


Basta lasare.

Hiftet som du haller 1 din hand innehéller beriéttelser frdn unga ménni-
skor som fotts med bldsexstrofi. Kanske du sjdlv nyss har fétt ett barn
med denna missbildning eller kommit en bit pa vdg, men har ménga
tankar om hur det kommer att ga, hur blir skolan, fritiden och framtiden
for mitt/vért barn?

RoseMarie Wallenberg, kallad Rosa, var barnsjukskoéterska pa Ostra
sjukhuset (DSBUS) avd 327 1 Goteborg i 25 ar. Dar kom hon 1 kontakt
med manga barn och familjer. De uttryckte dnskemél om ett hifte dér
barn och unga vuxna som fotts med bldsexstrofi berittar hur deras liv
har utvecklats och hur mycket ILCOs barn- och familjeverksamhet har
betytt for dem. Rosas tankar var att kontakta barn/unga vuxna for att de
skulle beritta sina upplevser som sedan skulle tryckas till ett litet hifte.

Tyvérr drabbades Rosa av sjukdom och slutade sina dagar i oktober
2015. Tankarna hade hon &verfort till ILCO och vi har nu samlat berét-
telser fran Emanuel 12 ar, Melinda 18 ar, Lovisa 18 ar och Sven 32 ar,
som med egna ord beréttar om hur deras liv utvecklats.

Var forhoppning ér att detta ska kunna vara till hjalp for dig som kénner
oro infor framtiden med ditt/ert barn. I beréttelserna finner du kanske
ndgra svar pd det du undrar over.

Sammanstdllt av
Eva Kindvall Vinkvist
Vistra Gotalands ldnsforening

SRR
Hiiftet har tagits fram med stod fran ILCO-
fonden 2016.
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ILCO Tarm- uro- och stomiférbundet har sedan 1979 haft
en organiserad barn- ungdom- och familjeverksamhet.

Med start 1980 har ILCO
under vecka 26 varje ar an-
ordnat barn- och ungdoms-
lager pa olika platser i landet.
127 éar var det i Linkdping.
Sen var det pa Barnens 6 och
de senaste aren har lagret
hallits p4 Missmyra i Oster-
gotland.

Ett lager for 10-18 dringar som ér foraldrarfritt och dér ledarna sjdlva
har diagnos och/eller ar stomiopererade. Oftast har de sjilva varit
deltagare pé ldgren under méanga ar innan de blir ledare. Det dr 15-20
deltagare som har fullt med aktiviteter en vecka. Foretag sponsrar tva
minibussar som finns tillgdngliga hela tiden for utflykter och haimtning/
lamning vid tag och busstationer.

ILCOs familjedagar anordnas varje ar under Kristi Himmelsfardshelg-
en pa Karlskoga folkhogskola. Da samlas hela familjer med alla syskon
under fyra dagar med foreldsningar, lekar, promenader, utflykter mm.
Sarskild personal fran skolan tar hand om barnen i olika grupper efter
alder. Foraldrar far majlighet att knyta kontakter med varandra och
barnen far tréffa olika kompisar. Ett mycket uppskattat arrangemang och
de flesta aterkommer ar efter ar till barnet natt griansen 15 ar.

ILCOs Unga Vuxna anordnar olika
sammankomster och har dven de ett
lager pa Missmyra i augusti dver en
helg. Mycket uppskattat framforallt av FES8
gruppen som vuxit ur barnlagret da ™
Unga Vuxna vénder sig till de som ar
18-35 ér.




Melinda berittar........

Ar 1998 var jag en av de tre som foddes med blasexstrofi. Nir jag kom
ut ur min mammas mage, pa Ostra sjukhuset i Géteborg, visste inte
barnmorskorna vad det var som ldg som en rod tomat pd min mage, sa
de kallade p4 en lékare.

Han sa mycket tveksamt att han trodde att det mgjligen skulle kunna
vara blésan. Dagen efter fick mina foréldrar trdffa Ulla Sillén, 6verldka-
re pa urologen pa Ostra/Drottning Silvias Barn- och Ungdomssjukhus,
som forklarade hur allt 1&g till.

Det var borjan pé en till synes odndligt ldng rad lédkarbesdk som skulle
komma att ske under de kommande &ren. Det har varit blod- och urin-
prover, rontgningar och ultraljud. Storre operationer har avlosts av
mindre operationer, skopier har varvats med regelbundna vigningar och
métningar.
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Vissa ganger har jag sagt hejda till mitt hem fOr att bo pa sjukhuset
nagra veckor, andra har jag kunnat atervidnda till min egen sdng samma
kvall.

Nu nér jag precis gatt over till vuxenvarden ar det frimst sju stora arr
pa magen, en fullt fungerande kropp och tusentals minnen som jag bér
med mig frén alla ir pd barnsjukhuset. Dessa minnen dr bade sddana
som innehaller mycket smirta och obehag men ocksé av det slaget som
varmer mitt hjirta nir jag minns tillbaka. For trots att det har varit tufft
ibland skulle jag aldrig 6nska mig ett liv utan de erfarenheter och glad-
jedmnen som att vara sjukhusbarn har gett mig.

I mitt huvud blandas otaliga minnen av vassa
ndlar som envist och smirtfyllt borrar sig in 1
mina blodkérl med minnen av att leka pé det
stora skeppet 1 entrén. Minnen av att kénna sig
som ett barn med odndligt ménga fel och brister
overskuggas av upplevelsen att lussa ikladd luci-
alinne, barandes pa lussekatter med ett droppstall
bakom mig som mamma far halla reda pé. Det
obehagliga i att sdvas ner ddmpas av vetskapen
om glassen som véntar vid uppvaknandet, och
alla jobbiga undersdkningar avslutas &ndd med
ett brett leende nér jag far skutta ut ur sjukhuset
med en heliumballong i min lilla hand.

Sjukhuset ér alltsd ndgot som jag stundtals onskat inte ens existerade,
samtidigt som jag nu inte vet vem jag skulle vara utan det. Det har gett
mig s mycket och jag ar uppriktigt glad och tacksam over att jag &nda
har fatt uppleva allt jag upplevt i1 sjukhusets sterila korridorer.

Det dr for mig nagot positivt att ha fitt fodas med blasexstrofi och vara
med om allt som den har mojliggjort. Till exempel skulle jag varken fatt
dta min dlskade sjukskoterska Rose Maries goda bullar s& minga ganger
som jag gjort, eller g& pd Liseberg med Blasextrofiféreningen.



....forts.

Inte heller skulle
jag fatt uppleva
ILCOs familjeda-
gar och allt det
roliga som det

har tillfort. Under
hérliga sommarda-
gar pé Karlskogas
folkhogskola har
jag, tillsammans med andra barn som ocksa har opererats i tarmen eller
blasan, bland annat spelat brannboll, dart och biljard. Vi har lekt lekar,
atit god mat, badat och grillat.

Tack vare de hir familjeldgren har var familj ocksa upptéckt samarbets-
paradiset Boda Borg och den upptickten skulle jag verkligen inte vilja
vara utan! Inte heller skulle jag vilja vara utan de fina méinniskor jag lart
kédnna genom foreningen, &n mindre de underbara ldkarna och sjuksko-
terskorna som har tagit hand om mig under sjukhusbesoken.

Om jag ként mig orolig infOr framtiden har det alltid funnits kunniga
ménniskor runt omkring mig for att lugna, trdsta, inspirera och ge rad.
En sddan upplevelse som jag har haft hoppas jag att alla barn kan fa, for
det ar vi vérda.

Rose Marie sa att Gud, eftersom han missat att ge oss en viktig kropps-
funktion, istéllet gav oss bldsexstrofibarn extra stora hjértan. Det tror
jag ar sant, efter alla goda ménniskor jag mott, och jag hoppas att alla
barn som fods med blasexstrofi 1 framtiden ocksé kommer kénna sa.

Mina kontaktuppgifter
Melinda Carlsson
melinda.c@comhem.se
0768-193904



Foton fran ILCOs
| familjedagar i Karlskoga
samt fran.....

..... ILCOs barn- och ungdoms-§
lager pa Barnens O. ot



Emanuel berittar........

Hej jag heter Emanuel Husberg
och jag ar f6dd med diagnosen
kloakexstrofi, som &r en ganska
ovanlig sjukdom som innebir att
man har bade urinvégs- och tarm-
problem.

Nér jag var liten sa gjorde jag
ménga operationer och man visste
inte riktigt hur det skulle ga och
min familj och jag borjade ga pa tréffar for folk
som hade liknande problem.

Dom tréffarna var bara i kanske
1-2 timmar sa da skapade dom
ILCOs Familjedagar och dit kte
vi fOrsta aret det va och nu har jag
varit dér alla ar och jag dr 14 ar nu
och det har varit i typ 12 ar tror

Jag.

Sedan nir jag blev 10
sa fick jag akapaett |
lager som heter ILCOs
barn- och ungdomsla-
grer och det dr skitkul
och for mig blir det nu
4 éret jag éker dit tror
jag.




Léagren dr ocksa jéttekul och dessa ldgren dr sé viktiga for mig for man
traffar s manga fantastiska och skona ménniskor dér.

Nir jag var liten trodde mina doktorer
inte att jag skulle kunna gora det jag
gor nu for jag haller pd med parkour,
gymnastik, free- running, volter,
sjunger, spelar gitarr och dansar men
det séger jag - ingenting dr omdjligt.

For jag har gjort runt 10 stora ope-

rationer och sammanlagt typ tjugo-
trettio sOvningar + operationer men
dnd4 kan jag gora allt detta och det ar *
sa kul.

Emanuel Husberg




Lovisa berittar....

Mitt namn &r Lovisa och jag foddes 31 oktober 1997 pé Falu BB med
blasexstrofi. Mamma och pappa hade ingen aning om vad som véntade
nér jag foddes, men anade att ndgot var fel nir ldkarna bar bort mig en
kort stund efter forlossningen.

Nar jag senare kom tillbaka sa sa ldkarna till mina foréldrar att det
troligtvis var bladsan som lag utanfor magen, men att de skulle ringa till
Akademiska sjukhuset i Uppsala utifall att det skulle vara nagot annat.

Akademiska svarade att vi skulle aka till dem for operation. Min nyfor-
16sta mamma och jag fick fardas i ambulans till Uppsala, dir de pé en
gang konstaterade att det var blasexstrofi. Eftersom de ordinarie ldkarna
(Goran och Arne) precis hade akt till Frankrike fick en annan ldkare
operera in bldsan pa mig, nir jag endast var fyra timmar gammal.
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Forsta veckan 1 forskoleklass var jag 1 Upp-

a4 % 7 <52 4 sala Jag hade fatt en mitrofanoff, som ér en

s g NG kanal gjord av blindtarmen, som gér mellan
.E,::. s o i b o v - C e

A IS &j blasan och naveln dér jag kan tappa mig sjalv

< Q. med kateter. Innan dess hade jag haft bloja.
Operationen gick bra sa nér jag kom till min
nya klass hade ldrarna beréttat for de andra
barnen att jag varit pa sjukhus och att jag var
f6dd med en sjukdom men inte mer 4n sd. Jag hade en ldrare som sa till
mig att det var kissdags var tredje timme, dé foljde hon med mig till
lararnas toalett dir jag hade ett skép med katetrar i.

Det var inte kul att avbryta lekar for att kissa, ménga frdgade ocksé vart
jag skulle. Men min ldrare svarade alltid att jag skulle “pé kungens bal”,
vilket barnen trodde pa. Jag fick alltid frdgor om vad jag och kungen
hade gjort, oftast blev svaret att vi hade dansat och att han bjod pa go-
dis. Min ldrare berittade d&ven hon for barnen om hur mycket godis jag
fatt, vilket gjorde det hela mer trovérdigt for de andra.

De f6rsta aren med mitrofanoff var inga problem alls. Jag var pa regel-
bundna méten 1 Uppsala for att checka av allt vilket jag bara tyckt varit
roligt. Jag har haft en jittebra kontakt med alla som jobbar pa barnuro-
logen 1 Uppsala vilket jag tror har bidragit till att jag alltid tyckt om att
aka till Uppsala. Jag har aldrig métt ddligt Gver att jag ska till sjukhuset
utan jag har alltid tyckt det ska bli roligt att fa dka dit. Sen finns det ju
faktiskt vérldens roligaste lekterapi pd Akademiska! Vi har dven alltid
tagit en tur pa stan efter undersékningarna innan vi har dkt hem igen.

Under hela min uppvéxt har jag varit aktiv, lekt och varit som alla andra
barn. Nar jag var yngre gick jag pd simning, ridning, gymnastik och
dans, men nér jag blev lite dldre riktade jag in mig pa bara dans. Jag

har dansat disco i nio &r, varav fem &r tivlade jag. Bldsexstrofin &r inget
som har hindrat mig att gora det jag vill.



....forts.

Eftersom jag dr medlem 1 ILCO har jag fatt chansen att vara pé deras
barn- och ungdomsléger flera somrar. Forsta aret for mig var 2011 da
jag skulle fylla 14 &r. Vi var d4 ungefar 20 deltagare och alla var mellan
10-18 ar, med olika stomidiagnoser.

Att anméla mig till 14gret
ar nigot av det bésta

jag gjort. Vi far dka ut

pa dventyr, t.ex. spela
Lazerdoom eller dka till
ett badhus, men vi har
ocksa roliga tdvlingar
och aktiviteter pa lagret.
Men det bésta dr nog
dnd4 att kunna dela sina
beréttelser med andra och {2 tips och rad.

Eftersom man har ndgot gemensamt blir man snabbt viéldigt néra
vanner.

Vi har blivit som en familj och vi har fortfarande kontakt med varandra,
dven fast manga av oss blivit for gamla {or lagren.

Eftersom vi hade si roligt pa l4g-
ren blev manga vildigt ledsna nér
de fyllde 19 och inte fick vara med
mer, sd dirfor skapades ILCOs unga
vuxnaldger. Jag har dnnu inte varit
dér, men jag ska sjdlvklart anmila
mig dit framover.
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Jag fick komplikationer med mitrofanoffen, sa nu tappar jag mig med
kateter via urinroret. Min kateter &r stort som ett ldppglans och syns inte
alls att jag har i fickan. Det tar mig ockséa ungefar lika lang tid som for
nagon annan att kissa sa det dr ingen som marker att jag har blasexstro-
fi. Min mitrofannoff ar borta och jag har istillet en “konstgjord” navel
dér den satt. Jag har inte haft en enda urinvagsinfektion sen jag borjade
kissa séhir, det vill sdga 2009.

Jag ar nu 18 ar och tar studenten till sommaren. Om dagarna &r jag
gymnastikledare, gar i skolan och umgés med min pojkvéan och min
hund. N | e B

Varken jag eller mina foréldrar ser
blasexstrofin som nagot hemskt
eller fruktansvért utan sett ganska
lugnt pa situationen och tagit en
dag i taget. Bara for att jag kissar
annorlunda betyder inte det att jag B
inte kan ha ett normalt liv kort sagt.

Det kanske inte har varit latt alla
ganger men jag tror att detta har
gjort mig mer talig och tolerant.

Jag hoppas dven jag kan f4 mojlig- =
heten att triffa nyblivna fordldrar
till barn med blasexstrofi och kan-
ske halla ndgon form av forelés-
ning i framtiden.

Mina kontaktuppgifter
Lovisa Lofwall
072-53590 99
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Sven berittar.....

Det finns fa saker som kan vicka minnen till liv pa samma sétt som dof-
ter. P4 ett 6gonblick kan en halv sekunds exponering av en igenkdnnbar
lukt kasta dig langt bak i tiden och gora dig otvetydigt pamind om precis
hur rummet sag ut, fargen pa viggarna och hur ditt eget kénslotillstand
var just vid ett givet tillfille. Vissa dofter kanske sticker ut mer &n andra.
Sevofluran, ett av flera narkosmedel som man anvédnder for att sdva sévil
barn som vuxna, kan pa ett 6gonblick kasta mig rakt in i en av opera-
tionssalarna pd sjitte viningen pé det som d& hette Barnkliniken Ostra
Sjukhuset och som numera bendmns Drottning Silvias Barn- och Ung-
domssjukhus DSBUS i Géteborg.

Renskrubbad fran topp till ta och iford en konstig skjorta som var minst
lika bred som lang, blev jag pa ett ndrmast ritualaktigt sétt transporterad
liggandes i en sdng fran avdelningen bort till hissarna. Vi var alltid sta-
tionerade pa femte vaningen, pa avdelning 26 (numera 326) och jag var
klart medveten om vad det innebar om skdterskan tryckte pa hissknap-
pen med en sexa pa - operation och framfor allt annu en sévning. Det
var det absolut vérsta jag visste.
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Alla andra knappar kunde de fa trycka pa hur manga ganger de ville,
men snilla 1at bli den dér sexan. Detta hinde mig 38 ganger under min
uppvéxt ddr nagon enstaka har varit efter 12 ars alder.

Mamma berittade for mig att hon omedelbart sag nagot konstigt pa
nedre buken nir hon lyfte upp mig till sitt brost.

Jag foddes den 18 december 1984 pé Eksjo Sjukhus och man noterade
snabbt att det var ndgot fel i anslutning till min penis. Efter ett par te-
lefonsamtal blev jag omedelbart overflyttad till Ostra Sjukhuset i Géte-
borg. Jag hade fotts med blasexstrofi. Dagen efter opererades jag for for-
sta gangen, dér de lyckades forsluta urinrér och urinblasa. For att saret
skulle laka optimalt holl de mig nedsévd i med benen rakt upp i vadret,
fixerade till ndgot slags metallbage. I denna L-form héll de mig i tre
veckor och resultatet verkade lovande. Pa grund av omstdandigheterna
firades julafton pa nyarsafton istallet dir hemma. Mina fem é&ldre syskon
hade borjat tréttna pa pappas dagliga fiskpinnar och de ldngtade séklart
efter mamma. ”Varfor d&r mamma borta sa linge?”, sade de. S medan jag
stannade kvar pé avdelning 27, akte mamma hem for att fira jul i Nissjo,
ackompanjerad av fyrverkier.

Under érens lopp har jag genomgatt manga undersokningar. Cystometri
(mitning av urinblasans kapacitet), cystoskopi (titthalsunders6kning

av urinblasan) och renogram (undersokning av njurfunktion) férutom
sjalva operationerna. Sa lange det handlade om cystometri och reno-
gram akte jag med ett leende pé ldpparna i var ljusbla Peugeot de 20
milen mellan Néssjo och Goteborg. Men cystoskopin var en mardrom.
Det krivde ju alltid en sévning.

Foto fran lekterapin pa Drottning
Silvias Barn- och Ungdomssjukhus

forts....
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...forts.

Vidare har jag haft backflode i mina urinledare fran njurar till urinblasa,
vilket gav mig nagra njurbdckeninflammationer och féranledde ytter-
ligare operationer. Under en period hade jag stindigt ont i &ndtarmen,
utan att nagon kunde forsta varfor.

Till slut visade sig att jag hade burit pa en stenbildande bakterie i urinen.
Den hade bildat motsvarande 10 sockerbitar av kristaller i min urin-
blasa. S& det var ju som att springa runt med en pase med skramlande
stenkulor strax framfér &ndtarmen. Ny operation. Igen. Men ocksa igen
ett lyckat resultat av mina stédndiga trotjanare av kirurger: Allan Rubens-
son, Eje Hansson och Ulla Sillén.

Trots alla dessa operationer, undersékningar och komplikationer, ser jag
idag tillbaka pd alla mina veckor pa Barnkliniken med vildigt positiva
6gon. Personalen har alltid gjort ett fantastiskt jobb och bemott mig,
min mamma och min familj pa ett ypperligt och outtréttligt sitt. Jag ar
skyldig dem alla min allra storsta tacksamhet.

Jag stormtrivdes alltid pa avdelning 26 och sa linge jag inte skulle sovas
eller opereras, langtade jag ofta efter att fa komma dit. Hur kan det
komma sig? Forestall dig att fa aka till en plats, dar ett tiotal jatteglada
ménniskor varje dag ger dig maximal uppmirksamhet och undrar hur
du mar och vad det kan gora for dig, dér antalet leksaker flodar 6ver och
du kan i dagarna dnda fa cykla, ldsa bocker, titta pa tv, spela tv-spel etc.

Vad mer kan man 6nska sig?

Foto fran lekterapin pa Drottning
Silvias Barn- och Ungdomsssjukhus
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Jag kan inte kissa sjdlv utan anviander engangskateter varje gdng. De

bér jag alltid med mig. For mig fungerar detta 6verraskande bra och jag
anser mig sjalv vara helt frisk eftersom min missbildning inte har lyckats
hdmma mig pa nagot sitt.

Jag kan resa utomlands, ga pa krogen och idrotta precis som jag dnskar.
Det dr klart att pojkarna i skolan tittade alltid extra pa mig och fragade
ndgon gang varfor jag sag annorlunda ut och sjdlvklart skimdes jag en
del under skolaren. Men den stora vindningen kom nér jag under en
klassfest berattade for alla killarna i klassen om min historia. De var vél-
digt forstdende och givetvis nagot nyfikna och det gjorde att jag efterat
kunde sldppa pa de flesta funderingar och bekymringar jag hade.

Idag lever jag tillsammans med min fru och vi har fatt tva fantastiska
barn pa ett helt naturligt sdtt utan nagon hjalp. Det har givetvis varit helt
omvilvande att jag med min bakgrund kunde fa barn utan nagra som
helt insatser utifran. Att jag skulle ldsa medicin och bli ldkare hade jag
redan bestdmt under tidiga tonaren och sa blev det ocksa. Men jag haller
mig pa gott avstdnd fran urologin och sysslar idag med 6ron- nisa- och
halssjukdomar.

Till sist vill jag framfora mitt stora tack till min mamma som dverallt
varit med mig pa alla undersokningar och operationer. Framfor allt

har hennes forhallningssatt varit minst sagt imponerande i och med att
hon aldrig férsokte sdrskilja mig fran nagon annan - vare sig positivt
eller negativt. Hon behandlade mig som vilken pojke som helst och jag
har aldrig blivit 6verbeskyddad eller mer priviligierad 4n mina syskon.
Det tror jag ar valdigt viktigt att man som forélder &r medveten om och
torsoker efterstrava.

Sven Tarras-Wahlberg
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Det forsta barn- och ungdomslagret holls redan 1980 pa Sétravallen
utanfor Linkoping.
Sen dess har det varit ldger varje ar f6r barn mellan 10-18 ar.
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Medlemskap i ILCO
Som medlem i ILCO tillhér du den ldnsforening dar du dr mantals-
skriven och erbjuds delta i deras aktiviteter.

Riksforbundet har rikstackande aktiviteter som familjedagar, barn- och
ungdomslédger och Unga Vuxna-lager som medlemmar i de aktuella
aldrarna inbjuds till.

Nagra lansforeningar har egna aktiviteter f6r barn och familjer samt for
Unga Vuxna. I Véstra Gotaland finns det, sen flera ér tillbaka, en fung-
erande barn- och familjeverksamhet.

Medlemstidningen ILCO-Magasinet utkommer fyra ggr/ar och ingar i
medlemskapet.

Pd ilco.nu kan du fa mycket information i olika &mnen.
Dir finns ocksa kontaktuppgifter till de olika lansforeningarna i
forbundet.

Pa ilco.nu finns dven ett forum, ILCO-snack, ddr du kan stilla fragor
i olika dmnen.

Vi finns dven pa FaceBook med olika grupper.

Kontakta forbundet om du vill bli medlem. Telefon: 08-546 40 520
E-post: info@ilco.nu

Medlemsavgiften 2016 ar for enskild medlem 220:-/ér och for

familjemedlem 320:-/ar.

Tarm- uro- och stomiforbundet
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