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Sammanfattning

Tandvards- och lakemedelsformansverket, TLV, fattar beslut som i hog grad paverkar
patienter och brukare och det finns darfor ett stort virde i att fordjupa samverkan med
patienter inom olika omraden for att 6ka kunskapen och forstaelsen for patienters be-
hov och utmaningar.

ILCO Tarm- uro- och stomiférbundet och TLV har under flera ar haft en kontinuerlig
dialog kring stomiprodukter i likemedelsforménerna. Under hosten 2017 enades orga-
nisationerna om att fordjupa samverkan ytterligare. Syftet var bade att utforska nya
mojligheter att tillvarata patienters erfarenheter i TLV:s arbete och att fa en 6kad for-
staelse for kvalitet utifran stomiopererades perspektiv. Malet med arbetet var att prova
nya former for samverkan.

En enkat bidrog till nya insikter

En digital enkét togs fram gemensamt och publicerades genom en annons pa ILCO:s
webbplats samt i ett antal Facebook-grupper. Nir enkéten avslutades hade 6ver 560
personer svarat, vilket var betydligt flera svar dn forvantat.

Enkétresultatet bidrog med nya insikter och ménga enkitdeltagare hade dven forslag
pa produktforbattringar, till exempel béttre paslés for tombara péasar och olika farger
och monster pa stomipasarna. Enkétresultatet visade att for majoriteten med stomi
fungerar det vil; 6ver 60 procent av deltagarna angav att deras livskvalitet inte paver-
kas alls eller paverkas ganska lite av stomin. Det framgar att livskvaliteten paverkas
mindre ju ldngre en person har levt med en stomi. Generellt sett ar skillnaderna mellan
svar fran enkatdeltagare med olika typer av stomi sma. De grupper som dock utmarker
sig i enkiten dr personer med tva stomier respektive personer med tillfallig stomi. Till
exempel anger dessa grupper i hogre utstrackning att deras livskvalitet ar paverkad.
Dartill sover de samre dn Ovriga grupper, har flest problem med ldckage, har minst tillit
till sitt bandage och kéanner sig mest begransade i vardagen jamfort med deltagare med
en stomi och en permanent stomi.

Samverkansgruppen kan konstatera att enkétresultaten bekraftar den bild som ILCO
och TLV delar om att det finns ett behov av ett brett sortiment savil som individuella
I6sningar for personer med stomi. Méanga olika faktorer paverkar valet av stomiproduk-
ter for den enskilde stomiopererade. Att vissa deltagare angett att de hade problem
med sin stomi under den forsta tiden tyder pa att det ar sarskilt viktigt att stomiopere-
rade far individanpassat stod for att tidigt hitta ratt stomibandage.

Deltagande pa lika villkor har varit betydelsefull fér projektet

Att utvardera och dra lardomar av samverkan har varit en mycket viktig del av pilotpro-
jektet. Uppgifterna i de olika skedena av projektet har fordelats utifran respektive orga-
nisations kompetens. Framgangsfaktorer har varit att den grupp som har arbetat med
projektet har varit relativt liten samt att det har funnits en bra balans i antal deltagare
fran respektive organisation. Dessutom upplever medlemmarna att gruppen haft till-
gang till samma information och mojlighet att paverka arbetet under processen. For



ILCO har den finansiella ersiattningen fran TLV varit en viktig forutsattning for att
kunna medverka i den man som kriavdes. Bada parter anser att det har funnits en stor
delaktighet och vilja till omsesidigt larande under samarbetets gang.



1 Bakgrund

ILCO Tarm- uro- och stomiférbundet och Tandvards- och lidkemedelsforménsverket,
TLV, har under flera ar haft en kontinuerlig dialog kring stomiprodukter i lakemedels-
formanerna. I augusti 2017 enades TLV och ILCO om att fordjupa samverkan ytterli-
gare och bildade en samverkansgrupp med representanter fran bada organisationerna
samt en styrgrupp, den sa kallade samradsgruppen.

Under hosten 2017 tog samverkansgruppen fram former for arbetet samt syfte och mal
med den fordjupade samverkan.

I mars 2018 tecknades en 6verenskommelse mellan ILCO och TLV med riktlinjer for
arbetets utforande, utgdngspunkter for ersattning for arbetsinsatser av ILCO:s repre-
sentanter, nir fakturering och betalning skulle ske, sekretess, etcetera. Samverkanspro-
jektet avslutades i december 2018.



2 Samverkansgruppens arbete

2.1 Mal och syfte

ILCO och TLV enades om foljande syfte: Att fa en okad forstaelse for kvalitet utifran
stomiopererades perspektiv.

Kvalitet handlar i detta fall bAde om produkternas fysiska kvalitet och om stomiopere-
rades livskvalitet. Att en produkt haller en hog kvalitet ar avgorande for att den stomi-
opererade ska kianna sig trygg med sitt stomibandage. Det finns flera olika aspekter pa
kvalitet och det ar darfor ocksa viktigt att ta hansyn till att de individuella behoven skil-
jer sig &t mellan stomiopererade.

TLV och ILCO enades dven om att mélet med samverkan ska vara att prova en ny form
av fordjupad samverkan genom att lata samverkansgruppen utforska mojligheten att
tillvarata stomiopererades erfarenheter/synpunkter i TLV:s arbete.

For ILCO:s del var mélet, i ett langre perspektiv, att arbetet leder fram till att fler sak-
rare produkter med hogre kvalitet finns inom lakemedelsforméanerna.

2.2 Stomiopererade i sociala medier viktig kalla till kunskap

Initialt diskuterade samverkansgruppen olika aktiviteter, bland annat en workshop, fo-
kusgruppsintervjuer och enkét. Foretradare for ILCO pekade tidigt under arbetet pa att
en killa till kunskap ar stomiopererade som ar medlemmar i olika grupper pa Fa-
cebook. De idéer som diskuterades utgick darfor ifrén att kunna anvianda bland annat
Facebook som en kanal for att nd stomiopererade. Samverkansgruppen beslutade att ta
fram en enkit med stomiopererade som malgrupp. Utifran syftet att fa en 6kad forsta-
else for kvalitet utifran stomiopererades perspektiv blev enkitens fokus kvalitet, detta
med avseende pa bade produktkvalitet och livskvalitet.

Enkiten togs fram av ILCO och TLV under januari och februari 2018. Den statistiska
och medicinska kompetens som finns pd myndigheten anviandes i arbetet. Enkiten
skickades dven till en referensgrupp bestaende av ett antal stomiopererade med varie-
rande bakgrund som fick ge sina synpunkter. Slutligen anlitades TLV:s vetenskapliga
rad inom stomi for att ge dterkoppling pa enkiten. For enkiten anvandes ett webbase-
rat enkatverktyg.

Enkéaten bestod av 28 fragor (se bilaga 1). Den publicerades under forsta veckan i mars
2018 och lianken delades i foljande grupper pa Facebook: ILCO:s slutna Facebook-
grupp, Vi som har stomi, Vi som har eller har haft tarmcancer, Vi som har Ulcerds
kolit, Vi som lever med tarmsjukdomar och Urinblasecancer. Enkiten kunde ocksa
nas genom en annons pa ILCO:s webbplats. En annons om enkiten fanns dven med i



ILCO-magasinet, forbundets medlemstidning, som kom ut under forsta veckan i mars.
Enkéten var aktiv under mars manad 2018. 648 personer paborjade enkiten och totalt
566 personer avslutade enkaten.

Analysarbetet av enkéatresultaten paborjades i april 2018. Samverkansgruppen beslu-
tade gemensamt om vilka samband som var intressanta att analysera och diskuterade
aven resultat och slutsatser av analyserna.

Som framgatt ovan var malet att prova en ny form av fordjupad samverkan genom att
lata samverkansgruppen utforska mojligheten att tillvarata stomiopererades erfa-
renheter/synpunkter i TLV:s arbete. Genom att organisationerna tillsammans har ar-
betat fram frégor till enkdten och gemensamt diskuterat resultat och analyser, ar ILCO
och TLV av uppfattningen att malet till viss del redan har uppnatts. Vid arbetet med att
ta fram enkatfragor samt vid analys av resultaten har TLV och ILCO haft i atanke att
enkaten inte har haft en vetenskaplig ambition.



3 Enkatresultaten bidrog till nya insikter

Enkétsvaren samlades in genom ett digitalt verktyg som var 6ppet for alla. Resultatet
av enkiten gor det mojligt att fa en battre forstaelse for vad som kan vara viktigt ur sto-
miopererades perspektiv avseende till exempel livskvalitet kopplat till olika aspekter
samt stomiprodukters utformning. Resultaten kan dven peka pa om stomiopererades
upplevelser skiljer sig beroende pa vilken typ av stomi respektive stomibandage som
anvands.

3.1 Stomiopererade fran alla landsting svarade pa enkaten

Totalt paborjade 648 personer enkiten, varav 624 sjilva ar stomiopererade och 24 sva-
rade at en narstaende. I Sverige ar lika manga man som kvinnor stomiopererade! me-
dan fordelningen mellan konen i enkaten var en tredjedel man och tva tredjedelar kvin-
nor. Alla landsting dr representerade i enkiten, dock kom hogst andel svar fran Stock-
holms lans landsting (32 procent) och Vistra Goétalandsregionen (27 procent), foljt av
Region Skéne (7 procent) som tredje storsta grupp. De storsta grupperna i enkéten ar
alderspensionérer (42 procent) och yrkesarbetande (39 procent) och 6ver hélften av
deltagarna (56 procent) angav sig vara fullt sysselsatta.

I enkiten finns det en stor spridning i hur linge deltagarna har levt med stomi: 14 pro-
cent har haft stomin i mindre an 1 ar, 38 procent i 1—5 &ar och 24 procent i mer én 20 ar,
se Figur 1.
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Figur 1 Tid med stomi

De vanligaste stomityperna i enkiten ar ileostomi (46 procent) och kolostomi (37 pro-
cent). Bara fa deltagare har tva stomier eller en tillfallig stomi. De vanligaste bandagen
som anvands av enkitdeltagarna ar tvadels tombara pasar (30 procent) och endels

slutna pasar (22 procent) f6ljd av endels tombara pasar (77 procent), tvadels slutna pa-
sar (4 procent) och stomipropp (3,5 procent). Avdem som har témbara pasar tommer

t En kartliggning av stomimarknaden 1 Sverige, rapport fran TLV, maj 2017, s. 11



10 procent sin pase 0—2 ganger per dag, 32 procent 3—5 ganger och 31 procent 6—10
ganger per dag. 5 procent tommer mer dn 10 ggr per dag. 15 procent avdem som an-
vander tvadelsbandage byter hudskyddsplatta tva gdnger per vecka, 13 procent vartan-
nat dygn. Av de som anvander endelsbandage byter 28 procent sin pase en gang per
dygn och 19 procent flera ganger per dygn.

3.2 Livskvaliteten opaverkad hos sex av tio

Over 60 procent av deltagarna anger att deras livskvalitet inte paverkas alls eller ganska
lite av stomin. Hos 28 procent paverkar det dock ganska mycket och hos 11 procent val-
digt mycket. Tendensen ar att livskvaliteten paverkas mindre ju langre patienter har
levt med stomi. Aven bland de som haft stomin mindre #n ett r, anger 50 procent att
den paverkar livskvaliteten ganska lite eller inte alls, se Figur 2.
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Figur 2 Livskvalitetspdverkan relaterad till tid med stomi

Nedan foljer nagra citat frdn enkatdeltagare relaterade till fragan om livskvalitet.

Jag lever samma liv nu som jag gjorde innan jag fick min stomi inget som
hindrar mej!!

Fran 10 h pa toa till ett liv ddr jag kan delta! Det dr stor skillnad. Stomi
rdddade mitt liv.

Ar sd besviken pd allt som har med stomin att gora. Tycker inte att jag far
den hjdlp jag behover.

Jag arbetar heltid men dr helt orkeslos pa fritiden, sd jag vet inte om det
dr vdrt det. Har inte sovit en hel natt pd 3 ar. Har inget sexliv med min



man lingre. Alskar inte min kropp men har accepterat stomin och pésen
som en del av mig sjdlv.

Nar ILCO och TLV utformande fragan om livskvalitet avsags en negativ paverkan.
Emellertid kunde fragan uppfattas som péaverkan pa livskvalitet i positiv bemirkelse,
nagot som missades nar fragorna testades i liten skala men som framkom av de 6ppna
kommentarerna fran nagra av deltagarna.

Pa fragan kring hur stomi paverkar min livskvalitet, skrev jag i hog ut-
strackning for att mitt liv blivit s@ mycket bdttre med den.

Angdende fragan om livskvalitet sa vill jag pasta att min stomioperation
haft en enorm pdverkan pa min livskvalitet. Men 1 positiv bemdrkelse!

Faktorer som paverkar stomiopererade i stor utstrackning ar niar bandaget lacker, loss-
nar eller leder till hudproblem. Hur ofta bandaget lossnar eller lacker vid olika vardags-
aktiviteter har ingen tydlig koppling till hur linge en patient har levt med stomi. Det
verkar inte heller finnas ett samband mellan tomningsfrekvens och enkitdeltagarnas
livskvalitet.

Av de 6ppna kommentarerna framkommer att vissa deltagare har haft problem under
den forsta tiden med stomi. En deltagare uppger att hen under de fem forsta mana-
derna med stomi hade aterkommande problem med ldckage upp till fem ginger per dag
men att hen numera inte har nagra problem. Kommentaren bekraftar den bild som
ILCO-representanterna har, dvs. att det for de flesta gar relativt snabbt att vénja sig vid
sin stomi, under forutsittning att stomibandaget ar valfungerande for individen. Enka-
tresultaten tyder dock pa att den som har en tillfallig stomi har en samre livskvalitet.
Ett mojligt skal till det skulle kunna vara att den som far en tillfallig stomi forvéntar sig
att bli av med stomin inom en relativt snar framtid.

3.3 Nastan alla litar pa sitt stomibandage

Totalt litar nastan hélften av enkatdeltagarna pa sitt stomibandage och néstan lika
manga litar "oftast” pa det. Bara 5 procent anger att inte har tillit till bandaget. Tilliten
var lagre bland deltagare som hade testat méanga olika stomibandage vilket skulle
kunna bero pa problem med att hitta ett passande bandage, se Figur 3.
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Figur 3 Tillit till stomibandaget relaterad till tid med stomi

3.4 Viktigt med valmojlighet och sortimentsbredd

I genomsnitt har tva tredjedelar av enkitdeltagare fatt prova olika alternativ av stomi-
bandage och har kunnat vilja sjilva. Over hilften fick vilja mellan 3—4 olika pésar, se
Figur 4.
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Figur 4 Antal stomibandage enkdtdeltagare fick prova eller vdilja mellan

Antalet stomibandage som enkitdeltagarna fick prova eller vilja mellan dr ungefar det-
samma i alla landsting. Av de 6ppna kommentarerna framkommer tydligt att manga
deltagare anser att det 4r mycket viktigt med en stor sortimentsbredd avseende stomi-
produkter (29 deltagare har lamnat kommentarer angdende sortimentsbredd).



Tycker att det dr fel att man har tillgang till olika produkter beroende pa
var man rakar bo.

Sa viktigt att fa vdlja ur ett brett utbud. Det handlar om trygghet inom ett
mkt kdnsligt omrade.

Av de 6ppna kommentarerna framkommer aven en rad forbattringsforslag for stomi-
produkter. Méanga deltagare uttrycker en 6nskan om fargglada eller monstrade stomi-
pasar med till exempel blommor som ger en mer individuell kiansla. Dessutom tycker
manga att paslas med kardborreband, ndgot som ménga nya pasar har, latt blir klad-
diga och att enkla utlopp som finns p4 dldre pasar dirfor dr att foredra. Aven filter an-
ser manga inte fungera bra.

Onskar roligare pdsar, de beiga ger en sjukdomsstimpel, vore trevligare
med svart eller monstrade pasar.

Skriver detta som mamma, da min 7 ariga dotter haft stomi i 4 Gr nu. Val-
mojligheter dr alldeles for litet for ett barn. Da pdsarna/plattorna inte
overensstammer med barnets kroppsstorlek. Min dotter tycker dven att
pdsarna dr vdldigt trakiga. Och hon efterlyser fdrger och monster pa pa-
sarna, da beige, gratt och svart inte rdknas som en intressant fdarg for ett
barn!

Varfor dr alla pasar sa trakiga? Varfor inte olika fdarger och ménster. En
pdase kan bli som en tavla. En pdse efter sdsongen pa dret. Tex midsom-
marblommor, vinterpdse med sno och skidakning. Host med hostlov o fina

farger.

De nya tombara pdsarna med kardborrelds dr mycket svarare att ren-
gora i utloppet dn de utan kardborrelds. Har tillverkarna av stomihjdlp-
medel ndgon kommunikation med anvdndarna?

3.5 Lackage paverkas inte av typ av aktivitet

Pa fragan om hur ofta bandaget lacker eller lossnar angav 76 procent att det aldrig, eller
mer séllan an flera ganger i ménaden, gor det, se Figur 5.
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Figur 5 Frekvens med vilken bandaget lossnar eller ldcker

Att bandage lossnar eller lacker forekommer lika ofta vid olika typer av vardagsaktivite-
ter: traning, sociala aktiviteter, arbete, studier, sémn, bad, narhet eller intimitet. Fra-
gan om liackage verkar alltsa inte vara beroende av aktivitet, utan snarare en fraga om
hur vil bandaget sitter 6ver lag for den enskilde individen.

3.6 Hudbesvar beror inte pa typ av stomibandage

Lindriga hudbesvir, till exempel ldtt rodnad, irritation, klada eller sveda runt stomin,
forekommer dagligen hos 13 procent av enkitdeltagarna och nigon gang per vecka eller
mer sillan hos 45 procent. Uttalade hudbesvir, till exempel sar, viatskande sar eller
kvarstdende eksem runt stomin, forekommer dagligen respektive en gang per vecka hos
6 procent av deltagarna. 77 procent anger att de aldrig har uttalade besvar eller bara ett
fatal gdnger per ar. Lika manga hudbesvar rapporterades oavsett vilken typ av stomi-
bandage som patienterna anvinder, se Figur 6. ILCO:s representanter tror dock att en
hogre andel d4n vad som framkommer av enkéten kan ha lindriga hudbesvér, men att en
tillvinjning kan uppstd med tiden och att manga stomiopererade uppfattar en littare
rodnad som ett normaltillstand.
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Figur 6 Frekvens lindriga respektive uttalade hudbesvar

3.7 Livskvaliteten paverkas mest hos personer med tva
stomier eller tillfalliga stomier

Generellt sett ar skillnaderna i svar mellan enkétdeltagare med olika stomityper
(urostomi, ileostomi, kolostomi) sma. De grupper som utmaérker sig ar personer med
tva stomier respektive personer med tillfallig stomi. Dessa grupper anger till exempel
att deras livskvalitet dr paverkad i hogst utstrackning, att de sover simre, har flest pro-
blem med ldckage vid olika vardagsaktiviteter, har minst tillit till sitt bandage och kan-
ner sig mest begransade i vardagen jamfort med deltagare som har en permanent
stomi.

Enligt enkaten kinner sig stomiopererade begriansade i lika stor utstrackning vid olika
aktiviteter i sin vardag oberoende av vilken typ av bandage de har. Detta visade sig till
exempel i att svaren var jamnt fordelade mellan personer med olika typer av stomiban-
dage nar det giller fragor om vilka faktorer som ar viktiga for bandaget, till exempel att
de &r tita, latt att tomma och rengora, inte prasslar, med mera. Det var dven en jimn
fordelning da enkatdeltagare med olika typer av bandage tog stéllning till frdgor om
sOomn, stress, matvanor, humor och begransning i samband med stomi. Generellt visar
svaren att den mest avgorande faktorn for den stomiopererades vardag ar typen av
stomi, i synnerhet dubbla stomier eller tillfallig stomi.

3.8 Begransningar med enkéatresultatet

D4 enkéaten var 6ppen for alla i de olika grupperna via Facebook, representerar delta-
garna i enkaten inte nodvandigtvis den genomsnittliga befolkningen med stomi, vilket i
sin tur innebar att resultaten inte bor generaliseras. Det ar ocksa viktigt att vara med-
veten om att det finns en tendens till att livskvalitet som skattas av patienter sjilva



forefaller hogre an nar den skattas av en normalbefolkning.2 Detta kan bland annat
bero pa vana hos patienter och strategier att handskas med till exempel ett sjukdoms-
tillstand.

Som svar p4 sista frigan i enkiten, “Ar det nigot mer du vill framféra?”, fanns méjlig-
het att lamna en kommentar pa maximalt 1 000 tecken. 14 deltagare framforde syn-
punkter om att enkaten missade att fanga upp svar fran stomiopererade med Kocks re-
servoars da det saknades svarsalternativ for gruppen.

2 Bernfort L. QALY som effektmétt inom varden. Mgjligheter och begriansningar. CMT Rapport
2012:2. Link6ping: LiU-tryck, LinkOpings universitet; 2012.

3 Kallas dven Kocks blésa eller kontinent stomi. Det innebér en reservoar gjord av tunntarm dar
mynningen ar en stomi pa buken. Det finns Kocks for bade urin (kontinent urostomi) och avf6-
ring (kontinent ileostomi). Till skillnad frén vanlig stomi beh6vs ingen pése, utan avforing alter-
nativt urin samlas i reservoaren och ett speciellt pléaster sitts 6ver stomin. Reservoaren har en
vattentit tarmventil, som kallas nippel, diar en kateter fors in for att tomma innehallet. Blasan
behover tommas fyra till fem génger per dygn.



4 Avslutande kommentarer

4.1 Enkéaten bekraftar att det finns behov av ett brett stomi-
sortiment och individuella I6sningar

Av enkitresultatet framgar att TLV och ILCO vid framtagandet av enkiten forbisag att
anpassa fragorna for stomiopererade som har Kocks reservoar (kontinent stomi), se av-
snitt 3.8 ovan. Detta ar en viktig insikt och nagot som myndigheten tar med i det fort-
satta arbetet med stomi. TLV handlagger relativt sett fa &renden om subvention for
produkter som anvinds vid kontinenta stomier. Den absoluta majoriteten av drenden
avser olika typer av stomibandage for kolostomi och ileostomi.

ILCO och TLV kan konstatera att enkétresultaten bekriftar den bild som organisation-
erna delar avseende att det finns ett behov av ett brett stomisortiment savil som indivi-
duella l16sningar. Detta med tanke pa att manga olika faktorer paverkar den enskilde
stomiopererade vad giller till exempel diverse hudproblem, svarigheter vid olika aktivi-
teter sdsom somn, intima situationer, arbete/studier, tomnings- och bytesfrekvens, et-
cetera. Att vissa deltagare angett att de hade problem med sin stomi under den foérsta
tiden tyder pé att det ar sarskilt viktigt att stomiopererade far individanpassat stéd for
att tidigt hitta ratt stomibandage.

For att stomiopererade ska kidnna sig trygga i s hog grad som mgjligt ar det viktigt
med en sortimentsbredd inom lakemedelsformanerna, nagot som TLV kontinuerligt ar-
betar for. Inom forménerna finns idag nistan 3 000 produkter som ar avsedda att an-
vandas vid stomi. Trots den stora sortimentsbredden anser TLV och ILCO att det finns
forbattringspotential vad géller hjalpmedel som anvands vid stomi. Detta mot bak-
grund bland annat av att 24 procent av enkitdeltagarna angav att de har problem med
att bandage lacker eller lossnar flera ganger i ménaden eller oftare samt att en relativt
stor andel av de svarande frekvent har olika typer av hudbesvar. Resultaten tyder dven
pa att det mojligen finns nytta med en utokad patientutbildning inom varden for att
uppné optimal bandagering och darmed forbattra stomiopererades livskvalitet.

4.2 Deltagande pa lika villkor har varit betydelsefull for pro-
jektet

Att utvardera och dra lardomar av samverkan ar en viktig del av pilotprojektet. Gene-
rellt har arbetet varit koncentrerat utifran det klart definierade malet och syftet som
formulerades tillsammans baserat pa det gemensamma uppdraget. Samverkansgrup-
pen har haft regelbundna méten (tvd moten under hiosten 2017, tre under varen 2018
och ett under hosten 2018) samt en kontinuerlig uppf6ljning och kommunikation via
framforallt mejl &ven mellan m6tena. Detta har medfort att gruppens medlemmar har
lart kanna varandra och diarigenom okat forutsiattningarna for en oppen dialog under



arbetets gang. Gruppen diskuterade om det hade varit mgjligt att ersatta nagra av mo-
tena med telefon- eller videokonferenser. Dock konstaterades att det har varit bra att
traffas fysiskt eftersom gruppens agenda ofta har innehallit ménga diskussionspunkter
och det har ibland varit nodvandigt att titta pd material tillsammans.

Uppgifterna i de olika skedena av projektet har fordelats utifran respektive organisat-
ions kompetens. Som framgangsfaktorer upplevdes aven att arbetsgruppen har varit re-
lativt liten samt att det fanns en bra balans i antal deltagare fran respektive organisat-
ion. Dessutom upplevde medlemmarna att gruppen hatft tillgang till samma informat-
ion och majlighet att paverka under processen. For ILCO har den finansiella ersatt-
ningen fran TLV varit en viktig forutsittning for att kunna medverka i den man som
kravdes.

Bada parter anser att det har funnits en stor delaktighet och vilja till 6msesidigt larande
under samarbetets gang. Dock upplevde ILCO att det uppstod en viss oregelbundenhet
i arbetet i samband med att tre medlemmar i samverkansgruppen fran TLV byttes ut
under det forsta halvaret av projektet. Trots detta upplevde ILCO att samarbetet i pilot-
projektet var meningsfullt och spannande, speciellt att involvera malgruppen pa ett
nytt och tidigare oprovat sitt.

Genom att samverkansgruppen har arbetat fram enkatfragor tillsammans vid fysiska
moten har TLV:s representanter i gruppen fatt vardefulla insikter niar det kommer till
stomiopererades erfarenheter. TLV:s representanter har bland annat fatt en djupare
kunskap och forstaelse for vilka produkter som anvinds vid olika typer av stomier eller
aktiviteter, ur vilka aspekter — bade positiva och negativa — som livskvaliteten kan pa-
verkas av stomin och vad som i 6vrigt kan vara viktigt for den som ar stomiopererad.
Det ar viktigt att den kunskapen anvinds vidare i TLV:s arbete. ILCO:s representanter
har aven kunnat ge vardefull input nar det kommer till att analysera enkéatresultaten,
bed6ma om svaren kan vara representativa for en storre grupp, med mera. TLV ser att
en fordjupad generell forstaelse och kunskap avseende stomiopererades situation kan
bidra till att handlaggningen av drenden om subvention av forbrukningsartiklar av-
sedda for stomi blir bade mer effektiv och i hogre utstrackning tar hansyn till patienter-
nas behov.



5 Projektorganisation

De personer som ingick i samverkansgruppen i projektets slutfas var Vuokko Elner
(kontaktperson) och Anna-Karin Kihlstrom fran ILCO samt Maria Bjur6 (kontaktper-
son), Ina Schaffner och Elin Thyr fran TLV. Samverkansgruppen har traffats samman-
lagt sex ganger mellan hosten 2017 och hosten 2018.

Samradsgruppen bestod av Bo Karlsson och Anne Carlsson fran ILCO samt Sofia Wall-
strom och Karin Melén fran TLV.

I arbetet deltog dven Lisa Wellander, Malin Blixt, Sara Hed och Carl Nilsson fran TLV
samt Christer Rolandsson fran ILCO.

Under hosten 2017 diskuterades om en stomiterapeut skulle ingd i gruppen. Efter vissa
overvaganden landade samradsgruppen i att det istillet finns mojlighet att anlita de
stomiterapeuter som ir anstéllda som vetenskapliga rad hos TLV vid enstaka tillfallen i
fragor dar det ar vardefullt med synpunkter fran professionen.



Bilaga 1 Enkéaten

Med denna enkat vill vi att du som &r stomiopererad (eller en narstdende) svarar pa nagra fragor som
ror din anvandning av stomiprodukter och hur stomin paverkar din livskvalitet i olika avseenden. Att f&
del av dina och andra stomiopererades insikter och erfarenheter &r en viktig del i det arbete som ILCO
Tarm- uro- och stomiférbundet och Tandvards- och lakemedelsférmansverket (TLV) bedriver tillsam-
mans i en samverkansgrupp. Gruppen vill 6ka forstaelsen for vad kvalitet innebar for stomiopererade,
bade i betydelsen stomiprodukters fysiska kvalitet och livskvaliteten for personer som lever med
stomi.

TLV ar en myndighet som bland annat arbetar med att bevilja subvention for produkter som behdvs vid
stomi. Samverkansgruppens gemensamma mal ar att utforska majligheten att ta tillvara stomiopere-
rades erfarenheter och synpunkter i det arbete som TLV bedriver. Ditt deltagande &r darfér mycket
vardefullt! Det gar ocksa bra att svara for en narstdendes rakning.

Dina svar ar anonyma. Enkaten bestar av 28 fragor, tar cirka 10-15 minuter att besvara och behéver
slutféras under ett och samma tillfélle. Enkaten ar 6ppen under mars 2018 och resultatet kommer att

redovisas senare under 2018 p& ILCO:s webbplats och i ILCO- magasinet.

Tack for din medverkan!




Introduktionsfragor

1. Ar du sjalv stomiopererad eller svarar du fér en narstdende som &r stomiopererad?
Jag &r sjalv stomiopererad

Jag svarar for en narstdende

Information till dig som svarar for en anhorig
Eftersom du svarar for en narstdende ber vi dig svara sa gott du kan utifrAn den andra personens perspektiv.

2. Din alder

3. Vilket kon har du? Med kén menar vi konsidentitet, alltsd det kon som du sjalv kanner dig som.
Man
Kvinna
Annatalternativ
Oséaker

Vill inte svara

4. Vilken ar din(a) diagnos(er)?
Inflammatorisk tarmsjukdom
Cancer
Medfédd skada

Annan, namligen




5. Region/Landsting som du tillhor

6. Vilken ar din huvudsakliga sysselsattning/férsérjning?
Arbetar Studerar
Alderspensionar
Far sjukpenning (sjukskriven)
Far sjukersattning (fortidspensionar)
Arbetssokande

Vill inte svara

7. Sysselsattningsgrad
Valj det alternativ som stammer bast.

100 %
75 %
50 %
25%

Vill inte svara




Bakgrundsfragor - stomi

8. Vad har du for typ av stomi?
lleostomi
Kolostomi
Urostomi
Ileostomi och urostomi
Kolostomi och urostomi
Tillfallig ileostomi Tillfal-

lig kolostomi

Information till dig som har tva stomier

Eftersom du har svarat att du har tva stomier ber vi dig under resten av enkéaten att vélja den stomi som paverkar ditt liv mest och
svara utifrdn det perspektivet.




Bakgrundsfragor - stomi

9. Hur lange har du haft din stomi?

10. Vilka typer av stomibandage anvander du?
Du kan ge flera svar.

Endels sluten
Endels tdmbar
Tvadels sluten
Tvadels témbar
Stomipropp

Annan, namligen

11. Hur ofta tdmmer du vanligtvis din stomipase?
Galler for dig som anvander tdmbar pase. Har du sluten pase, kryssa "Inte relevant”

0-2 ganger per dygn

3-5 ganger per dygn

6-10 ganger per dygn

Fler &n 10 ganger per dygn

Inte relevant

12. Hur ofta byter du vanligtvis din pase?
Galler for dig som anvander tvadelsbandage. Har du endelsbandage, kryssa "Inte relevant"

Flera ganger per dygn
En gang per dygn
Vartannat dygn

Tva ganger i veckan
Mer séallan

Inte relevant




13. Hur ofta byter du vanligtvis din hudskyddsplatta?
Galler for dig som anvander tvadelsbandage. Har du endelsbandage, kryssa "Inte relevant”

Flera ganger per dygn
En gang per dygn
Vartannat dygn

Tva ganger i veckan
Mer séllan

Inte relevant

14. Hur ofta byter du vanligtvis ditt stomibandage?
Galler for dig som anvéander endelsbandage. Har du tvadelsbandage, kryssa "Inte relevant"

Flera ganger per dygn
En gang per dygn
Vartannat dygn

Tva ganger i veckan
Mer sallan

Inte relevant

15. Om du anvander olika typer av stomibandage, vad ar anledningen till det?
Olika aktiviteter som till exempel sémn, arbete/studier, fysisk aktivitet, bad och narhet/intimitet
Tva stomier
Hudbesvar
Inte relevant

Annan anledning, nadmligen

16. Litar du pa ditt stomibandage?
Ja
Oftast

Nej




17. Hur fick du det stomibandage du har idag?

18.

19.

Jag fick olika alternativ presenterade for mig, innan jag valde det jag har idag

Jag fick inte valja utan blev tilldelad det jag haridag

P4 annat satt, namligen:

Hur méanga olika stomibandage fick du prova eller vélja mellan?

1-2 stycken
3-4 stycken
5-6 stycken

Fler an 6 stycken

Hur manga olika stomibandage fick du prova eller valja mellan?

1-2 stycken
3-4 stycken
5-6 stycken

Fler &n 6 stycken




Hudrelaterade fragor

20. Hur ofta har du lindriga hudbesvar sa som till exempel latt rodnad, irritation, klada och sveda runt din
stomi?

Dagligen

Varje vecka

Nagon gang per manad
Mer séllan

Aldrig, inte relevant

21. Hur ofta har du uttalade hudbesvar sa som till exempel sar, vatskande sar och kvarstdende eksem runt
din stomi?

Dagligen

Varje vecka

Nagon gang per manad
Mer séllan

Aldrig, inte relevant




Fragor relaterade till lackage

22. Hur ofta lacker eller lossnar ditt stomibandage?
Flera ganger per dag Dagli-
gen
Varje vecka
Flera ganger i manaden
Mer séllan

Aldrig

23. Hur ofta lacker eller lossnar ditt stomibandage vid foljande aktiviteter:

Aldrig Sallan Ibland Ofta

Traning/fysisk aktivitet
Sociala aktiviteter Ar-
bete/studier

Sémn

Bad

Narhet/intimitet

24. Hur agerar du vid lackage?
Jag byter stomibandage direkt vid tecken pa lackage till exempel nar det kliar, pirrar, branner eller svider
Jag byter stomibandage vid lackage under plattan
Jag byter stomibandage vid lackage utanfor plattan
Inte relevant

Sa& har gor jag:

Inte relevant




Fragor om stomi generellt - livskvalitet

25. Hur paverkar din stomi din livskvalitet generellt sett?
Inte alls
Ganska lite
Ganska mycket
Valdigt mycket

Vet inte

26. Tastallning till foljande pastaenden:

Instammer tillstor  Instammer till viss
Instammer helt del del Instammer inte alls Vet inte/Inte relevant

Jag sover daligt pa
grund av min stomi

Jag kénner mig stressad
pa grund av min stomi

Mina matvanor paverkas
negativt p& grund av min
stomi

Jag kénner oro/ned-
stamdhet pa grund av
minstomi

Jag kénner mig be-
gransad vid bad pa
grund av min stomi

Jag kénner mig begran-
sad vid narhet/intimitet
pagrund av min stomi

Jag k&nner mig begran-
sad vid traning/fysisk
aktivitet pa grund av min
stomi

Jag ké&nner mig begran-
sad vid sociala aktivite-
ter pa grund av min
stomi

Jag kénner mig begran-
sad i mitt arbete/studier
péa grund av min stomi




Stomibandage - egenskaper

27. Vad ar viktigt for dig nar det galler ditt stomibandage?

Inte alls viktigt

Filtret slapper
inte igenom vatska

Filtret minskar lukt

Pasens filter motverkar balloo-
ning (gas i pasen)

Pasens filter motverkar
pancaking (undertyck i
pase)

Pasen ar vattenav-
visande

Péasen finns i olika
storlekar

Pasens material ar frikt-
ionsfritt mot kladerna

Plattan har bra
fastformaga

Plattan &r foljsam
Plattan &r hudvénlig

Plattan lamnar inte
klisterrester pa huden

Pasen &r latt att tomma

Pasens utlopp ar latt att
rengora

Pasen prasslar inte

Stomibandaget ar
diskret

Stomibandaget har en
delad framsida eller
inspektionslucka

Delvis viktigt

Ganska viktigt

Mycket viktigt Vet inte/Inte relevant

28. | vilken utstrackning upplever du att det har skett en forbéattring av stomibandagens kvalitet sedan du

blev stomiopererad?

0 - Ingen forbéttring alls

100 - Mycket stor
forbattring




Ovriga fragor

Ar det ngot mer du vill framféra? (Max 1000 tecken)

Stort tack for din medverkan!
Hall utkik p& www.ilco.nu och i ILCO-magasinet for att ta del av resultaten.



http://www.ilco.nu/

