Bilaga 4. Organisation av
inkontinensvarden

Inledning

Fram till 1980-talet var inkontinensvarden till stor del koncentrerad till
omvérdnad av ofta svart sjuka, dldre personer eller till utredning vid
specialistklinik frimst infér operativa behandlingar. Under de senaste 20
dren har den snabba utvecklingen av varierande behandlingsmetoder och
mer vilfungerande hjilpmedel bidragit till att intresset for inkontinens-
vérd 6kat. Traditionellt sett har sjukskoterskan sttt patienten nira och
har ocksa varit den som fatt information om hur upplevelsen av inkon-
tinensproblemet paverkat patientens livssituation. Informationen till
patient och anhériga angdende mojligheter till behandling och adekvata
hjidlpmedel har dirmed haft en naturlig vig,.

Primarvard

Det medicinska ansvaret for flertalet urininkontinenta patienter sévil i
sirskilda boendeformer som i 6ppenvard ligger inom primirvirden. Ett
stort ansvar vilar i praktiken pa de sjukskoterskor som arbetar inom den
kommunala- och landstingsbundna ildrevirden. Inom det sirskilda
boendet har den patientansvariga sjukskdterskan ofta det direkta ansvaret
for planering, genomférande och utvirdering av inkontinensvarden
liksom for hjilpmedel till den enskilda patienten.

Primirvardens distriktsskoterskor har stor del av det praktiska ansvaret

for den 6vriga inkontinensvarden inom dppenvard. En visentlig del av

detta arbete innebir utprovning, forskrivning och uppfoljning av hjilp-
medel vid urininkontinens.

Diagnos och registerstudier talar for att antalet patienter som distrikts-
likaren behandlar direkt for inkontinens ir fa jimfort med férekomsten
av inkontinens i en primirvardspopulation (Kapitel 8). Det verkliga
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antalet inkontinenta patienter ir antagligen mycket stérre eftersom
inkontinens ofta déljs i andra sjukdomsdiagnoser.

Négon kartliggning av inkontinensvérdens volymer och eventuella
variationer inom olika upptagningsomraden i landet foreligger dock inte.

Sjukhusbunden vard

Av tradition har den slutna virden varit inriktad mot operativ behandling
av inkontinens. Dirfor har gynekolog- och urologenheter haft huvud-
ansvaret for en stor del av verksamheten. Inkontinens 4r dock dven
relaterat till manga icke kirurgiska sjukdomar och till aldersrelaterade
problem. Stort ansvar fér inkontinensvarden har dirfor ocksd andra
specialiteter sdsom geriatrik, internmedicin, neurologi och pediatrik.

Nya vardformer

En bittre forstdelse for hur utbrett inkontinensproblemet ir i alla alders-
grupper liksom minskad ridsla for att belysa problemet har lett till
efterfrigan pa dkade resurser for olika behandlingsformer och bittre
anpassade hjilpmedel. De hoga kostnaderna f6r inkontinenshjilpmedel
stiller krav pd 6kad kunskap for att kunna ge ritt information och
kostnadseffektiv ordination.

Intresset har ocksd kat for alternativa, icke operativa behandlingsformer
liksom forstielse for vikten av noggrann behandlingsinstruktion och
uppfoljning. Under 1990-talet utvecklades nya organisationsformer for
att bittre utnyttja behandlingskapaciteten, tillgodose behovet av bittre
information och méjliggsra kontinuerligt stod under lingre perioder av

behandling.

Tvé trender kan skonjas, dels en utbyggnad av mottagningar speciellt
inriktade mot inkontinensvard, dels en subspecialisering av verksamhet
inom primirvirden dir ofta t ex en sjukskoterska eller barnmorska innehar
speciellt omrddesansvar efter vidareutbildning inom inkontinensvird.

En enkit gjord i samband med denna rapport visar att det idag finns ett
go-tal specialiserade kontinens- och uroterapimottagningar frimst inom
den sjukhusbundna éppenvarden men dven i primirvérd och privat
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verksamhet. Flertalet har inget remisstving och leds, speciellt inom sjuk-
husanknuten vard, av specialutbildade sjukskéterskor, barnmorskor eller
sjukgymnaster, de flesta med universitetsutbildning i uroterapi. Nagon
samlad analys av resultat och kostnader f6r olika virdmodeller i pro-
spektiva kontrollerade studier finns inte. Ett antal vetenskapliga studier
inom ramen f6r uroterapi har dock publicerats [1-16,34,35].

En utveckling like den i Sverige kan ocksa ses i de 6vriga nordiska linderna.

Inom sévil enskild som kommunal dldringsvird som inom landstingens
oppna och slutna vérdformer har pd méinga stillen speciella kontinens-
ombud, ofta underskéterskor, utbildats som ansvariga t ex for avdelningens
forrdd av inkontinenshjilpmedel [25].

Redan i bérjan av 1980-talet utsdgs i England vissa sjukskoterskor till att
ansvara for rddgivning och utskrivning av inkontinenshjilpmedel. Frin
bérjan var det i huvudsak féretagen som utbildade sjukskoterskorna,
men sd sméningom togs en grundliggande utbildning fram f6r dessa
”continence advisers”. Numera finns dven faststillt att arbetsuppgifterna
ska inkludera bl a utbildning, kliniskt arbete och forskning. Framfér alle
har Nya Zeeland, Australien och Singapore anvint den engelska modellen
i sitt uppbyggnadsarbete.

Nigra studier, av varierande kvalitet, som belyser olika organisations-
modeller f6r inkontinensvérd har publicerats [14-15,17-18,22-24,27].

Den svenska modellen, dir satsning gjorts pa en riktad utbildning pa
universitetsniva, har fitt internationell uppmirksamhet. Tanken att ge
inkontinensvérden ett vetenskapligt kunskapskomplement, som innefattar
savil helhetssyn pd omvérdnad som enklare behandling samt ett adekvat
hjidlpmedelssortiment, ir vad minga linder strivar efter.

Utbildning for vardpersonal

Trots att patientgruppen ir stor, cirka en halv miljon minniskor, har
dagens vardpersonal fi riktade undervisningstimmar i grund- respektive
vidareutbildning som avser diagnostik, behandling och hjilpmedels-
kunskap. D3 en strukturerad och regelbunden uppfoljning av kunskaperna
sillan férekommer, torde flertalet av hjidlpmedelsforskrivarna besitta
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dlderdomlig information inom omrédet. Genom studiedagar, konferenser
och utstillningar férnyas en del forskrivares kunskaper, men for det stora
flertalet 4r sannolikt mojligheter att delta pé dessa triffar begrinsad.
Undervisning och information pé virdavdelningar sker ofta av foretag
och fokuseras da inte sillan pa foretagens egna sortiment. Objektiv
undervisning saknas ofta for den stora personalgrupp som virdar patienter
som ir beroende av inkontinenshjilpmedel.

Vid Géteborgs universitet startades 1987 virldens forsta utbildning i
uroterapi, 20 poing. Cirka 250 nordiska studenter har hittills genomggtt
utbildningen som leder till fordjupade kunskaper om bakomliggande
diagnostik och behandlingsalternativ. Utbildningen ger forskrivningsritt
for inkontinenshjilpmedel. Som férkunskaper krivs kurs i forsknings-
metodik pd tio poing och minst tre &rs praktiskt arbete inom inkonti-
nensvird. Kursen vinder sig till olika yrkesgrupper med medelling
virdutbildning och ir 6ppen fér sékande frin hela Norden.

Kurs i inkontinensvird 20 poing, bedrivs sedan 1996 vid viardhogskolan i

Lund.

Specifika fordjupningskurser, s—10 poing, for uroterapeuter och andra
med jimf6rbar utbildning, planeras vid flera universitet och vardhog-
skolor i olika imnen inom uroterapi, sdsom urodynamik, bickenbotten-
trining, elektrostimulering, avf6éringsinkontinens samt kvinnlig och
manlig inkontinens.

Av utbildade uroterapeuter ir flertalet sjukskoterskor, men dven sjuk-
gymnaster, barnmorskor och likare har genomgatt utbildningen.

Enstaka kurser i inkontinensvérd, framfor allt riktade till sjukskéterskor,
bedrivs enligt Uroterapeutisk forenings kursplan pé flera orter i Sverige
[32]. De flesta dr numera integrerade i universitetets eller virdhdgskolans
verksamheter. Kurserna leder till forskrivningsritt av inkontinenshjilp-
medel.

Andra former av kortare utbildningar till t ex kontinensombud, med
ansvar for del av inkontinensvarden vid t ex sjukhem och virdavdelningar,
ges lokalt pd ménga sjukhus. Nagon formell utbildning f6r kontinens-
ombud finns inte.
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Likarutbildningen har inte hjilpmedelsundervisning inskriven i kursplanen,
varken pa grund- eller specialistnivd (Tabell 1) Krav pd att blivande likare
ska kunna anligga kvarkateter finns dock i utbildningen i geriatrik [30].
Antalet undervisningstimmar i respektive imne kan ha stora variationer.
P4 vissa utbildningsorter 4r det rutin att kandidaterna fir undervisning
om inkontinenshjilpmedel, dven om det inte 4r inskrivet i kursplanen.

Tabell 1 Férekomst av dmne som inkontinensvdrd, blastémningsbesvdr och
hjdlpmedelskunskap i respektive kursplaner i utbildningar som ger forskrivningsrdtt.

Utbildning Inkon-  Blastémnings-  Hijalp- Utb.
tinens besvar medel inst.
Grundutbildning, lakare Ja Ja Nej Med.fak
Specialistutbildning, lakare Ja Ja Nej Med.fak
Uroterapeututbildning Ja Ja Ja Med.fak
Distriktsskoterskeutbildning Ja Ja Ja Vardhogsk./univ
Barnmorskeutbilning Ja Ja Nej Vardhogsk./univ
Enstaka kurser i inkontinensvard  Ja Ja Ja Vardhogsk./univ

Forskrivningsratt for inkontinenshjilpmedel

Patienter, skrivna i Sverige med urininkontinens och/eller bldsretention
vilket varat mer 4n sex minader, har ritt att kostnadsfritt fi adekvata
inkontinenshjilpmedel [29]. Enligt Socialstyrelsens forfattning ska
utredning ske och limplig behandling prévas, vilket innebir att inkon-
tinenshjilpmedel ir tinkta att anvindas under kortare tid fére behand-
lingsstart, om behandlingen inte ger férvintat resultat eller nir det pa
grund av patientens allmintillstind inte 4r limpligt att starta ytterligare
behandling. Kostnaderna for denna forman har 6kat markant de senaste
dren och orsaken till detta kan vara flera, dels att patienterna informeras
tydligare bdde i media och av virdpersonal, dels att produktutbudet 6kat
och att kvaliteten forbittrats. Ytterligare en tinkbar orsak till kostnads-
okningen ir déliga kunskaper om sortiment och férpackningsstorlek hos
forskrivarna.
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Enligt Socialstyrelsens forfattning [29] giller foljande bestimmelser for
forskrivningsritt av inkontinenshjilpmedel:

e Likarutbildning ger forskrivningsritt for samtliga produkter utan krav
pa speciell utbildning om inkontinenshjilpmedel.

e Utbildning till uroterapeut ger forskrivningsritt for samtliga produkeer,
men med krav pd utbildning i uroterapi (20 poing) inklusive hjilp-
medelskunskap.

* Distrikesskoterskeutbildning ger forskrivningsritt och rekommenderas
innehilla inkontinensvird och hjilpmedelskunskap med minst fem
podng.

* Forskrivningsritt kan ocksd den sjukskoterska erhilla som genomgate
speciell utbildning i inkontinensvard enligt respektive vardhégskolas
kursplan. Kursplanerna runt om i landet har dock stora variationer.

Varje landsting och kommun har fr o m 1997 ansvar fér inkontinens-
hjilpmedel, sortimentsforteckning, férskrivningsregler och distribution
till brukarna. Tills vidare giller Socialstyrelsens forfattning frn 1994 [29]
med tanke pa forskrivningsritt, men forslag ir lagt frin Landstings-
forbundet och Svenska Kommunforbundet att klinikchefen/vardenhets-
chefen beslutar om vem som fir forskriva inkontinenshjilpmedel och
vilka kunskaper som krivs av forskrivaren.

Landstingen har numera fria hiinder att besluta om avgift for inkon-
tinenshjilpmedel inom ramen f6r hogkostnadsskyddet (HSL, § 20).

Patienter med tillfillig inkontinens som inte 4r berittigade till hjalpmedel,
har smd mojligheter att sjilva bekosta inkontinenshjilpmedel. Endast
barnbldjor och menstruationsskydd kan képas i livsmedelsaffirer eller pd
apotek. Numera kan dock apoteken erbjuda ett sparsamt utbud av
specialskydd for litt inkontinens. Manga i denna patientgrupp har dock
ofta fatt gratis hjidlpmedel frin distriktskdterskemottagningar och vard-
avdelningar.

Patientinformation

Patienten kan f3 information om urininkontinens samt diagnostik- och
behandlingsméjligheter pa flera olika sitt.
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A.Allman niva

Personligt nitverk (familj, vinner, arbetskamrater, andra patienter m m).
Allmin information (tidningar, radio, TV, apotek, foretag, Internet)

B. Medicinsk niva

Primérvird

Uroterapi/kontinensmottagning, distriktsskoterskemottagning, médra-
virdsmottagning, likarmottagning pé vardcentral

Specialistniva

Mottagning for bl a gynekologi, urologi och geriatrik

Privata specialistmottagningar

Uroterapi, gynekologi, urologi, geriatrik

Distriktsskdterska, barnmorska och uroterapeut arbetar ofta med bade
mottagningsverksamhet och telefonradgivning,.

C. Organisationer

I de nordiska linderna har endast Danmark en speciell férening for
patienter med inkontinens. "Kontinensforeningen” har férutom patienter
dven fackfolk som aktiva medlemmar.

I Sverige tillvaratas patienternas intresse av De Neurologiskt Handikappades
Riksférbund, NHR. NHR har en undergrupp, De Unga Neurologiskt
Handikappade i Sverige, DUNS, som ir till for medlemmar under 36 &r.

I Norge finns Norsk forening for pasienter med urologiske sykdommer,
NOFUS.

England har en paraplyorganisation, The Continence Foundation, vars
syfte dr att stdtta och hjilpa andra organisationer som arbetar med
inkontinensfrigor. Deras tre hornstenar 4r information, utbildning och
forskning. Fér patienter finns en hjilplinje via telefon eller per brev, dir
det gir att snabbt f3 rdd och hjilp avseende utredning och behandling.
The Continence Foundation stimulerar sina undergrupper att ordna
lokala och riksomfattande kampanjer f6r att upplysa om inkontinens,
mdjligheter till behandling och hjilpmedel. Organisationen arbetar
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ocksa for att forbittra ekonomiska bidrag till patientgruppen. Incon
Tact, National Action on Incontinence, ir en patientorganisation, vars
frimsta mal 4r att stotta patienterna och deras vérdgivare.

I Sverige har apoteken tidigare haft en informativ roll f6r patienter med
inkontinens och deras anhoriga. Numera fir patienten hjilpmedlen
hemskickad direkt frin distributionen. Dirmed har ménga patienter
blivit av med kunskapslinken till apotekspersonalen.

Littlist, icke foretagsstyrd information om inkontinensbehandling och
hjilpmedel for allmiénheten ir begrinsad. Vid distriktsskdterskemottag-
ningar liksom vid de flesta kontinens- och uroterapeutiska mottagningar
dr den skriftliga informationen till storsta delen utgiven av foretag. Den
ticker dirmed ofta bara begrinsade omriden och styrs av respektive
foretags produktinrikening.

Neurologiskt Handikappades Riksférbund, NHR, har en informations-
folder utgiven 1996 med titeln "Att lira mer om inkontinens”, vilken
delas ut gratis.

Uroterapeutisk Férening, UTE har startat en populirvetenskaplig
tidskrift, Liv & Lust, f6r patienter, anhériga och vardgivare.

Patientinformation om urininkontinens haller pa att utarbetas inom
ramen for Socialstyrelsens ”State of the Art’-serie och ir inom kort

tillginglig pa Socialstyrelsens medicinska faktabas MARS.

Litteratur som behandlar urininkontinens riktad till patienter och anhériga
har ocksé publicerats av privata foretag. Tva enkla och ldttldsta bocker i
dmnet 4r “PA kvinnors vis” [19] och “Lickan — handbok for karlar” [20].

Mer utférlig information som riktar sig framst till sjukvardspersonal men
dven kan vara av virde f6r intresserade patienter framgdr av referenslistan
(7,16,21,26,28,31].

Sammanfattning

Okat intresse for den urininkontinenta patientens situation har sannolikt
forbittrat omhindertagandet och nya organisationsformer for radgivning,
behandling och hjilpmedelsférskrivning utvecklats under senare &r.
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Inom primirvérden har det pi ménga platser skett en utveckling mot mer
specialinriktade ansvarsomriden t ex inom inkontinensvard. Ansvarig
sjukskoterska erhaller ofta fortlopande vidareutbildning och har stort
direkt patientansvar.

Speciella kontinensmottagningar, ofta ledda av sjukskéterska med vidare-
utbildning i uroterapi, finns idag inom ett flertal landsting vanligen
knutna till sjukhusens specialistkliniker men 4ven inom primir- och
privatvard [33].

Andra former som prévats ir si kallade kontinensombud. Inom &ldrings-
védrden vilar ett stort ansvar for inkontinensproblemen pa sjukskoterskor
inom framfér allt den kommunala dldrevarden. Vilka patienter som
sjilvstindigt handliggs vid dessa enheter, och i vilka fall del av utredning
etc sker vid likarmottagning, varierar i betydande grad och enhetliga
bestimmelser saknas. Aven om betydande utveckling har skett inom
kontinensvirden sd ir resurser och intresse ojimnt férdelade 6ver landet
[32]. Nagon utvirdering av mest kostnadseffektiv virdmodell finns inte.

I decentraliseringen av ansvaret for hjilpmedelsforsorjningen till landstingen
ingick dven kunskapskrav for forskrivningsritt for inkontinenshjilpmedel
samt uppgift om vilka yrkesgrupper som ska erhilla forskrivningsritt.
Beslut fran respektive landsting i denna friga ir inte firdigstillt.

Prevention inom sjukvérdens ram sker framfor allt inom mdadrahilso-
virden men dven som en del i triningsprogram for vuxna och ildre.
Verksamhetens resultat dr dock déligt utvirderad i vetenskapliga studier
(Kapitel 8).

Sambhillets insatser for patientinformation ir begrinsade. Till stor del
vilar denna information p3 privata foretag med produktionsintressen
inom inkontinensomrédet.
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