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FORORD

Denna rapport bygger pa en enkatundersokning som genomfordes bland medlemmari ILCO
Skaneregionen under perioden februari-april 2025. Av olika skal har arbetet med att
sammanstalla och fardigstalla rapporten tagit langre tid &n planerat. Som ideell patientforening
bedrivs ILCO Skaneregionens verksamhet av personer som sjalva lever med eller ar narstaende
till nAgon med stomi och/eller sjukdom i tarmarna eller urinvagarna. Sjukdom och andra
oforutsedda handelser har darfor paverkat mojligheten att fardigstélla rapporten tidigare.

Trots den senarelagda publiceringen bedomer ILCO Skaneregionen att resultaten ar relevanta
och ger en viktig bild av medlemmarnas erfarenheter av férskrivning och tillgang till
stomivardsprodukter i Skane.

Anna Henningson
vice ordférande
ILCO Skaneregionen



BAKGRUND

Inom ILCO arbetar vi for att situationen for personer som av olika orsaker lever med stomi ska fa
en bra livssituation. En grundlaggande deli detta ar 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 bade sin vardag sitt och arbetsliv.

Tandvards- och lakemedelsforméansverket (TLV) har som uppgift att ga igenom och vardera
stomiprodukterna nar foretagen ansoker om att fa in nya produkter inom den sa kallade
nationella lakemedelsformanen. TLV bedémer produkterna utifran funktion och ekonomi.
Denna nationella bedd6mning sker for att tillgangen till produkter ska kunna vara lika oavsett var
man bor i landet samt for att mojliggora for att nya produkter ska kunna introduceras. Genom
TLV:s arbete finns ett stort antal godkédnda stomivardsprodukter. Ett brett sortiment &ren
forutsattning for att kunna individanpassa efter varje persons unika behov. | Region Skane har
man valt att utifran den nationella listan ta fram en rekommendationslista med
forstahandsprodukter som bérjade galla sommaren 2018 och senast uppdaterades 2024.
Denna lista innehaller ett begransat sortiment jamfort med det nationella sortimentet godkant
av TLV. Listan beskriver aven en rekommenderad forbrukningsvolym, dvs antalet produkter som
den stomiopererade far anvanda.

Vid ILCO Skaneregionens medlemsmoéten far vi ofta hora berattelser om problem med bandage.
De problem man beskriver ar bland annat begransad information om de produkter som finns,
lackage, for litet antal bandage och svart att fa gehor hos forskrivaren. Mot denna bakgrund har
vi gjort en enkatundersokning bland vara medlemmar.

SYFTET MED UNDERSOKNINGEN

Syftet med enkaten ar att fa fordjupad kunskap om hur ILCO Skéneregionens medlemmar
upplever sin situation nar det galler forskrivning, tillgdng och anvandning av
stomivardsprodukter.

OMRADEN SOM UNDERSOKTS

e Vem forskriver stomivardsprodukter?

e Hurfarden stomiopererade information om nya stomivardsprodukter?
e Tillgang till bandage och andra produkter.

e Mojligheten att paverka val av produkter.

e Fungerar de produkter som anvands optimalt?

e Fodrekomst av bandageproblem.

FAKTA OM UNDERSOKNINGEN

Enkatundersodkningen genomfdrdes mellan februari och april 2025. Totalt skickades 311 enkater
ut till medlemmar i ILCO Skaneregionen. Av dessa skickades 84 enkater per post, tillsammans
med forfrankerat svarskuvert, till medlemmar som saknar e-postadress. Ytterligare 227 enkater
skickades digitalt via e-post. Sammanlagt inkom 167 svar, vilket motsvarar en svarsfrekvens pa
54 procent.



RESULTAT AV ENKATUNDERSOKNINGEN

De 167 personer som besvarade enkaten representerar personer med stomi fran samtliga
kommuner i Skdne och med varierande erfarenhet av att leva med stomi. Resultaten visar att
majoriteten ar ndjda med sin nuvarande forskrivning och inte upplever nagra direkta
restriktioner i tillgdngen till stomimaterial. Samtidigt framkommer flera omraden dar
forbattringar behovs. En stor andel uppger att de inte far information om nya
stomivardsprodukter fran sin forskrivare och manga soker darfor information pa egen hand,
framst via ILCO och produktleverantorerna. Flera personer beskriver ockséa att de upplever
begransningar i mojligheten att fa tillgang till de produkter de sjalva anser fungerar bast.

Undersdkningen visar dessutom att en betydande andel av de svarande upplever lackage,
hudproblem och att deras nuvarande stomibandage inte fullt ut motsvarar deras behov. De
fritextsvar som lamnats visar tydligt att trygghet, kontinuitet och méjlighet till individuellt
anpassade produkter ar avgdrande for livskvaliteten hos personer som lever med stomi.

BAKGRUNDSFRAGOR

Av de personer som besvarat enkaten har nastan halften (48 procent) haft sin stomiimer an tio
ar. 17 procent har haft stomi i 6-10 ar, 22 procent i 2-5 &r och 13 procent ar nyopererade det
senaste aret.

Jag har haft min stomi i Kon
48 % 58 %
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22 %
17 %
- . .
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Bland respondenterna ar 58 procent kvinnor och 42 .

procent man. Drygt halften (54 procent) &r mellan 66 Aldersfordelning
och 79 ar, 25 procent &r mellan 36 och 65 ar och 21 549%

procent ar 80 ar eller &ldre. Ingen fran aldersgruppen

0-35 ar har besvarat enkaten.
25 %

Respondenter fran samtliga kommuner i Skane finns 21%

representerade i undersokningen. Storst andel bori . .
Malmo (cirka 19 procent), foljt av Kristianstad (cirka 9

procent), Lund (7,5 procent), Helsingborg (ca 7 36-65 ar 66-79 ar 80+ ar

procent) och Angelholm (ca 7 procent).



FORSKRIVNING AV STOMIVARDSPRODUKTER

De flesta (86 procent) far sina stomivardsprodukter forskrivna av stomiterapeut eller
sjukskoterska vid nagot av sjukhusen runt om i Skane. Resterande 14 procent far sina produkter
forskrivna via vardcentralen i stallet.

Jag far mina stomivardsprodukter
forskrivna av

86 %

24%

Vardcentralen Stomiterapeut/sjukskoterska
vid sjukhuset

INFORMATION OM NYA PRODUKTER

En stor majoritet (69 procent) uppger att de inte far information om nya stomivardsprodukter
frén sin forskrivare. Endast 31 procent anger att de far information om nya produkter avden som
forskriver produkterna.

Far du information om nya
produkter av din forskrivare?
69%

31 %

Nej Ja

Information om nya produkter sdker personerna sjalva hos

e |LCO Tarm- uro- och stomiférbundet (53,6 procent)
e Produktleverantorerna (41,8 procent)
e |nternet (29,4 procent)
e Mag- och tarmférbundet (5,2 procent)
e Ovrigt, bland annat:
o Facebookgrupper
o I Tidningen Assistans (Coloplast)
o Farinformation via hemsjukvarden
o Soker gjinformation, ar néjd med det jag har



MOJLIGHET ATT PAVERKA

Tva tredjedelar av respondenterna (ca 67 procent) upplever att de sjalva kunnat paverka valet av
stomivardsprodukter. Ytterligare 24 procent svarar att de delvis kunnat paverka, medan 9
procent uppger att de inte haft mojlighet att paverka valet av produkter de sjalva ska anvédnda. 9
procent motsvarar i den har undersokningen 15 personer.

Har du haft moéjlighet att paverka
valet av vilka produkter du ska
anvanda?

67 %

24%

N— -
|

Ja Delvis Nej

Pa fragan om de blivit ombedda att byta stomivardsprodukter utan att sjalva ha upplevt ett
behov av detta svarar ca 87 procent nej medan ca 13 procent svarar ja eller delvis. Detta
motsvarar 22 personer.

Har du blivit ombedd att byta
stomivardsprodukter utan att du
sjalv kdant ett behov av det?

86,7 %

6% 7,3%
I |
Ja Delvis Nej

Det har funnits olika anledningar till att folk blivit ombedda att byta produkter utan att de sjalva
upplevt ett sddant behov. De vanligaste orsakerna till rekommenderat produktbyte uppges vara

e Produkter som utgatt ur sortimentet

e Produkter finns inte langre med pa Skanes rekommendationslista
e Produkterna far inte langre forskrivas

e Produkterna har slutat tillverkas

e Billigare produkter

e Prova nagot annat/prova annat fabrikat

e lLeverantdrsproblem under pandemin

Ett urval av fritextsvar:



”De nattpasar jag anvander och var néjd med fick inte langre skrivas ut”

”Gick en gang till stomiskéterskan. Hon bytte ut mina stomihjalpmedel som jag haft lange och
var néjd med. Hon ansag dessa inte var hudvénliga. De nya fick jag lackageproblem med”

”Det jag anvédnde var pd vag att tas bort. Blev till det battre”
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”Blev aldrig lyssnad pa, hen ville bara ”sélja pa
”Stomiskdterskan visade andra produkter och tyckte jag skulle testa”
”Var mycket néjd med en sorts nattpdse men tyvarr utgatt fran regionens lista”

Flera svarande beskriver att byten motiverats av ekonomiska skal eller pa initiativ fran
forskrivaren.

TILLGANG TILL MATERIAL

Majoriteten (89 procent) uppger att de inte fatt restriktioner kring antalet pasar, plattor och/eller
katetrar de far anvanda per dygn eller vecka. Elva procent (18 personer) uppger att de helt eller
delvis fatt restriktioner. Av dessa elva procent &r flertalet personer som haft sin stomii éver 10
ar (13 personer). Motsvarande resultat ses dven for 6vriga produkter sdsom hudskydd, spray
och vatservetter.

Har du fatt restriktioner Har du fatt restriktioner
kring antal pasar, plattor for ovriga produkter,
och/eller katetrar du far t. ex. spray, vatservetter
anvanda per dygn/vecka? m.m.?
89,2 % 89,8 %

4,8 % 6 % 4,8% 5,4 %
I [ | — I
Ja Delvis Nej Ja Delvis Nej

Av de personer som upplevt ofrivilliga forandringar beskriver flera att detta fatt negativa
konsekvenser:

e Haft negativ paverkan pa min mojlighet att delta i sociala aktiviteter 36,4 %

e Haft negativ paverkan pa min mojlighet att delta i fysiska aktiviteter 36,4 %

e Haft negativ paverkan pa mitt privatliv/relation till min partner 29,1 %

e Haft negativ paverkan pa mitt arbetsliv 16,4 %

o Letttill att jag behovt byta bandage (pase) oftare 36,4 %

o Letttill att mitt behov av vardomsorg eller kontakter med min forskrivare har 6kat 16,4 %
o Letttill att mitt behov av tillbehdr har 6kat 21,8 %



e Nej54%
Nagra 6vriga kommentarer:
”Vet annu inte, har haft kvar av tidigare produkter, men bévar...”

”Jag har beh6évt motivera min férbrukning, blev ifragasatt for flera ar sedan. Fick behélla
foérskrivningen”

”Paverkar mig sjalvklart i vardagen. Tanker pa det om jag ska bort nagonstans. Kommer det att
hénda nagot?!?!”

68 procent av de svarande har idag ett bandage de upplever som optimalt for deras behov och
89 procent upplever att de far forskrivet den mangd produkter de har behov av. Nastan en
tredjedel (32 procent) upplever inte eller upplever endast delvis att bandaget de har idag ar
optimalt. Detta motsvarar 52 personer. Elva procent (18 personer) upplever inte eller upplever
bara delvis att de far forskrivet material i den mangd de behover.

Upplever du att det bandage du har idag
ar optimalt for dina behov?

68 %

28 %

I

Ja Delvis Nej

Upplever du att du far forskrivet den
mangd produkter du har behov av?

89 %
5% 6 %
] |
Ja Delvis Nej

Endast 27 procent uppger att de inte haft nagra bandageproblem under det senaste aret.
Resterande 73 procent har haft olika problem med sina bandage. Har var flera svarsalternativ
mojliga. Vanligast forekommande problem visar sig vara:

e Hudproblem 29,9 %



o Lackage 1-3 ganger 27,4 %
e Lackage meran 5 ganger 21,3 %
e Lackage 4-5 ganger 15,9 %

Flera av de svarande forklarar sina bandageproblem:

e Rodnad/irritation runt fastplattan

e Klada under pasen

e L3ckage nattetid

e ”Sdmre bandage fastén det har varit samma i 37 ar, sékert for att det skall vara billigare
att producera. Kan ej bada sa mycket i havet eller basséng. Plattan slépper nér det varit i
vatt ldnge”

e ”F3rofta léckage om jag slarvar med vad jag ater eller dricker. Kan dven bero pa
aktiviteterna eller om det 4r varmt och jag blir svettig.”

e ”Har lackage 4-5 ggr per manad”

ETT URVAL AV ANDRA SYNPUNKTER KRING STOMIVARD OCH PRODUKTER

Har redovisas ett urval av de fritextsvar som inkommit i samband med undersdkningen. Dessa
kommentarer fran medlemmarna visar stor variation i hur personer upplever sin stomivard, men
nagra tydliga aspekter framkommer. Manga betonar vikten av att fa behalla produkter som
fungerar val och uttrycker oro dver att produkter forsvinner ur sortimentet eller ersatts av andra
alternativ. Flera efterfragar regelbunden information om nya produkter samt dterkommande
uppfoljningar hos stomimottagning. Sarskilt nyopererade beskriver behov av mer stéd och
vagledning. Manga framhaller att stomivarden bor bedrivas av stomisjukskoterskor med sarskild
kompetens och uttrycker oro for att ansvaret i 6kad omfattning ska flyttas till vardcentralerna.
Flera upplever ockséa att vissa produkter forsdmrats Over tid eller tagits bort fran sortimentet,
vilket i vissa fall lett till forsamrad livskvalitet och 6kade problem med hud eller lackage. Manga
beskriver att livet med stomi kan innebéara dagliga utmaningar och att tillgangen till ratt
produkter ar avgorande for mojligheten till att leva ett tryggt, socialt och aktivt liv.

”Provade flera pasar varav Sensura Mio var bast. Har aldrig haft nagot ldckage eller
hudproblem!!”

”Har man produkter som fungerar ska man inte byta.”
”Tramsigt. Kan inte hjalpa att jag blivit sjuk. Har betalt mycket skatt. | mina ar.”

“Fruktansvaért att de som inte &r beroende av stomiprodukter ska bestamma sortiment och
antal. Foljde debatten i Vastra Gotaland for nagra ar sedan, alltsa innan jag fick min stomi”

”Har haft min stomi i 48 ar”
”Har i dagslaget hittat fungerande produkter”

”eftersom man i bérjan inte alltid vet vad som finns tillgangligt sa néjer man sej med det man far.
Men om man vet vad man vill ha och fragar om en specifik produkt sa far man oftast det. Kdnns



som om man ska sjélv vara aktiv s6kare och det &r svart i starten. Fatt mycket info pa ILCO
facebook.”

”Jag &r n6jd med mitt material, haller mig till Dansac plattor och pasar. Haft ileostomi sen ar -
99”

”Via hemtjansten fick jag tips om CeraPlus, vilka har hjalpt mig mycket mot ldckage nattetid.”

”Skulle vilja fa information frén stomimottagningen i Malmé da och da om dom olika hjélpmedel
som finns att tillga.”

”Glidslem &r borttaget frén hogkostnadsskyddet.”

”Hade ldckage da och da férr. Men sedan jag bérjat anvanda hudservetter har problemen i stort
sett upphort och anvénder nu bara héalften s§ manga pdsar som tidigare.”

”Det éar inte latt att leva med stomi.”

”Inte helt fatt det st6d jag behévt fran stomimott pa sjukhuset. Tycker ocksa att stomiprodukter
bor vara kostnadsfria.”

”Att producenter slutar tillverka produkter som ar vitala for mig i att kunna leva ett sa bra liv som
mojligt! Trots min mycket negativa instéllning till min stomi! Som férsamrat mitt liv mycket!! Lart
mig hantera det, men aldrig accepterat det! Tyvarr!”

”Haft kolostomi 37 &r, urostomi 32 &r. Ar néjd med all hjilp jag fatt”
”Nej det har fungerat jattebra”
”Blir rod i huden av flera produkter”

”Valet av fér mig bast fungerande stomiprodukter ar alltid fullt av kompromisser. Att begransa
mdjligheterna till battre livskvalitet genom snévare sortiment vore synnerligen olyckligt! Kroppen
férandras éver tiden och huden fordrar olika produkter éver tiden med stor variation. Foér mig
bésta produktmix férra aret fungerar inte alls i ar, osv.”

”Far tex 30 nattpdsar/méanad. Hur tinker man? Februari gick det bra!”
”Tycker att stomiprodukterna blivit samre, plattan faster samre!”

”Nar jag fick min stomi for tio ar sedan fick jag besked att jag skulle bli kallad till
stomiskGterskorna en gang per ar. Det funkade efter forsta aret. Men sedan har jag aldrig blivit
kallad till aterbesék.”

”Kan ej fa ersattning for kompresser som har utgatt ur sortimentet. Detta innebér att jag sjalv far
koépa kompresser for att gora rent runt stomin.”

”Information om eftervarden som sker i hemmet ar helt eller delvis obefintlig.”

”Tack for allt ert arbete”



”Ser garna att stomivarden fortsatter pa Sjukhuset och INTE vardcentralen. Vardcentralen har
fullt upp med annat och da far vi inte rétt fokus pa vara problem. Det saknas fortfarande
tillrécklig forskning for att ge generella rad.”

”Har haft stomi i 40 ar”

”Jag har haft stomi sedan 1964. Och da var det inga bra bandage kan jag sédga.”
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Resultaten frdn denna undersokning visar att majoriteten av de svarande i ILCO Ské&neregionen i
huvudsak ar néjda med sin stomivard och inte upplever nagra direkta restriktioner nar det galler
tillgangen till stomivardsprodukter. Samtidigt framkommer flera viktiga omraden déar
stomivarden i Skane kan férbattras.

Ett viktigt mal for TLV &r att personer med stomi, oavsett var i landet de bor, ska ha tillgang till ett
brett sortiment av stomivardsprodukter som méjliggdr en individuellt anpassad behandling.
Genom TLV:s nationella beddmning finns idag ett stort antal godkadnda produkter tillgangliga.
Eftersom stomier skiljer sig a4t nar det géller utseende, placering, funktion och paverkan pa
huden ar ett brett sortiment en forutsattning for att varje individ ska kunna hitta produkter som
fungerar optimalt. Trots detta visar var undersokning att nastan en tredjedel av de svarande inte,
eller endast delvis, upplever att deras nuvarande bandage ar optimalt anpassat efter deras
behov. Samtidigt uppger manga att de haft aterkommande lackage eller hudproblem under det
senaste aret. Detta visar att det fortfarande finns ett stort behov av individuellt anpassade
losningar och mojlighet att prova olika produkter 6ver tid. Kroppen forandras dessutom genom
livet och det som fungerat val under en period behover inte fortsatta fungera pd samma satt i
framtiden.

Det ar positivt att de flesta svarande inte upplever nagra restriktioner. Samtidigt anser ILCO
Skaneregionen att malsattningen bor vara att ingen person med stomi ska behdéva uppleva
begransningar i tillgdngen till de produkter som behévs fér en fungerande och trygg vardag. Aven
om endast en mindre andel uppger att de fatt restriktioner eller blivit ombedda att byta
produkter mot sin vilja visar resultaten att konsekvenserna for den enskilde kan bli betydande.
De personer som upplevt restriktioner beskriver bland annat negativa konsekvenser for socialt
liv, fysisk aktivitet, privatliv och behov av 6kade vardkontakter. Flera uppger ocksa att de
tvingats byta produkter darfor att de tidigare produkterna inte langre finns kvar i sortimentet
eller inte langre kan forskrivas.

Region Skanes rekommendationslista innehaller ett mer begransat sortiment an det nationella
sortiment som godkénts av TLV. Var undersékning visar att manga personer med stomi kénner
oro nar produkter utgar ur sortimentet eller ndr de ombeds att prova byta fran produkter som
fungerar val. Fritextsvaren visar tydligt att tryggheten i att f4 fortsatta anvanda val fungerande
produkter har stor betydelse for livskvaliteten. For manga personer ar vetskapen om att
bandaget fungerar en forutsattning for att kunna arbeta, resa, delta i sociala aktiviteter och leva
ett aktivt liv.

Undersdkningen visar ocksa att en stor majoritet inte far information om nya
stomivardsprodukter fran sin forskrivare. | stallet soker manga information sjalva via ILCO,
internet eller produktleverantorer. Detta riskerar att skapa ojamlikhet, dar den som sjalv har
kunskap, ork och mojlighet att aktivt soka information far battre forutsattningar an den som inte
har det. Forskrivarna behdver darfér ha en aktiv roll i att informera om nya produkter och
alternativa lOsningar, sarskilt nar forandringar i sortiment eller rekommendationer sker.

Svaren visar ocksa tydligt att den specialistkompetens som finns hos stomisjukskdterskorna ar
mycket viktig. Manga uttrycker en oro for att ansvaret for forskrivning och uppfoljning i stérre
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utstrackning ska flyttas till primarvarden. Personer med stomi har ofta komplexa och mycket
individuella behov, vilket staller stora krav pa kunskap och erfarenhet hos forskrivaren.
Regelbundna uppféljningar och tillgang till stomisjukskoterska ar darfor av stor betydelse.

Sammanfattningsvis visar denna undersoékning att personer med stomi i Skane i huvudsak ar
ndjda med sin stomivard, men att det fortfarande finns behov av forbattringar nar det galler
information, uppféljning, delaktighet och tillgang till individuellt anpassade produkter. ILCO
Skaneregionen menar att Region Skane &dven fortsattningsvis bor sadkerstalla att personer med
stomi har tillgang till ett brett sortiment av stomivardsprodukter i enlighet med intentionerna
bakom TLV:s nationella lskemedelsforman. Detta ar en viktig forutsattning for att personer med
stomi ska kunna leva ett tryggt, aktivt och sjalvstandigt liv.

12



