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Vardig vard

Ett kunskapshojande initiativ om hur det ar
att leva med stomi



Forord

Detta kunskapsunderlag ar resultatet av ett initiativ kring stomivardens
utveckling. Initiativet &r taget av ILCO (Tarm- uro- och stomiférbundet), SSKR
(Sektionen for stomiterapeuter och sjukskoterskor inom kolorektal omvardnad),
Natverket mot cancer och Swedish Medtech.

Underlaget beskriver hur svensk halso- och sjukvard kan forbattras avseende
omvardnad och stdd for personer med stomi. Underlaget baseras pa fyra
rundabordssamtal med beslutsfattare, experter och patientféretradare som
genomférdes under 2022.

Om organisationerna bakom initiativet

ILCO bildades 1964 och samlar personer med problem/sjukdomar i
tarmsystemet och/eller urinvagarna. Férbundet finns pa nationell, regional och
lokal niva. ILCO arbetar for en nationellt jamlik ratt till hjalpmedel och att alla
med stomi ska ha tillgang till stod av en stomiterapeut.

SSKR ar en ideell férening for stomiterapeuter och sjukskéterskor med intresse
for omvardnad och rehabilitering av kolorektal- och stomiopererade personer.
Foreningens syfte ar bland annat att framja forskning, utveckling och utbildning
inom omvardnad och rehabilitering.

Natverket mot cancer bestar av nationella cancerprofilerade patient- och
intresseorganisationer. Natverket startade 2009 i syfte att lyfta gemensamma
fragor for de cancerprofilerade patientféreningarna genom opinionsbildning och
kunskapshojande aktiviteter.

Swedish Medtech ar branschorganisationen for medicinteknik och har idag
drygt 200 medlemsféretag. Swedish Medtechs vision ar att Sverige ska vara
varldens mest attraktiva land for medicintekniska foretag, vilka med
vardeskapande innovationer okar patientsakerheten och skapar en hallbar vard
och omsorg.

Initiativet Vardig vard har haft fyra tydliga syften:

= Belysa hur méjligheterna for personer som lever med stomi i Sverige kan
forbattras.

= Belysa vilka mojligheter det innebar att leva med stomi, om det finns ratt
forutsattningar for tillgang av individuellt anpassade hjalpmedel och en
kompetent vard.

» Beskriva vad som kravs for att halso- och sjukvarden ska kunna ge ett
professionellt omhéndertagande av personer som har stomi.

= Beskriva hur en mer jamlik stomivard 6ver hela landet kan uppnas och
beskriva vilka fordelar som finns med att regioner anvander det
nationella formanssystemet for stomihjalpmedel.
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Medverkande personer vid rundabordssamtalen:

Malin Sjéberg Hogrell (L) — Ordférande i Sjukhusstyrelsen, Region
Uppsala

Fredrik Sjostrand (M) — Ordforande i halso- och sjukvardsnamnden,
Region Ostergotland

Ulrika Joérgensen (M) — Suppleant i Socialutskottet, Sveriges riksdag
Mikael Dahlgvist (S) — Ledamot i Socialutskottet, Sveriges riksdag
Madeleine Jonsson (MP) — 1:e vice ordférande i Halso- och
sjukvardsstyrelsen, Vastra Gotalandsregionen

Rachel De Basso (S) — Regionrad och ordférande i namnden for folkhalsa
och sjukvard, Region Jonkopings lan

Jenny Carlson — Professionell handbollsspelare och stomibérare
Désirée Petrus (KD) — Vardutvecklingsregionrad med ansvar for
rehabilitering, habilitering och hjalpmedel, Region Stockholm

Anna-Lena Danielsson (S) — Regionrad, ordforande i halso- och
sjukvardsnamnden, Region Vasterbotten

Maria Wharton Stjarnskog (S) — 2:e vice ordférande i Psykiatri-,
habilitering- och hjalpmedelsnamnden, Region Skane

Sara Svensson (V) — Regionrad och ledamot i Beredning strategiska
sjukvardsinvesteringar, Region Skane

Malin Sjélander (M) — Oppositionsrad med ansvar for regiondvergripande
fragor och ekonomi, Region Kalmar

Barbro Larsson (C) — Regionrad opposition, Region Vastmanland

Stina Hagglund — Forelasare, inspiratér och stomibarare

Anders Oberg (S) — Oppositionsrad och ledamot i regionstyrelsen, Region
Norrbotten

Charles Pylad (MP) — Politisk sekreterare, Region Uppsala

Petrus Laestadius — Vice VD i branschorganisationen Swedish Medtech
Lars-Ingvar Johansson — Vice ordférande i Natverket mot cancer och
ledamot i férbundsstyrelsen for ILCO

Michael Liderfors Westholm — Ledamot i forbundsstyrelsen for ILCO
Eva Carlsson — Universitetséversjukskoterska i kirurgi, stomiterapeut,
Docent, Sahlgrenska Universitetssjukhuset

Ann-Chatrine Karlsson Brattehag — Stomiterapeut/sjukskéterska,
Karolinska Universitetssjukhuset Huddinge och ledamot i styrelsen fér SSKR
Jeanette Fingren — Stomiterapeut/Specialistsjukskdterska, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset

Kajsa Malmsten — Ordférande, Sektorgruppen stomi, Swedish MedTech —
Dansac & Hollister

Martin Kiil — Vice President, Coloplast Norden

Johan Héglund — Country Manager, Coloplast Sverige

Anders Akesson — Moderator och senior radgivare i halso- och
sjukvardsfragor

Utifran valet 2022 har vissa medverkande personer bytt eller avslutat politiska uppdrag
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Slutsatser fran initiativet Vardig vard

= Att bli opererad med stomi 6kar méjligheterna for personer att kunna
fortsatta leva ett aktivt liv utifran sina unika livssituationer, exempelvis
vad galler utbildning, arbete och fritidsaktiviteter. En férutsattning for
detta ar att varden ar personcentrerad, d.v.s. att det finns ett
helhetsfokus pa individen vad galler unika resurser, erfarenheter och
behov.

= En forutsattning for god vard ar att personer som opererats for stomi har
tillgang till stod av yrkesspecialiserad profession (stomiterapeuter) for att
forverkliga ett personcentrerat omhéndertagande.

* Fortsatt utbildning, information och radgivning kring fysiska anpassningar
och val av stomihjalpmedel ar viktigt for att personer med stomi och
deras narstaende ska kanna mindre oro och uppleva en storre trygghet i
den livssituation som det innebar att leva med stomi.

» For att starka forutsattningarna for en jamlik och utbredd tillgang av
hjalpmedel i hela Sverige bér stomihjdlpmedel forskrivas av regionerna
via det nationella systemet som regleras av Tandvards- och
Lakemedelsférmansverket (TLV).

Inledning
Det finns ca 33 000 stomiopererade personer i Sverige idag och antalet 6kar. Att

bli stomiopererad 6kar mojligheterna for personer att kunna fortsatta leva ett
aktivt liv utifran sina unika livssituationer vad géller bland annat utbildning,
arbete och fritidsaktiviteter. En person med en fungerande stomi, som kan fa ratt
stod av halso- och sjukvarden, ar en stor tillgang for samhéllet.

De vanligaste orsakerna till att personer opereras med en stomi ar kolorektal
cancer, urinblasecancer, inflammatorisk tarmsjukdom eller trauma. En uro- eller
tarmstomi ar en konstgjord 6ppning pa buken dar tarmen laggs ut. D& tarmen
inte ar formogen att skicka signaler som mojliggor en kontrollerad tarmtémning
ar stomin inkontinent och personen behdver ett uppsamlande férband — ett
stomibandage.

Studien, Den Nordiska Konsensus Studien, visar att anvandandet av ett
stomihjalpmedel som passar personers kroppsprofil kan minska antalet lackage
och ha en positiv paverkan pa livskvalitet. Studien bekréaftar aven vikten av att
personer bor ges mojligheter att besoka en stomiterapeut for att fa hjalp med
sina besvar. Resultaten ar i linje med tidigare studier som visar att effekten av
dessa atgarder kan minska antalet lackageepisoder med mer &n 50 % per
vecka.
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En stor registerstudie som genomfdrts i Sverige visar att stomiopererade
personer kostar sjukvarden 3-6 ganger mer forsta aret efter operationen,
beroende pa typ av stomi, jamfort med en genomsnittlig person i Sverige i
samma alder. Vidare visar studien att kostnaden framst beror pa ett hogt
utnyttjande av halso- och sjukvardens resurser fran slutenvard till hemsjukvard
och att stomihjalpmedel bara utgér cirka 10 procent av de totala direkta
kostnaderna under ar ett (se tabell nedan).

Registerstudie — totala direkta kostnader:

Genomsnittliga totala direkta kostnader ar 1 (€)

£ M Slutenvérd
45,000 Ml Specialiserade Gppenvérdsbesik
40,057 M Akutvérd
Lakemedel

40,000

35,351

35,000 Stomiprodukter
Primarvard
30,000 -
. H lovard
25,958 Il Hemsjulovar

25,000 24961

20,000 11,668

10,739

15,000
4119

3,877

10,000 650

1,822 1215 1,376
2,809 3133 2,467

5,000
4574 2,442 5,091
o 503, 405, 588

Permanent Temporar Permanent Tempordr
kolostomi kolostorni ileostomi ileostomi

Health Care Resource Utilization and Costs among Persons with @ Permanent or Temporary Stoma: a Swedish
Register Study; Value in Heaith, Vol 25, Issue 12, Supplement, $182, Published in issue: December 2022

Vilka mojligheter kan det innebéra att leva med stomi?

Att stomiopereras innebar for manga att bli frisk fran en sjukdom och att bli fri
fran smartor och problem. En stomioperation kan dock leda till stor oro for vad
livet med en stomi kommer innebdara, exempelvis oro for lukt, ljud eller lackage
och intimt umgéange. Att leva med stomi behover dock inte innebara nagra
begransningar, varken i arbetslivet, privatlivet eller i samband med fysisk
aktivitet men det galler att fa stod att anpassa sig till den nya livssituationen.

Madjligheterna for personer med stomi att fortsatta leva ett aktivt liv férutsatter en
jamlik tillgang till ratt utformade hjalpmedel och ett utbud av utbildade
stomiterapeuter i hela landet.

Slutsatser samtalen — sa kan varden for personer med stomi bli battre:

e En stomioperation kan skapa stor oro for vad livet med stomi och en
kroppsforandring kan innebara. Viktiga delar i detta ar bland annat rad
om egenvard och samtal med kvalificerad halso- och sjukvardspersonal
om den férandrade livssituationen.

e Tillgangen till personcentrerat, professionellt stéd och omhandertagande
for personer med stomi &r avgorande. Med rétt stoéd och insatser kan
personer leva ett gott liv i den foréandrade livssituationen som det innebar
att opereras med en stomi, oavsett om stomin ar permanent eller tillfallig.
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Vad kravs for att ge ett professionellt omhandertagande av personer som
har stomi?

Ett professionellt omh&ndertagande ar avgorande for personer med stomi och
att det finns tillgang till kompetens, utbildning samt fortbildning inom stomi och
rehabilitering for olika yrkeskategorier inom halso- och sjukvarden.

En stomiterapeut ar en vidareutbildad sjukskoterska inom omradet stomiterapi.
Utbildningen innefattar hud- och sarbehandling, inkontinens vid tarm- och
blasrubbningar och stomiterapi. Den ger kompetens for utredning,
diagnostisering, behandling och uppféljning av stomi och tarmopererade
patienter. Stomiterapeuten arbetar ocksa med utbildning, radgivning samt
utvardering av saval enskilda behandlingsatgarder som vardkedjan i sin helhet.

Utbildningen ar forlagd till Institutionen for vardvetenskap och hélsa vid
Goteborgs universitet. Tillgangen till den séarskilda kompetens som
stomiterapeuten besitter ar viktig for att varden ska bli sa individanpassad och
personcentrerad som mdjligt — darfér kan inte en stomiterapeut erséattas med en
allmanutbildad sjukskoéterska eller underskoéterska.

Det finns ca 33 000 stomiopererade i Sverige och antalet stomiterapeuter &r ca
100. Antalet stomiterapeuter per person varierar avsevart mellan regionerna och
det totala antalet stomiterapeuter har inte dkat i samma takt som antalet
personer med stomi.

Stomiterapeuten hjalper personen med stomi i den nya livssituationen genom att
ge stod och radgivning samt hjalp att prova ut passande stomihjalpmedel.
Hjalpmedel behdver provas ut individuellt efter en stomioperation. Det ar
komplicerat att préva ut stomihjdlpmedel. De flesta personer behdver préva olika
stomihjalpmedel innan man hittar ett som passar — lackage ar nagot som ofta
uppstar nar ett hjalpmedel inte passar. Behoven kan ocksa forandras 6ver tid
och ett nytt hjalpmedel kan behéva provas ut.

Slutsatser fran samtalen — sa kan omhéandertagandet av personer med
stomi bli battre:

¢ Kuvalificerad och kontinuerlig uppféljning och rehabilitering ar avgtrande
for att anpassa sig till livet efter en stomioperation och for att undvika
komplikationer utifran de férandringar som kroppen har genomgatt.

e En forutsattning for god och nara vard ar att personer har tillgang till stod
av en specialiserad sjukskoterska (stomiterapeut). Stomiterapeuter ar
centrala fér personer som opererats fér stomi nar det galler ett
individanpassat och personcentrerat omhandertagande.

e Viktiga delar i stomiterapeutens omvardnad &r undervisning i stomivard,

fortldpande information och radgivning, utprovning av stomihjalpmedel,
beddmning och behandling av komplikationer.

6/7



o Det behovs aven strukturer for uppféljning. Behoven kan féréndras odver
tid och ett nytt hjalpmedel kan behéva provas ut.

Hur stérker vi den jamlika stomivarden?

For att starka forutsattningarna for en jamlik tillgang till stomihjalpmedel i hela
landet kan stomihjalpmedel férskrivas av regionerna via det nationella systemet
som regleras av Tandvards Lakemedelformansverket (TLV).

Det nationella systemet syftar till att skapa en god och jamlik tillgang till
stomhjalpmedel i hela landet. Aven om det nationella systemet har inforts utifran
malsattningen att starka en god och jamlik tillgang till stomihjalpmedel i Sverige,
rader det en forhallandevis 1ag kunskap om systemets langsiktiga fordelar.

Anvandningen av det nationella systemet varierar i Sverige. Det finns regioner
som fullt ut anvander systemet, och det finns regioner som har valt att skapa
tillgang till stomihjalpmedel via upphandlingar eller regionala
rekommendationslistor. Tillgangen till bredden av det utbud som erbjuds via det
nationella systemet forsvaras i samband med upphandlingar eller
rekommendationslistor foér regioner.

Slutsatser — sa kan varden for personer med stomi bli mer jamlik:

e Mer kunskap om det nationella formanssystemet behovs for att starka
forutsattningarna for jamlikhet i hela landet. Aven om det nationella
systemet skapar manga och goda forutsattningar for en jamlik vard,
rader det en forhallandevis 1ag kunskap om systemets fordelar.

e FOrutsattningarna att fa ratt utformade och individanpassade
stomihjalpmedel ar avgérande for att kunna leva ett aktivt liv med stomi.
Darfor ar det viktigt att en jamlik tillgang till stomihjalpmedel hela landet
skapas.
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