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Perspektiv pd livet med stomi — om mdnniskan,

bemdtandet, varden och samhdllet.
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Livet tog inte slut for att
jag blev stomiopererad.

Det borjade.
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For ndstan 70 @r sedan foddes en idé som skulle fordndra
mdnga mdnniskors liv. Det borjade i Danmark med sjuk-
skoterskan Elise Sgrensen. Hennes syster Thora hade blivit
stomiopererad och Elise sdg pd ndra hdll hur begréinsande
och ensamt livet kunde bli ndr hjdlpmedlen inte fungerade
som de borde. Ur detta personliga engagemang — och i

samarbete med en plastfabrikor — skapade Elise vdrldens
forsta stomipdse. Och samtidigt bildades Coloplast.

Denna grundldggande tanke - att forsta livssituationen bdst. Hdr vet vi att det i de allra

vardagen bakom sjukdomen - har genomsyrat flesta fall finns en l6sning for varje individ.
Coloplast sedan dess: vi finns till for att for-
bdttra livet for mdnniskor med intima vard- En annan utmaning dr att kunskapen om
behov. Vi har vuxit och breddat oss fran stomivdrd varierar stort inom vdrden och
stomiprodukter till produkter inom kontinens- omsorgen. Forutom de specialutbildade
vard, hud- och sarvdrd, urologi och rost- och stomiterapeuterna moter personer med stomi
andningsvard. Syftet med allt vi gor dr att ge madnga olika yrkesgrupper genom livet inom
mdnniskor mgjlighet att leva ett vanligt liv, utan primdrvdrd, hemsjukvérd, dldreomsorg och
att deras medicinska tillstdnd ska begrdnsa dem.  hemtjdnst. Ddr finns inte alltid tillrdcklig

utbildning eller erfarenhet av stomivard, vilket
Men tyvarr ser verkligheten annorlunda ut for kan gora det svarare att fa rdtt stod och rdtt
mdnga av Sveriges ca 40 000 stomiopererade. hjdlpmedel i tid.

Siffrorna @r nedsldende: enligt en internationell

undersokning oroar sig hela 92 procent for att
stomibandaget ska ldcka, och 76 procent har
faktiskt upplevt ett ldckage de senaste sex
manaderna. Ldckage och stdndig oro paverkar
inte bara den fysiska hdlsan. Det handlar om
psykosociala aspekter: isolering, rddsla for att
ldmna hemmet, svdrigheter att arbeta. Och det
bottnar ofta i att inte fd tillgdng till hjdlp-

medel som passar den egna kroppen eller
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Vi tar vart ansvar med den hdr rapporten, och
den dr vart sdtt att belysa dessa problem. Vi vill
oka kunskapen - hos dem som lever med stomi,
hos deras anhdriga och i varden - for att alla
ska forstd att det finns fungerande l6sningar.

Vi behover prata dppet om stomi. Vi behover
motverka férdomar, stigmatisering och lyfta

pa tabun. Som branschaktér med snart 70 ars
erfarenhet har vi unika insikter att bidra med.



Vara produkter utvecklas i ndra dialog med
anvdndare och vardpersonal, och genom var
personliga serviceverksamhet Coloplast Care
har vi drligen tusentals samtal med personer
som lever med stomi. Det ger oss en djup och
kontinuerlig inblick i de utmaningar, frdgor och
behov som prdglar livet med stomi.

Men vi kan inte lyckas pd egen hand. For att
uppna verklig fordndring krdvs samverkan. Vi
behover arbeta dnnu tdtare med patientfor-
eningar som ILCO, med sjukvarden och stomi-
terapeuter, med intresseorganisationer som
Ndtverket mot cancer, branschorganisationer

som Swedish Medtech och med politiken.
Genom att samarbeta kan vi se till att rdatt
hjdlpmedel ndr rdtt person, och att kunskapen
om stomi sprids effektivt.

Stomirapporten dr tdankt som ett levande
verktyg, inte bara en rapport. Den ska vara en
dorroppnare for dialog, ett underlag for debatt
och en kdlla till forstaelse. Vart mal dr att alla
med stomi ska fa ett liv i balans, fritt fran
onddig oro och begrdnsningar.

JOHAN HOGLUND,
VD Coloplast AB
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Stina startade /|
kampen foren /
manskligare vard”
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Stomi pa
5 minuter

Ca 40 000 svenskar lever i dag med stomi — vad vi i dagligt tal
kallar "pd&se p&d magen”.

Stomin gor det mgjligt att leva vidare efter sv@r sjukdom
eller skada. Men den syns inte utanpd och kunskapen i sam-
héllet &r ldg om vad det egentligen innebdir.Okad 8ppenhet
och mer information kan bidra till att fler far en bild av vad en
stomi dr — och hur livet med den faktiskt kan levas fullt ut.

Olika typer av stomi

M Det finns olika typer av stomi, beroende pa vilken grundsjukdom
som dr orsaken. Var man kopplar om i tarmarna paverkar pd olika
sdtt hur stomin och vardagen kommer att fungera.

lleostomi - tunntarmen leds ut. Innehdllet dr tunt och vattnigt
eftersom det innehdller mycket vétska och kommer ofta kontinuerligt.

Kolostomi - tjocktarmen leds ut. Innehdllet dr fastare och kan
komma mer samlat.

Urostomi - urin leds ut via en del av tunntarmen. Det droppar
urin kontinuerligt.

Cancer vanligaste orsaken

M Kolorektal cancer dr en av de frdmsta orsakerna till att man blir

Stomi

Ordet kommer fran

stomiopererad. Det dr ett samlingsnamn for cancer i tjocktarmen
(kolon) och dndtarmen (rektum) och dr en av de vanligaste cancer-

grekiskans stoma, som
betyder mun eller

oppning.

formerna i Sverige. En stomi kan bli nddvéndig bdde som en del
av behandlingen och for att avlasta tarmen efter operation.
Andra orsaker dr inflammatoriska tarmsjukdomar, som Crohns

sjukdom och ulcerss kolit, eller akuta tillstdnd som tarmvred

eller skador.

En stomi kan vara tillfdllig eller permanent. Ndr en del av tarmen
behdver vila eller ldka kan den ofta kopplas ihop igen vid en senare
operation. Ndr tarmen eller dndtarmen har tagits bort eller inte

ldngre kan fungera normalt blir stomin en varaktig l&sning.

| Coloplast | Stomirapporten



Att leva med stomi

M Att f@ en stomi dr en stor fordndring,
bdade praktiskt och kdnslomdssigt.
Mdnga beskriver en omskakande period
ddr man ldr sig nya rutiner och vdnjer sig
vid kroppens férdndring.

Samtidigt kan en stomi gora det
mgjligt att leva vidare, arbeta, resa och
delta i vardagslivet.

Det som ger kontroll i vardagen dr
stomibandaget - ett system som samlar
upp innehdllet och skyddar huden och
gor det majligt att arbeta, trdna och leva
som vanligt. Samtidigt krdver det
anpassning och handlar om att hitta
fungerande rutiner och rdtt produkter
med rdtt passform.

Den naturliga vigen
kopplas om

B Ndr kroppens naturliga tdmningsvdgar

- tarmar, urinbl@sa och urinledare - blir
skadade, behGver opereras bort pd
grund av sjukdom eller mdste avlastas,
kan man "koppla forbi” dem. Da leder
man istdllet ut avforing eller urin genom
ett hdl i bukvdggen - en stomi. Stomin
placeras oftast till hoger eller till vinster
om naveln, beroende pa vilken typ av
stomi det handlar om.

Innehdllet samlas upp i en pdse som
fdsts pa huden runt stomin, det som
kallas stomibandage.

Till skillnad fran var naturliga funktion
saknar stomin slutmuskel. Det innebdr
att man inte kan "hdlla sig” eller sjdlv
styra ndr det kommer ndgot ur stomin —
kroppen skoter det automatiskt.

Fran ldder till sjalvhaftande
engdngspdsar

B Kirurgiska forsok att skapa en stomi har beskrivits sedan 1700-

talet. Den forsta lyckade stomioperationen i vdrlden brukar anges
till 1793 i Frankrike.

I Sverige finns en tidig beskrivning frdn 1750, da Kungliga
Vetenskapsakademien rapporterade om en man som efter en
olycka levde med en 6ppning till tarmen och bar en ldderpdse pa
magen. Det visar att fenomenet var kdnt i Sverige redan d@, dven
om modern stomikirurgi utvecklades ladngt senare.

Under 1900-talet forbdttrades operationsmetoder, hygien och
stomiprodukter, vilket gjorde att fler kunde leva linge och aktivt
med stomi. Den forsta moderna stomipdsen i plast uppfanns av
den danska sjukskéterskan Elise Sgrensen 1954. Pdsen var
sjdlvhdftande och av engdngsmodell vilket gav stomiopererade
en mycket storre frihet och forbdttrad livskvalitet. Uppfinningen
lade grunden for foretaget Coloplast.

Nej, det gor inte ont

M Den del av tarmen som sticker ut

utanpd huden dr rod eller rosa, blank
och fuktig — ungefdr som insidan av
kinden. Aven om det kan se ut s@ gér
den inte ont eftersom man inte har
ndgon kdnsel i tarmens insida.

Efter operationen dr stomin ofta
svullen, men minskar i storlek de forsta
veckorna. Ddrefter fortsdtter den att
fordndras i takt med kroppen. Gar man
upp eller ner i vikt, eller om magens
form fordndras, kan dven stomin
dndra storlek, hojd eller riktning.

Den kan sticka ut fran huden,
ligga i niva med huden eller vara
ndgot indragen. Sma skillnader kan
fa stor betydelse i praktiken, till exem-
pel for hur vdl bandaget sitter runt
stomin och om det riskerar att ldcka.

Stomirapporten | Coloplast |



Stomi
| Sverige

Ca 40 000 svenskar lever med stomi, och
varje ar tillkommer fler. Fér mdnga dr det
en naturlig del av vardagen - ibland under
en period, ibland livet ut. En fungerande
stomivdrd bygger pd individanpassade
l6sningar och tillgéng till stod som moter
varje persons behov.

Arbetar for jamlik

stomivard

M En jdmlik stomivard med bdttre stod
och rdtt hjdlpmedel i hela landet - det
dr mdlet for initiativet \VVdrdig vard. Initia-
tivet dr ett samarbete mellan patient-
fore-ningen ILCO, SSKR*, Ndtverket
mot cancer och Swedish Medtech, ddr
Coloplast ingdr. Genom dialog med
patienter, vardpersonal, beslutsfattare
och féretag arbetar de for att svensk
hdlso- och sjukvard ska forbdttras ndr
det gdller omvardnad och stod for
personer med stomi.

* Svensk sjukskoterskeforenings
sektion for stomiterapeuter

€ [ & fo | Tolets

Stod som okar

livskvaliteten

B Att leva med stomi innebdr ofta en
stor omstdillning - fysiskt, psykiskt och
socialt. MGnga beskriver oro for kompli-
kationer, fordndrad sjdlvbild och
begrdnsningar i vardagen.

Patientforeningar som ILCO erbjuder
gemenskap och erfarenhetsutbyte. Att
mota andra i samma situation kan
minska kdnslan av ensamhet och ge
praktiska tips for vardagen.

Aven vérden och kompletterande
stodinsatser dr viktiga. Litteraturstudier
om patienters upplevelser av att leva
med stomi visar att information, utbild-
ning och uppfdljning har stor betydelse
for patientens livskvalitet och mgjlighet
att hantera sin stomi. Hdr dr stod via
telefon eller chatt och andra digitala
vdgar ett viktigt komplement till det
fysiska vardbesoket.

| Coloplast | Stomirapporten

85 % Diagrammet visar férdelningen av
Stomiproziukter de genomsnittliga kostnaderna under
det férsta aret efter operationen.

Receptbelagda
lakemedel

1.5%
Hemsjukvard/
hemtjanstrelaterad
vard

12,2 %

Primdrvard

24 %

Akutvard

115%
Specialiserad 58,7 %
6ppenvard Slutenvard

Kostnader
stomivard

Vad dr det som kostar?

B Stomivard innebdr kostnader. Under det forsta dret efter opera-
tion stdr forbrukningsprodukterna bara for cirka atta procent — den
storsta delen dr kopplad till vardkontakter, komplikationer och sjuk-
husinléggningar.

En svensk studie visar att vardkostnaden forsta daret efter en sto-
mioperation ligger pd omkring 250 000-330 000 kronor per
person, och att kostnaderna forblir forhgjda i manga dr. Sjukhusin-
ldggningar dr den enskilt storsta kostnadsdrivaren och stdr for mer
dn hdlften av de direkta vardkostnaderna.

Brdck och uttorkning dr relativt vanliga komplikationer — men det
allra vanligaste dr hudproblem, frimst orsakade av att det ldckt
frén stomin och innehdllet kommit i kontakt med huden. Att fore-
bygga ldckage med individuellt anpassade produkter och rutiner dr
ddrfor inte bara viktigt for personens livskvalitet utan ocksa for var-
dens resurser och kostnader i stort.



Flera tusen opereras varje ar

M Det finns inget heltdckande nationellt register 6ver hur mdnga
personer som lever med stomi i Sverige. Uppskattningsvis dr det
ca 40 000 personer, vilket motsvarar ungefdr 0,4 procent av
befolkningen. Varje Gr genomgar flera tusen personer en stomi-
operation. For vissa dr [6sningen tillfdllig, medan andra far en
permanent stomi som en del av sin behandling.

Vanligast bland dldre

B Stomi dr vanligast bland dldre, vilket har en direkt koppling till

att de i storre utstrdckning behandlats for ndgon form av tarm-
cancer. Enligt en undersokning minskade antalet personer med
stomi i dldersgrupperna under 60 ar mellan 2006 och 2015. |
samtliga aldersgrupper 6ver 60 dar hade antalet personer med
stomi ddremot 6kat och mest i gruppen 70-79 @r.

Men dven yngre personer, inklusive barn och spddbarn, kan fa
stomi. D@ dr orsaken oftare olika tarmsjukdomar, som de inflam-
matoriska sjukdomarna ulcerds kolit och Crohns sjukdom. Studier
visar dessutom att tjocktarmscancer 6kar bland yngre i Sverige,
vilket mdjligen hdnger ihop med livsstilsfaktorer som ultraproces-
sad mat, overvikt, stillasittande livsstil och rokning.

Kolostomi och ileostomi dr ungefdr lika vanliga hos mén och
kvinnor, medan urostomi dr betydligt vanligare bland man.

Medicinsk litteratur beskriver

stomioperationer som ett av
vdrldens vanligaste livrad-
dande kirurgiska ingrepp.

En l6sning for varje
individ

M Ett fungerande liv med stomi handlar
i hog grad om att hitta rdtt l6sning for
just den egna kroppen.

Ingen stomi dr den andra lik. Den
skiljer sig i storlek, form och placering
och féréndras dessutom &ver tid. Aven
hudkdnslighet och livsstil med olika
fysiska aktiviteter och individuella ruti-
ner stdller olika krav.

Det finns ddrfor ett mycket stort antal
stomiprodukter. Omkring 3 500 olika
pdsar, plattor och tillbehorsprodukter i
olika storlekar, former och material dr
godkdnda i Sverige.

Produkterna ingdr i ldkemedelsforma-
nen och omfattas av samma system, ddr
TLV (Tandvards- och ldkemedelsfor-
mdnsverket) beslutar om vilka produkter
som subventioneras och till vilket pris.
Undantaget dr Vdstra Gotalandsregio-
nen, ddr stomiprodukter upphandlas.

Stomirapporten | Coloplast |
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Det var en tidig morgon i fordldrahemmet i Umed. Stina
Hdgglund och hennes sex manader gamla dotter hade rest
frdn Stockholm for att hdlsa pé i barndomsstaden. Ndr Stina
vaknade kdnde hon att ndgot var pd vdg att hdnda. Inte i
magen, utan ndgot djupare, som en sorts inre forvarning.

— Det var som en rost i mig som sa: "Nu kommer det.”

behdver vi forst resa
bakat i tiden. Sjukdomen som ledde till den ddr
0desdigra morgonen hade funnits med Stina
sedan hon var dtta &r gammal. D4, efter att ha
fatt den lindriga virussjukdomen femte sjukan,
triggades ndgot annat igdng hos Stina: Crohns
sjukdom, en kronisk inflammatorisk tarmsjuk-
dom som ger magsmdrtor och diarré och som
gor att man blir trétt och gar ner i vikt.

Som barn ldrde hon sig att anpassa sig, som
tondring att kdmpa och som ung mamma att
overleva. Just hennes variant av Crohns for-
vdrrades av hormoner. Ndr Stina var 23 @r fod-
des hennes dotter, och allt blev dnnu vdrre.
Hormoner, smdrta, utmattning. Ett liv som
sakta rann ur kroppen.

i Umed. Stina hade blivit
kord till akuten. Det fanns inga direkta symtom
att peka p@, bara den ddr inneboende starka
kdnslan.

- Jag upprepade bara en sak: "Ni mdste lita
p& mig. Ndgot dr fel.”
Att vardpersonalen faktiskt lyssnade gjorde

all skillnad. Det blev den forsta av flera stunder
ddr bemdétandet avgjorde mer Gn behand-

lingen.

utan omsvep: "Hela
tjocktarmen madste bort”. Stina rasade ihop i
rullstolen. "Vad hdnder med mitt liv nu?” Men
s@ kom en annan insikt.

- Det slog mig att om de tar bort tarmen...
da far jag kanske leva. Det var som att dods-
dngesten vidnde till hopp.

Den dtta timmar lGnga operationen gors
akut samma kvdll. Tarmen var ndra att brista.

- Kirurgen sa att det var tur att de opere-
rade den dagen. Hade de vantat till ndsta
morgon hade jag formodligen inte Gverlevt.

drabbas Stina av ett
emotionellt chocktillstand.

- Jag kunde inte mota ndgons blick. Jag
orkade inte ens bli dlskad, det gjorde for ont att
forstd vad jag gatt igenom.

| flera dagar skickar hon samma sms till
ndrstdende: "Kom inte hit.”

Fodd -88.

Bor i Tvdradlund, en liten
by utanfér Umed, med
sambo och dotter.
Féreldser for varden
om patientbemoétande.
Jobbar som handledare
inom arbetsmarknads-
inriktad rehabilitering.



Kommentaren
hade kunnat
kndcka nagon
som inte orkade
sdga emot.

Det d@r en situation som gor henne helt bero-
ende av vardpersonalens bemdétande - och ddr
minsta felsteg far stor betydelse.

Nagra dagar efter operationen ligger Stina i
sjukhussdngen och ringer pa hjdlp for att
tomma stomin. Tva underskoterskor stannar
till bakom draperiet vid singen. Den ena sdger:
“Det dr en stomi hdr bakom som behover bytas.
Ar du sugen eller?”

Stina hor varje ord.

- Jag tdnkte: Skammen dr inte min. Den dr
deras.

Ndr draperiet dras undan méter hon dem
med en blandning av ilska och klarhet: “Vem ar
mest sugen pa att byta d@? Ska vi résta?”
Hdndelsen blir avgdrande for hennes framtida
engagemang.

— Det var ddr det borjade. Jag kdnde att jag
aldrig skulle vara tyst om hur viktigt bemotan-
det dr. Den kommentaren hade kunnat kndcka
ndgon som inte orkade stiga emot.

I dag, mer dn tio ar efter operationen, foreldser
Stina Hagglund i samarbete med Coloplast dver
hela Sverige for att utbilda vardpersonal i pati-
entbemdtande. Hon beskriver det inte som
kritik, utan som en nédvdndig pdminnelse.

- De flesta i varden dr fantastiska. Men det
rdcker att en enda inte dr det for att en patient i
en extrem situation ska gd sonder. Hon betonar
att bem&tandet inte dr en detalj utan en central
del av vdrden.

— Ndr du ligger ddr dr du helt utldmnad. Det
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Sma saker

| patient-
bemotandet som
spelar stor roll

Ett lugnt tonfall

En hand som inte stressar
Ett ansikte utan otdlighet

En fraga stdlld med omtanke

En blick som sdger “du dr trygg har”

enda du har dr hur ndgon ser pa dig. Hur
ndgon talar till dig.

Hur gor man som ndra anhorig till ndgon som
dr sjuk, oavsett om det dr en fysisk eller psykisk
sjukdom? Vad dr Stinas rad?

- Det absolut viktigaste dr att du har en egen
kdlla till kraft. Som anhorig mdste du kunna
fylla upp din tank med kdrlek och energi som
du sedan kan ge till den som dr sjuk. Det dr
inte sjdlviskt att du tar hand om dig sjdlv, det
dr tvdrtom en forutsdttning for att du ska
kunna hjdlpa.

En manad efter operationen kdnde hon ndgot
som hon knappt minns frdn barndomen: Ork.
- Jag visste inte hur man gor ndr man dr pigg.
Jag hade aldrig haft energi.

For Stina markerar operationen inte bara
slutet pa en lGng sjukdomsperiod, utan bérjan
pa en ny livsuppgift.

- Livet tog inte slut fér att jag blev stomi-
opererad. Det borjade. Och jag vill att alla
som hamnar i varden ska fa kdnna att de blir
bemdtta som mdnniskor - inte som arbets-
moment.

Energin kommer till stor nytta i vardagen.
Just nu jobbar hon i en second hand-butik som
handledare inom arbetsmarknadsinriktad
rehabilitering.

— Ddr moéter jag mdnniskor som hamnat
utanfoér arbetsmarknaden och hjdlper dem
tillbaka in i arbetslivet.



Hjalp,
tdnk om det

1cker!

En liten glipa mellan basplattan och huden. Eller en
pdse som fylls s@ snabbt att hela bandaget lossnar
och innehdllet rinner ut.

Ldckage kan se olika ut — men dr den i sarklass
storsta kdllan till oro for stomiopererade.
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Eva Carlsson,
stomiterapeut, docent
och universitetslektor
vid Sahlgrenska
universitetssjukhuset.

... da kan du forsta vad som
hander om bandaget slapper
ndr du star i kon pa ICA.

Manga beskriver att de stdndigt kdnner efter,
planerar i forvdg eller undviker vissa situationer
for att kdnna sig trygga.

- Men ingen ska behdva uppleva ldckage,
menar Eva Carlsson, stomiterapeut, docent
och universitetslektor vid Sahlgrenska
Universitetssjukhuset och institutionen for
vardvetenskap och hdlsa vid GGteborgs
universitet.

"Det dr viktigt att

inte ge upp och tro att
jag som stomiopererad
maste leva med
ldckage.”

Det finrns mdanga orsaker till att ldckage kan
uppstd. Ibland handlar det om sjélva stomins
utformning och forutsdttningarna vid opera-
tionen, till exempel att stomin inte kunnat
markeras pa ett ldmpligt stdlle i forvag vid en
akut operation eller att den inte fatt tillrGcklig
hojd. Lackage kan ocksa ldttare uppsté om
stomin hamnar i ett hudveck eller &r svar att se
och skota. Det dr ocksd viktigt att varje person
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fatt ratt hjdlp att prova ut ett stomibandage
som passar, vilket sdkrast gors med stod fran
stomiterapeut.

Det vanligaste dr att tarminnehdll letar sig in
under basplattan, men det kan ocks@ hdnda att
det hamnar utanfor och pa kldderna. Och i
vdrsta fall lossnar hela bandaget. For personer
med ileostomi, ddr tarminnehdllet Gr mer tunn-
flytande, kan konsekvenserna bli dramatiska.

- Det kan vara upp mot en liter i stomipdsen,
s@ da kan du forstd vad som hdnder om banda-
get sldpper ndr du stdr i kdn pd ICA. Det dr ju
katastrofalt, séiger Eva.

Oavsett hur stor risken dr eller hur ofta det
hdnder, kan en enda incident pdverka livet langt
efterdt. En person med stomi ska inte behéva
acceptera att det ldcker, det dr alla inom varden
och medicinteknikbranschen ense om.

- Det dr viktigt att alla med stomi far veta att
de inte ska noja sig med att det ldcker ibland
utan be sin stomiterapeut om hjdlp, sdger Anna
Forsblom, klinisk rddgivare pé Coloplast Sverige
med bakgrund som stomiterapeut. Hon menar
att det i stort sett alltid finns hjdlp att fa@ med
l6sningar och produkter for varje individ.



Lackage dr inte bara en mental utmaning.
Ndr avforing eller urin hamnar pd huden runt
stomin kan den bli irriterad, s@rig och 6m. D&
far ndsta stomibandage svdrare att fdsta
ordentligt och det dr ldtt att hamna i en ond
cirkel.

Stomirelaterade komplikationer leder till fler
vardbesok, behandlingar och aterinldggningar
p@ sjukhus och dr det som kostar mest, medan
sjdlva stomihjdlpmedlen stdr for en relativt liten
del av de totala kostnaderna. Att forebygga
ldckage handlar ddrfor inte bara om livskva-
litet, utan ocks@ om att minska komplikationer
och behovet av vard.

Det finns alltsa flera skdl till att ldckage dr en
av de viktigaste drivkrafterna bakom utveck-
lingen av stomibandage, tillbehdr och det
senaste inom innovationer pd omrddet - digi-
tala varningssystem.

- Vi vet hur stor paverkan det har pd
mdnniskors liv, bade fysiskt och psykiskt.
Darfor ldgger vi enormt mycket kraft pa att
forst@ varfor det uppstar och hur vi kan
forebygga det, séiger Anna.

Vi vet hur stor
paverkan det har
pa madnniskors liv,
bade fysiskt och
psykiskt.”

Om situationen med ldckage faktiskt inte gar
att l0sa trots att patienten prévat en médngd
olika stomibandage, bor man konsultera
kirurg. Det kan finnas mgjlighet att operera
om stomin eller till och med flytta den till en
bdttre placering.

Att det finns en l6sning for de allra flesta
intygar Eva och hdnvisar bland annat till en
svensk studie med 207 patienter, som visar att
med regelbunden uppf6ljining av stomiterapeut
hade bara tva procent av dem ldckage ett ar
efter operationen. Flera uppfdljningsbesok hos
stomiterapeut kan behdévas for att prova ut det
optimala stomibandaget.

- Det dr viktigt att inte ge upp och tro att jag
som stomiopererad maste leva med ldckage.
Med rdtt hjdlp gdr det i de allra flesta fall att
prova ut stomiprodukter som fungerar for att
kunna leva det liv man vill leva, sGger hon.

Anna Forsblom,
klinisk radgivare,
Coloplast Sverige.

Rdtt stomibandage
minskar risken for
hudkomplikationer

M Kostnaderna kopplade till sjukvard for
personer med stomi dr forhojda med tre
till sex gdnger jamfort med genomsnitts-
befolkningen under det férsta dret efter
en stomioperation. Komplikationer,
vardbesok och sjukhusvard stdr for den
storsta andelen av kostnaderna. Stomi-
hjdlpmedel stdr endast for ungefdr dtta
procent av vardens totala kostnader.
Forskning visar att rdtt anpassning av
stomibandage och stod fran stomitera-
peut kan minska antalet ldckage och
ddrmed forekomsten av hudkomplikatio-
ner. En nordisk studie med deltagare frGn
Danmark, Finland, Norge och Sverige
undersokte personer som hade ater-
kommande problem med stomildckage.
Deltagarna upplevde i genomsnitt
5,9 ldckage per vecka. Ndr en stomitera-
peut bedomde stomins och kroppens
profil och hjdlpte till att anpassa stomi-
bandaget efter individens behov min-
skade antalet ldckage till 1,8 per vecka.
Samtidigt forbdttrades livskvaliteten
kopplad till ldckage betydligt. Studien
visar ocksq, liksom tidigare studier, att
ladckage kan leda till hudskador runt
stomin, samtidigt som hudskador kan
forsdmra bandagets vidhdftning och

oka risken for nya ldckage.

5,9

Med ritt stéd fran en stomiterapeut
minskade ldckagen fran 5,9 per vecka till
1,8, enligt en studie.

Stomirapporten | Coloplast |
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oroar sig for ldckage i storre eller
mindre utstrdckning.

Ostomy Life Study
gor vardagen
med stomi synlig

Hur pdverkas det dagliga livet av en stomi? Vilka utmaningar
kan man mota? Och hur skiljer det sig mellan olika lGnder?

Den dterkommande undersdkningen Ostomy Life Study
ger en internationell utblick.

| Coloplast | Stomirapporten



Ostomy Life Study dr en internationell under-
sokning, som publicerats med olika teman
sedan 2014. Den ger en bild av hur personer
med stomi sjdlva beskriver sina erfarenheter
av livet efter operationen. Understkningen
genomférs av Coloplast och bygger pé en-
kdtsvar fran personer med stomi och sjuk-
skoterskor inom stomiomrddet. Syftet dr att
Oka kunskapen om hur det dr att leva med
stomi, synliggdra vardagliga utmaningar och
bidra till utvecklingen av bade vard och hjdlp-
medel. Resultaten anvénds inom forskning,
utbildning och kunskapsspridning.
Utgdngspunkten hdr dr Ostomy Life Study
2018/2019 med temaomrddet ldckage, en
webbaserad enkdt ddr drygt 4 200 stomi-

76

procent

uppger att de fatt lackage under
basplattan minst en gdng i
madnaden.

61

procent

av dem som har hudproblem
uppger att de orsakats
av ldckage.

opererade personer fran 17 ldnder deltog.
Undersckningen bygger pd deltagarnas egna
erfarenheter och svar. Eftersom vdrdorganisa-
tion, tillgdnag till stomisjukskdterskor och ersatt-
ningssystem for hjdlpmedel skiljer sig mellan
lnderna kan resultaten inte direkt jamforas
med svenska férhallanden. | vissa ldnder star
patienterna sjdlva for delar av kostnaden for
stomiprodukter, vilket kan paverka hur ofta
hjdlpmedlen byts och ddrmed dven risken for
lickage. Resultaten bor ddrfor ses som en
internationell 6gonblicksbild av hur personer
med stomi upplever sin situation.

Ndsta Ostomy Life Study dr planerad till
2027.

65

procent

uppger att det ldckt utanfor
bandaget och/eller pa kldderna
minst en gdng det senaste dret.

85

procent

av personerna som
ofta upplever lackage har
ocksa hudproblem.

Nar det ldcker okar vardkostnaderna

Under det forsta Gret efter operationen

kostar sjukvdrden tre till sex gdnger mer for
personer med stomi jdmfoért med genomsnitts-
befolkningen. Den storsta delen dr kopplad till
komplikationer, vardbesok och sjukhusvard.
Stomihjdlpmedel stdr endast for omkring Gtta
procent av vardens totala kostnader.

Ldckage dr en betydande orsak till hud-
problem. Enligt initiativet "Vdrdig vard” kan
antalet ldckageepisoder minskas med mer dn
50 procent med individuellt anpassade hjdlp
medel och stdd frGn stomiterapeut. Foljakt-
ligen kan dven vardkostnaderna minska med
s@dant stod.

Ldckage
och oro
paverkar
livet

Enligt Ostomy Life
Study 2018/2019 dr
ldckage och oro for
att det ska hdnda,
ndagot som berdr en
stor andel av de till-
frdgade i 17 ldnder.
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stomibandaget

"Stomip@sen” dr inte bara en pdse. Den dr ett helt system av
olika komponenter som i sin helhet kallas stomibandage.

Och det dr en riktig mdngsysslare, vars uppgift dr att samla
upp avforing eller urin, skydda huden, sluta tdtt for att mot-

verka ldckage, filtrera bort lukt och samtidigt vara
bdra - dygnet runt, éret om.

Stomibandaget bestar av tvd huvuddelar: en
basplatta som fésts mot huden runt om stomin
och en pdse som samlar upp innehdllet. Det
dr framfor allt basplattan som avgor hur vl
bandaget fungerar. Den &r uppbyggd av flera
material som tillsammans ska absorbera fukt,
bevara hudens naturliga balans och folja
kroppens rérelser. Den mdste sitta tillréickligt
tatt for att forhindra lackage, men inte sa hart
att huden kan skadas ndr den tas bort.

Passformen dr helt avgdrande. Aven smd veck
eller glipor kan gora att avforing eller urin

bekvamt att

kommer i kontakt med huden och orsakar
irritation eller sdr. Darfor finns stomibandage i
manga olika utféranden. Basplattan kan vara
platt som pa bilderna hdr intill, konvex eller
konkav beroende pd hur kroppen ser ut runt
stomin, och pdsarna finns i olika storlekar,
modeller och fdrger.

Faktum dr att det finns tusentals olika stomi-
bandage p& marknaden. De dr framtagna fér
att passa olika stomityper, kroppsformer och
livssituationer. Mdlet dr alltid detsamma - att
skapa en sdker l6sning som gor det majligt att
leva ett s@ vanligt och aktivt liv som mgjligt.

et Sluten pdse
B Anvdnds oftast vid kolostomi, dér
stomin dr placerad pa tjocktarmen och
avforingen dr fastare. Pdsen kan inte
tdmmas utan byts ut ndr den dr fylld,

vanligtvis en eller ett par génger per dag.

For manga dr det en enkel och diskret
lBsning som inte behdver hanteras
mellan bytena.

Urostomipase

B Anvdnds vid urostomi for att samla upp urin. Pdsen toms genom ett utlopp i
nederkant flera gdnger per dag och byts sedan ut vid behov, vanligtvis en
géng om dagen. Konstruktionen gor det mgjligt att anvdnda samma pdse
under dagen utan att behdva byta hela bandaget varje gang. Kan kopplas till
en uppsamlingspdse pd natten for en bekvdmare nattsomn.

| Coloplast | Stomirapporten
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Inspektionsluckan pa
framsidan gor det maojligt
att titta till stomin och
huden runt omkring

utan att behdéva

ta av bandaget

Inuti finns

ett cirkelfilter
som filtrerar
bort lukt

Den hdr delen
viks ihop och
forsluts med
kardborrelaset

Skyddsfilm

Mat- och klippguide
som gor det lattare
att klippa till ett hal
som dr lagom stort
for att passa runt
stomin

Elastisk
basplatta som
faster pa huden

Mjuk, vattenavvisande textil.
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Kardborreflikar

o———— for att kunna falla upp ———

D T R

och stdnga utloppet

Tombar pase
B Anvdnds frdmst vid ileostomi, ddr
Kardborreplatta stomin dr placerad pd tunntarmen och
ddr avforingen dr losare. Pdsen toms
genom ett utlopp i nederkant flera
ganger per dag och byts sedan ut vid
behov, vanligtvis en gdng per dag.
Konstruktionen gér det méjligt att
anvidnda samma pase under dagen
utan att behova byta hela bandaget
varje gang.

Stomirapporten | Coloplast |
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For kirurgen Peter Mangell dr en lyckad canceroperation inte
avslutad bara for att tumoren dr borttagen.

— Det dr en del av tumorkirurgin att gora en bra stomi. Det dr
det forsta patienterna ser efter att ha vaknat upp och dr ndgot
de kanske ska leva med resten av livet.

"Det dr en del av
tumorkirurgin att

gora en bra stom

Peter Mangell dr 6verldkare och kolorektal-
kirurg pa Capio S:t Gorans sjukhus i Stockholm,
och en etablerad profil inom svensk kolorektal-
kirurgi. Han blev specialist i kirurgi 1990, dispu-
terade 2007 och har arbetat med sjukdomar i
tjock- och dndtarm i mer @n tre decennier.

Under den tiden har han sett kirurgin fordnd-
ras i grunden - hur operationer genomfors och
vad det betyder for patienten efterdt.

Den kanske storsta fordndringen dr 6ver-
géngen till det som kallas minimalinvasiv
kirurgi, som titthdlsteknik och robotkirurgi.
| stdllet for stora snitt i buken opererar man
genom sma Oppningar, vilket minskar belast-
ningen pd kroppen.

- Kan man goéra ingreppet minimalinvasivt blir
dterhdmtningen bade snabbare och ldttare. Det
dr mindre blodning, mindre risk for infektioner
och betydligt ldgre risk for till exempel drrbrack,
sdger han.

Tidigare kunde man ligga pa sjukhus i upp till
tv@ veckor efter en tarmoperation - i dag hand-
lar det ofta om fyra—fem dagar. De patienter
som fdtt stomi kan snabbare boérja anpassa sig
och ldra sig att hantera den.

Men trots de tekniska framstegen dr sjdlva
stomin, som medicinsk l6sning, i grunden den-
samma.

- Stomierna i sig ser ungefdr likadana ut
som tidigare. Den stora skillnaden dr hur oper-
ationen gar till.

En vdl fungerande stomi borjar langt fére

operationen. Infor planerade ingrepp gors en
noggrann beddmning tillsammans med stomi-
terapeut eller stomisjukskoterska, ddr man tar
hédnsyn till kroppens form och hur patienten
ror sig i vardagen.

- Vi dr alla olika. Vi kan vara smala, tjocka,
ha hudveck eller drr fran tidigare operationer.

Placeringen av stomin testas i flera
positioner — stGende, sittande, liggande - och
till och med i relation till var byxlinningen sitter.

- Det handlar om att fa det att fungera i
verkligheten, inte bara pa operationsbordet.
Som kirurg md@ste man veta var man placerar
en stomi pd optimalt sdtt. Genom att "praoa”
hos stomiterapeuten lGr man sig férsta hur
man ska tdnka.

Till och med vid akuta operationer forsoker
man skapa sig marginaler for patientens bdsta.

- Jag brukar sdga till yngre kollegor: finns det
minsta risk att ni behdver gora en stomi, forsok
dgna en kvart fore operation dt att bedéma
och markera den bdsta placeringen. Det dr
mycket sv@rare ndr operationen vdl dr igdng.

Sjdlva konstruktionen av stomin dr ett kirur-
giskt hantverk i sig. Det handlar om att vdlja
rétt del av tarmen, sdkerstdlla god blodforsorj-
ning och anpassa hur mycket av tarmen som
fors ut genom bukvdggen och ldggs pd huden
utanpa.

- GOr man en ileostomi, alltsa frén tunn-
tarmen, vill man att den ska std upp forts.

Stomirapporten | Coloplast |
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Har man ambitionen att

vara en bra kolorektalkirurg
har man ocksa ambitionen

att gora en bra stomi.

ndgra centimeter ovanfor huden. For en kolo-

stomi fran tjocktarmen récker det med mindre.
Sadana detaljer dr oerhort viktiga och paverkar
stomibandagets passform och funktion, vilket
minimerar risken for problem.

Trots noggrann planering dr komplikationer
vanliga. Den mest typiska av det som kan be-
hova atgdrdas kirurgiskt dr brack, ddr bukvag-
gen runt stomin forsvagas.

- Pa rontgen kan man se sdana brdck hos
upp till 50-60 procent av patienterna efter
ndgra dr, sdger Peter.

Men det dr lGngt ifr@n alla som har besvdr och
bara en mindre andel som behover opereras.

Andra problem, som léckage och hudirritatio-
ner, hanteras oftast i samarbete med stomitera-
peut eller stomisjukskdterska och vardpersonal
pd avdelningarna.

- De gor ett oerhort viktigt arbete, inte minst
direkt efter operationen ndr patienten ska borja
ldra sig skota sin stomi.

Synen pa stomi varierar internationellt, men i
Norden dr acceptansen relativt hog.

— Hadr dr det oftast inte s@ svart att forklara for
patienten vad det innebdr och att det dr en del
av lésningen. | andra delar av vdrlden kan det
vara mer tabubelagt och svdrare att prata om,
vilket till och med kan géra att man kompromis-
sar med lésningen till nackdel for patienten.

| Coloplast | Stomirapporten

Samtidigt finns det fortfarande mycket att
gora, Gven i Sverige.

- Mdnga tror att det Gr mer begrdnsande
dn det faktiskt dr. Men du har trdffat ménga
mdnniskor med stomi utan att veta om det.
Det syns ju inte. Men man kan leva ett normalt
liv — arbetaq, trdna, resa, ha relationer.

Nadr vi ber Peter titta i kristallkulan ser han

att allt fler unga drabbas av tarmcancer, vilket
innebdr att fler ocks@ kommer att leva med
stomi.

- Unga mdnniskor stdller andra krav pa livet.
D& mdste vi ocksd kunna erbjuda l6sningar som
fungerar fér dem.

A andra sidan ser han att utvecklingen av
cancervdrden gar fram@t i rasande fart. Tidigare
upptdckt av tumdrer och forfinade, mer effek-
tiva behandlingar kan géra att ménga inte
behéver fé& stomi. Aven nya behandlingar vid
tarmsjukdomar kan géra att stomi kan undvikas.

Ndr han far spekulera i teknikutvecklingen av
stomiprodukter tror han pd mer individanpas-
sade l6sningar. Kanske med sensorer som kan
upptdcka och larma om problem i tid, eller ddr
Al kan anvéndas for att analysera kroppens
form och optimera passformen pa stomiban-
daget.

- VVem vet, man kanske har en 3D-skrivare
hemma och skriver ut sina egna, skrdddarsydda
bandage.

Han berdttar att det till och med pdagar forsk-
ning ddr man forsoker ta fram konstgjorda sfink-
ter, det vill siiga sGdana slutmuskler som sitter
runt dndtarm och urinrdér och som gér att vi kan
knipa igen viljemdssigt. Da skulle det kunna vara
mojligt att dven kontrollera en stomi.

Men oavsett hur tekniken utvecklas dterkom-
mer han till det som i grunden dr oférédndrat:
Livskvaliteten for patienten som ska ha sin
stomi for kanske resten av livet.

— Att gora en bra stomi dr en konst. Har man
ambitionen att vara en bra kolorektalkirurg har
man ocks@ ambitionen att géra en bra stomi.






Ndr man moter Sindre Haggstrom dr det svdrt att forestdlla
sig de svdra dr han har genomlevt. Som arborist, pappa till
en tredring och med en livsldng forkdrlek for scouterna lever

han ett aktivt liv.

— Men jag gick med smartan alldeles for ldnge, sdger han.

symtom som blod i avforing-
en och kraftiga magsmdrtor. Trots det drojde
det innan han fick rdtt hjdlp. Sindre fick remiss
till koloskopi, en undersckning av tarmen via
kamera, och sedan féljde en lGng vdntan for
att fa gora sjdlva undersokningen. Ndr Sindre
ringde for att pdskynda processen fick han
radet att "...prova att ringa pd morgonen sa
kanske vi har ndgot avhopp, och da skulle du
kunna komma in med kort varsel”. Men ingen
forklarade for Sindre att det var en allvarlig
situation. Totalt tog det ett helt ar frén det att
han bérjade soka hjdlp tills han fick sin kolo-
skopi. En tid fylld av smdrta och oro.

- Ddr var ett halvar ddr varden bara... ja, det

hdnde inget. Jag sa att det var blod 6verallt,
men fick hora att det inte var nagon fara.

fick gora koloskopin blev allt
plotsligt akut. Direkt efter undersokningen
skickades han vidare till Karolinska ddr han
blev inlagd i en mdnad. Diagnosen: ulcerds
kolit — en kronisk tarmsjukdom som orsakar
inflammation och sdr i slemhinnan i dndtarmen
och tjocktarmen. Kort ddrefter opererades han
och fick en ileostomi. Det dr en stomi ddr tunn-
tarmen leds ut genom magen och avféringen
samlas i en pdse utanpd kroppen. Ett par dagar
fore operationen berdttade likaren om stomin
och vad detta skulle innebdra. Sindre mdlade
forst upp en bister bild.

- Innan beslutet om operation s@g jag mig
sjdlv med en Ikeakasse pd magen. Jag ténkte:
nu dr mitt liv slut.

Men verkligheten blev en annan.

- Sedan visade de hur det faktiskt ség ut.
Hur liten pdsen var och hur allt runt omkring
skulle fungera. D& undrade jag varfér jag hade
vdntat s@ lange? Kor bara.

- totalt fyra, ddr bland
annat dndtarmen togs bort — och en tuff dter-

hdmtning blev livet helt annorlunda jamfort
med tiden fore den forsta operationen.
Smadrtan férsvann, och friheten kom tillbaka.

- Jag dr sa otroligt n6jd med att ha stomi.
Det dr s@ skont att slippa problemen.

| dag dr stomin en sjdlvklar del av vardagen.
For Sindre handlar det inte om begrdnsningar,
utan om att hitta l6sningar. Att jobba som
arborist, vars arbetsdag frdmst bestdr av att
beskdra trdd och utféra avancerad tradfdllning,
stdller en del tuffa krav da han kldttrar, arbetar
fysiskt och ror sig i sv@ra miljcer.

- Jag behdver en robust lGsning ndr jag
jobbar. Det mdste funka. Och det gor det nu.

att ndgot gar fel ibland. En
trasig pdse efter en taggbuske. Eller att det
ldckte precis i borjan av stomilivet under en
varm campingnatt i hdngmattan.

- Ja, d@ byter man pdse, byter tréja och fort-
sdtter. Det @r inte mer @n s@.

Hans instdllning Gr genomgdende
pragmatisk och ovanligt 6ppen. P4 jobbet dol-
jer han inte sin stomi.

—Jag gor det till ett litet socialt experiment.
Vissa frdgar, andra inte. Jag bara lever mitt liv.
Det dr inte mitt fel att jag har en stomi. Om
ndgon stor sig, ja, da dr det deras problem.

det viktigt att véinda perspekti-

vet. Samtidigt riktar han kritik mot varden,
framfor allt kring vdntetiden innan han fick sin
diagnos.

- Atminstone halva tiden gick 4t till att jag
inte fick hjdlp. Det borde inte vara sd.

| dag har han i princip enbart kontakt med
v@rden dd det dr dags for receptférnyelse, och
han hanterar sjdlv det praktiska kring sin stomi.
Livet rullar pé med familj, arbete och framtids-
planer. Bade uppe bland trddkronorna och pd
landbacken.



Sindre

Haggstrom
© Fo6dd -95.

© Borildgenheti
Hasselby.

@ Familj med fru och ett
barn.

© Jobbar som arborist.

o Kldttrar aktivt bade inne
och ute. Han dlskar att
vara i naturen och har
varit scout hela livet.

© Supertalang: "Jag kan
64 knopar utantill.”

_. , var or ;ag vantat
sa lange. Kor bara.
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Innovation

pa anvandarnas villkor

Den forsta person som moter 0ss ndr vi
besoker Coloplasts huvudkontor dr Kirsten
Steffensen. Hennes bild hdnger i storformat
vid huvudentrén.

Men Kirsten jobbar inte pd Coloplast. Hon
dr en dansk smdbarnsmamma och studievdg-
ledare till yrket. Det dr hon — och tusentals
andra stomiopererade runt om i vdrlden -
som ytterst styr vad som hdnder bakom
dorrarna hdr.

Coloplast dr ett av Danmarks storsta foretag,
med over 17 000 anstdllda globalt och verk-
samhet i en rad olika lénder. Det dr marknads-
ledande inom stomivdrd och utvecklar Gven
produkter inom kontinensvard, hud- och
s@rvard, urologi och rost- och andningsvard.

Hdr pd huvudkontoret i Humlebaek, soder
om Helsingor och pa pendlingsavstand fran
K&penhamn, arbetar cirka 1 200 personer. Det
dr hdr redan beprovade produkter justeras och
finslipas och helt nya innovationer ser dagens
ljus. Tio minuter hdrifran ligger anldggningen i
Mgrdrup, ddr prototyper testas och viss tillverk-
ning sker.

For all utveckling pa Coloplast dr Kirsten och
alla andra med stomi den viktigaste tillgdngen.
Utgangspunkten dr ndmligen alltid densamma:

Hur gor vi livet dttare for personer med stomi?




Kirsten Steffensen i entrén dr en
av tusentals stomiopererade.

Alla med stomi behover ndgon form av

hjdlpmedel. Det vanligaste dr stomibandaget

- en basplatta som fdster mot huden och en
pdse som samlar upp innehdllet. Att sjuksko-
terskan Elise Sgrensen uppfann den moderna
stomipdsen pd 1950-talet dr grunden for hela
foretaget Coloplast, och principen hdller dn i
dag. Men hur bandaget fungerar i detalj - hur
det sitter, reglerar gaser och lukt och hdller tdtt
— dr foremdl for standiga forbdttringar.

Och det ska finnas en l6sning for alla, for
olika individer och olika former av stomier. Vi
dr unga eller gamla, vi gar upp eller ner i vikt,
foder barn eller blir rynkiga.

Karen Borregaard dr Senior Usability
Engineer pd Coloplast, vars jobb dr att se till

”

3

Vi har kommit vdldigt langt,
men det finns fortfarande
viktiga forbdttringar att gora.

att produktutvecklingen speglar savdil skiftande
fysiska férutsdttningar som alla andra tdnkbara
behov. Hon fdngar upp anvédndarnas olika
erfarenheter och synpunkter och omsditter
ddrefter insikterna till konkreta underlag for
design och utveckling.

Det stora dmnet dr vidhdftningen. En pro-
dukt som aldrig ldcker dr branschens Heliga
Graal, menar hon.

- Med insikter frédn anvdndarna som utgdngs-
punkt jobbar hela organisationen - inklusive
vara labbteam - med att vidareutveckla former
och material som sluter tdtt, men som inte
sitter for hart. Man ska kunna byta flera ganger
om dagen utan att huden tar skada, sdger hon.

- Vi har kommit vdldigt ldngt, men det finns
fortfarande viktiga forbdttringar att gora.

Vissa innovationer har inte direkt med ban-
dagets funktion att gora, utan handlar om att
gora livet med stomi ldttare och mer normali-
serat. Exempelvis tillverkar man nu svarta
pdsar, for att mdnga tycker att det passar deras
livsstil bdttre. En annan produkt som dn s@
lénge bara finns i Storbritannien dr Heylo, en
basplatta med sensorer som varnar for ldckage.

Men oavsett vad som blir nésta nyhet fran
Humlebaek dr det vad Kirsten och alla andra
anvdndare behdver som avgor.

Karen Borregaard
dr Senior Usability
Engineer pa Coloplast.
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Fran
badrummet
till labbet

Karen Borregaard har sett fler badrum dn de flesta. Som Senior
Usability Engineer pd Coloplast reser hon vdrlden runt for att
studera hur olika personer lever med stomi. Hon stdr bredvid
ndr de byter stomibandage, hon stdller frdgor och fordjupar sig
i minsta detal;.

— Mitt jobb d@r att vara anvéndarnas roést ndr vi utvecklar vara
produkter. Deras behov ligger bakom allt vi gor.

Karen Borregaard dr sociolog i grunden, med
erfarenhet av allt frdn digitala tjdnster for

Roda Korset till virtuell verklighet inom tech-
vdrlden. Den réda trdden dr densamma: att
forst@ hur mdnniskor tdnker, fungerar och
anvdnder de l6sningar som utvecklas for dem.

I dag har hon och hennes kollegor en nyckelroll
pa Coloplast ndr det gdller att undersoka hur
det dr att leva med stomi och férmedla det
vidare.

Ett arbete som delvis dr mycket konkret och
handgripligt. Karen dker helt enkelt hem till folk
och sitter i deras badrum, dr med ndr de byter
bandage och ber dem visa exakt hur de gor.
Vad de gor forst. Var de ldgger sina saker. Vad
som hdnder ndr ndgot gar fel.

Ibland sker det ocksa i testmiljoer, ofta bade
och. Allt for att komma sd ndra verkligheten
och dokumentera sG@ mycket som mgjligt.

Uppgiften for Karen och teamet dr sedan att
Oversiitta insikterna de skaffar sig till konkreta
underlag for produktutveckling, innovation och
design, for produktdesigners och ingenjorer att
ta vidare. Och for att f dem och andra i

organisationen att verkligen forsté vad det
handlar om Gter Karen dem ocksa prova
sjdlva. De fdr ta pa sig ett forkldde som efter-
liknar en stomi och réra sig, béja sig och for-
soka hantera vardagliga situationer. Da landar
det, for det dr detaljerna som avgor.

- Att utveckla produkter blir meningsfullt
forst ndr vi verkligen forstar vad det innebdr
att ha stomi. Aven till synes smé féréndringar
kan gora stor skillnad i vardagen.

Enligt Karen dr ldckage den enskilt storsta
frégan ndr hon pratar med anvéndare. Det
dr manga som oroar sig, som stdndigt dr pa
sin vakt och kdnner efter, kontrollerar och
planerar.

- Tdnk efter - for alla utom smdbarn dr det
tabu med det som kommer ut ur kroppen som
vi inte sjdlva kan kontrollera, sdger hon.

En kvinna Karen intervjuade berdttade om
ndr det hdnde henne ombord pd ett tdg. Ndr
det kommer ndgot frdn stomin gdr det inte att
stoppa och den hdr gdngen stannade det inte i
pdsen utan vdllde plotsligt ut Gver bdde henne
och sdtet. En total forlust av kontroll infor



Forskningen bérjar

i badrummet. Karen
Borregaard, Senior
Usability Engineer,
trdffar anvdndare 6ver
hela vdrlden och ser
till att insikterna leder
till meningsfull
produktutveckling.

andra mdnniskor. En medpassagerare gav
henne sin halsduk for att hjdlpa henne tédcka
upp situationen.

— Det dr naturligtvis en traumatisk upple-
velse som kan pdverka en i dratal.

Trots att mycket dr kdnsligt dr manga 6ppna
ndr de vdl far prata. Vissa bdr pa saker de ald-
rig har pratat med ndgon om. Samtalen gar
snabbt ner p@ detaljniva — hur man klipper,
fdster, byter, improviserar och lGser olika situa-
tioner. Hur gor man ndr man évernattar hem-
ma hos ndgon annan? Ndr man reser? Sitter
pé ett flygplan?

Det dr ocksa ddr utvecklingen borjar, i sma
observationer. Som att det saknas papperskor-
gar pd manga offentliga toaletter. Att hand-
fatet sitter utanfor. Att man stdr ddr med fullt
material i handen och inte har nGgonstans att
gora av det.

- Var gor du av en full pdse? Du kan inte
bara rulla ihop den och stoppa den i fickan.

Det finns heller ingen "rdtt” anvédndning.
Mdnniskor gor pd tusen olika sdtt, beroende
pa kropp, vana, miljé och personlighet. Darfor

Var gor du av en full
pase? Du kan inte
bara rulla ihop den
och stoppa i fickan.

mdaste produkterna fungera i manga olika
situationer, for olika personer. Inte tvdrtom.

— Det dr inte anvéndarna som ska anpassa
sig, menar Karen Borregaard. Det dr vart
ansvar att lyssna pd dem och anpassa vdra
produkter sd att de fungerar i praktiken, for
alla. Véra l6sningar dr inte bara medicinska,
allt vi gor ska ocksd ldtta den mentala bérdan.

Och det var vl ungefir sd Elise Sgrensen,
den moderna stomipdsens uppfinnare, tdnkte
en gdang i tiden ndr hon sdg sin stomiopererade
syster isolera sig och helt dra sig undan socialt
liv. Att hitta en lBsning som gor att man kan
leva sitt liv som man vill, Gven om man rdkar
ha en pase pd magen.



Liten profession
med stort uppdrag

De dr fd, ofta ensamma — men spelar en avgorande roll for tusentals
madnniskor. Stomiterapeuten dr sdvdl specialist som problemldsare
och langsiktig foljeslagare. Samtidigt brottas professionen med brist
pd utbildning, otydligt ansvar och stora regionala skillnader.

| ERS
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- Det dr inte stomin som ska styra ditt liv — den

ska bara folja med dig i livet.

For Lina, stomiterapeut i Halmstad, rymmer
formuleringen kdrnan i hennes arbete. Hon
borjade arbeta med stomivard ndstan av en
slump i mitten av 2000-talet, néir hon tdckte
upp for en kollega. Intresset vidxte snabbt och
ledde s@ smdningom till vidareutbildning. | dag
arbetar hon pa@ en stomimottagning ddr hon
delar tjdnsten med en kollega, och parallellt ar

T e T e

hon ordférande i SSKR, Svensk sjukskoterske-
forenings sektion for stomiterapeuter.

- Det som dr speciellt dr den lGngvariga
relationen. Stomiterapeutens arbete strdcker
sig ldngt bortom den akuta vdrdsituationen.
Jag foljer ofta mina patienter under manga ar,
ibland livet ut, och relationen blir en central del
av varden, sdger hon.

En stomiterapeuts arbete handlar om att hitta
ratt stomimaterial, férebygga hudproblem och
hantera komplikationer — men ocks@ om att ge
stod i vardagen och bidra till att patienten
aterfar sin sjdlvstdndighet.




Mdnga patienter begrdnsar sig sjdlva i borjan,
ofta av rddsla for ldckage eller sociala
situationer. Just ldckage dr en av de vanligaste
och mest oroande komplikationerna, och négot
som kan pdaverka livskvaliteten starkt.

- Ett ldckage kan géra ndgon vdldigt rddd
och dr ndgot som kan p@verka en person starkt
for en ldng tid framover - dven om det bara
hdnder en gdang. En viktig del av mitt arbete blir
ddrfor att analysera orsaker, justera material
eller rutiner och skapa trygghet. Ndr det funge-
rar kan patienten gradvis dterta kontrollen Gver
sitt liv.

Bakom denna ndra patientkontakt finns dock
en yrkesgrupp som dr bdde liten och s@rbar. |
Sverige dr det enligt Linas uppskattning om-
kring 120 personer som arbetar pd stomimot-
tagningarna i dag. Mottagningar som har en
lite unik roll inom svensk sjukvdrd. De arbe-
tar ndra andra yrkeskategorier men styrs inte
av ldkarnas roll eller schema. Mdnga arbetar
relativt ensamma, vilket gor professionen
kdnslig for fordndringar.

Ett grundliiggande problem dr att titeln
stomiterapeut inte dr skyddad. | praktiken kan
en sjukskoterska fa rollen utan att ha genom-
gdtt specialistutbildning, vilket riskerar att leda
till ojimn vardkvalitet och férsvdrar arbetet
med att stdrka professionens status.

Samtidigt finns strukturella hinder kopplade
till utbildning. Stomivdrd ingdr i dag i specialist-
utbildningen i kirurgisk omvdrdnad i GGteborg,
men mojligheterna att vidareutbilda sig varierar
kraftigt mellan regioner. Ekonomiska villkor
spelar en avgorande roll for sjukskdterskor som
ska vidareutbilda sig. | vissa regioner och fall
innebdr studier att sjukskoterskan mdste ga ner
i lon under utbildningstiden.

- Det gor att mdnga tvekar att vidareutbilda

Om SSKR

sig och vi dr for fa i forhallande till antalet
stomiopererade.

Konsekvenserna mirks i hela vardkedjan.
Stomipatienter moter mdnga olika yrkesgrup-
per, fran kirurger och sjukskaterskor till personal
i primdrvard och hemtjdnst, men kunskapsnivan
varierar stort. Sdrskilt i den kommunala vdarden
finns utmaningar, ddr stomivard ofta betraktas
som ett moment i personlig hygien och dérmed
inte krdver formell delegation.

Det innebdr att personal ibland férvintas
hjdlpa patienter utan att ha fatt utbildning, vilket
kan leda till osdkerhet, felaktig hantering och i
forldngningen komplikationer.

Aven pd systemnivé saknas viktiga strukturer.
Sverige har i dag varken ett nationellt vardpro-
gram eller ett register for stomipatienter, vilket
bidrar till ojamlik vérd och gor det svart att félja
upp resultat och komplikationer dver tid.

Skillnaderna mdrks ocksd geografiskt. | vissa
regioner saknas utbildade stomiterapeuter helt,
samtidigt som tillgéngen till stomimaterial och
villkoren for patienterna varierar.

Trots utmaningarna ser Hallin en tydlig rikt-
ning framdt. Hon lyfter behovet av bdttre utbild-
ningsmajligheter, tydligare nationella riktlinjer
och en stdrkt profession.

— Det skulle kunna hdja kvaliteten och géra
varden mer jamlik och sdkra kompetensen i
hela vardkedjan.

I slutdndan handlar det om ndgot storre Gn
organisation och struktur. Fr stomiterapeuten
dr uppdraget djupt férankrat i patientens var-
dag - i de sma@, avgérande stegen tillbaka till ett
fungerande liv.

- Ndr en patient vagar leva sitt liv fullt ut igen,
da vet man varfor det hdr jobbet dr sa viktigt.

Bl Sektionen for stomiterapeuter och sjukskéterskor inom kolorektal omvdrdnad (SSKR),

inom Svensk sjukskoterskeforening (SSF). Féreningen samlar sjukskdterskor och andra

yrkesgrupper som arbetar med eller har intresse for stomi-, kontinens- och tarmvard.

Som medlem far man bland annat:

® Tillgang till utbildningar och fortbildning.

® Mojlighet att ndtverka med kollegor inom
omradet.

® |nformation om forskning och utveckling.

® Mojlighet att soka stipendier fér exempel-

vis konferenser och vidareutbildning.

Kontakt: www.sskr.nu, info@sskr.nu

Lina Hallin,
stomiterapeut

och ordférande i
yrkesféreningen SSKR.

” Jag foljer ofta
mina patienter
under mdnga ar,
ibland livet ut.”
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Utbildningen av
stomiterapeuter

Kompetens-

forsorjning med
oklar framtid

Stomivdrd dr ett hogspecialiserat omrdde
ddr rdtt kunskap kan vara avgoérande for
patientens hdlsa och livskvalitet. Forskning
visar att stomiopererade ofta har behov av
stod och uppfoljning l[dngt utéver det rent
medicinska for att kunna dtergd till ett sd
bra liv som mdjligt. Samtidigt upplever
mdnga att vdrdens kunskap om stomivard
dr otillracklig.

| Coloplast | Stomirapporten

- Utbildningen av stomiterapeuter dr en oer-
hort viktig fraga for framtidens stomivard, sdger
Eva, som dr universitetsoversjukskoterska,
stomiterapeut, docent och universitetslektor vid
Sahlgrenska universitetssjukhuset och
institutionen for vardvetenskap och hdlsa vid
Goteborgs universitet.

- Vi har en unik roll med kompetens och for-
mdga att véinda och vrida pa saker for att livet
med stomi ska bli sG bra som mgjligt for den
enskilda personen. Det dr viktigt att forsta hel-
hetsbilden som omfattar bade kropp och sjdl.

Eva har under flera decennier varit en av de
mest drivande profilerna inom svensk stomi-
forskning. Hon har ocksa haft huvudansva-



” Jag har haft mdnga
duktiga kursdeltagare som
sedan inte far arbeta med
det de dr utbildade for.”

Eva Carlsson, stomiterapeut,
docent och universitetslektor,
Sahlgrenska universitetssjukhuset.

ret for att utbilda en stor andel av Sveriges
stomiterapeuter. Utbildningen, som dr Sveriges
enda, har tidigare tagit in 30 studenter vart
tredje ar och har ldnge omfattat 30 hogskole-
podng. | dag dr den en del av specialistutbild-
ningen i kirurgisk omvdrdnad i Géteborg ddr
studenten vdljer inriktning stomiterapi.

Framtiden for kompetensférsérjningen dr
dock oklar. Eva ndrmar sig pensionen och vad
som sedan hdnder med utbildningen dr dnnu
inte lOst.

- Jag ska ha en kurs 2027, men sedan... Det
hade varit bra med ytterligare en disputerad
stomiterapeut som kan ta 6ver. Men vi arbetar
med hur det ska bli fortsdttningsvis.

— Problemet dr heller inte bara utbildningen
i sig, utan hur kompetensen tas till vara. Jag
har haft mdnga duktiga kursdeltagare som
sedan inte far arbeta med det de dr utbildade
for, séger Eva. Ute pd klinikerna finns det
ofta andra behov som far ga fore, som till
exempel att tdcka sjukskoterskebrist pd
vardavdelningarna.

| Sverige dr tillgangen till utbildade stomitera-
peuter ocksa@ ojdmn Gver landet. P vissa hdll
finns vdl utbyggda mottagningar, medan andra

regioner helt saknar specialistutbildad personal.

| likhet med Lina Hallin, ordférande i Svensk
sjukskoterskeforenings sektion for stomitera-
peuter (SSKR), efterlyser Eva ett
nationellt vardprogram fér stomivarden for
att minska skillnaderna. | dag finns rekommen-
dationer for uppféljning, men inget samlat
program som tydligt beskriver vilken vard pati-
enter ska erbjudas, vilken uppfdljning de bor
f@ och vilken kompetens som kravs.

- Jag onskar att alla patienter som opereras
med en stomi hade en stomiterapeut som de
kan vanda sig till under hela livet, sGger Eva.

- Det handlar ytterst om att ge mdnniskor
forutsdttningar att leva ett sa bra liv som
majligt.

Om utbildningen till stomiterapeut

M Utbildningen sker inom ramen for specialistutbildningen i kirur-
gisk omvdardnad, ddr en del av uppgifterna riktas mot stomiterapi

i de olika delkurserna och den verksamhetsférlagda utbildningen pé
tio veckor. Aven en valbar kurs pé 7,5 hdgskolepodng i avancerad
omvdardnad inom stomiterapi ingdr. Denna kurs kan ocksa ldsas
som enskild kurs for de sjukskoterskor som inte har majlighet att

gd hela utbildningen.

Yrkesroller stomiopererade moter

M En person med stomi kan méta manga olika delar av varden och

omsorgen. Stomiterapeut dr dock den enda yrkestiteln i vardkedjan
som forutsdtter en sdrskild vidareutbildning inom stomivard. Andra
yrkesroller och verksamheter som kan vara involverade dr exem-
pelvis:

® [ dkare och sjukskoterskor @ Primdrvard och akutsjukvard

® Underskoterskor ® Hemsjukvard och kommunal
® Fysioterapeuter hdlso- och sjukvard
® Dietister

® Kuratorer

® Hemtjdnst
® Sdrskilt boende och dldreomsorg

Stomirapporten | Coloplast |
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Samtalen som
skapar trygghet
.4 vardagen

Teamet pa Coloplast Care moter dagligen mdnniskor som lever med
stomi och andra intima vardbehov.

Varje ar kommer det in cirka 7 000 telefonsamtal — chattar, sms
och mejl ordknade. Hdr gdiller det inte medicinska fradgestdllningar
utan allt det ddr som vardagen rymmer. Oro for ldckage, frdgor om
resor eller behovet av att bara fd prata med ndgon som forstar.

Coloplast Cares radgivningsteam
svarar alla vardagar.

Frén véinster: Emma, Louise, Emily, :;"? — ﬁ-\
Petra, Emma och Emelie. ; %
r, '
- 3 - x .
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Coloplast Care dr en unik, kostnadsfri service
for personer med stomi och deras anhdriga,
som bland annat erbjuder radgivning. Varje
vardag under dagtid sitter sex kunniga rad-
givare och svarar pd frdgor och bollar idéer
och tips med stomiopererade over hela
Sverige. Och da handlar det om livet utanfor
det rent medicinska - stort som smdtt.

- Vi dr radgivare, inte vardgivare, sdger
Emelie Tornros. Vi svarar inte pd medicinska
frdgor — det ldmnar vi alltid till varden.

Samtidigt fyller Coloplast Care en funktion
som mdanga med stomi sjdlva efterfragar: ett
lattillgdngligt stod for sddant som annars kan
kdnnas for smatt, for mycket eller for svart att
prata om med sin stomiterapeut eller ndgon
annan inom sjukvarden.

- Mdnga vill inte "stora” vardpersonal med
sina fragor, sdger Emelie. Da kan vi vara ett
forsta stdd i vardagen.

Forutom de tusentals samtal som kommer in
ringer teamet ocksa ut till dem som bestdllt
produkter eller ndr man kommit Gverens om

en avstdmning. Bakom varje samtal finns en
bred kompetens. Har arbetar sjukskoterskor
och underskoterskor tillsammans med per-
soner frdn serviceyrken.

For Emelie var vdgen in i stomivdrlden
inte sjdlvklar.

- Jag jobbade pa hotell i flera ar, berdttar
hon. Men i grunden handlar det om samma
sak — att moéta mdnniskor och hjdlpa dem.

For dven om produkterna dr viktiga, dr det
ofta bemd&tandet som avgor hur ett samtal
landar.

~ Dakdnner jag att jag
har vdrldens bdsta jobb,
ddr jag kan gora skillnad
i mdnniskars vardag.

Teamet utvecklas kontinuerligt genom utbild-
ning och coachning. Det dr en stabil grupp
med madnga som arbetat sida vid sida i flera ar,
vilket skapar bdde trygghet och erfarenhet i
motet med anvdndarna.

forts.
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Det finns oftast
en lésning som vi
kan komma fram

till tillsammans.

Detta dr Coloplast Care

Kostnadsfri service for personer med
stomi och deras anhoriga. Fokus pa
produkter och praktiska vardagsfragor.
Medicinska fragestdllningar hdnvisas till

varden.

Kontakt via telefon, mejl, sms, chatt,
sociala medier och webb. Radgivnings-
teamet far cirka 7 000 inkommande

samtal varje @r.

| Coloplast Cares service ingdr ocksa
tidningen Stomiliv, e-post med skrdddar-
sydda rad och tips, sjdlvskattningsverk-
tyget Stomikollen, digitala guider och
mojlighet att prova produkter.

Telefonen dr fortfarande navet i arbetet.
Emelie ringer mellan 30 och 40 uppféljande
samtal om dagen - ndr ndgon bestdllt prover,
for att hjdlpa till att hitta rdtt produkt eller for
att stdmma av hur ndgot fungerar i praktiken.
Samtidigt kommer fragor in, dven frdn flera
andra hall: mejl, sms, chatt, sociala medier och
hemsidan.

- Alla far produkter utskrivna av sin stomi-
terapeut eller annan vardkontakt, men mdnga
vill prova andra alternativ eller dr nyfikna pd
vad som finns, forklarar kollegan Petra Moberg.
Vi forscker alltid forstd situationen forst och
skickar aldrig ndgonting utan vidare. Det dr
viktigt att hitta rdtt [6sning for varje person och
ddrfor ringer vi alltid upp bestdllaren forst.

En fragestdllning dr alltid aktuell - ldckage.
Ldckage innebdr att innehdll frdn stomin inte
stannar i pdsen, utan i stdllet tar sig ut under
eller vid sidan av stomibandaget. Det kan réra
sig om sma ldckor som knappt syns men som
irriterar huden, eller storre ldckage som luktar
och kanske till och med hamnar pa kldderna.
For den som drabbas blir konsekvenserna ofta
bade fysiska och psykiska — huden runt stomin
kan bli r6d, skor och sdrig, samtidigt som oron
for att det ska hdnda igen kan péverka trygg-
heten i vardagen och gora att man drar sig for
vissa situationer.

Emelie och Petra dr eniga om att det dr detta
som oroar mest. En incident kan bli ett trauma
som sitter kvar ldnge.

| Coloplast | Stomirapporten

Ndr sGdana frGgor kommer in arbetar
teamet metodiskt.

- Vi far ndstan bli lite detektiver. Vi tittar pa
vilken produkt som anvdnds, hur plattan klipps,
hur ofta man byter och hur allt fungerar
tillsammans. Sma justeringar kan géra stor
skillnad.

Aven om produkterna ofta dr utgdngspunk-
ten, rér m@nga samtal livet i stort. dr ett ofta
dterkommande dmne. Vad och hur packar
man? Vad gdller i flygets sdkerhetskontroller?

Andra frdgor handlar om olika fysiska aktivi-
teter, om bad, semester och varma klimat.

- Osdkerheten dr stor i borjan, séger Petra.
Man vet inte riktigt hur kroppen reagerar.

Sociala situationer kan ocksa kdnnas osdkra:
lukt, ljud, att byta pése pé jobbet — sGdant som
sdllan pratas om Oppet. Men efter sina kontak-
ter med tusentals olika personer sdger Emelies
och Petras erfarenhet att ndstan allt gér att
l6sa och att man for det allra mesta kan leva
det liv man vill.

- Ibland rdcker det att fG prata med ndgon
som forstdr, sdger Emelie. Och det finns oftast
en losning som vi kan komma fram till
tillsammans.

- Ibland far man hora: "Vad gulligt att ni
tdnker pa mig” eller "Det dr skont att veta att
ni finns.” DA kdnner jag att jag har vdrldens
bdsta jobb, ddr jag kan gora skillnad i

mdnniskors vardag.
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Zelda Malmkvist
Lindeberg fran Falun
lever med ileostomi.

”Jag uppskattar
att de alltid
foljer upp.

Da kdnner man
sig sedd.”

Zelda Malmkuvist Lindeberg dr 25 ér och bor i Falun ddr hon
lever ett aktivt liv med arbete, yoga, luftakrobatik — och

fallskarmshoppning. Men bakom hennes starka driv finns en
ldng resa med sjukdom, operationer och anpassning till livet

med ileostomi.

"Jag har alltid
nagon att

- Det var mer eller mindre en akut operation.
Jag hade ingen aning om vad som vdntade mig,
berdttar Zelda om tiden dd allt foréindrades
efter diagnosen hon fick 2018. Ulcerds kolit —
en kronisk tarmsjukdom som orsakar inflamma-
tion och sdr i slemhinnan i dndtarmen och
tjocktarmen.

Efter att ha opererats dret ddrpd blev var-
dagen snabbt mer hanterbar, men oron och
osdkerheten fanns kvar. Det var dé hon kom i
kontakt med Coloplast Care.

- For mig dr Coloplast Care en vdldigt viktig
hjdlp. Det dr som en vdn jag kan ringa, ndgon
att bolla idéer med och som verkligen forstar
vad jag gdr igenom.

Zelda beskriver hur kontakten med radgiv-
arna inte bara handlar om praktiska l@sningar,
utan ocks@ om trygghet i stunden.

- Det kdnns s@ tryggt att veta att de finns dar.

Man kan ringa ndr man har frdgor, och man far
alltid snabba svar.

For Zelda har just snabbheten betytt mycket.
| situationer ddr ldckage eller osdkerhet uppstar
vill hon inte vénta.

- Situationen blir ibland ganska kritisk och
besvdrlig, speciellt om det ldcker. D@ dr det vik-
tigt att kunna l6sa det snabbt. Coloplast Care
dr vdldigt snabba och bra att prata med.

Jag uppskattar ocksa att de alltid foljer upp.
De ringer tillbaka efter en vecka och fragar:
"Gick det bra? Hur funkar det nu? Behover vi
dndra ndgot?”. DA kédnner man sig sedd.
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ringa”

Stodet har ocksa bidragit till konkreta forbatt-
ringar, inte minst kopplat till Zeldas aktiva var-
dag. Ndr hon borjade med luftakrobatik upp-
stod nya utmaningar — men ocksa lGsningar.
Det dr en vdldigt fysisk trdningsform som
kombinerar dans och akrobatik. Rorelserna kan
se mjuka och flytande ut, men kréver mycket
kroppskontroll och teknik.

- Jag var rddd att stomin skulle begrénsa mig.
Men jag ringde Coloplast Care och bollade idéer
med dem.

For den som har ileostomi dr det oftast ett
tvadelsstomibandage med témbar pdse som
fungerar bdst. Men efter att ha r@dgjort med
Coloplast Care testade Zelda istdillet ett endels-
stomibandage ndr hon trdnar.

- Det fungerar jdttebra!

Och som om luftakrobatik inte vore dven-
tyrligt nog har hon nyligen gatt en kurs i fall-
skdrmshoppning. Det borjade med ett tandem-
hopp i present ndr hon tog examen som
yogaldrare. Hon fastnade direkt och anmdlde
sig till ndsta kurs, och efter avlagt slutprov har
hon nu siktet instdllt pa s@ kallad A-licens.

- Har gjort 18 hopp nu och kunde inte dlska
det mer, sdger hon.

- Jag vill kunna leva exakt som jag vill. Och jag
hittar l6sningar med min stomi, inte hinder.

Zelda har helt uppenbart hittat ett forhall-
ningssdtt till livet som prdglas av acceptans och
styrka, ddr Coloplast Care har blivit en trygg
foljeslagare.

- De dr alltid ddr ndr jag behover det.



Zelda Malmkuvist
Lindeberg

® Fo6dd 2001.

® Bori Falun.

® Jobbar pa en bensinstation.

® Yogaldrare och trénar luftakrobatik.

Har ocksa nyligen borjat med
fallskdrmshoppning.

e Alskar att bada. "Mitt stomibandage,
SenSura Mio Click basplatta med Convex
Light-pdse, fungerar s@ suverdnt i vatten!
Har provat andra pdsar som blivit helt

geggiga.”
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Fragorna som speglar livet

Frdn resor och trdning till oro
for ldckage och hudproblem
- frdgorna som kommer in till
Coloplast Care speglar livet
med stomi i stort. De handlar
om allt det som far vardagen
att faktiskt fungera, och visar
pd ett behov av praktiska réd,
trygghet och ndgon som
lyssnar.

Sémn

B Somnen paverkas for en del, till exem-
pel pa grund av gaser eller for att pdsen
behdver tommas nattetid.

Resor
B Mdnga undrar hur de ska packa sitt

stomimaterial, hur mycket som behovs
och vad som gailler vid flygresor och
sdkerhetskontroller. Annat handlar om
tillgdng till produkter utomlands, hur man
hanterar hygien i olika miljoer och hur
man loser praktiska moment som att
byta eller tomma pdsen under resan.

Hudproblem

B Huden kring stomin kan bli irriterad
eller rod och mdanga vill ha rdd om hur
detta kan undvikas.

Trdning

och fysisk
aktivitet

B Vilka aktiviteter
fungerar och finns det
hjdlpmedel som ger
extra stod? Sitter
pdsen kvar om jag
simmar eller ror mig?
Kan jag fortsdtta med
det jag brukar gora?

Ldckage

M Vad kan jag gora for att forebygga? Det kan handla om att hitta
rétt produkt for kroppens form och behov, att prova olika typer av
stomibandage eller tillbehdrsprodukter eller att justera hur materi-
alet appliceras. Hur klipper eller anpassar man basplattan for
bdsta passform kring stomin? For en del kan smé fordndringar
gora stor skillnad, medan andra kan behéva testa ndgot helt nytt.
Hdr behdvs individuell véigledning for att skapa en bra lGsning.

Personliga Gmnen

Bl Det kan handla om intimitet, ddr behovet av rad och trygghet
finns, men ocks@ om kdnslor av oro, begrdnsning eller ensamhet.
Mdnga dr rddda for ldckage och hur det kan pdverka sociala situa-
tioner. Andra undrar om det finns mdjlighet att tréffa andra i lik-
nande situation.

Kost och matsmdltning

B Problem med gaser, fordndrad avforing och hur olika livsmedel

pdverkar kroppen dr dterkommande teman, liksom frdgor om
alkohol och kolsyrade drycker. Hdr handlar det ofta om att forsta
kroppens signaler och hitta rutiner som fungerar i vardagen.
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Roster om
Coloplast Care

Coloplast Cares radgivningsteam har kontakt
med tusentals stomiopererade varje @r. Har dr
ndgra roster frdn personer de pratat med.

f"
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"NdGr man Gr
nyopererad dr det
bra att fa hjdlp.”

"Det kdnns sa tryggt
att ni verkligen tanker
pa mig.”

"Det finns nog ingen

frdga man kan stalla

som ni inte redan har
fatt tidigare.”

"Ni @r alltid
hjdlpsamma och
det uppskattar
jag mycket.”

"Man kan testa
nyheter som manga
ganger har blivit till

battre hjdlp.”

"Man har nagon att
prata med, ndgon som
forstar och tillsammans
hittar man lGsningar.”

"Det bdsta ar att ni
lyssnar och verkligen
vill stalla upp om man har
problem och fragor.”

"Bra att ni ringde mig,
man kdnner sig valdigt
ensam med sin stomi
i borjan!”

"Kanns tryggt

"Jag uppskattar mest att ha
ett bollplank med tips och rad

och att ni inte bara hor av er
via mejl utan dven pa telefon.”

att ni bryr er.”
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"Det hdr ska
inte hindra mig”

Efter en cancerdiagnos och en omfattande operation
fordndrades Britt-Marie Barmés liv i grunden. Men istdllet
for att dra sig tillbaka valde hon att fortsdtta framdt.

| dag lever hon ett aktivt liv med sin urostomi — med
resor, trdning och en vardag fylld av energi.

“Bfitt-Marie Barmé
Pensiondr.
Bor i Borlange med sambon Tommy.

Har en sommarstuga dar hon bland annat odlar.
Vdver och stickar.

Har rest till 32 ldnder. Senast resan gick till Malaysia och Borneo.
Favoritlandet dr Kambodja.
® Trdnar pa gym och gar pa vattengympa.
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Britt-Marie sitter och stickar ndr vi gor inter-
vjun. Hon dr nyss hemkommen frdn en tvd
och en halv md@nad l&ng resa i Spanien, ddr
dagarna bland annat fyllts av promenader.

- Vi har géatt mycket varje dag, ibland upp
till 16 000 steg, och det har fungerat jdttebra,
konstaterar hon.

Britt-Marie dr pensiondr, bor med sambo i
Borlténge och beskriver sitt liv som bdde aktivt
och innehdllsrikt. Men vdgen hit har inte varit
sjdlvklar. For drygt 20 dr sedan opererades
hon for cancer. Operationen var omfattande:
urinbl@san togs bort tillsammans med liv-
modern, dggledarna och dggstockarna.

Urostomin i Britt-Maries fall innebdr att urinen
leds ut genom en Gppning pd magen via en bit
tunntarm, ddr den samlas i en pdse. Eftersom
urinbl@san inte ldngre finns, rinner det konti-
nuerligt och pdsen behéver tommas regel-
bundet. For Britt-Marie blev det snabbt en del
av vardagen.

Men det forsta @ret var mer utmanande.
Hon fick prova sig fram bland olika produkter
innan hon hittade det som passade henne.

- | bérjan hade jag en stomipdse som inte
funkade. D@ ringde jag till Coloplast Care for
att fa r@d och tips, och de hjdlpte mig att hitta
rétt stomiprodukter for just min kropp och min
livsstil. Man far prova sig fram.

I dag har hon en rutin som fungerar. Hon
anvdnder ett tvddels stomibandage och byter
pdsen varje dag. Basplattan som fdster mot
huden byter hon ett par ganger i veckan. Med
en tappkran pd pdsen har hon full kontroll.
Trots flera andra sjukdomar, som diabetes,
KOL och astma, lGter hon sig inte begrénsas.

- Med rdtt medicin funkar det mesta.

Och det mdrks. Britt-Marie trdnar, gar pa
vattengympa, vdver, odlar i trddgdrden och
reser ofta. Hon har till och med varit pa
Borneo och vandrat. Vid kldttringen i den
bergiga terrdngen i regnskogen var det inte
bara varmt utan dven vildigt hog luftfuktighet.

- Det var s@ svettigt att det sGg ut som om
man kissat pd sig. Men min basplatta satt fast!

- Det hdr ska inte hindra mig fran att resa,
sdger hon bestdmt.

Synen pa kroppen har ocksa férdndrats. Efter
att ha opererat bort bdda brésten pd grund av
cancer samt sin stomi har hon landat i en sjdlv-
klar instdllning.

- Jag tdnker att folk far vdl titta om de
undrar. Jag gor det som dr bra for mig.

Hon dr 6ppen med sin stomi och tvekar inte
att berdtta for andra.

—Jag dr inte rddd for att tala om det. Jag
brukar informera dem som dr nyfikna.

For Britt-Marie handlar livet med urostomi
mycket om instdllning. Hon menar att begrdns-
ningarna ofta dr mindre én man tror.

- Man kan géra allt som man kan och orkar.
L4t inte stomin st@ i viigen.

Visst har vissa saker krdvt anpassning, som
kldder.

- Jag far kanske leta lite mer, men det dr
egentligen ingen stor sak.

Och ndr problem uppstdr dr hon pragmatisk.

- Om det ldcker sd dr det oftast mitt fel - jag
har inte tomt i tid.

Folk far val
titta om

de undrar.

Jag gor det

som dar bra
for mig.

Med aren har tryggheten vuxit, och i dag ser
hon inte sin urostomi som ett hinder, utan som
en del av livet.

- Jag har ett bra liv, tycker jag.

Det dr en enkel slutsats, men den séger
mycket. For Britt-Marie handlar det inte om
vad som hdnt, utan om hur man vdljer att
leva vidare.
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"Vi behOver
ett system som
haller”

Detta ar ILCO

B ILCO har i dag cirka 4 000 medlemmar. Som medlem i ILCO
bidrar man till att stdrka patienternas rost i frdgor som ror

Viktiga fragor just nu

® Nationell beredskap for stomiprodukter.

® Jdmlik vard och likvdrdig tillgang till
stomivdrd och sjukdom i tarmarna eller urinvdgarna. Man far produkter i alla regioner.

ocksa tillganag till aktiviteter, foreldsningar, stod och radgivning

e Tillgang till utbildade stomiterapeuter.

samt ett medlemsmagasin fyra génger om dret. Arsavgiften

Forbdttrade rutiner och kompetens

for ett medlemskap dr 250 kr for enskild medlem eller 350 kr . .
inom vard och apotek.

per familj.
® Starkare patientperspektiv i politiska
och myndighetsndra beslut.

Lds mer hdr: ilco.nu
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Bristande beredskap, stora regionala skillnader och
minskande tillgéng till specialistkompetens. Det dr ndgra
av de strukturella problem som ILCO:s férbundsordférande
Carina Alm ser i dagens stomivdrd. Med 6ver tvd decennier
som stomiopererad vet hon ocksd av egen erfarenhet hur
avgorande rdtt produkter och ratt kompetens dr. Och hur
snabbt vardagen pdverkas ndr systemen brister.

ILCO Tarm- uro- och stomiférbundet stodjer
personer som lever med stomi och funktions-
fordndring i tarmarna eller urinvdgarna. For-
bundet driver frGgor om vard, produkter och
anvdndarnas rdttigheter. ILCO samlar erfaren-
heter frGn tusentals personer som lever med
stomi och andra tarmsjukdomar och fungerar
som en viktig kunskapsbdrare av hur varden
fungerar i praktiken. Ndr ILCO:s férbundsordfo-
rande Carina Alm beskriver nuldget dr hon
tydlig: stomivarden i Sverige prdglas i dag av
stora ojdmlikheter. Ofta avgor bostadsort
vilken typ av hjdlp du far, och det gdller allt
frdn produktutbud till vilka yrkesgrupper som
du moter efter en operation.

- En stomi dr en langsiktig medicinsk
behandling. Den mdste fungera varje dag,
stger hon. D& kan vi inte ha 21 regioners
tolkningar av vad god vdrd innebdr.

Ett av ILCO:s mest prioriterade omrdden just
nu dr frdgan om nationell beredskap. | dag
finns ingen samlad plan for hur stomiprodukter
ska sdkras vid storningar i leveranskedjor eller
vid kriser.

- Det dr en blind fldck i systemet, sdger
Carina. Det handlar inte om att lagra tusentals
produkter — utan om att sdkerstdlla ndgra
grundléiggande alternativ som gor att man
klarar sin vardag dven ndr det skakar.

ILCO har bland annat haft dialog med sitt
systerférbund i Ukraina och tagit del av erfar-
enheter frGn hur stomiopererade pdaverkas ndr
krig och kriser sldr mot sjukvdrd och leve-
ranser. Frdgan om medicinsk beredskap for
personer med kroniska tillstdnd har ldnge haft
en undanskymd plats i svensk krisplanering.
Aven mindre driftstdrningar p& apoteken leder
i dag till felaktiga besked om att produkter dr
slut eller har utgdtt, nGgot som skapar oro och
risk for felanvéndning.

Tillgangen till stomiterapeuter minskar i flera
regioner. Den specialistkunskap som tidigare
varit sjdlvklar ersdtts allt oftare av personal
utan sdrskild utbildning inom stomi.

- En stomiterapeut ser helheten - hud,
stomibandage, livssituation, uppféljning, sdger
Carina.

- Ndr den kompetensen forsvinner ldmnas
patienterna utan det stéd som behdvs for att
undvika problem. Konsekvensen blir att per-
soner med stomi riskerar att leva dratal med
lackage eller felaktigt anpassat stomimaterial
- utan att veta att det faktiskt finns alternativ
som skulle ge en betydligt bdttre livskvalitet.

For att paverka hur stomivarden utvecklas
arbetar ILCO aktivt i dialog med myndigheter,
regioner och andra aktorer inom hdlso- och
sjukvdrden. Férbundet deltar i dialoger med
Socialstyrelsen, Ldkemedelsverket, Tandvards-
och ldkemedelsférmdnsverket, regioner och
branschorganisationer for att driva frdgor om
exempelvis jamlik vdrd. Arbetet handlar bade
om att belysa brister och presentera konkreta
l6sningar - frdn nationella riktlinjer till tydligare
forskrivningsrutiner.

- Det dr avgdrande att vi finns med ndr
beslut fattas. Annars missas anvéndarnas per-
spektiv, sdger Carina. M@nga av vara medlem-
mar orkar inte sjdlva driva dessa fragor. D&
mdaste vi gora det.

Trots de stora utmaningarna ser Carina
en utveckling ddr frdgorna far 6kad tyngd.

- Det handlar om att bygga ett system som
dr robust, langsiktigt och rdttvist, sdger hon.

- Mdnniskor ska kunna lita pé att deras
behandling fungerar — oavsett var de bor eller
vad som hdnder i omvdrlden.

Carina Alm,
ordforandei ILCO
Tarm- uro- och
stomiférbundet.

En stomi ar
en langsiktig
medicinsk
behandling.
Vi kan inte ha
21 regioners
tolkningar av
vad god vard
innebadr.




Coloplasts historia

Samma drivkraft
som for 70 ar

sedan

Frdn 1950-talets enkla stomipdse till dagens
avancerade medicinteknik. Coloplast har vuxit till

ett globalt féretag med produkter och tjanster
som varje dag anvdnds av mdnniskor med intima
vardbehov vdrlden over.

Coloplasts historia bérjade med en personlig
erfarenhet. | borjan pa 1950-talet upplevde
den danska sjukskoterskan Elise Sgrensen hur
hennes syster Thora isolerade sig allt mer efter
sin stomioperation. Rddslan for att det skulle
lacka eller lukta gjorde att hon drog sig undan
sociala sammanhang och hade svart att leva
som tidigare.

Vid den hdr tiden var stomivdrden fortfarande
relativt outvecklad och man var hdnvisad till
olika typer av bandage, gummipdsar och
andra l6sningar som ofta var obekvdma, svdra
att hdlla tdta och krdvde bdlten eller andra
fdstanordningar for att sitta pd plats. Elise bor-
jade fundera p@ om det gick att hitta en bdttre
l6sning och fick idén till varldens forsta sjdlv-
hdftande stomipase. Genom att kombinera en
pdse och en sjdlvhdftande fdstplatta i en och
samma losning skapade hon ett bandage som
kunde fdstas direkt mot huden utan bdlten
eller andra hjdlpmedel. Som engdngsprodukt
var den dessutom enklare att hantera och mer
hygienisk. Det var ocksd forsta gdngen en
stomiprodukt utvecklades med utgdngspunkt i
anvdndarens vardag och praktiska behov.
Innovationen kom att ldgga grunden for den
moderna stomivarden.

Ndr hon presenterade idén for plastfabrikoren
Aage Louis-Hansen var han forst tveksam.
Men hans hustru Johanne, som ocksa var
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sjukskoterska, forstod potentialen och Gver-
tygade honom om att satsa. Ndgra dr senare,
1957, grundades Coloplast. Sedan dess har
utvecklingen gatt fran relativt enkla uppsam-
lingsldsningar till avancerade produkter med
fokus pa funktion, sdkerhet, komfort och livs-
kvalitet. | dag utvecklar féretaget produkter
och tjdnster bland annat inom stomivard,
kontinensvard, hud- och sarvard, urologi och
rost- och andningsvard. Bakom l6sningarna
finns omfattande forskning och produktutveck-
ling i ndra dialog med bade anvdndare och
vardpersonal.

Huvudkontoret med forskning och utveckling
finns i Danmark, medan produktionen sker pa
flera hdll i vdrlden. Den svenska verksamheten
har sitt sdte i Kungsbacka och arbetar ndra
bdde anvdndare och vardpersonal. Utover
produkter erbjuder Coloplast dven stod och
utbildning genom service som Coloplast Care
och Coloplast Professional. Coloplast Care dr
en unik service som ger personlig vdgledning
till bland andra stomiopererade medan
Coloplast Professional erbjuder utbildningar
pa plats eller digitalt och kliniskt stod for vard-
personal.

Men oavsett om det handlar om produktut-
veckling, utbildning eller coachning i vardags-
livet @r drivkraften densamma i dag som for 70
ar sedan - att gora livet ldttare for mdnniskor
med intima vardbehov.



Coloplast grundades
1957 och borjade
Om Coloplast tillverka vérldens
forsta sjdlvhdftande
® Grundades 1957 och dr ett av Danmarks storsta foretag, med cirka 17 000 medarbetare engdngsbandage.
i 6ver 140 ldnder och en omsdttning pa cirka 27 miljarder DKK (2023/2024). Detta tack vare
upphovskvinnan Elise
® Produktion i bland annat Danmark, Ungern, Kina, USA och Frankrike. Sarensen (verst th),
samt fabrikéren Aage
Louis-Hansen och
andningsvérd. hans hustru Johanne.

® Terapiomrdden: stomivdrd, kontinensvard, hud- och sa@rvard, urologi och rost- och

® Coloplast Sverige har cirka 75 medarbetare och huvudkontor i Kungsbacka.
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Om rapporten

Den hdr rapporten dr framtagen for att bidra
till 6kad kunskap och en mer 6ppen dialog om
livet med stomi och om dagens stomivard. F6r
att gora det pd ett trovdrdigt sdtt har vi stravat
efter att lGta flera olika perspektiv komma till
tals - s@vdl frén personer som sjdlva lever med
stomi som fr@n vardpersonal, forskare, patient-
foretrddare och medarbetare inom Coloplast.

Ambitionen dr att nd@ ut till intressenter som:

® Stomiterapeuter och andra inom den
specialiserade stomivdrden

o Qvrig vérdpersonal inom till exempel
primdrvard, hemtjdnst, hemsjukvard och
dldreomsorg

® Politiker och beslutsfattare

® Journalister

® QOpinionsbildare

® Stomiopererade och deras anhoriga

® Pgtientforetrddare

Har du fragor om rapporten?

Kontakta Johan Hoglund, VD, Coloplast Sverige:

Telefon: 070-756 51 57
E-post: sejoho@coloplast.com

Kdllor:

Stomirapporten finns
ocksa att ldsa pd
stomirapporten.se

Rapporten bygger pa intervjuer, forskningsstu-
dier, statistik, branschrapporter och erfarenheter
fran Coloplasts egen verksamhet och dialog med
stomiopererade och professionella inom vdarden.
Vi har velat kombinera fakta och forskning med
mdnniskors egna erfarenheter och berdttelser
frdn vardagen.

Rapporten dr inte skriven som en vetenskaplig
publikation och innehdller ddrfor inga l6pande
kdllhdnvisningar i texten. Samtliga kdllor och
underlag redovisas i stdllet samlat i en separat
kdllférteckning hdr intill.

Var férhoppning dr att rapporten ska upplevas
som transparent, nyanserad och anvdndbar -
och bidra till fler samtal om hur livet med stomi
kan forbdttras. Vill du veta mer om innehdllet
eller de kdllor som anvdnts dr du alltid vilkom-
men att kontakta Coloplast.

Har du fragor om stomi eller stomiprodukter?
Kontakta Coloplast:

Telefon: 0300-332 56

E-post: se@coloplast.com

Artiklar, studier och undersékningar: Carlsson, E., Forsmark, A., Sternhufvud, C. et al. Short- and long-term direct and indirect costs of illness
after ostomy creation - a Swedish nationwide registry study. BMC Health Services Research 23, 837, 2023. Shabane Barot, Annelie Liljegren,
Caroline Nordenvall, Johannes Blom, Cecilia Radkiewicz. Incidence Trends and Long-Term Survival in Early-Onset Colorectal Cancer: A
Nationwide Swedish Study. Annals of Oncology Volume 36, Issue 11, 2025. Grethe VVendelbo, Eva Carlsson, Lise Toril Tendel, Elena Myller,
Catarina Sternhufvud, Kenneth Starup Simonsen, Philip Munch, Birte Petersen. Using peristomal body profile assessment to improve

leakage-related quality of life for individuals with an ostomy. British Journal of Nursing, Feb 2023. Carlsson E. Fingren J, Hallén, A-M, Petersén
C, Lindholm, E. The Prevalence of Ostomy-related Complications 1 year after Ostomy surgery: A prospective, descriptive, clinical study.
Ostomy Wound Management. 2016. Jeppesen PB et al. Martins et al. Ostomy Life Study. Challenges faced by people with a stoma: peristomal
body profile risk factors and leakage. British Journal of Nursing, 2022, Vol 31, No 7. Fingren, ., Lindholm, E., Petersen, C., Hallen, A.M. &
Carlsson, E. A Prospective, Explorative Study to Assess Adjustment 1 Year After Ostomy Surgery Among Swedish Patients. Ostomy Wound
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Skicka vidare!

Sa, nu har vi startat samtalet.

Och vi hoppas att det fortsatter
ndr du har ldst klart.
LAt gdrna den hdr rapporten gad vidare till
négon annan. En kollega, en vdn eller en
familjemedlem. Nédgon som kanske aldrig

har tdnkt pd hur det dr att ha stomi.
Vem vet — kanske blir det starten pa ett
viktigt samtal runt ett fikabord ndgonstans.
Det hade gjort oss vdldigt glada.
FOor ju fler som pratar om det och ju fler
som forstdr, desto ldttare blir det
att leva med stomi.
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