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Bakgrund

Inom ILCO arbetar vi for att situationen for personer som av olika orsaker lever med stomi ska fa en bra
livssituation.

En grundlaggande del i detta &r att personer som ar stomiopererade har tillgang till ett brett sortiment av
bandage (pasar) och andra stomivardsprodukter for att kunna leva ett aktivt liv och att fungera i arbetslivet.

Tandvards- och lakemedelsformansverket (TLV) har som uppgift att ga igenom och vardera
stomiprodukterna nar foretagen anséker om att fa in nya produkter inom den sa kallade nationella
lakemedelsformanen. TLV bedémer produkterna utifran funktion och ekonomi for att kunna godkannas att
inga i lakemedelsférmanen. Denna nationella bedomning sker for att tillgangen till produkter ska kunna vara
lika oavsett var man bor i landet, samt for att mojliggora for att nya innovativa produkter ska kunna
introduceras.

Genom TLV:s arbete finns nu ett stort antal godkdanda stomivardsprodukter. En forutsattning for att kunna
individanpassa efter varje persons unika behov.

| Region Skane har man valt att franga den nationella listan och tagit fram en rekommendationslista

med 1:a- handsprodukter, listan géller fran sommaren 2018.

Listan innehaller ett mycket begransat sortiment jamfért med det nationella godkdnda sortimentet av TLV.
Listan beskriver dven ett tak pa antalet produkter brukarna far anvanda, tex antal pasar per dygn m.m.
Har detta paverkat brukaren?

Fragor vi undersokt

* om Skaneregionens rekommendationslista paverkat den stomiopererade

* tillganglighet

* hur far den stomiopererade tillgang till information om nya stomivardsprodukter

* tror den stomiopererade att eventuella restriktioner i framtiden kommer att paverka och hur

Fakta om undersdkningen

344 enkater skickades ut till medlemmar i ILCO Skaneregionen enkaten skickades med post och med
forfrankerat svarskuvert. 234 svar har inkommit vilket motsvarar en svarsfrekvens pa 68 %.
Undersokningens svarsfrekvens motsvarar 3,77% av hela antalet stomiopererade i Skane, som enligt
TLVs rapport 2017, ar ca 6200 personer i Skane.



Resultat av enkatundersékningen
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Forskrivning av stomiprodukter
Ett fatal drygt 3 % har angett att de far férskrivet bade av stomiterapeut och vardcentral.
50 % som far sina produkter forskrivna via vardcentralen dr boende i Hassleholm och Kristianstad.

Jag far mina produkter forskrivna av..

77,3%

16,3%
| I
Stomiterepeut/ssk Vardcentral Bade och Ej svar
pa sjukhus
Tillganglighet
Upplever du det enkelt att komma Far du enkelt besokstid till din
i kontakt med forskrivare via forskrivare?
telefon?
58,3%
77,8%
19,7% 22%
19,7%
m = H N
Ja Nej vet ej Ja Nej Vet ej

Nagra kommentarer fran enkatsvaren
“Skulle énska ett besék hos stomiterapeuten kanske vart annat Gr for
att diskutera nya material m.m.”

“Jag har ingen fysisk kontakt med stomiterapeuten, endast mejl. —
“Jag skulle vilja att det ingar ett arligt méte, kallelse till terapeuten”
” Jag kontaktar via mejl”

“Tréffar aldrig stomiterapeuten anvinder 1177”

” Aven en rehabiliterad stomist borde fG tillgéng till en stomiterapeut, Gtminstone ndgon géng per Gr
For att fa ta del av nyheter och kanske kontroll av stomin. Distriktsskterskan har tyvdrr inte
den spec.kompetens som stomiterapeuten”

“Jag ringer aldrig och har aldrig tréffat forskrivaren. De ringde upp en gdng nér behovet ifrGgasattes”



Ofrivilligt byte av bandagesortiment
o 93,6% har inte blivit ombedda att gora nagot byte av bandage utan att kdnna behov av det.
o 6 % har blivit ombedda att byta av olika anledningar.

Orsaker till ofrivilliga byten

Nagra kommentarer fran enkatsvaren
“Mitt bandage ansdgs vara gammalt och det fanns nya rekommenderade”

“Var tvungen att byta till tvadels om jag skulle fa hjdlp av kommunen ndér jag kom hem fran sjukhuset. Vilket
visade sig inte fungera de fick det inte rent”

“Stomiskoterskan ville att jag skulle préva ndgot "nytt". Trivdes med dom jag hade. Slutade med att det
ldckte i en restaurang. Jag gick direkt tillbaka till mina gamla”

“Hade tills for 2,5 dr sedan pdse o platta. Fick byta mot min vilja men det blev bra”

“Jag dr vilinformerad sjélv om de olika bandagen och kunde pd sd vis trycka pd att jag ville ha en viss
pdse/leverantér. Da fick jag dven tillgdng till det. Men annars hade jag troligtvis ej fatt det”

”De féreslog en billigare produkt/stomipdse”

“Fick ett férslag pa "bdttre" eller “nya” produkter som jag skulle testa.
Byten tar Iéngre tid nu”

”Kédnner mig inte ren om jag far ldckage, da far man panik om bandagen inte rdcker till”

“Till béttre o nyare produkter”

Restriktioner?

Ett mindre antal har upplevt restriktioner det sista 1 % aret, den tid dd rekommendationslistan varit aktuell.
Produkter som sprayer, vatservetter, for haftbortagning och hudskydd har ett nagot hogre antal upplevt
restriktioner jamfort med pasar/bandage.

Ja, jag har upplevt restriktioner
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Har restriktionerna paverkat dig och hur?

o 9% uppger att det paverkat deras liv.

o 4,5% har angett att det har haft negativ paverkan inom flera omraden, som méjligheten att delta i
sociala och fysiska aktiviteter.

o 4% har uppgett att det har lett till 6kat behov av vardomsorg eller kontakt med forskrivaren samt okat
antal byten av bandage



Nagra kommentarer fran enkatsvaren
”Oro o oséikerhet”
“Jag fick verkligen évertyga en férskrivare om mitt behov, som starkt ifrGgasattes vid ett tillfdlle”

“Kdnner mig krénkt 6ver att bli ifrdgasatt pd Apoteket om mitt behov av spray o pasta m.m " Att behéva sta
och férklara atgdngen” Madste jag anvdnda sG mycket" fraga apotekspersonalen”

Trygghet

For att jag ska kdnna mig trygg ar det viktigt att ha tillgang till ett brett sortiment av stomiprodukter utan
restriktioner.

o 84 % anser det stammer mycket bra

o 14 % anser det stammer ganska bra.

Tillgang till stomiprodukter efter mina behov

Att ha tillgang till stomiprodukter/bandage i tillrdcklig mangd efter mina behov.
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Framtiden
Skulle ett eventuellt ofrivilligt byte av bandage/pasar i framtiden paverka ditt liv?
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Hur tror du att det skulle paverka ditt liv?
Flera omraden kommer att paverkas negativt tror individen.

o Att deltaisociala aktiviteter, 63%

o  Att deltaifysiska aktiviteter, 57,6%

o  Att paverka mitt privatliv/relation med min partner, 39%

o Attleda till att mitt behov av vardomsorg eller kontakt med forskrivare okar, 51%
o Attleda till att jag kommer att behova byta bandage oftare, 56,7%

o Attleda till 6kat behov av tillbehor, 48%



Nagra kommentarer fran enkatsvaren
”Oro att behéva bérja om med nytt. Risken for Idckage innan man hittat rétt”

“Det skulle pdverka, i stort hela livet, Tryggheten av att ha vad som fungerar. Mycket av tiden skulle upptas
av bandagebyten”

“En stor otrygghet skulle ligga tungt i mitt redan svdra trauma”

“Har hittat ett forband som jag kénner mig trygg med. Vore en katastrof fér mig att behéva byta. Nu ténker
jag éverhuvudtaget inte pd att jag har stomi och det dr ett bra betyg”

“Skulle bli jobbigt att behéva bérja om igen”

Information

Far du information av din forskrivare
om nya produkter?
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Jag soker sjalv information via
Flera svarsalternativ var mgjliga.

67% ILCO Tarm - uro och stomiférbundet
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Nagra kommentarer fran enkatsvaren

“jag far information pd méten anordnade av ILCO”

“pa ILCOtrdffar ddr féretagen dr med o far prover med hem”
“fragar ut stomiterapeuten”

”“méten med andra brukare”

“ILCO tidningen”



Diskussion

Undersokningens svarsfrekvens motsvarar 3,77% av hela antalet stomiopererade i Skane, som enligt
TLVs rapport 2017, ar ca 6200 personer i Skane. Skulle vi 6verséatta svaren till hela stomipopulationen sa
finns det nagra saker att belysa.

6 % har blivit ofrivilligt ombedda att byta av olika anledningar. Om detta skulle vara 6 % av hela gruppen
stomiopererade som blivit ombedda att byta bandage, sa skulle det vara drygt 370 personer. Den inrdttade
rekommendationslistan kan vara starkt bidragande.

Nar det galler restriktioner sa har ett antal upplevt det under sista 1 % aret, den tid da
rekommendationslistan varit aktuell. Om detta skulle gélla hela gruppen stomiopererade, sa skulle det vara
knappa 300 personer som inte kunnat byta bandage i enlighet med de behov som den enskilde upplevt.
Géllande produkter som sprayer, vatservetter, for haftbortagning och hudskydd sa ar det &n hogre antal
personer som erlagts med restriktioner pa att halla stomin ren. Om det skulle gélla hela gruppen
stomiopererade, sa skulle det vara narmare 750 personer. Narmare 10 % anger att restriktionerna paverkat
deras liv och darmed narstaendes liv.

85% tror, att ett eventuell ofrivilligt byte av stomibandge i framtiden skulle paverka deras liv negativt pa flera
satt.

Om detta skulle gélla hela gruppen stomiopererade sa beror det drygt 5200 personer. 50 % tror att det
kommer krdvas med vardomsorg, vilket beraknat pa TLV:s siffra 6200 personer stomiopererade motsvarar
2600 personer, detta skulle leda till 6kat lidande samt 6kade vardkostnader.

Detta skapar en stor oro och tryggheten rubbas.

Att fa ett besked om en kommande stomioperation kan upplevas som skrammande. Manga personer har
ingen erfarenhet eller kunskap om vad det innebar att vara opererad med stomi. Det ar helt grundldggande
att hela vardkedjan fungerar val. Detta inkluderar dven tillgangen till ett brett sortiment av stomiprodukter.

Var enkat till medlemmar inom ILCO Skane visar Region Skanes rekommendationslista att alltfor manga har
erlagts med restriktioner. Restriktioner som kan paverka den enskilde personen med stomi i dennes vardag.

Manga personer aterupptar sina sociala aktiviteter nar de kdnner sig fysiskt och psykiskt aterhamtade efter
sin stomioperation, exempelvis sport, bad, teater, konserter och resor. De vanligaste fragorna som
uppkommer efter en operation dr de som handlar om oron for att pasen ska lacka, ljud och lukt fran stomin,
att pasen ska synas genom kldderna eller vid bad.

Region Skanes inforande av en rekommendationslista har skapat en onédig oro och manga anger att det
paverkat deras vardag. Det finns anledning for Region Skane att omvardera sitt beslut om listan och aterga
till att man som stomiopererad far tillgang till hela TLV:s lista. Vidare bor Region Skanes eventuella tankar
om upphandling av stomiprodukter inte heller genomforas.

Vi ser att den arbetskraft som laggs ner pa att ta fram rekommendationslistan istallet kan ga till att méta oss
stomiopererade inom varden.

For information vanligen kontakta

Rose-Marie Hultman

Ordférande ILCO Tarm-uro och stomiférbundet Skaneregionen
skane@ilco.nu

tel 072 2261077
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