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I anledningen af 25-ars jubileet
onsker Kontinensforeningen sig gaver,
sponsorater, midler, penge — ja, kaert
barn har mange navne, men betyd-
ningen af den stotte, som medlem-
merne giver deres forening er
uvurderlig for fremtiden - og falder i
bogstaveligste forstand pa ’et tert
sted’.

De forste donationer har vi mod-
taget — se hvem der som de forste
abnede ballet med flotte gaver — vi
takker — og byder ogsa dig velkom-
men pa listen.

SCA: kr. 20.000,-

Anonym: kr. 1000,-

Astellas Pharma: kr. 25.000,-
Anonym: kr. 5000,-

Viggo Boller: kr. 100,-

Der er plads til mange, mange flere —
du kan ogsa vare med.

Folg med pa www.kontinens.dk >
Hvem stotter os > Jubileeums stette
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L E D E R E N

Der
sker

kan

Ordet ‘tabu’ er af polynesisk oprindelse, og ifelge Poli-
tikens Nudansk Ordbog betyder ordet et emne, som
man ikke vil beskeeftige sig med, da det er forbundet
med steerke folelser, som fx skam. Derfor er ‘tabu’
meget deekkende, nar man taler om inkontinens. Virke-
lig mange mennesker lider af tilstanden, men neesten
ingen eonsker at tale om det, fordi man skammer sig
over at veere uteet.

Der er mange andre derude....

Det er der naturligvis ingen grund til! Hvis man ikke
kan holde pé urin eller affering, deler man skeebne med
rigtig mange mennesker. Og hvis man ikke taler abent
om tingene, er det ikke muligt at komme videre med
undersogelse og behandling. En betingelse for, at leegen
kan seette en udredning og efterfelgende behandling i
gang, er naturligvis, at den pageaeldende leege ved, at
den patient, der sidder i konsultationen, har problemer
med at holde pa urin eller afforing.

Kampen for abenhed

Derfor er det vigtigt, at vi hele tiden bliver ved med at
keempe for, at inkontinens ikke leengere er sa tabu-
belagt. Vi ma tale dbent om tingene og have proble-
merne op pa bordet. Ellers kommer vi ikke videre!
Inkontinens ma ikke leengere veere den skjulte sygdom,
som mange lider af, men som ingen vil tale om.

Som det fremgér af interviewet med praesidenten
for World Federations of Incontinens Patients, Lynne
Van Poelgeest, inde i bladet, lever vi i en tid, hvor vi
diskuterer stort set hvad som helst — ogsa i det offent-
lige rum. Meget, som for blot fa ar siden blev betragtet
som tabu, taler man i dag dbent om. Bade internettet og
de mange reality-programmer i fjernsynet rykker green-
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ikke noget,

Torsten
Sorensen
Owerleaege,
Preesident i
Kontinens-

foreningen

om det!

serne for, hvad man kan tale om og vise i den bedste
sendetid. Men desveerre er der stadig ikke mange, der
taler om inkontinens.

I udviklingslandene og iseer i de muslimske lande er
inkontinens et endnu sterre problem end i Vesteuropa.
Mange muslimske kvinder har ingen steder at ga hen,
fordi inkontinens er noget urent og noget, man holder
for sig selv.

Desveerre betyder tabuiseringen, at mange patienter
ikke bliver behandlet, selv om tilstanden ofte kan hel-
bredes eller gores veesentlig bedre ved hjeelp af sma
midler.

Tidligere formand for de praktiserende leeger,
Michael Dupont, erkender, at alt for mange patienter
forlader konsultationen uden at fa sagt, at de lider af
inkontinens. Men han mener ikke at leegerne kan gore
mere; det ma veere op til patienterne at fa sagt, at de har
et inkontinens-problem. Det er selvfolgelig rigtigt!
Patienterne ma naturligvis leere at lukke munden op
og gore rede for deres problemer. Husk ogsa — dialog
gér begge veje!

Inkontinens pa verdensplan

Nar man teenker pd, at millioner af mennesker verden
over lider af inkontinens, ma man undre sig over, at til-
standen ikke i hojere grad har mediernes og politiker-
nes bevagenhed. Méske synes man, at emnet er
kedeligt, men for de mennesker, der lider af inkonti-
nens, skal der kun fa eendringer af tilstanden til at give
store forbedringer af livskvaliteten.

Derfor ma vi alle veere med til at fjerne tabuiserin-
gen af inkontinens, sa en relevant behandling kan
iveerkseettes til glaede for samfundet og i seerdeleshed
for den enkelte patient.



SIDEN 2001 HAR FORFATTEREN FORSKET I BEHANDLING AF URININKONTINENS VED

HJZLP AF ELEKTRISK NERVESTIMULATION. DET VAR I FORBINDELSE MED HANS

PRZAESENTATION I AALBORG DEN 6. DECEMBER 2011 AF DE FORELOBIGE FORSKNINGS-

RESULTATER, HAN LOVEDE KONTINENSFORENINGEN AT SKRIVE DENNE ARTIKEL.

Figur 1: En oversigt over de implanterede dele af systemet som bestir af en elektrode, der er forbundet til en implanteret puls-
generator. Systemet kan indseettes under lokalbedevelse med specielt kirurgisk udstyr. Der er tale om en slags ‘pacemaker’ til
behandling af symptomer i baekkenbunden. Implantatet fjernstyres af brugeren ved hjeelp af en ikke-implanteret betjeningsen-
hed, som ikke er vist pd tegningen.
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Forskning i et tabufelt

Granseoverskridende forsog med lovende
resultater

Da jeg i sin tid startede min forskning ved Center for
Sanse-Motorisk Interaktion (SMI) pa Aalborg Universi-
tet, var det som del af en allerede etableret forsknings-
gruppe. Pa daveerende tidspunkt teenkte jeg ikke over,
at jeg beveegede mig ind péd et tabubelagt omrade. Jeg
blev dog hurtigt klar over, at nogle af de forseg, vi ud-
forte, var ret greenseoverskridende for udenforstaende.
I starten afprevede vi forskellige behandlingsprincip-
per hos rygmarvsskadede og skleroseramte, hvor vi fx
med elektrisk stimulation direkte pd kensdelene kunne
undertrykke ufrivillig aktivitet i bleeren. Vore resultater
var meget lovende. Og da jeg efterfolgende fik takke-
breve fra forsegsdeltagerne, der kunne berette om store
forbedringer af symptomerne i dagene efter forseget,
var jeg ret overbevist om, at der var potentiale i be-
handlingen. Det gav god mening for mig at forsege at
bidrage til losningen pa et problem, som fylder meget i
dagligdagen for rigtigt mange mennesker. Vi ved i dag,
at grundprincipperne virker. Den store udfordring nu
er at realisere et system, som fungerer problemfrit i
brugerens dagligdag. Vejen fra de forste forskningsre-
sultater til et feerdigt produkt er meget lang. En uende-
lig reekke barrierer skal desveerre overvindes, for
resultaterne i sidste ende kan komme patienterne til
gode.

Ingen fagsnak under frokosten, tak...

De seneste 6 ar har jeg som projektleder hos Neurodan
A/S isamarbejde med Aalborg Universitet arbejdet pa
at kommercialisere resultaterne med gkonomisk stette
fra Hejteknologifonden. Undervejs i forskningsperio-
den, har jeg mattet konstatere, at nogle af mine kolleger
—1ialt fald i starten - havde det lidt sveert med vores for-
retningsomrade. Eksempelvis blev "faglig snak’ udtryk-
keligt frabedt ved frokosten. Jeg teenker, at dette nok
skyldes en vis beroringsangst over for bleerefunktionen
og urininkontinens, men jeg erfarede hurtigt, at man
kommer langt med en humoristisk tilgang til emnet!
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I N K ONT I NENS

Morten Fjorback,
Civilingenior, projektleder

Positiv videreudvikling af grundvidenskab
Det er ikke nyt, at elektrisk aktivering af visse nerveba-
ner i baekkenbunden kan have stor effekt pa funktionen
af de nedre urinveje. Man har efterhanden haft kend-
skab til de underliggende mekanismer i naesten 50 ar.
Der findes da ogsa allerede et kendt produkt baseret pa
sakral nervestimulation, Interstim®, hvis funktioner, er
beskrevet i tidligere udgivelser af Kontinensforenin-
gens temablade. Vores forsknings behandlingsprincip
er dog markant anderledes, idet der stimuleres et helt
andet sted med henblik pa at hjelpe patienten til at
holde sig leengere. Der er tale om aktivering af en na-
turlig refleks, som har en direkte beroligende effekt pa
bleeren og samtidig aktiverer musklerne i beekkenbun-
den. Ideen er, at systemet, der er vist pa figur 1, aktive-
res ved hjeelp af en betjeningsenhed, nar behovet
opstar. Produktet henvender sig derfor primeert til de
patienter, der har en pludselig bydende vandladnings-
trang (urgeinkontinens), og som har sveert ved at na pa
toilettet i tide. Den behovsstyrede aktivering kan sup-
pleres med en mild underliggende stimulation (neuro-
modulation), der er teendt degnet rundt — og derfor
ogsa virker om natten. Der er tale om et delvist implan-
teret system, hvor de implanterede komponenter ind-
seettes ved hjeelp af et lille kirurgisk indgreb i
lokalbedovelse. Selve elektroden, som er vist pa figur 2
indseettes i neerheden af kensdelene ved hjeelp af en
meget simpel procedure og tilsluttes til en implanteret
pulsgenerator. Da det er meget specifikke nervebaner,
der stimuleres ved denne behandling, har det vist sig at
have stor effekt pa ufrivillig bleereaktivitet. Vi arbejder
hardt for, at kunne opna en seerdeles god, klinisk effekt
uden risiko for bivirkninger. Malet med behandlingen
er, at patienterne genvinder kontrollen med bleeren, og
ikke blot far en reduktion af symptomerne. Pa sigt kan
man ogsa forestille sig, at systemet kombineres med
sensorer, der overvager trykket i bleeren og automatisk
kan aktivere systemet ved behov.

Da der er tale om et medicinsk implantat, er det ikke
et system, som nedvendigvis alle patienter kan blive
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Figur 2: En af de cksperimentelle
elektroder, der har veeret afprovet
til permanent stimulation af ner-
ver i baekkenbunden. Elektroden er = M.
cirka 15 mm lang med en kropstyk-
kelse pi 1,2 mm.

indstillet til. Sterstedelen af patienter vil forhdbentligt
have tilstraekkelig gavn af adfeerdseendringer, baekken-
bundstraening eller medicinsk behandling. Men det er
vores mal, kunne hjeelpe de patienter, der ikke far effekt
af de konventionelle behandlinger, eller som gnsker et
alternativ. Vi forventer, at grundprincipperne pa sigt
kan overfores til behandling af andre lidelser i baekken-
bunden, herunder stress-og afferingsinkontinens.

Der er langt fra tanke til handling - fra
forskning til feerdigt produkt

Det er meget tidskreevende at opbygge en god forret-
ningsmodel for et implantat til nervestimulationsbe-
handling. Der er mange regulatoriske krav til
medicinske implantater, som skal overholdes, for det
kan frigives til markedet. Disse regler er selvfolgelig for
at beskytte patienten mod unedige risici. Man méd som
forsker veere indstillet pa at veebne sig med talmodig-
hed, fordi det med de nugeeldende lovregler tager lang
tid at fore bevis for, at produktet er sikkert og har den
lovede effekt. Det kraever — udover dybdegéende forsk-
ning — ogsa store og langsigtede skonomiske investe-
ringer, idet der ikke kan tjenes penge pa produktet, s&
leenge det ikke er godkendt. Dertil er det ogsa nedven-
digt — for at kunne beskytte produktet og investerin-
gerne — at opna patentbeskyttelse, sdledes at man i en
arraekke har eneret til at markedsfere produktet. Des-
uden er det vigtigt, at man i den proces far undersogt,
at man ikke overtraeder loven og kraenker allerede etab-
lerede patentrettigheder. Nar alle forudseetninger er i
orden, er det i sidste ende den offentlige sygesikring
eller patientens private sundhedsforsikring, der betaler
for produktet.

Okonomi og andret livskvalitet hand i hand
Da inkontinens ikke kan betegnes som livstruende, vil
malet med behandlingen veere at ege livskvaliteten
gennem en funktionel symptombehandling. Derfor er
det nedvendigt med store kliniske studier, der kan do-
kumentere, at produktet i hele sin levetid giver et til-
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fredsstillende resultat malt i livskvalitet for patienterne
per investeret krone. En yderligere tidsbarriere, der
skal arbejdes med, er at udbrede kendskabet til tekno-
logien hos bade leeger og patienter.

Abenhed i patient-lage-forholdet er
grundstenen

Den forste forudseetning for, at vi kan lykkes med det
nye produkt, er naturligvis at de inkontinente patienter
opsoger hjelp og bryder tabuet. Via min forskning, er
jeg blevet klar over, at en af de sterste barrierer for pati-
enter med inkontinensproblemer er at drofte disse med
deres praktiserende leege, da det er der, den allerforste
og grundleeggende udredning finder sted. For sa i sid-
ste ende at kunne komme i betragtning til nervestimu-
lationsbehandling, er det en forudseetning, at patienten
bliver henvist til en specialleege. Derfor kan jeg kun op-
fordre til, at man far talt med sin leege sa snart inkonti-
nenssymptomerne viser sig — og i seerdeleshed inden
de nér et omfang, hvor de styrer ens liv. Chancen for
succesfuld behandling er storre, jo hurtigere der seettes
ind.

Afslutningsvis vil jeg gerne papege, at produktet
stadig her i 2012 er under udvikling, og at vi derfor
ikke kan tilbyde behandlingsmuligheden endnu. Vi
haber og arbejder intenst for, at vores forskning inden
for en kort arraekke, vil kunne hjeelpe flest mulige in-
kontinente til at f& kontrol over bleere og tarm.

OM FORFATTEREN

Morten Fjorback f. 1978

Civilingenior i medikoteknik fra Aalborg
Universitet, Ph.d. i biomedicinsk videnskab og

teknologi, Projektleder i firmaet Neurodan A/S

Neurodan AlS udvikler og producerer medicinske implanta-

ter til nervestimulation
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T A B U O G I N K ONTI NENSS

Hvorfor er det pinligt?

Pi en skala fra 1 til 10, hvor 10 er meget pinligt, og hvor 1
slet ikke er pinligt — hvor pinligt er det at opleve ufrivillig
vandladning?

Her svarede hver femte kvinde 1 — altsa "slet ikke pin-
ligt’. Der var ikke stor forskel pa svarerne fra kvinderne
med stressinkontinens og de kvinder, der ikke havde
inkontinensproblemer. Dog var der en tendens til, at
kvinder med stressinkontinens i lidt mindre grad end
dem med andre inkontinensdiagnoser felte, at lidelsen
var pinlig.

Det var iseer de unge og de eldre kvinder, som
fandt ufrivillig vandladning pinligt. Analysen viste
ogs4d, at jo hgjere uddannelse kvinderne havde, jo min-
dre pinligt syntes de, at fx stressinkontinens var.
Mange af kvinderne have sveert ved at acceptere, at
tabuet havde indflydelse pa deres handlemenstre i
dagligdagen, men de fleste havde et svar pa, hvorfor
de mente, at stressinkontinens var sa tabubelagt.

De neevner eksempelvis,

- at det var urent

- at det var intimt

- at de opfattede det som noget, der kun (ber) ramme
bern og gamle.

Samtidig gav de adspurgte kvinder udtryk for, at ‘det

var manglende kropskontrol’, at “det ikke var normalt’,

og at ‘inkontinens er en usynlig sygdom’.

Hvad er mest tabu?
Placér inkontinens i forhold til andre tabuer.
Her kom det til udtryk, at inkontinens er pa linje
med afheengighed som fx alkoholisme — samt
psykiske lidelser.

Vold og voldteegt blev opfattet som et
storre tabu, mens menstruation, spise-
forstyrrelser og seksuelle problemer
ikke i neer sa stor udstraekning blev
naevnt som store tabuer.

Undersogelsens konklusion
Bade den ringe viden om forebyggelse
og behandling samt den manglende
abenhed vidnede i undersogelsen i 2004
om en stor grad af tabubelagthed
omkring stressinkontinens.

Hvad svares der i 2012?

Find svaret pa
www.kontinens.dk > Informa-
tionsmaterialer > Nordisk Rap-
port. Rapporten kan downloades
gratis.




Jeg far i mine daglige samtaler med foreeldre, kvinder
og meend ofte det indtryk, at rigtig mange har gleede af
at fa sat ord pa den plagsomme dagligdag, som inkon-
tinensen forvolder dem.

Det er et kendt feenomen, at de fleste foretreekker
anonymitet - ogséa de, der skriver indleeg til foreningens
hjemmeside under SPARGSMAL OG SVAR. Det er helt
forstdeligt, nar man skriver til en forening, hvor man
ikke har direkte kontakt til en 'rigtig levende person’,
og ikke ved, hvem der leeser og svarer pa sporgsma-
lene.

Derimod opgiver langt de fleste bade deres navn og
adresse, nar de ringer til kontoret. Det er selvfolgelig
ogsad ngdvendigt for mig at f4 disse oplysninger, hvis
jeg skal informere om fx neermeste behandlingssted.
Drejer det sig om indmeldelsesblanketten pa hjemmesi-
den, skal meddelelsesboksen "Meddelelser til Konti-
nensforeningen’ udfyldes med inkontinensgener og
alder — sé far alle nye medlemmer nemlig den bedste
og mest malrettede velkomstpakke.

Fa nu hul pa problemet — det fylder for meget
De fleste synes, at det er betryggende at have mulighe-
den for at sende en mail direkte til foreningen, hvis der
er brug for lidt hjeelp til at starte en samtale med péro-
rende eller leegen, om de gener som inkontinens forer

Tabuer
skal
tales
ihjel

OPFAT DIN LZEGE SOM EN SAMARBE]DS-

PARTNER — OG IKKE SOM ET ORAKEL

med sig i dagligdagen. De daglige gener med inkonti-
nens kan fylde meget — fx hvis man har et arbejde, der
kraever, at man ikke kan rejse sig og ga pa toilettet i
‘utide’ — eller besveerlige adgangsforhold til toiletterne
—sa kreever det, at arbejdsdagen planleegges ekstra
hjemmefra. Men mange foreeldre, hvis bern har inkon-
tinensproblemer, spekulerer ogsa meget - fx naegter
mange born at g pa toilettet i bernehaven eller i sko-
len, og sa gar det ofte ‘galt’. Andre foler ikke at de blive
hort eller taget alvorligt — eller ligefrem afvist hos deres
leege, og atter andre ringer pa vegne af en parerende
eller god ven.

En forening for dig og dine bern — og de profes-
sionelle!

Foreningens hjemmeside er, som en journalist fornylig
fortalte mig, en ‘guldgrube’ af informationer. Et godt
rad er derfor: Start med at bruge den lynhurtige soge-
funktion, som findes lige over menuen i venstre side af
forsiden pd www.kontinens.dk. Veelg forskellige ord,
og en lang raekke links til informationer, faglige artikler
og patientinterviews vil straks dukke op til hejre for
menuen. Brug hjemmesiden — den indeholder mange
gode informationer. Tov ikke med at ringe og sperge,
hvis der nogle steder fx forekommer medicinske fagud-
tryk, eller hvis du har forslag til eendringer, der kan for-

K-Nyt nr. 2-2012



Af sekretariatschef Aase Randstoft, Kontinensforeningen

ABENA

bedre hjemmesiden. Husk — der findes ingen dumme
sporgsmal — det er kun dumt ikke at sporge!

Grundviden er starten pa en god dialog :
Information fremmer forstaelsen, og det bliver meget e n a r‘ [VE t
lettere at tale med familien, leegen og omgivelserne om
sit inkontinensproblem, nar man dels ved, at man ikke ] 2 T x

er ‘den eneste ipverden’, dels at der er en bred vifte af HJEE t:l,:l tﬂ dln In kDrl_tlnEHE
behandlingsmuligheder, nar blot der bliver foretaget — pPda d INe preemisser
den korrekte undersogelse og stillet en diagnose.
Mange laeger stiller nemlig ikke per automatik rutine-
sporgsmal, om hvordan man har det med sin bleere og
tarm. For at fd en god snak med sin laege, er udgangs-
punktet altid, at man selv er dben og har forberedt sig
hjemmefra. Et besog hos leegen i anden anledning mun-
der sjeeldent ud i, at leegen har tid til ogsa at starte en
udredning for inkontinens. Og slet ikke hvis man kun
antyder problemet pa vej ud ad deren.

Laeger modtager ikke dbenbaringer — og er ikke

tankelasere!

Veer selv aktiv — bestil tid til hos din leege til en under-

sogelse. Bed om at fa sat ekstra tid af - og har du forbe- AbenaPrivat er AL shiop U privet
redt dig med fx et udfyldt veeske-vandladnings-skema k (e janp il produkter

ved urinvejsproblemer — eller en afferingsdagbog ved
tarmproblemer — sa kan du og din leege sagtens nd frem
til et godt resultat. Maske skenner din leege ved under-
sogelsen, at du skal henvises til en specialist, méaske
kan du i ferste omgang fa medicinsk behandling eller
instruktion i drikkevaner, dieet eller beekkenbundstree-
ning. Men som sagt kreever det, at du selv kan give ud- el
tryk for, at der skal ske noget. germe il
samtid
Kom ud af busken — vent ikke i drevis
Ingen af os tover med at gribe telefonen og ringe til
leegen, hvis vores barn har feber, eller vi selv har ondt i
kneeet, sa vi ikke kan ga — eller hoster, sa lungerne er
ved at falde ud. Men det er ofte sddan, at inkontinens-
problemer skjules sa leene, at det gar ud over dagligda-
gen og livskvaliteten. Det behever ikke veere sadan,
hvis du tager ansvar for dit eget helbred ogsa pa det

* Fa adgarg Ul el karrolel oetirment af inkontrensg
arikier og ulbalwar

o Kb ind bparermeda, ige rdr cal peeser dig.
= Fi pradukbomn rearel bl daren i reotsal embalags.

» Haredle din mkeritmens med ol diskostaan

punkt. Har du god baggrundsviden om, hvorfor bloe- * Fa profaesiongl radgening e dine preemsae

ren eller tarmen ikke ‘opferer’ sig normalt — sa bliver LI .

det ogsa langt lettere for dig at seette ord pa. Og husk — Klik ind pa

leegen synes ikke, det er flovt eller uleekkert at tale om a h‘E na pri“at_d k

urin og affering. Teenk pa det som de affaldsprodukter, | =
som vores egen krop gerne vil af med. Udskillelse af og laes mere! 1
urin og affering er lettest, nar det ske i vores eget ;)
tempo og styret af vores egen vilje — gor det ikke det, i zberad :

skal man have hjeelp — og gerne sa hurtigt som muligt!

K-Nyt nr. 2 -2012
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Af Jes Hoyer Mikkelsen

Interview med Lynne Van Poelgeest, preesident for World
Federation of Incontinent Patients — en organisation, som
Kontinensforeningen i 2005 var med til at stifte.

Nu skal

vi have
inkontinens
frem i lyset

DET ER SIMPELTHEN

EN DARLIG FORRETNING FOR SAMFUNDET,

AT INKONTINENS FAR SA LIDT OPMZRKSOMHED

Tabuer star for fald i disse ar, men ikke nar det handler
om inkontinens. Det har stadig kun de feerreste lyst til
at tale om. Praesidenten for World Federation of Incon-
tinent Patients, WFIP, holleenderen Lynne Van Poelge-
est, ser tabuiseringen, som et af kerneproblemerne, nar
det handler om at serge for ordentlige vilkar og god
pleje samt fa forebyggelse af inkontinens pa agendaen i
det offentlige rum.

Vi lever i en tid, hvor vi diskuterer stort set hvad
som helst — ogsé i det offentlige rum. Meget af det, der
matte betragtes som tabuer for bare fa ar siden, er i dag
emner, de fleste har en mening om, og mange seetter en
@re i at diskutere. Internettet og de mange reality-pro-
grammer rykker greenserne for, hvad der er “tilladt’ at
tale om og vise i den bedste sendetid. Men inkontinens,
er der stadig ikke rigtig nogen, der debatterer eller
neevner i det offentlige rum.

"Jeg mener ikke, at kunne spore nogen endring
overhovedet, hvis jeg ser pa udviklingen af inkontinens
som tabu over de seneste 5-6 ar. Ikke engang i Vesteu-
ropa, hvor det efterhanden er helt almindeligt at tale
om alt. Og det er problematisk, idet mange med inkon-
tinensproblemer isolerer sig socialt og ikke opseger
hjeelp hos leegen i tide. Politikerne italeseetter ikke syg-
dommen, hvilket giver sig udslag i mangel pa midler,
nedskeringer og darligt overblik over hjeelpemidler og
okonomi. Og endelig betyder det, at mange kvinder og
meend slet ikke er klar over, at inkontinensproblemer
kan og ber forebygges med simple ovelser’, siger

Lynne Van Poelgeest

Lynne Van Poelgeest.

Tabuiseringen af inkontinens er et endnu sterre pro-
blem i udviklingslandene — iseer muslimske lande —
men ogsd i Vesteuropa har mange muslimske kvinder
ingen steder at ga hen, fordi inkontinens opfattes som
urent og noget, man holder for sig selv.

Ualmindelig almindeligt

Som leder af patientforeningen WFIP mgder Lynne Van
Poelgeest ofte forestillingen om, at inkontinensproble-
mer bare er en del af det at blive eeldre — eller naturlige
eftervirkninger efter fodsel eller operation — ogsa hos
leeger og klinikassistenter.

"Folk er simpelthen ikke klar over, at inkontinens
ikke er noget, man bare bor acceptere. Mange kan
komme deres problemer til livs med genoptraening
eller de rette hjeelpemidler, men hvis man medes af
uvidenhed hos den praktiserende leege, sd strander de
fleste, inden de kommer i gang. Inkontinens er ikke et
hgjstatusomrade i leegeverdenen, men ikke desto min-
dre af stor veesentlighed’, siger Lynne Van Poelgeest.

"Derfor ber inkontinensproblematikkerne fylde
mere pa leegestudiet og pa de sundhedsfaglige uddan-
nelser — forebyggelse, udredning, behandling og pleje.
Vi er nedkt til at rabe op og blive ved med at rabe op. Et
af de vaesentlige fora er den arlige konference Global
Forum on Incontinence — GFI 2012. Her samles fag-
kundskaben fra hele verden for at diskuterer alle grene
af inkontinensproblematikken og fremleegge ny forsk-
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ning. Hovedoverskriften pa dette ars konference i Ko-
benhavn var ‘En integreret tilgang til inkontinens’. Det
er seerdeles gleedeligt, at det danske Sundhedsministe-
rium har taget GFI 2012 med pa agendaen for Dan-
marks EU-formandskab’. Lynne Van Poelgeest arbejder
indeedt i blandt andet EU for at gore opmeerksom péa
inkontinensomradet. Her forseger hun at fa anerkendt
inkontinens som en egentlig sygdom og ikke "blot” en
lidelse.

Vi kender alle én

Medierne spiller en stor rolle, nar et tabu aflives og
overgdr til at veere et emne, vi kan og ter diskutere. Nar
medierne behandler et emne — hvilket ogsé kan ske
igennem reklame for produkter som fx kendte potens-
midler — eendres det almene syn pa emnet efterhdnden.
Medierne bergrer stort set aldrig emnet inkontinens.
Ikke desto mindre er det et meget alvorligt problem for
millioner af mennesker verden over.

"Jeg kan umiddelbart godt se politikeres og journali-
sters reesonnement — inkontinens er kedeligt og kun
noget der rammer de gamle, imens fx kreeft er livstru-
ende og derfor noget alle kan forholde sig til. Og de
skal jo samle stemmer eller seelge aviser. Men er det
serlig gennemtaenkt? Inkontinens er sa udbredt, at alle
veelgere, tv-seere og avisleesere kender mindst en, der
har inkontinensproblemer. Det kan veere familie, ven-
ner, born, nogen i sportsklubben eller dem selv. Der bor
veere bade stemmer og leesere i at behandle dette om-
rade — og det ma vi forklare politikerne og medierne’,
siger Lynne Van Poelgeest.

"Jeg kan i den forbindelse slet ikke rose de mange
patientforeninger nok. De gor et enormt arbejde for at
varetage medlemmernes interesser, og de er for mig at
se med til at preege politikeres og mediers mening og
holdning til inkontinens. Vi ber styrke dette arbejde,
som i Danmark varetages af Kontinensforeningen. Via
patientforeningerne kan vi udbrede kendskabet til in-
kontinens og blive ved med at presse politikere og me-
dier til at seette inkontinens pa agendaen. Inkontinens
bor ikke veere et tabu, for det er simpelthen en darlig
forretning for samfundet, at inkontinens far sa lidt op-
meerksomhed. Det bor vaekke opmeerksomhed hos en-
hver politiker’, siger Lynne Van Poelgeest.

Lynne Van Poelgeest blev interviewet ved sin deltagelse i
Global Forum on Incontinence — GFI 2012. Konferencen blev
afholdt i Kebenhavn den 24.-25. april. Pd konferencen blev
der droftede nye og kendte inkontinensemner og udvekslet
ideer mellem forskere, leeger 0g patientforeninger, om mulig-
hederne for at nedbryde tabuet omkring inkontinens. GFI
blev i 2012 sponsoreret af SCA Hygiene Products.
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Sig det hoijt:
jeg tisser i bukserne

"Man skal turde sige, at man tisser i bukserne.
For det er jo det, man gor’

Nanna Kalinka Bjerke, kommunikationsrddgiver

‘ K-Nyt nr. 2 -2012



T A B U O G I N K ONTI NEN'S

Af journalist Kristian Bang Larsen, Redaktionen.dk

MAN SKAL TURDE STA FREM MED SIN SYGDOM OG KOMMUNIKERE ABENT OG

DIREKTE, HVIS MAN VIL BRYDE TABUET OM INKONTINENS.

DET MENER EN KOMMUNIKATIONSEKSPERT OG EN FORENINGSFORMAND,

DER BEGGE ARBEJDER MED AT BRYDE TABUER.

Det anslas at 400.000 danskere lever med inkontinens.
Men tavsheden er larmende. Inkontinens har ikke poli-
tisk bevagenhed. Laeger, peedagoger og institutionsper-
sonale er ofte beroringsangste over for sygdommen, og
mange berorte lider i tavshed. De skammer sig over
deres ‘problem’, og taler ikke med venner og familie
om det. De er for generte til at ga til leegen, og ter ikke
leve et aktivt liv af frygt for “uheld’.

Tavsheden omkring inkontinens er et problem,
men hvordan bryder man et tabu?

Jeg ringer til kommunikationsradgiver Nanna Ka-
linka Bjerke, der er kreativ bagkvinde for en lang raekke
holdnings- og adfeerdskampagner. Senest 'En af os’, der
gor op med tavshed og tabu om psykisk sygdom. Hun
forteeller, at man er nedt til at veere direkte i sin kom-
munikation, hvis man vil bryde et tabu. Pa sygdoms-
omrddet er patientforeninger og myndigheder tit
forsigtige med, hvad de siger, af hensyn til dem der er
berorte af sygdommen. Men vil man na bredt ud, skal
modtageren forstd hvad sygdommen gar ud pa, og
hvilke problemer den giver.

"Man skal tale lige ud af posen, og bruge et hver-
dagssprog som almindelige mennesker forstar. Hvis
man er for forsigtig, fastholder eller forsteerker man
netop tabuet’, siger Nanna Kalinka Bjerke.

Hvorfor bryde tabuet?

Men man skal ogsa gere sig klart, hvad man vil med
sin kommunikation. "Hvad er formalet med at bryde
tabuet om inkontinens? - Handler det om at f& ogede
rabatter péd bleer? Om at fa flere offentlige toiletter?
Eller om at oge forstdelsen i omgivelserne for, at der
kan opsta uheld?’ sperger Nanna Kalinka Bjerke.
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Jeg ringer ogsa til Morten Thomsen, som er formand
for Livslinjen, der soger at forhindre selvmord gennem
telefonrddgivning. Hos Livslinjen har man netop lance-
ret kampagnen 'En anden vej ud’, der skal bryde tabuet
om selvmord blandt meend. Kampagnen er blevet fi-
nansieret af reklamebranchens velgerenhedsinitiativ
Reklame for Alvor. Jeg sperger Morten Thomsen, hvad
formalet med kampagnen er. Han forteeller, at "En
anden vej ud’ skal fa flere af de mange meend, der over-
vejer selvmord, til at henvende sig til Livslinjen. Meend
tager oftere deres eget liv end kvinder. De gar alene
med deres morke tanker og soger ikke aktivt hjeelp.
Men der er ogsa et politisk sigte med kampagnen. Lige-
som inkontinens, berorer ogsa selvmord rigtig mange
mennesker, selv om det sjeeldent har offentlighedens in-
teresse. Og selv om der i Danmark der langt flere for
egen hand end i trafikken, sa har selvmordsomradet
ikke noget der svarer Radet for Sikker Trafik.

"Vi [red.: Livslinjen] vil minde politikerne om, at
hvis man virkelig vil gere noget, ma der veere en natio-
nal indsats. Vi har oje pa en 48-timers behandlingsga-
ranti ved selvmordsforseg, som vi har evidens for kan
halvere antallet af selvmord’, forteeller Morten Thom-
sen, der pa interviewdagen skulle til et mode med
sundhedsordfererne pa Christiansborg. Vi har tidligere
talt til og informeret borgerne og familierne — nu er det
politikernes tur’, forklarer han.

Rollemodeller er vigtige

Livslinjens selvmordkampagne er meget direkte. I en
tv-reklame panoreres rundt i en tom lejlighed, mens et
afskedsbrev fra en far til hans sen bliver leest op: Jakob.
Husk, at du skal veere god mod mor, og at jeg altid har
elsket dig meget hojt. Men jeg bliver nodt til at forlade
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Da Mona Lisa tissede i bukserne

Ikke kun er Mona Lisa sort. Hun havde 0gsd problemer med at holde sig, ndr hun sad model for Leonardo da Vinci til
sit beromte portreet. | hvert fald i én af en raekke reklamer, der skal bryde tabuer om inkontinens hos kvinder. I rekla-
merne spiller den kendte amerikaner skuespiller Whoopi Goldberg en reekke af verdenshistoriens 0g eventyrenes mest
kendte kvinder, som fx Mona Lisa, Cleopatra og prinsessen pd eerten.

De korte filmklip er reklamer for tisse-bind, men de taler 0gsd dbent, direkte og morsomt om inkontinens, og forteeller at
selv de storste kvinder kan laekke en smule. Derfor er det god, tabubrydende kommunikation, forteller kommunika-

tionsrddgiver Nanna Kalinka Bjerk.

"Det er et sjovt eksempel pi en kampagne, der gor det rigtige. Den tager noget op, der er meget tabuiseret, og taler om
det i et sprog vi alle forstdr. Der er sikkert mange, der sidder og kommer til at tisse lidt i bukserne i dagligdags situatio-

ner’, siger hun.

dig, fordi jeg er for syg til at leve mere. Nar din tid en-
gang kommer, ses vii himlen’.

"Vi har talt tal og statistikker i mange ar. Men vi ma
konstatere, at det ikke virker. Hvorimod alle, der ser
kampagnen, forstar hvordan det er at sta tilbage efter
en parerende har begdet selvmord - med afmagt, vrede
og sorg’, siger Morten Thomsen.

Der er ogsa knyttet en raekke ‘ambassaderer” til
kampagnen. Kendte danskere som racerkereren Jan
Magnussen og tv-veerten Pernille Aalund har i tv og
blade fortalt deres personlige historier om at vaere efter-
ladte efter et selvmord. Det har skaffet omtale til kam-
pagnen, men Morten Thomsen konstaterer ogsa, at folk
lytter pd en helt anden made, nar de kendte forteeller.
"Fx bliver Jan Magnussen betragtet som en rigtig mand,
og det har veeret en stor hjeelp i forhold til at na de
meend, der gér i selvmordtanker’, siger Morten Thom-
sen.

I’En af os’-kampagnen om psykisk syge har man
valgt at satse udelukkende pé sdkaldt almindelige men-
nesker, der har fortalt deres personlige historier. Og pa
kampagnens populeere Facebook-side har andre kunnet
stotte op og fortelle om deres erfaringer.

"Folk er meget dbne om deres psykiske sygdomme pa
Facebook-siden. Det er som om, den har udfyldt et hul’,
siger Nanna Kalinka Bjerke. Hun understreger, at folk
der star frem, er med til at bryde tabuet. ‘Det er vigtigt

at have rollemodeller, lige meget hvilket tabu man vil
bryde med — og det er ogsa vigtigt, at man kan gen-
kende sig selv i kampagnen’.

De etiske valg

Vil man bryde med et tabu, vil der altid veere etiske di-
lemmaer. Det har der ogsa veeret i begge de neevnte
kampagner — "En som os’ og "En anden vej ud’. "Vi har
provet at veere direkte, og samtidig have en etik om-
kring problematikkerne. Derfor viser vi blandt andet
ingen mennesker i reklamerne’, forteeller Morten
Thomsen fra Livslinjen.

"Man skal meget neje informere de, der ensker at sta
frem med deres sygdom, at det kan have konsekven-
ser — de skal vide at fx kommende keerester og arbejds-
givere, vil kunne finde dem i kampagnen pa nettet. Sa
det er vigtigt, at de, der medvirker, har god tid til at
overveje og gerne ogsa diskutere situationen igennem
med familien og andre forst’, siger Nanna Kalinka
Bjerke. ‘Der er mange, der kontakter os via Facebook —
og vi har nu langt flere personlige historier samlet, end
dem vi kan bringe ud i medierne. Jeg tror, der er kom-
met hul igennem med psykisk sygdom’, siger kommu-
nikationsradgiveren.

Lees mere om de to kampagner pé:
www.livslinien.dk ® www.en-af-os.dk
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Den 19. april 2012, k1. 14.00-17.00 blev der
afholdt Forskningens Degn pa Glostrup
Hospital. Alle var velkomne.

Programmet for dagen indeholdt blandt
andet sporgsmal til 3 af hospitalets 15 professorer,
en Phd-quiz og 16 stande med inter-aktiviteter,
hvor hospitalets forskning blev praesenteret i en
mere populeer videnskabelig form.

Aben bakkenbundstraning
Fysio- og ergoterapiafdelingen deltog med en stor
stand om vandladningsproblemer og baekkenbunds-
treening. Afdelingens mange forskningsresultater
vedrerende forekomst, gener og effekt af baekken-
bundstreening til apopleksipatienter (blodprop i hjer-
nen) blev praesenteret. Standen tilbed ogsa
undervisnings-lektioner i baekkenbundstreening med
10 minutters teori og 15 minutters treening.
Kontinensforeningen havde bidraget med infor-
mationsmaterialer, ligesom standen bed pa vandlad-
ningssporgeskemaer, anatomiske modeller af
beekkenbundsmusklerne samt hospitalets egen pjece
"Vandladningsproblemer efter apopleksi’.

Abenhed og stor spergelyst — ingen

tabuer her!

Interessen og spergelysten var stor hos publikum.
Alle aldersgrupper var preaesenteret — fra unge i
teenageralderen, kvinder der lige havde fodt, unge
meend og kvinder der ivrigt dyrkede lobetreening og
anden sport — til eeldre kvinder der havde gen-
nemgaet gynaekologiske operationer, og meend der
oplevede prostatasymptomer hvoraf nogle anvendte
kateter.

Iseer interessen for undervisningen i beekken-
bundstreening var sa overveeldende, hvorfor flere
desveerre gik forgeeves pga. pladsmangel i treenings-
salen.

Af Sigrid Tibaek

Forskningsfysioterapeut, DrMedSci,
Fysio- og ergoterapiafdelingen, Glostrup Hospital
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Klik =
for at dele

med dine
venner...

Kontinensforeningen har i fordret sat inkonti-
nens pd mediernes dagsorden sammen med
Kompas Kommunikation.

Her har en stribe modige danskere stillet sig op
i den bedste sendetid og fortalt dbent om deres
inkontinens. De lagde deres egen forfeengelig-
hed og skam pa hylden for at seette fokus pa
lidelsen og hjeelpe andre i samme situation.

Alt for mange danskere med inkontinens skam-
mer sig nemlig helt unadigt over lidelsen, fordi
de synes, det er pinligt og forkert at tale med
andre om.

Ved feelles hjeelp har de modige folk, Kontinens-
foreningen og Kompas Kommunikation rykket
lidt ved det ellers solide tabu, der omgiver
inkontinens. Husk pa at du selv kan gore det
samme — selv en lille indsats gor en stor forskel!
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I disse Facebook-tider er det efterhanden blevet ren ru-
tine for os at dele hverdagens store og sma problemer
med vores omgivelser. Alligevel kan 9 ud af 10 dan-
skere med urininkontinens stadig ikke tale frit om
deres vandladningsproblemer. Mange skammer sig
over lidelsen og forsgger at holde problemet hemme-
ligt. Den storste nordiske patientundersogelse nogen-
sinde satte i foraret fokus pa det store tabu, der stadig
omgiver inkontinens i Danmark, Norge Sverige og Fin-
land.

Danskerne har for alvor taget Facebook og andre so-
ciale medier til sig. Bade familie, venner og kolleger
kan nas med en enkelt statusopdatering, og vi deler
bade stort og smat med hinanden pa Facebook.

Et nyt job, en deduretfeerdig parkeringsbede eller
maske middagsmaden fra i gar — der er ikke den ting,
vi ikke deler med hinanden péa Facebook — lige bortset
fra problemer med inkontinens, naturligvis. For selvom
400.000 danskere lider af inkontinens, som giver store
gener i hverdagen, er sygdommen fortsat omgivet af et
ekstremt stort tabu.

Tabu anno 2012
Pa trods af den store abenhed omkring private vaner
og personlige oplevelser, som vi danskere efterhdnden
har tillagt os ude i cyberspace, lever tabuet om inkon-
tinens stadig i bedste velgdende. Den nye nordiske
undersogelse, som er gennemfert blandt mere end
6.000 inkontinente i Norden, viser nemlig, at 4 ud af
10 inkontinente helt unedigt skammer sig over lidel-
sen, og at 6 ud af 10 vealger at holde problemet hem-
meligt for deres keereste eller cegtefeelle.

Selvom vi skriver 2012, er inkontinens altsa stadig
s& pinligt og skamfuldt at tale om, at vi ikke engang
kan betro os til vores allerkeereste — eller til leegen, som
kun knap hver anden dansker med inkontinens har
spurgt til rads om lidelsen.

K-Nyt nr. 2 - 2012
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Af Stine Ropke Lindrup
Kommunikationsridgiver, Kompas Kommunikation

‘Inkontinens er meget ta-
bubelagt. Det er paradok-
salt, at s& mange skammer
sig over lidelsen og derfor
undlader at tale med andre
om det og sege hjeelp. Der
er tydeligvis fortsat behov
for oplysning, sa folk ved,
at leegen kan hjeelpe dem
med at gore livet med in-
kontinens lettere — eller
sagar helt fjerne den’, siger
Lars Alling Moller, der er
specialleege i gyneekologi
og obstetrik med speciale i urininkontinens ved Ros-
kilde Sygehus og bestyrelsesmedlem i Kontinensfor-
eningen.

Lars Alling Moller
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HVERDAGEN MED INKONTINENS

- 4 ud af 10 er nodt til at medbringe
bleer eller bind, nar de gar hjemmefra

- Hver femte valger toj, der kan skjule
eventuelle uheld og/eller at de bzrer ble

- 3 ud af 10 har folt sig begraenset af lidel-
sen i sociale sammenhange

- Hver sjette er bange for, at deres kolleger
pa jobbet skal bemarke deres hyppige
toiletbesog

Kilde: Nordisk patientundersggelse om inkontinens
2011-2012. Gennemfort af Kontinensforeningen i

samarbejde med Kompas Kommunikation.

Kreative krumspring

I stedet for at sege hjeelp lever inkontinente danskere
fortsat med en daglig frygt for at tisse i bukserne og
lugte af urin - alt imens de forseger at skjule lidelsen
for deres omgivelser ved at tage alle mulige kreative
forholdsregler. Den nordiske undersggelse viser nem-
lig, at hver tredje dansker med inkontinens planleegger
en fast toiletrute, inden de gar hjemmefra. Hver femte
velger desuden at kleede sig i toj, der kan skjule even-
tuelle uheld og slore, at de gdr med ble eller bind.

‘Jeg var sa flov over min inkontinens, at jeg valgte

at skjule det for min keereste. Jeg var bange for at
miste ham, hvis han opdagede det, og sa var det
trods alt bedre at holde det hemmeligt. Det gik

lige indtil en dag, hvor vi var pa en keretur,

hvor jeg simpelthen ikke naede pa toilettet i

tide. Herefter matte jeg ga til bekendelse — og

der viste det sig, at min keereste allerede var

ganske klar over, at jeg havde et inkontinenspro-
blem. Jeg mistede ham derfor ikke ved at forteelle

om det — i stedet har han stettet mig og faet mig til

at ga til leege’, forteeller Else Vestbjerg fra Assens,

som har medvirket i den nordiske undersogelse.

Tal om det!

Historier som Elses er desveerre langt fra sjeeldne — men
hvad kan vi gere for at komme hemmelighederne og
felelsen af skam til livs? Det helt korte svar er "Tal om
det’!

Tag Facebooks opfordring til dig og "del” dine tanker
med dine omgivelser — der er 400.000 danskere, der
lider af inkontinens, sa du steder garanteret pa andre,
der har det ligesom dig eller den, du holder af. Og
teenk hvis din abenhed kunne guide andre pa vej til at
t& den hjeelp og stette, der gor livet lidt lettere og lysere
at leve.

Hvad enten du selv har problemer med inkontinens,
er parerende, behandler, specialist eller noget helt
femte, sa kan du gore en forskel ved at tage din mentale
‘del med dine venner’-knap i brug ude i den virkelige
verden og tale dbent om netop dine erfaringer med in-
kontinens.

Find mange flere resultater fra den nordiske under-
sogelse pa www.kontinens.dk > Informationsmaterialer
> Nordisk Rapport

BAG OM UNDERSOGELSEN

6.462 inkontinente personer i Danmark,
Norge, Sverige og Finland deltog i underse-
gelsen, heraf var 1.229 fra Danmark. De
deltagende personer var alle 35 ar eller
derover og bredt fordelt pa ken og alder.
Undersggelsen blev gennemfort pa internet-
tet i oktober-november 2011 og er den stor-
ste af sin slags nogensinde.

Den nordiske undersggelse blev udfert af Kompas
Kommunikation i samarbejde med de nordiske pati-
entforeninger, herunder Kontinensforeningen i Dan-
mark. Undersogelsen er sponsoreret af Astellas

Nordic.
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Et billede

af Kontinensforeningens

dagligdayg

Nar succes er et dilemma

HVIS DETTE BLOT VAR ET ENESTAENDE TILFZALDE...

| —

Kare Kontinensforening

Jeg har sadan en gleedelig meddelelse, nemlig at jeg
nu er fuldsteendig 'terlagt’. Fra at have dejet med
mange 'uheld’, er jeg nu helt ok. Jeg glaeder mig over
det hver eneste dag. Jeg behover ikke K-Nyt mere, og
siger mange tak for foreningens stotte og rddgivning
og melder mig samtidig ud.

De keerligste hilsener

Den nu raske

Kaere medlem

Det er dejlige nyheder, og vi gleeder os meget pa dine
vegne — men forbliv hos os som medlem.

Teenk pa at dit medlemskab og alle gvrige medlem-
skaber gor, at vi kan fortseette med at hjeelpe andre!
Det er jo medlemmernes stotte, der beerer foreningen —
og kontingentet er den bedste made at sige tak pa.

De venligste hilsener

Kontinensforeningen

TISSER DU OM NATTEN?

Ufrivillig matlig semgeveedning ag
natlig vandladning kan forstyrre

spvnen hos bade

T Der findes god hj=lp

at hente hos din lege.

FERRING [

K-Nyt nr. 2 -2012
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Tabubryder

Hun er indigneret over, at ingen vil tale om
ing — selv ikke i sygehusvaesenet.
Yain alle lejligheder til at
serede problemer.

Gerd Johnsen

K-Nytnr.2 = 2012




Af journalist Anne Mette Futtrup, redaktionen.dk

HUN KALDER DET GERNE LORT, HVIS DET FREMMER FORSTAELSEN

En sengeliggende og deende kraeftsyg mand ville gerne
hjem fra sygehuset. Hans sidste onske var at de i sit
hjem omgivet af sine keere. Familien var enig. Og da
han ikke havde meget tid igen, hastede det med at
komme hjem. Men der var et problem. Pa grund af
tarmoperationer og medicin led manden af sa vold-
somme og ildelugtende diarreer, at det bogstaveligt talt
stod op mellem hans ben mange gange i dognet. Bade
han og familien var senderknuste over situationen. For
det problem ville blive neesten uoverskueligt for fami-
lien at handtere i en ganske almindelig stue, hvor der
gerne skulle veere sa rart, at de bade kunne hygge sig
0g spise sammen.

Hverken sygehuspersonalet eller familien tog initia-
tiv til at tale afferingsproblemet igennem og drefte mu-
ligheder for behandling. Situationen var nu en gang
bare sddan!

Sygeplejerske Gerd Johnsen forteeller historien med
en blanding af tristesse og indignation. Hun klandrer
ikke sygehuspersonalet pa den pageeldende afdeling
for at veere kolde og uempatiske. Og hun understreger,
at det ikke er den syge og de parerende, der har ansva-
ret for at fa ting til at ske pa et sygehus.

Problemet er helt generelt, at ingen i denne verden har
lyst til at tale om affering. At ingen ter kalde en lort for
en lort. At der er meget begreenset prestige for unge sy-
geplejersker i at beskeeftige sig med den slags. Og at af-
foringsproblemer derfor kommer til at fylde alt for
meget i syge menneskers liv.

"Ingen mennesker bryder sig om affering og om lug-
ten af affering. Heller ikke sygehuspersonale. Men at vi
ikke taler om og viser forstdelse for den klemme, som
patienten sidder i, det er ikke godt. Det tenderer an-
svarsleshed’, siger sygeplejerske Gerd Johnsen.

Afforing fra vugge til krukke

Gerd Johnsen er en af landets mest energiske speciali-
ster i affering, ndr det kommer til at mane tabuet i jor-
den. Hun har skrevet leereboger, pjecer, foldere og
brochurer. Hun har lavet ‘Sddan-sidder-du-rigtigt-pa-
toilettet’ guiden. Hun holder foredrag, seminarer og
kurser. Hun har haft privatpraktiserende konsultation
om afferingsproblemer, hun svarer pa brevkassesporgs-
mal, og hun samarbejder om forebyggelse og behand-
ling af afferingsproblemer med en reekke aktorer — fra

K-Nyt nr. 2 -2012

store, internationale medicinalfirmaer til lokale syge-

huse, plejehjem, eeldrecentre og Kontinensforeningen.

Med egne ord er hendes speciale "afforing fra vugge til

krukke’. Hendes mission har gennem 25 ar veeret to-

delt:

1. Hun vil bryde afforings-tabuet pa de store linjer ved
at holde foredrag, debatter, kurser og udgive tekster
i et helt konkret sprog, som alle forstar.

2. Hun vil som konsulent bryde ind i konkrete hver-
dagssituationer pa fx sygehuse og plejehjem, nar
hun ser og herer, at afferingsproblemer bliver negli-
geret. Og det sker tit. For alting spiller ind pa et
menneskes affering — fx mad, motion/ingen motion,
medicin, stress, sygdom etc.

Alle gor det, men ingen taler om det

Det var sidst i 1980’erne, at Gerd Johnsen sa smat blev
Kklar over, at det der med affering, kun er noget man
gor — ikke noget man taler om. Som ung sygeplejerske
samlede hun viden og erfaring pa flere forskellige syge-
husafdelinger, og feelles for alle var, at patienterne
havde masser af afferingsproblemer, og at ingen for
alvor gjorde noget for at forebygge og behandle.

"Det kunne fx veere efter en heemorideoperation, som jo
dengang kreevede indleeggelse. Alt handlede om affe-
ring. Hvornar, hvor meget, hvordan sa det ud, hvor
ondt gjorde det? Men ingen talte dbnet med patienten
om, hvordan afferingen egentlig sa ud og lugtede’, for-
teeller hun og forklarer — "Det var derfor naermest tilfeel-
digt, hvilken hjeelp patienten fik. Lobende diarre og en
bled grodet masse kunne begge betegnes som “tynd af-
foring’, men de to typer skal handteres og behandles
forskelligt’, forteeller eksperten.

"Patienterne havde stor brug for at snakke om de
her ting, men ingen ville tale med dem om det, s jeg
besluttede, at tage det her problem pd mig som en livs-
opgave. Sa i 1990 segte jeg Sundhedsstyrelsen om tilla-
delse til at dbne en privat konsultation. Samtidig
abnede jeg en gratis telefonkonsultation en time om
ugen. Ret hurtigt lukkede jeg praksis igen, for jeg
kunne simpelthen ikke tage penge fra de her menne-
sker. Det var sa sorgeligt, at ingen havde lyttet til dem
for’.

Gerd Johnsen angreb i stedet sagen gennem kontak-
ter til plejepersonale og sygehuspersonale, som hun
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vedholdende inddrog i sine tanker. Et eksempel pa re-
sultatet af et sddan samarbejde er fokus pa de dementes
afferingsproblemer. Netop de problemer har veeret
skyld i mange hovedpiner og uudtalt veemmelse pa
masser af plejehjem og sygehuse.

"Demente kan blive meget aggressive og naegte at ville
vaskes og skiftes. Men heller ikke demente har lyst til
at kaldes "den lugtende fru Hansen pé stue 6’. Derfor
talte jeg for, at de demente skulle have lov at anvende
det neermeste toilet og ikke risikere at gore i bukserne,
fordi de forst skulle na deres eget toilet’, siger hun og
understreger, at selv sma sendringer i hverdagen kan
give store forbedringer i folks livskvalitet.

Bedre livskvalitet

Sidelobende med arbejdet i den primeere sundhedssek-
tor har hun udviklet flere metoder til at analysere affo-
ringsproblemer, og har ogsa deltaget i en reekke
forskningsprojekter pa hospitaler og i medicinalindu-
strien. De mange ar i afferingsbranchen far hende til at
insistere pd, at der (neesten) altid er hjeelp at hente, hvis
blot problemerne bliver sagt hojt og taget lige sa alvor-
ligt for et menneskes livskvalitet, som andre sygdomme

BLA BOG
Navn: Gerd Johnsen
Job: Underviser og fore-

samt bivirkninger ved medicin.

'Da jeg modte den kraeftsyge mand pé en aftenvagt
pa sygehuset en fredag aften, havde han naesten opgi-
vet habet om at dele sine sidste dage med familien i
hjemmet. Personalet pa afdelingen var fokuseret pd at
lindre hans smerter og betragtede mest diarreerne som
et irritationsmoment i deres arbejde. De tilbod ham et
specialprodukt af freskaller som drys i forseg pa at
‘samle” afferingen. Men det var ikke nogen god idé til
ham, blandt andet fordi han spiste meget lidt og derfor
ikke kunne spise nok til, at freskallerne ville have
nogen som helst virkning. Desuden fik han en kvalme-
stillende behandling, som gav ekstra beveaegelse i tar-
mene. Freskallerne kan man imidlertid ogsa fa pa
kapsler, sa dem fik jeg skaffet hurtigt. Og i lobet af
weekenden stilnede diarreerne af, og han kunne
komme hjem og tage afsked derhjemme,” forteeller
Gerd Johnsen, der papeger, at det aldrig nogensinde
bor vaere noget sa naturligt som affering, der fratager et
menneske dets sidste enske.

"Ligegyldigt om du skal leve i mange ar eller blot
har 12 timer tilbage af livet, skal det ikke veere affo-
ringsproblemer, der tager livskvaliteten’, siger hun.

dragsholder og vikar pa syge-

huse. Forfatter til fagbager,

brochurer, artikler og analysemo-
deller, som bruges af fagpersonale.
Brevkasseredakter pa www.dagens-

sundhed.dk.

Arbejdserfaring: 31 ars arbejde pa
sygehuse, i kommuner og privat-
praksis med alle former for affe-
ringsproblemer fra forstoppelse til
diarré. Desuden 18 ars telefonrad-
givning for mennesker med

\"  afferingsproblemer.
Uddannelse: Laborant, sygepleje
ske, demenskoordinator, diplom
dannelse i sygeplejefaglig ledelse.

» _*.
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Af journalist Aune Mette Futtrup, redaktionen.dk

Gerd Johnsen har opfundet
en afforingsskala

Risikoen for, at mennesker med afferingsproblemer
bliver fejlbehandlet, er for ganske nylig mindsket
markant. For i foraret 2012 kom specialsygeplejerske
Gerd Johnsens nye opfindelse, den sédkaldte VAS
Reugla-afferingsskala, pa gaden. Skalaen viser, hvilke
typer af afforings- eller stoppemidler der passer til en
given type af afforing.

Med skalaen i handen kan sundhedspersonalet i
forste forsog velge den rette behandling til en patient
med afferingsproblemer.

"Ideen er netop at undgé, at patienter skal igennem
flere behandlinger, for de nar til den rigtige. Jeg har ofte
oplevet, at mennesker bliver behandlet helt forkert, fx
at fa et diarremiddel mod vandig affering, nér prob-
lemet maske mere er forstoppelsesdiarre, hvor afferin-
gen ogsa er vandig, men med sma harde knolde, som
kreever, at patienten far et afferingsmiddel. Det er to
helt forskellige ting, og det kan veere sveert at forklare Gerd Johnsen har patent pi den nye VAS Regula afforingsskala.
med de korrekte ord. Og kommer patienten sa til leegen
og siger, at behandlingen ikke rigtig har hjulpet, seetter
han méske dosis op i den tro, at det er det, der skal til’, e TIMEMGE R ER M
siger Gerd Johnsen.

Derfor besluttede hun for et par &r siden at opfinde =
et hjeelpemiddel, der kunne forhindre fejlbehan- eyt
dlingerne. Og resultatet af Gerd Johnsens store arbejde i
foreligger nu i form af en meget brugervenlig VAS Reg- ‘e
ula (Visuelle Analoge Skala), som er kommet i handlen.

Skalaen er formet som en lille flad lineal i hard plast. Pa -
den ene side er tegninger af forskellige typer af af- rerse
foring. Fra sma harde knolde i den ene ende til et rha
vandigt sele i den anden. Rundt om skalaen er et band, s
som kan traekkes hen til den type affering, som patien- .
ten angiver. Og bandet vil sa pa bagsiden af skalaen an- =
give, hvilken type medicin, patienten skal have.
Laegemiddelstyrelsen har godkendt skalaen, som ikke

rummer leegemiddelnavne men alene beskriver det ak-

tive stof i preeparaterne. o

"Jeg haber meget, at ansatte i sundhedssektoren vil Afforingsskalaen kan kobes T~
ga med skalaen i lommen, s& patienterne kan pege pa gennem Kontinensforeningens butik.
netop den form, som deres afforing har, s& leegerne kan ~ Kig under Butikken > Tryksager. Kober du pjecen
udskrive den rette type medicin. Jeg er glad for, at Kon-  “Afferingsinkontinens - gode rid og vejledning’ fir du

noldet:
aronind

o pri o m‘”\\Yl\L?rﬁ id, Jactuloses
Sler mP agr el

tinensforeningen seelger skalaen, sa alle nu kan fa det afforingsskalaen med.
overblik, som hjelper i samtalen med leegen’, siger Ved keb af et storre antal, kontakt venligst Kontinensforenin-
Gerd Johnsen. gens kontor direkte: info@kontinens.dk
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Anno
2012

er inkontinens

fortsat t ab u

— OG DET ER BARE IKKE GODT NOK!!

Inkontinens er et emne, det er sveert at fa et godt over-
blik over. For det forste, hvad betyder TABU? I folge
Fremmedordbogen er det et engelsk eller polynesisk
ord, der betyder forbudt. Forbudt at rere eller benaevne
visse mennesker eller genstande.

TABU er noget helligt eller ukraenkeligt

Man ma indremme, at inkontinens er “forbudt’ at tale
om, og for den enkelte er det ogsa ukreenkeligt eller
"helligt’. Man raber ikke ud: ‘Jeg er inkontinent, eller
jeg tisser i bukserne’! Sadan geelder det desveerre for
mange sygdomme eller tilstande, som vi mennesker
oplever.

Kendte mennesker bryder tabuer

Brystcancer og operation for dette var for 40-50 ar
siden, ikke noget man talte om i det offentlige rum.
Men efter at praesident Henry Ford’s hustru stod frem

»

Af overlege, dr. med. Steen Walter, Urologisk
afdeling, Odense Universitetshospital.

og oplyste om sin sygdom og sit behandlingsforleb, og
der begyndte at komme billeder pa forsiden af tids-
skrifter med nogne kvinder, der havde faet fjernet ét
eller begge bryster, 2endrede holdningen sig, og i dag
udgives der beger om brystkreeft — og der tales heldig-
vis frit om sygdommen.

Ligeledes var det ogsa tidligere tabu at tale om fx
ordblindhed — men efter at Ghita Nerby og flere med
hende offentligt har fortalt om deres ordblindhed, er
ogsa dette tabu "faldet’.

Hvem mon har mod til at bryde
inkontinenstabuet?

Har vi oplevet et lignende tabuskred indenfor baekken-
bundens sygdomme eller lidelser i kensorganerne? Ja, i
specielle blade har man talt om mandens og kvindens
seksualitet og eventuelle anatomiske defekter og andre
problemer. Men at have ufrivillig vandladning og/eller
problemer med endetarmsfunktionen er ikke et hej-
prioritetsemne i hverken pressen eller de elekroniske
medier. Der er dog kommet mange flere annoncer om
hjeelpemidler til urin- og afferingsinkontinente, men
der er ikke kommet mere 'naturlighed” omkring emnet.

I skolens 9. og 10. klasse skal dette emne omtales.
Det kan eventuel ske sammen med seksualundervis-
ningen. Det er der gjort forseg med — og det gik godt.
Teenk hvis det fremover var naturligt for sportspigen,
som belaster sin beekkenbund, aktivt at forebygge in-
kontinenssituationer — og samtidig forteelle andre om
den hjeelp man kan fa. For vi skal huske p4, at der selv
blandt yngre kvinder er 8-10 % der i dag har vandlad-
ningsproblemer.

Teenk hvis manden med sveer sukkersyge talte om,
at hans bleerebeteendelse og urininkontinens var et for-
varsel til hans sukkersyge og de nerveproblemer, det
giver! Og samtidig helt naturligt stod frem og frit for-
talte om sin behandling herfor.

Heldigvis har vi dog oplevet, at medlemmer aben-
hjertigt har fortalt til K-Nyt og andre medier om den
tid, de oplevede med inkontinens. De har fortalt om
isolation og frygt for fremtiden. De har ogsa informeret
om undersogelser og behandling, der har hjulpet. Det
er flot. Men det er desveerre stadigveek meget fa, der
"tor’ sta frem — sa vi har et godt stykke endnu!

Det er godt, vi har Kontinensforeningen og specielt
K-Nyt til at nedbryde det unzaevnelige tabu.
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Gratis tisseri
I Kabenhavn

Af sekretariatschef Aase Randstoft, Kontinensforeningen
Kilde: jp.dk og Berlingske Tidende januar 2012

Det bliver gratis at tisse i Kebenhavn

i 2012

Det er snart slut med at skulle lede efter pen-
gene, nar tissetrangen melder sig i Kebenhavn.
Kebenhavns Teknik- og Miljoudvalg har beslut-
tet, at det skal veere gratis at benytte byens
offentlige toiletter.

Godt gaet, Kebenhavn. Matte flere byer folge,
siger vi her fra Kontinensforeningen.

Hvad siger reglerne om brug af
ikke offentlige toiletter?
Mange mener, at det er en ‘menneskeret” at
kunne ga ind direkte fra gaden fx pa en café eller
en restaurant og benytte toilettet gratis. Det er
det imidlertid ikke, for disse toiletter er privat
eje. Alligevel er mange café- og restaurantejere sa
serviceorienterede, at de fleste som regel tillader
dig at benytte toilettet — hvis du sperger paent.
Neeste gang du far lov til at smutte ind pa et
privat toilet — sa leeg en ment eller bestil en kop
kaffe, som tak for lan af et peent og rent toilet.
Der skal trods alt geres lidt ekstra rent, hvis
ejeren er sd flink at tilbyde “fri’ toiletadgang til
andre end kunderne.

K-Nyt nr. 22012

rabat pa alle
smykker

23%

@
Jubilzuwmspriser!
Ved kob af en gave, E E

stotter du samtidig
Kontinensforeningen.
Scan koden og
beseg butikken!

Alle Butikkens priser

er inklusive moms,
forsendelse og porto

Blaerekontrol

Bryd tabuet, tag kontrol og fa behandling

R
N Fould fubiers

i__.' i

Laes mere p&: www. hlcanrulmrlh‘nl dk

- g | II'..- &
L degndind
o T DERAE

25



T E M A

Af Kontinensforeningens preesident, overlaege Torsten Serensen

pERAs:
b e 1
T : Al Kvinder, der er overveegtige, har en oget risiko for at komme
e __F e d m c U g til at lide af urininkontinens. Mange seger behandling hos
: ‘,‘: 1% i1, n deres egen laege, men far ofte at vide, at de forst skal tabe
— : I n ko o kI " e n S et antal kilo, inden det nytter noget med en behandling.
B o wi - W Det er naturligvis rigtigt, at hvis det er overvaegten,
Vil o~ o der er den direkte arsag til vandladningsproble-
merne, er udsigten til et godt resultat af en behand-
ling bedre, hvis patienten taber sig, end hvis hun
i ikke gor det. P4 den anden side er netop overveeg-
e # ten i sig selv en belastning for disse patienter.

Mange er i forvejen kede af at veere overvaegtige og

har forsegt adskillige slankekure uden effekt. Deres
livskvalitet er ofte darligere end hos kvinder, der har
en normal veegt. Og hvis de sa oven i kebet ogsa far
vandladningsproblemer, bliver livskvaliteten yderligere
forringet.
Blev belyst ved forskningsprojekt
At det forholder sig sddan for mange overveegtige kvinder, blev

man klar over pa det gynaekologiske ambulatorium pa Kolding sy-

gehus, da man pa et tidspunkt segte patienter med vandladningspro-

blemer til et forskningsprojekt. Derfor valgte man ikke at stille krav til de

e = L kvinder, der vejede for meget, om, at de skulle tabe sig, inden de kunne blive
: : behandlet. I stedet valgte man at behandle patienterne ud fra den situation, de

3 . : S var i. Ogsa selv om chancerne for helbredelse nok er faldende med stigende

< ?‘ Rt ' vaegt. Men var det nu rigtigt?
Ry For nogle ar siden gjorde man resultaterne op. I alt blev 561 patienter be-

handlet for vandladningsproblemer, men desveerre var der en del kvin-
der, der udeblev fra den afsluttende kontrol. Derfor kendte man kun

L |2

F "5 EJ

DET NYTTER resultaterne for de 471 patienter. De blev inddelt i tre grupper alt efter,
om de var normalveaegtige, overvagtige eller rigtig fede i henhold til
AT deres BMI (Body Mass Index).
I alt godt 89 % af de 234 normalveegtige kvinder blev helbredst eller fik en
BEHANDLE vaesentlig bedring af deres tilstand. For de 149 overveegtige og de 89 egent-
lige fede kvinder var resultaterne henholdsvis 87 % og 82 %. Resten af pa-
OVERV ZEGTIGE tienterne matte desvaerre afsluttes uden, at der var opndet en reel bedring.

Det viste sig, at der ikke var neevneveerdig forskel pa resultaterne i grup-
pen af normalveegtige og de egentlige fede patienter. Dertil kom, at de
fede patienter havde den sterste procentvise forbedring af deres livskvali-
URININKON tet. De normalveegtige opndede séledes en forbedring af livskvaliteten pa
45 %, mens forbedringen hos de fede patienter var 52 %. Men der er dog tale
om sa sma tal, og forskellen er ikke statistisk betydningsfuld (signifikant).
Konklusionen pa undersogelsen fra Kolding var, at det bestemt nytter noget at
behandle bade overvagtige og fede kvinder for vandladningsproblemer. Ikke
blot fordi resultaterne stort set er de samme som for normalveegtige, men ogsa
fordi tallene tyder p4, at den forbedring af livskvaliteten, som fede patienter opnar
ved at blive behandlet for vandladningsproblemer, ser ud til at veere forholdsvis
storre end for kvinder, der har en normal veegt.

FOR
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Kilde: lif.dk. Redigeret af sekretariatschef Aase Randstoft

Alt for mange bruger deres medicin forkert. De

[ J
Pat I e n t e r tager for sma eller for store doser, tager den pa de

forkerte tidspunkter — eller slet ikke. Mindst hver

b r u e r d e re S tredje tager ikke deres medicinen som aftalt med
leegen.
For nogle skyldes det forglemmelse. For andre

m e d I c I n er det et bevidst valg. Der er mange forskellige ar-

sager til, at patienter bruger deres medicin forkert,

fo r ke rt oplyser udviklingschef i Pharmakon, Hanne Her-
borg: 'Det kan veere utilsigtet, fx fordi man glem-

mer det, eller har misforstaet det. Men det kan ogsa

— e I I e r veere tilsigtet, fx fordi man ikke far nogen virkning

her og nu eller far nogle uenskede virkninger’.

s I e t Non-komplians kaldes det i fagterminologien,
nar en patient ikke folger retningslinjerne for brug

k k af leegemidler. Eksperterne er enige om, at det er et

e udbredt problem, men ikke om det preecise om-
fang. ‘Det kommer an pa, hvordan man definerer
og maler det. Men man har den tommelfingerregel,
at en tredjedel bruger medicinen helt korrekt. En

tredjedel bruger den absolut ukorrekt. Og en tred-
jedel ligger der imellem’, forklarer Hanne Herborg.

Et problem for folkesundheden

En typisk arsag til at iseer patienter med kroniske
lidelser holde pauser med medicinen, tager mindre
doser eller dropper den helt, er, at de bare opfatter
det som noget negativt at skulle tage medicin.
Forkert brug af medicinen kan have alvorlige kon-
sekvenser for patienten.

"Der er jo risiko for, at de symptomer eller den
sygdom, som man fik medicinen for, fortseetter. Det
kan blandt andet fore til tab af livskvalitet eller
funktionsevne’, forklarer udviklingschefen, men

Mange recepter bliver aldrig indlest understreger samtidig, at det i visse tilfeelde kan
have en positiv effekt, at patienten opgiver en
- Mellem 6 % og 20 % undlader helt uhensigtsmeaessig behandling — et feenomen, der
at indlese en lzegeordineret recept. kaldes “intelligent non-compliance’.

- Mellem 30 % og 50 % forskyder eller

udelader doser af leegemidlet. Spild af ressourcer

Den udbredte non-komplians har ifelge Hanne

- Mellem 19 % og 28 % undlader Herborg ogsa konsekvenser for samfundseko-
at mede op til aftaler nomien.
"Jeg kender ikke til, at der findes tal for det i Dan-
Kilde: Antonio Giuffrida and David | Torgerson: ’Should we mark, men det har konsekvenser, og det er dyrt.
pay the patient? Review of financial incentives to enhance Det er et stort problem for folkesundheden, og det
patient compliance’. er et stort problem for skonomien’ slutter hun.
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For Kontinensforeningen blev stiftet havde problemet
inkontinens veeret neermest ‘ikke eksisterende’. Det var
ikke noget, man talte om, og de, der segte professionel
hjeelp, matte ofte ga igen med beskeden: 'Det ma du
leere at leve med’.

Kun ganske fa beskeeftigede sig dengang med in-
kontinensproblemer, blandt dem var praktiserende
leege Helge Holst Kjeergard. Det var da ogsa ham, der
den 17. november 1983 indkaldte til den allerforste og
stiftende generalforsamling i Handveerkerforeningen i
Kebenhavn med henblik pa at oprette en patientfor-
ening. Men denne forste patientforening eksisterede
kun i kort tid. Den valgte bestyrelse ndede vist aldrig at
holde et reelt mede, og foreningen dede ligesa stille.
Tiden var alligevel ikke moden. Forst da gymnastikpee-
dagogen Helle Gotved, som af de lidt seldre leesere er
kendt fra radioen og Gotvedskolen, udgav bogen Bak-
kenbundens optraening ved vandladningsproblemer, kom
der for alvor fokus pa problemet, og tanken om opret-
telse af en patientforening opstod pé ny. Denne gang
var det redaktionen pa bladet Helse, der tog initiativet.
Og den 29. april 1987 blev der nedsat en arbejdsgruppe
bestaende af: Laege Axel Engberg Pallesen (foreningens
forste formand); Redakter Kirsten Engel, Helse; Lektor,
cand.pharm. Hanne Engelsborg; Sygeplejerske Inger
Grum-Schwendsen; Redakter Leif Hansgaard, Helse;
Sygeplejerske Sanne Herold; Sygeplejerske Gerda Hoj;
Laege Karsten Vang-Hansen; Ergoterapeut Karen Lyng;
Sekreteer Marie Vittrup, Helse.

Det fremgar af beretningen for generalforsamlingen
den 22. april 1988, at arbejdsgruppen i den forlebne tid
har hvervet medlemmer, faet trykt pjecer samt udarbej-
det vedtaegter for foreningen. Disse vedteegter blev
godkend den 19. juni 1987, som altsa ma anses for For-
eningen fodselsdag. Formalsparagraffens tekst var den-
gang: Det er foreningens formal at udbrede kendskab
til forebyggelse og behandling af inkontinens. Det

-

fremgar ligeledes af beretningen, at foreningen pa dette
tidspunkt havde ca. 200 medlemmer.

Sygeplejerskerne Inger Grum-Schwendsen, Sanne
Herold og Gerda Hgj var selvskrevne til arbejdsgrup-
pen. De var alle ansat i den daveerende 'De gamles By’
og arbejdede iheerdigt for at gere noget ved inkonti-
nensproblemerne hos de zldre beboere her. Det lykke-
des dem da ogsa i vid udstraekning at "terleegge’ en hel
del af de aeldre beboere. Tiltagene blev fulgt op af kur-
ser for hospitalsansatte og drejede sig primeert om bru-
gen af inkontinenshjeelpemidler.

Konstant pengemangel

I starten blev sekretariatsfunktionen varetaget af Helse,
men efter at Inger Grum-Schwendsen overtog for-
mandsposten, lykkedes det hende i august 1988 at fa
stillet 2 sma lokaler til rddighed pa sin arbejdsplads i
"De Gamles By’. Det skulle vise sig at blive starten pa
en sand nomadetilveerelse for foreningen. I de folgende
ar var der 3 ting, der preegede foreningen — konstant
pengemangel, vigende medlemstal og flytninger. En
overgang var sekretariatet placeret i Esbjerg, og i den
periode forsogte man at skaffe penge ved at seelge hjeel-
pemidler. Selve ideen med at inkontinente kunne fa
radgivning og diskret samme sted kunne indkebe hjeel-
pemidler var i og for sig god, men hold alligevel ikke i
leengden, og matte opgives.

Mange gange var bestyrelsen, der bestod af for-
mand, neestformand og kasserer, ved at slippe tojlerne,
men havde samtidig sveert ved at acceptere, at det ikke
kunne lade sig gore at holde liv i en sa vigtig patient-
forening.

Administrativ @ndring

Navnlig Inger Grum-Schwendsen var en utreettelig og
steedig ildsjeel, og efterhdnden indsa man da ogsa, at
skulle foreningen have blot den ringeste chance for at

K-Nyt nr. 2-2012
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overleve, matte der anderledes nyteenkning til. Sekreta-
riatet matte tilbage til Kebenhavn, og man havde brug
for synlige frontfigurer.

11992 indvilligede den dengang 80-arige gymna-
stikpeedagog Helle Gotved i at blive foreningens pro-
tektor, og i 1995 patog professor, dr. med. Gunnar Lose
sig hvervet som foreningens praesident. Ved hérdt og
frivilligt arbejde blandet med dygtighed og et godt net-
veerk, lykkedes det Gunnar Lose, og hans efterfelger i
hvervet, klinikchef, urogyneekolog, ph.d. Lars Alling
Moller, kompetent assisteret af sekretariatschef Aase
Randstoft — der i ovrigt her i 2012 kan fejre 10-ars ju-
bileeum — at overbevise mange firmaer og fonde om
foreningens eksistensberettigelse. Med den faglige pro-
fil, bakket op af Kontinensforeningens nuvaerende pree-
sident overleege Torsten Serensen, er det siden da
lykkedes for bestyrelsen at opretholde et sekretariats-
kontor med en professionel administration. Nomade-
livet var hermed slut.

Bestyrelsen gennem tiderne

Karakteristisk for de vekslende bestyrelser er at post-
erne siden starten med fa undtagelser har veeret be-
kleedt af personer fra sundhedssektoren.

I de forgangne 25 ar har felgende veeret formeend:
Sygeplejerske Inger Grum-Schwendsen, Sygeplejerske
Helle Berthelsen, Kontinenssygeplejerske Bodil Han-
sen, Kontinenssygeplejerske, uroterapeut Merete Thue-
sen Stokkeland. Og i dag er det kontinenssygeplejerske
Lisbeth Andersen Freiberg.

Folkeoplysning og KontinensNyt

Selv i foreningens mest turbulente perioder levede man
op til formalsparagraffens ord — at udbrede kendskab
til forebyggelse og behandling af inkontinens. Det skete
primeert gennem to tiltag, nemlig udgivelsen af bladet
Inkontinens-Nyt — siden eendret til KontinensNyt — og i
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Af Torben von Herbst, Specialleege i gynaekologi 0g
obstetrik, aeresmedlem i Kontinensforeningen

dag K-Nyt. De forste ar bestod bladet af 1-2 ark med
meddelelser til medlemmerne. Men meget hurtigt tog
det form af et egentlig magasin. I starten var udseendet
maske lidt amateragtigt. Hele bestyrelsen var involve-
ret — en kunne fx tegne et motiv til forsiden, en anden
fotografere, sa pa den made blev illustrationerne deaek-
ket. Men lidt efter lidt blev der rad til professionel bi-
stand, som kunne hgjne udseende og kvalitet.

Et andet tiltag var offentlige moder. Det gjaldt om
bade at bringe budskaberne ud til de, der havde proble-
merne via folkeoplysningsmeder, men samtidig ogsa
invitere de professionelle behandlere, sa der kunne
fores en positiv dialog. Pa davaerende tidspunkt drog
formand Inger Grum-Schwendsen og bestyrelsesmed-
lem Gerda Hej ogsa rundt til landets sygeplejeskoler og
holdt foredrag. Og man sendte ogsa i mange ar — og
indtil fornylig — medlemsbladet gratis til de praktise-
rende leeger.

Hvad angik folkeoplysningsmederne var det ofte et
firma, der sergede for en sal og spenderede en kop
kaffe til tilhererne, samt annoncerede i den lokale avis.
Disse meder var dengang uhyre meget populeere og
velbesogte. Specielt husker jeg, en lordag i januar i Hol-
stebro. Vi vagnede op til det mest forrygende vejr, det
osregnede og der gik en strid bleest, sa vi regnede ikke
med den store deltagelse. Men da derene blev abnet
stod det klart, at det gjaldt om i en fart at skaffe nogle
flere stole og bestille mere kaffe.

Ogsa nar kommunerne afholdt deres Sundheds-
dage, hvor Hjerteforeningen, Gigtforeningen, Kraeftens
Bekeempelse m. fl. var repraesenteret, medte Kontinens-
foreningen ogsa med en stand.

De naeste 25 ar...

Med disse erindringsklip haber jeg at have bidraget lidt
til historien om Foreningens forste, og meget brogede
tid, og ensker hermed al godt for de neeste 25 ar.
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INFO OM VENTETID

Bade bern og voksne foler sig trygge og bedre
informeret, nar der kan udmeldes en pracis vej-
ledning om, hvor lang ventetiden er, for en ind-
leggelse eller datoen for forste ambulante
samtale og undersggelse kan finde sted.

Find opdaterede informationerne om din lokale
afdeling pa www.venteinfo.dk
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E-NYHEDSBREV

Tilmeld dig Kontinensforeningens E-Nyhedsbrev og
bliv opdateret med alt fra de seneste forsknings-
resultater til aktuelle udgivelser, kommende konfe-
rencer eller nyheder pa hjemmesiden.

Vi udsender ikke nyhedsbreve pa faste datoer —
sa du bliver ikke bombarderet med mails fra os.
Vi skriver kun, nar der er spendende og vedkom-

mende nyheder.

Vi deler ikke dine informationer med andre!
Kontinensforeningen behandler dine informationer
som fortrolige, og vi beder heller aldrig om CPR-

nummer.
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Sadan melder du dig til:
indtast den email du vil modtage nyhedsbrevet pa

i feltet forneden pa vores hjemmeside. Klik derefter

pa ‘Tilmeld’
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opdateret juli 2012

Rﬁdgivning om inkontinens & hjelpemidler

JYLLAND

Fysiocenter Arhus N
Fysioterapeut Jette Winding

Friisenborgvej 5, 1. sal * 8240 Risskov
TIf. 86 21 29 33 = www.urogyn.dk

Fysioterapeuterne i Sundhedens Hus
Fysioterapeuterne Mette Villadsen og

Pernille Koldss * Dag Hammarskjoldsgade 4
9000 Aalborg  TIf. 98 13 32 80
Har overenskomst med Sygesikringen

Fysioterapi Colstrup

v/fysioterapeut og sexolog Vibeke Colstrup
Enghaven 35 * 7500 Holstebro

TIf. 23 45 95 42 (sms)
vibeke@fyscolstrup.dk * www.fyscolstrup.dk

GenoptraningsCentret v/fysioterapeuterne

Mette Kjer Larsen og Heidi Pedersen
Viaduktvej 9 = 7000 Fredericia

tlf. 72 10 60 50 — ki. 8-15.30

GynObs-klinikken Odder v/Laila Breum
Snarildvej 37 * Odder * www.gynobs.dk

TIf. 86 56 02 73 (indtal gerne besked)

GynObs_Klinikken Silkeborg v/Laila Breum
Tvargade 9 8600 Silkeborg

TI. 86 56 02 T3 (indtal gerne besked)

GynObs-klinikken i Arhus v/Laila Breum
Parke Allé 3, I.th * 8000 Arhus C

TIf. 86 56 02 73 (indtal gerne besked)
www.gynobs.dk

Gynobsklinikken v/Mette Hansen
Borgvold 14 B = 7100 Vejle

TIf. 30 28 81 77 (indtal gerne besked)
gynobsmh@gmail.com

Klinik for Fysioterapi Ribe
Fysioterapeut Dorthe Hoyer

Simon Hansensvej 8 * 6760 Ribe
TIf. 75 42 30 39 = www.ribe-fysioterapi.dk

Kontinensklinikken Herning Sygehus
Gl. Landevej 61 = 7400 Herning

TIE. 99 27 23 13 eller 99 27 23 45
Formiddag — kun med lzgehenvisning

Kontinenssygeplejerskerne
Klosterhaven | < 8800 Viborg

TIf. 21 70 59 32
TIf. 21 69 96 77 — kl. 8-15

Legerne Eva Rasmussen, Tommy Colding

Kontinenssygeplejerske Marie Bruntse
@stergade 24, stuen * 7620 Lemvig

Tf.97 82 17 71

Nordthy Klinik for Fysioterapi
v/Gunnvor Nicolajsen

Munkevej 7B = 7700 Thisted
TIf. 97 92 56 26 — man-fre kI. 10-14
Behandler kvinder & mand samt born

K-Nyt nr. 2-2012

Sygehus Vendsyssel
Barfredsvej 83 * 9900 Frederikshavn

TIf. 99 22 55 00
Inkontinensklinikken ved gynzkologisk
amb. — Kun efter lzgehenvisning

Sygeplejeklinikken
Senderlandsgade 12 * 7500 Holstebro

TIf. 96 11 79 85 — man-fre 8.30-13 &
tors 15-17 — Alle kan henvende sig

Urogynzkologisk_Klinik,
Arhus Universitetshospital, Skejby

Speciallzger gynakologi, kontinenssygeple-

Jersker & fysioterapeuter © lzgehenvisning

FYN

Aktivitet og Traning Odense
Kontinensterapeuterne Odense Kommune

TIf. 65 51 63 35 el. 65 51 3530
Udredning og bakkenbundstrzning

GynObs-Klinikken i Odense v/Tove Boe
Skovbrynet 11  Odense §

TIf. 20 11 25 45

GynObs Klinik STOPinkontinens
v/Laila R. Marlet * Mobil 26 53 81 12

Ringe Fysioterapi Klinik

Jernbanegade 16 * 5750 Ringe

TIf. 62 62 13 03 — hverdage 8.30-14.30
www.stopinkontinens.dk

UroGyn Klinikken v/Gunnild Hornbech
fysioterapeut, uroterapeut

Tvedvej 47 A = 5700 Svendborg
TIf. 26 23 40 82 (l=g gerne besked)

SJ/ELLAND

Aktiv fysioterapi og trening
Fysioterapeut & uroterapeut Heidi Kleis

Vestensborg Alle 25 « 4800 Nyk. Falster
Tidsbestilling — man-fre kl. 8-11
Mand & kvinder — uden lzgehenvisning

Bakkenbundsklinikken

Hillerad Hospital, Gyn. Amb. G0122
Dyrehavevej 29 « 3400 Hillerad

TIf 48 29 37 66

Behandling af kvinder: urin- og affarings-
inkontinens — Lzgehenvisning kraves

Birthe Bonde Klinikken

Fysioterapeut Birthe Bonde
(lassensgade 37, st. th. « 2100 Kbh @
TIf. 35 38 34 65

Guldborgsund Kommune Inkontinens- og

stomihjlpemidler samt genoptraning
Baagoesgade |7 = 4800 Nykebing Falster

Ti. 54 73 23 65 & 54 73 23 66
k. 8.30-10

Find den nermeste klinik pa www.kontinens.dk >

Rddgivning > radgivning

Herlev Fysioterapi & Traningsklinik
Herlev Bygade 41 = 2730 Herlev

TIf. 44 94 30 30 — kI. 8-12

Inkontinensklinikken for kvinder
Frederiksgade 2A <+ 3400 Hillerad
TIf. 48 24 12 06 — kI 9-12

Inkontinensklinikken, Herlev Hospital
v/Gitte Weinreich

Herlev Ringvej 75 © 2730 Herlev

Tif. 44 88 34 12 — ons. 13.00-14.30
Behandler mand og kvinder — kraver
henvisning fra praktiserende lzge

Inkontinensklinikken i Nastved

v/Ulla Kabbelgaard

Dehnsvej 6, 1. = 4700 Nestved
Tidsbestilling — kraver ikke henvisning
TIf. 55 72 73 44 — man 9-19, tirs 16-19
Behandler voksne og born

Kontinensklinikken PlejeGribskov
Sundhedsfremme og forebyggelse

Parkvanget 20 B + 3200 Helsinge
TIf. 72 49 83 22 — ons ki 13-14
www.gribskov.dk/kontinens.dk

Fysioterapeut, uroterapeut

Hanne Ryttergaard Jensen

Skomagergade 15, 2. sal = 4000 Roskilde
TIf. 46 32 23 23 — man-fre k. 8-12

Kontinenssygeplejersker Kalundborg
Kommune

Mette Jensen — TIf. 21 38 65 88
Annilis Petersen — TIf. 21 72 95 23
Hovedgaden 37 < 4270 Hang

Kebenhavn — Fri for bleer

Terapifaglig konsulent Charlotte Agger
Meiner Kam — TIf. 35 30 38 10
Sundhedsfaglig konsulent

Joan Agine — TIf. 35 30 30 63
Inkontinensinformation til borgere 65+
tilhorende Kbh Kommune

Specialsygeplejerske Gerd Johnsen

Affaringsinkontinens
3400 Hillered * TIf. 48 24 08 34

Tirsdage gratis telefonridgivning fra
kL. 17.30-18.30

Urogynzkologisk Klinik-Hvidovre Hospital
Gynakologisk ambulatorium 537

Kettegard Allé 30 = 2650 Hvidovre
TIf. 36 32 26 31 — hverdage 8-15
www.gyncph.dk e Henvisning nodvendig

BORNHOLM

Borger og Sundhed
Kontinenssygeplejerske Ingrid Mortensen

Ullasvej 17 * 3700 Renne

TIf. 56 92 60 64 — man-ons kl. 8-9
Lagehenvisning ikke nodvendig — tf.
konsultation — voksne

TIL BORN OG FORALDRE
Afdelingernes ventetider
findes pa www.venteinfo.dk

Borneambulatoriet — Hillerad hospital
Dyrehavevej 29 . 3400 Hillerad

TIf. 48 29 43 57 — tirsdage kl. 8-8.45
Lzgehenvisning nodvendig

Barneinkontinensklinikken
Storstrommens Sygehus Nastved
Ringstedgade 61 4700 Nastved
TIf. 56 51 40 33 / 56 51 41 99
man, ons, tors & fre. kl. 8.30-15
tirs. k. 8.30-15

Lzgehenvisning ikke nadvendig

Barneambulatoriet
Regionshospitalet Herning

Gl. Landevej 61 = 7400 Herning
TIf. 78 43 36 00
Lzgehenvisning nadvendig

VIBU — Videnscenter for Inkontinens hos
Born og Unge

Bornekirurgisk klinik © Rigshospitalet
Blegdamsvej 9 = 2100 Kebenhavn @
vibu @ rh.regionh.dk * www.vibu.rh.dk
Lagehenvisning nodvendig

Online patientnetvark:
www.boerneinkontinensforum.dk

Nykebing Falster Sygehus
Barneambulatoriet

Fjordvej |5 * 4800 Nykebing F
TIf. sekretariatet 56 51 55 I7

Odense Universitetshospital — Teddy
Sendre Blvd. 29 5000 Odense C

TIf. 65 41 22 45

Tardokken

Rigshospitalet Center for barneinkontinens
TIf. 35 43 52 94 — tors kl. 16.30-19.30
Aben telefonridgivning

Skejby Sygehus
Center for berneinkontinens

Brendstrupgardsvej 100 * 8200 Arhus N
TIf. 86 78 41 21 — man-ons kl. 15-17
Aben telefonridgivning
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Er du ofte bange for ikke at na pa toilettet i tide?
Det er ca. 400 000 andre personer i Danmark ogsa.
Tal med din lage.

m Bleeran.dk Tips og rdd om overaktiv blasre.
Afsender:

Kontinensforeningen
Vester Farimagsgade 6, 1.
1606 Kabenhavn V.



