tatt
& kunne markedsfere og selge et produkt som
omfattes av direktivet, pa det europeiske marke-
det, forteller Petra Grapengiesser.

MED CE-MERKINGEN viser bedriften at produktet
oppfyller de grunnleggende sikkerhetskravene
som stilles til det. At dette virkelig stemmer,
overvékes deretter av sdkalte tekniske kontroll-
organer (Notified Bodies) som er utpekt av Lake-
medelsverketl (det svenske motstykket til Statens
legemiddelverk). Badde produktet og produksjo-
nen er strengt regulert av ulike bestemmelser.
Ved at den endelige kontrollen og evalueringen
utfores av en upartisk instans, sikrer man at dette
gar riktig for seg.

Loven om medisinsktekniske produkter inne-
berer at produsenten ma bruke et godkjent
kvalitetssystem — eller en standard — som gjor det
enklere & oppfylle kravene.

— Vi méles mot en kvalitetsstandard som heter
ISO13485, sier Petra Grapengiesser. Det er et
detaljert regelverk som skal forbedre kvaliteten
pa alt vi gjor i bedriften.

Denne standarden omfatter utforming, pro-
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duksjon og kontroll. Den omfatter
ogsa krav til dokumentasjon, ledelsens
ansvar, ressurshandtering, produkt-
utvikling, malinger, analyser og for-
bedring. Alt dette for at kunden (eller
pasienten) skal ende opp med et pro-
dukt som er s trygt som mulig.

- VI MALER OG KONTROLLERER PROSES-
SER og produkter i henhold til et fast-
satt kontrollprogram for at vi skal
kunne reagere sa fort som mulig hvis
noe skulle ga galt, forteller Petra
Grapengiesser. Avvikshandtering er
sveert viktig for oss. Ved a leere av
vare feil, kan vi hele tiden forbedre
kontrollsystemet vart. Men det er en
balansegang — vi kan jo ikke kontrollere
alt hele tiden.

Kontrollprogrammet er utformet slik
at alle trinn i prosessen skal kunne kon-
trolleres sa effektivt som mulig. Sam-
tidig er det et dynamisk instrument
som kan tilpasses de utfordringer som
for eksempel oppstér i forbindelse med
nye produkter.

— Gruppen min kommer inn pa et
tidlig stadium av produktutviklingen,
blant annet for & bidra med risiko-
analyser: Hva ma vi tenke p&? Hva
bor vi unngé?

FOR A KONTROLLERE AT VI HAR tenkt
riktig, kjorer vi tester av det nye
eller endrede produktet. Hvert trinn

ma valideres for a sikre at resultatet

blir som planlagt. Forst da kan vi ga
videre til neste trinn. Nér nye eller
ombygde maskiner tas i bruk, tester vi
dem grundig for de settes inn i vanlig
produksjon. Men til tross for alle sik-
kerhetsforanstaltninger far vi av og til
reklamasjoner pa produkter.

Fordi alle produserte produktpartier
dokumenteres, kan Petra Grapengiesser
og gruppen hennes enkelt spore opp
all informasjon om et bestemt parti. All
informasjon oppbevares i minst fem
ar, og i arkivet kan man finne de ned-
vendige opplysningene om produksjon
og ogsa hvert parti som er levert.

- INFORMASJON i reklamasjonene er
sveert nyttig for oss, understreker
Petra Grapengiesser. Vi undersgker
alle reklamasjoner vi far inn. Hvor-
dan har feilen oppstatt? Er det noe galt
med selve produktet? Vi er noye med
a svare vare lokale partnere, slik at
kunden far beskjed sa fort som mulig.
Reklamasjonene gir oss ytterligere
muligheter til & forbedre oss.

Og det er jo det kvalitetssikring hand-
ler om. Ikke bare hindre at problemer
oppstar, men ogsa serge for at man blir
enda litt bedre og enda litt hvassere
pa det man utvikler og produserer. Pa
denne maten verner bedriften om inte-
ressene til kunden eller pasienten. é




HVA ER CSR?

Ansvarsfull virksomhet (Corporate
Responsibility p& engelsk, forkortef
CR eller CSR, der S star for Social),
ogsd kalt "baerekraftig virksomhets-
utvikling", betyr i korte trekk &
oppfylle samfunnets gkende krav
om & fa miligmessig, efisk og
sosialt ansvar.

! lékemedelsverket har ansvaret
for & godkjenne og kontrollere le-
gemidler og naturlegemidler samt
fore Ii\syn med medisinsktekniske
produkter. Oppgaven vér er &
sarge for at den enkelte pasient,
helsevesenet og veferinaervesenet
far tilgang fil trygge og effekfive
produkter, og at disse brukes pa
en hensikismessig og kostnadsef-
fektiv mate.
Kilde: www.lakemedelsverket.se,/
overgripande,/Om-lakemedels-
verket/

?xzmg;r =
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Fokus: Miug

TEKST ANNA M WESTBERG
FOTO ISTOCKPHOTO, WELLSPECT HEALTHCARE

Hvordan verdien av
miljoarbeid kan okes

Dagens bedrifter bruker mye tid og penger p& & minimere miligbelast
ningen. Men hvor mye betyr miligsparsmal egentlig for kunden2 Har
begrepet "milig" blitt noe man sier uten & mene noe szerlig med det, eller

far kunden kanskje ikke den informasjonen vedkommende trenger for &
kunne vurdere miljzeffekten il et produkt pd riklig méte?

IVL' GJENNOMFQRER AKKURAT nd et forsk-
ningsprosjekt om miljginformasjon i samar-
beid med Wellspect HealthCare. Malet er &
undersgke hvordan man best mulig kan for-
midle miljeinformasjon. Dette gjores gjennom
dybdeintervjuer med innkjepere, material-
konsulenter og miljokoordinatorer.

— Vi vil forstd mekanismene som ligger bak
innkjepsbeslutninger, forklarer prosjektleder
Hakan Stripple hos IVL. Er informasjonen fra
bedriften egnet for mottakeren, og ligger den
pa riktig niva?

VED INNKJ@P LIGGER DET ofte en kravspesifi-
kasjon til grunn fra innkjoperens side, og i

denne spesifikasjonen inngdr ogsa miljekra-
vene. Utformingen av disse er viktig. Hvis

kravene er for lave, oppfyller alle produktene

kravene, noe som bare gir en liten miljo-
gevinst. P4 samme mate forer feilaktige krav
til darlige resultater for miljoet. Kompetansen

pa miljoomrédet er ogsa en viktig faktor for

bade selger og kjoper. Dessuten ma det finnes

en god organisasjons- og beslutningsstruktur,
okonomiske ressurser og ikke minst engasje-
ment. Det er derfor en rekke faktorer det mé

tas hensyn til hvis man vil ha gode innkjops-
resultater pd miljpomradet. Produktene ma jo

ogsa fungere minst like bra, og pasientsikker-
het ma alltid veere i fokus.

HVILKEN MILJGINFORMASJON som fungerer
best for de ulike mélgruppene, gjenstar & se.
Er det vitenskapelige artikler, miljedekla-
rasjoner (EPD?), miljomerkingssystemer, infor-
masjon basert pé livssyklusanalyser (LCA?%)
eller bedriftenes eget informasjonsmaterial?

Hvilken informasjonstype veier tyngst
nar en innkjoper skal ta en beslutning?

— Kanskje er det behov for mer sam-
kjorte innkjopsprosedyrer pa miljpomra-
det eller i alle fall bedre kommunikasjon
mellom kjoper og selger, slik at relevant
miljeinformasjon benyttes ved innkjop. I
motsatt fall risikerer man at nye og mer
miljevennlige produkter ikke tas i bruk og
dermed ikke kan bidra til et bedre miljo,
sier Hakan Stripple. Det skal jo lonne seg
a utvikle avanserte og mer miljgvennlige
produkter!

Prosjektet fullfores i lopet av hosten og
fremlegges da som en IVL-rapport. I et
senere nummer av Dialogen kommer vi til
a presentere resultatene og konklusjonene
fra undersokelsen. é

Referanser

1IVL, Svenska Miliginstitutet, er et uavhengig og
ikke-kommersielt miljgforskningsinstitutt som eies av en
stiftelse som ble opprettet av staten og naeringslivet i
fellesskap. IVL utferer praktisk forskning og oppdrag
relatert il gkologisk, ekonomisk og sosialt baerekraftig
vekst i naeringslivet og samfunnet ellers.

2EPD (Environmental Product Declaration) er et
standardisert informasjonssysfem som skal gi en fakia-
basert beskrivelse av milizegenskapene il produkter
og fienester i et livslapsperspekfiv.

3 LCA, llivssyklusanalyse, er en méte & regne ut et

produkts miligpavirkning fra ravare il avfall.

Kilder: www.ivl.se, www.msr.se, www.ne.se
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Fokus: MS-symposiet 2012

‘ TEKST ANNA M WESTBERG FOTO ANDERS TENNBY

Med fokus pa urinblzeren og bekkenet

Nesten 80% av alle MS-pasienter fér fer eller siden problemer med urinblaeren. Disse problemene
tas imidlertid sjelden opp nér pasientene er i kontaki med helsevesenet. Derfor lider mange pasien-
ter i stillhet uten & 1& riktig behandling.

— MANGE MS-PASIENTER vet ikke at
vannlatningsproblemer er en del
av sykdomsbildet, forklarer Clare
Fowler, professor emerita i nevro-
urologi ved University College
London og en av debattlederne pa
Wellspect HealthCare's konferanse.
Ofte er de altfor sjenerte til & disku-
tere problemene sine. Helseperso-
nell pé sin side tar heller ikke opp
slike spersmal seerlig ofte.

— Dette kan fore til at noe som
egentlig er en urinveisinfeksjon
(UVI), i stedet feiltolkes som et MS-
utbrudd, fortsetter hun. Pa sikt kan
mangelen pé rett medisinering fore
til komplikasjoner med nyrene, noe
som er sveert alvorlig.

ARETS UTGAVE av MS-symposiet ret-
tet imidlertid ikke sgkelyset bare
mot urinbleeren, men mot hele bek-
kenomradet. Konferansens forste
dag ble innledet med at dr. Alasdair
Coles la frem de siste resultatene fra
MS-forskningen. Deretter foreleste
professor Clare Fowler om den nev-
rologiske kontrollen av urinbleeren
og prinsippene bak behandlingen
av vannlatningsproblemer hos
personer med MS. Professorene
Emmanuel Chartier-Kastler og
Pierre Denys avsluttet dagen med
a forelese om hvordan vannlat-
ningsproblemer som skyldes MS,
kan behandles ut fra et tverrfaglig
perspektiv.

Konferansens andre dag bed pa
tre parallelle seminarer. Det ene ble
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ledet av den offentlig godkjente syke-
pleieren Roberta Motta, som presen-
terte RIK sammen med to MS-pasienter.

Temaet for det andre seminaret,
som ble ledet av dr. Sandra Mohr, var
hvordan MS kan pavirke sexlivet, og
hvordan man kan behandle eventuelle
funksjonshemninger.

Det tredje seminaret tok for seg
forekomsten av UVI hos MS-pasien-
ter og hvordan dette ofte feiltolkes.
Professor Emmanuel Chartier-Kastler
og dr. Laura Lopes kom med nyttige
rad om hvordan man behandler og fel-
ger opp dette pa best mulig mate.

KONFERANSEN BLE AVSLUTTET med en
debatt om de eksisterende retnings-
linjene for behandling av vannlatnings-
problemer. MS er en lunefull sykdom
som er sveert uforutsigbar. Vannlatnings-
problemer kan av og til bare oppleves
som et lettere ubehag, mens andre
ganger kan de veere sveert besveerlige.
Hensikten med retningslinjene er &
gjore det lettere for helsepersonell &
kontinuerlig folge sykdommens utvik-
ling p& det urologiske omradet for
personer med MS. Det er forst da man
kan garantere en enhetlig og effektiv
behandling.

WELLSPECTS HEALTHCARE'S satsing pa
MS-symposiet er sveert populeer. MS-
sykdommen kan arte seg pa ulike mater,
og mange pa symposiet vil benytte seg
av muligheten til & konsentrere seg om
én enkelt side ved sykdommen.

— En konferanse gjor at man virkelig

far opp oynene for temaet, understreker Emmanuel
Chartier-Kastler, professor i urologi ved Pitié-
Salpétriere-sykehuset i Paris og debattleder pa
konferansen. Det er bra man far sjansen til &
konsentrere seg om ett enkelt omrade og virke-
lig fordype seg i kunnskap som er til nytte for
pasienten.

ULRIKA SUNDBOM, Therapy Manager og organisa-
tor av konferansene, kan bare bekrefte at interes-
sen er stor.

— I evalueringene vére ser vi at det er nesten
100% enighet om at temaene vi tilbyr, er av inte-
resse, forteller hun. P4 grunn av et enske om
dette i 2010 valgte vi denne gang ogsé a tilby en
okt om ren intermitterende kateterisering (RIK),
noe som falt i sveert god jord.

Til slutt legger hun til:

— Det er uvanlig at bedrifter sikter seg inn pé et
behandlingsomréde og ikke bare pa produkter.
Konferansene vére blir vanligvis fort fulltegnet.
Det er stor interesse for & forbedre MS-behand-
lingen og gi pasientene bedre livskvalitet. &

KORT FAKTA

MS er en betennelsessykdom som rammer det sen-
trale nervesystemet, hjemen og ryggmargen. Det
isolerende laget rundt nervetrddene (myelinet) bry-
tes ned og etterlater seg arrvev som kalles sklerose
(kan ogsé kalles plakk eller lesjoner). De skadede
omrédene gjer at nerveimpulsene gdr langsommere.
Over fid f&r nesten 80% av MS-pasientene vann-
latningsproblemer. Overaktiv urinbleere, med andre
ord sterk vannlatingstrang og behov for & temme
blaeren selv om den ikke er full, er ef vanlig resultat
av nerveskadene.

Kilde: www.lofric.no




Gi kroppen et
kick!

Cathrine Guldberg er Danmarks eneste
sittende aerobicinstrukier, og n& har hun
gitt ut en DVD med en rekke ovelser i

sittende aerobic.

- DET ER EN GAMMEL DR@M, sier hun. Jeg har
lenge hatt et onske om & spre kunnskap
om sittende aerobic.

Under ovelsen kan man sitte pé en stol,
en ball eller i rullestol.

—Jeg har tilpasset alle gvelsene til rull-
stolbrukere. Undervisningen har jeg satt
sammen selv og videreutviklet gjennom
arene.

— Det handler forst og fremst om & fa
opp pulsen og bli svett, forteller Cathrine,
og forklarer at sittende aerobic er sveert
bra for hele kretslopet.

— Treningen starter alltid med omtrent
tjue minutters oppvarming i heyt tempo
og med ganske mange armsvingninger.
Okten gir ogsé bedre balanse, og fungerer
sveert bra som styrketrening.

- MALET ER A STYRKE muskulaturen i nak-
ken, skuldrene og hele overkroppen. Ikke
minst ryggen, og til det bruker jeg utstyr

forts. fra side 4

Plutselig reiser hun seg for & vise meg
noe. Bak kjokkenderen star det et par
fiskestenger, og hun viser ivrig frem sin
splitter nye, rosa fiskestang.

— Det er kjempegoy! Vi fisker blant
annet prret og gjedde — alt vi kan fa pa
kroken.

For noen maneder siden flyttet Krista

ut av byen. Sammen med sin nye sam-

boer og de to barna hans legger hun na
felles planer. Hennes egen datter har
flyttet hjemmefra. Pavirket graviditeten
sykdommen pa noe vis?

— Det finnes vitenskapelige bevis for
at graviditet er bra for MS-syke. Hos de

som hantler og elastiske band.

Cathrine forteller at aerobic ogsa er
bra for & motvirke spenninger i nakke og
skuldre.

— Treningsektene avsluttes alltid med &
toye og kanskje noen avslapningsevelser. é

Innehall
Del 1:
20 min. oppvarming/kondisjon.

Del 2:
25 min. styrke / muskelopp-
byggende trening med hantler.

Del 3:
8 min. toying.

Del 4:
8 min. kort instruksjon i sit-
tende latin/Zumba.

fleste roer sykdommen seg under gravi-
diteten. Imidlertid er det en fare for at
man kan bli verre etterpa. Selv folte jeg
meg bare bra. Forst etter to ar fikk jeg
nye symptomer.

NADIA, KRISTAS DATTER, var fem ar da
Krista fikk diagnosen MS. Allerede da
forklarte Krista for datteren at hun var
sveert syk.

— Jeg tror at det er viktig & informere
barna tidlig. Da blir ikke sykdommen
mystisk eller skremmende. Nadia fikk
for eksempel veere med nar jeg fikk
injeksjoner, og det skjedde jo s& ofte at

TEKST BIRGITTE BJORKMAN
FOTO KIM BAY OCH JOHN MORTENSSON

Cathrine Guldbergs aerobic-dvd er ca. 55
minutter lang. Den ble utgitt i 2012 og
kan kjgpes for 149 danske kroner via

www.ryk.dk eller cathrine-guldberg.dk.

Teksten er forkortet 0g oversatt fra det danske handikapp-
forbundet, RYK's medlemsblad nr. 1 2012.

det kurerte sproyteskrekken hennes!
Krista ler, men blir alvorlig igjen:

— En gang da hun var veldig liten,
spurte Nadia meg: "Mamma, kommer
du til & de?" "Nei', svarte jeg og ventet
meg flere spersmal. Men hun noyde
seg med det. Til tross for at hun sa
sykdommen min hver eneste dag, var
det nok til & gjere henne trygg pa livet
igjen. é

Les mer pd Krista's egen hjemmeside
www.omms.se eller

www. mssiden.no,

WWW.ms.no,

www.lofric.no
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Svarkupong

Los kryssordet

og vinn en

rygesekk!

SEND INN KUPONGLEIN
SENEST 1. MARS 2013.

S

HAR DU L@ST KRYSSORDET?

Her fyller du inn bokstavene fra de fargede rutene.
Bokstavene skal danne et ord.

| JA TAKK!

Jeg er ny abonnent og ensker fremtidige utgivelser av Dialogen
kostnadsfritt sendt til min adresse.

SENDT AV

AIESSE ..o

POSIN oo SIEA s

TRlEfON ...

PO

Jeg vil ogsa motta informasjon og reklame om emnet
urologi og samtykker at Wellspect HealthCare benytter
mine kontaktdata fil dette formal.

Send ogsa tilbud om abonnement pé Dialogen til:

Navn ...

AIESSE ..o

POSIN .o STEA s

TEIEfON ...

Ved & kontakte Wellspect HealthCare, Karihaugveien 89, 1086 Oslo,

tf. 815 59 118, kan du fa opplyst hvilke kundedata Wellspect HealthCare
har registrert p& deg og hvordan disse benyttes. Du kan nér som helst be om
at alle dine opplysninger slettes eller korrigeres.
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Vi arbeider med LoFric

Bak fra venstre: Hilde Langlete, Roar Lindberg,
Magnhild Haukeland, Kristin Halten-Eggen,

Una Holth, Thomas Engelhart, Sonja Toppe,
Marit Halvorsen, Hanne Waaler, Frank Solberg.
Foran fra venstre: Terje Gjengaar, Britt-Marie Rak,
Irene Austevoll. Siv Myrvang var ikke tilstede da

bildet ble tatt.
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Vennligst kontakt kundeservice dersom du har spersmal om vare produkter.
Kontakt 8 P P

S Telefonen er apen alle hverdager fra kl. 08.00 - 16.00.
kundeservice.

Dersom du er kunde hos oss, kan du sende ordre pa e-post.

Telefon kundeservice: 815 59 118
Fax: 67 92 05 50
E-post: ordre.no@wellspect-healthcare.com

Wellspect HealthCare. Karihaugveien 89, 1086 Oslo.

Tel: 815 59 118. Fax: 67 92 05 60. www.lofric.no \/\/el |SpeCt
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