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Executive  Summary  

P a e d a t r i c  C o n t i n e n c e  S c o t l a n d  ( P C S )  w a s  f o u n d e d  i n  S e p t e m b e r  2 0 2 0  i n  r e s p o n s e  t o  

t h e  r e c o g n i t i o n  o f  t h e  n e e d  f o r  b e t t e r  c o n t i n e n c e  s e r v i c e s  f o r  c h i l d r e n  i n  S c o t l a n d ,  

a n d  t o  p r o v i d e  a  n e t w o r k  f o r  c l i n i c i a n s  f r o m  a l l  H e a l t h  B o a r d s  i n  S c o t l a n d  w h o  c a r e  

f o r  c h i l d r e n  w i t h  b l a d d e r  a n d  b o w e l  d y s f u n c t i o n  a n d  c o n t i n e n c e  p r o b l e m s .  P C S  w a s  

a i m s  t o  p r o v i d e  a  s u p p o r t i v e  p r o f e s s i o n a l  n e t w o r k ,  t r a i n i n g  a n d  e d u c a t i o n ,  a n d  t o  

a c t  a  l o b b y i n g  ‘ v o i c e ’ ,  a d v o c a t i n g  f o r  b e t t e r  s e r v i c e s  f o r  c h i l d r e n  w i t h  B l a d d e r  a n d  

B o w e l  D y s f u n c t i o n  a n d  c o n t i n e n c e  i s s u e s  i n  l i n e  w i t h  g u i d e l i n e s  f o r  b e s t  c l i n i c a l  

p r a c t i c e  a s  s e t  o u t  b y  N I C E  ( r e f  1 )  a n d  I C C S  ( r e f  2 ) .  

T w o  y e a r s  o n ,  P C S  h a s  h e l d  4  b i a n n u a l  w e l l  a t t e n d e d  s t u d y  d a y s ,  o f f e r i n g  b a s i c  a n d  

a d v a n c e d  t r a i n i n g .  W e  c o n t i n u e  t o  w o r k  w i t h  t h e  C h i l d r e n  a n d  F a m i l i e s  D i r e c t o r a t e  

a r o u n d  n a t i o n a l  p r o v i s i o n  o f  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  s e r v i c e s ,  t h e  r o l e  o f  H e a l t h  

V i s i t o r s  ( H V s )  i n  p r o m o t i n g  b l a d d e r  a n d  b o w e l  h e a l t h  i n  0 - 5 ’ s  a n d  b e s t  p r a c t i c e  f o r  

t o i l e t  t r a i n i n g .  T h e  r o l e  o f  S c h o o l  N u r s e s  ( S N s )  h a s  a l s o  b e e n  q u e s t i o n e d :  t h e i r  

w i t h d r a w a l  f r o m  p r o v i s i o n  o f  c l i n i c a l  c a r e  f o r  n o c t u r n a l  e n u r e s i s ,  w i t h o u t  a n y  

p r o v i s i o n  o f  a l t e r n a t i v e  w o r k f o r c e ,  l e f t  l a r g e  g a p s  i n  s e r v i c e  i n  m a n y  a r e a s .  S c o t t i s h  

G o v e r n m e n t  c o m m i s s i o n e d  a n d  p u b l i s h e d  a n  e - M o d u l e  o n  B l a d d e r  a n d  B o w e l  H e a l t h  

i n  C h i l d r e n  i n  2 0 2 0  a s  p a r t  o f  t h e i r  r e s p o n s e  t o  t h e  r e c o g n i s e d  n e e d  f o r  i m p r o v e d  

t r a i n i n g  a n d  s e r v i c e s .  

T h i s  r e p o r t  s e t s  o u t  t h e  f i n d i n g s  o f  a  N a t i o n a l  R e v i e w  o f  C h i l d r e n ’ s  C o n t i n e n c e  

S e r v i c e s  i n  S c o t l a n d ,  c o n d u c t e d  a t  o u r  J u n e  2 0 2 2  s t u d y  d a y  w i t h  w r i t t e n  s u b m i s s i o n s  

f r o m  a l l  1 4  H e a l t h  B o a r d s .  2 0 7  c l i n i c i a n s  a t t e n d e d  t h i s  e v e n t  i n  t o t a l ,  1 5 0  o f  w h o m  

p r o v i d e d  a  r a n g e  o f  f e e d b a c k  o n  s p e c i f i c  q u e s t i o n s  a b o u t  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  

s e r v i c e s  i n  t h e i r  a r e a .  A p p e n d i x  1  

T h i s  r e p o r t  c o n f i r m s  t h a t  t h e  p r o v i s i o n  o f  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  s e r v i c e s  i n  S c o t l a n d  

r e m a i n  e x t r e m e l y  v a r i a b l e  a n d  g e n e r a l l y  u n d e r - r e s o u r c e d ,  w i t h  c h r o n i c a l l y  p o o r  

s t a f f i n g  i n  m a n y  a r e a s .  I n  s o m e ,  t h e r e  i s  n o  f u n c t i o n i n g  s e r v i c e  a t  a l l .  M o s t  a r e a s  d o  

n o t  p r o v i d e  a n  i n t e g r a t e d  m o d e l  o f  c a r e  w h e r e b y  c h i l d r e n  c a n  a c c e s s  a l l  t h e i r  

c o n t i n e n c e  n e e d s  w i t h i n  o n e  s e r v i c e ,  r e s u l t i n g  i n  i n e f f i c i e n t  u s e  o f  a l r e a d y  l i m i t e d  

r e s o u r c e s ,  d e l a y s  i n  p a t i e n t  r e f e r r a l  a n d  c a r e  a n d  i n c r e a s e d  c l i n i c a l  r i s k ;  t h i s  

c o n t r i b u t e s  t o  t h e  i n a p p r o p r i a t e  a n d  e x p e n s i v e  u s e  o f  c o n t i n e n c e  p r o d u c t s .  C h i l d  

p r o t e c t i o n  a n d  n e u r o - d e v e l o p m e n t a l  p r o b l e m s  a r e  c o m m o n  i n  t h i s  p o p u l a t i o n  a n d  

r e q u i r e  s p e c i f i c ,  s k i l l e d  m a n a g e m e n t  w h i c h  d e m a n d s  e x t r a  r e s o u r c e s .  T h e r e  i s  n o  

p o s t - g r a d u a t e  t r a i n i n g  p r o g r a m m e  f o r  S p e c i a l i s t  P a e d i a t r i c  C o n t i n e n c e  N u r s e s ,  

t r a i n i n g  f o r  l e v e l  1  a n d  2  h e a l t h  p r o f e s s i o n a l s  i s  a d  h o c  w i t h  n o  s p e c i f i c  f u n d i n g  a n d  

i s  v a r i a b l e  a c r o s s  H e a l t h  B o a r d s .  T h e r e  a r e ,  h o w e v e r ,  m a n y  e x a m p l e s  o f  e x c e l l e n t  

p r a c t i c e  t o  b e  f o u n d  w i t h i n  t h i s  h i g h l y  c o m m i t t e d  a n d  d e d i c a t e d  g r o u p  o f  c l i n i c i a n s ,  

a n d  a  f e w  H e a l t h  B o a r d s  w h i c h  h a v e  b e e n  m o r e  s u p p o r t i v e  i n  d e v e l o p i n g  t h e i r  

c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  s e r v i c e s .  

T h i s  r e p o r t  w i l l  c o n s i d e r  t h e  c u r r e n t  c o s t s  o f  c a r e  f o r  c h i l d r e n  w i t h  b l a d d e r  a n d  

b o w e l  d y s f u n c t i o n  a n d  c o n t i n e n c e  p r o b l e m s .  I t  w i l l  a l s o  p r o v i d e  a n a l y s i s  a n d  

c o m m e n t  o n  t h e  r e q u i r e m e n t s  f o r    c o s t - e f f e c t i v e ,  e q u i t a b l e  C h i l d r e n ’ s  C o n t i n e n c e  

S e r v i c e s  i n  S c o t l a n d .   
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Background 

C o n t i n e n c e  p r o b l e m s  o c c u r  f r o m  i n f a n c y  t h r o u g h  c h i l d h o o d  i n t o  a d o l e s c e n c e  a n d  

b e y o n d ;  t h e y  i n c l u d e  d i f f i c u l t i e s  w i t h  t o i l e t  t r a i n i n g ,  b e d w e t t i n g  ( e n u r e s i s ) ,  d a y t i m e  

w e t t i n g  ( D U I ) ,  c o n s t i p a t i o n  a n d  s o i l i n g .  T h e s e  c o n d i t i o n s  o f t e n  s t a r t  i n  p r e - s c h o o l  

y e a r s ,  a r e  c o m m o n ,  d i s t r e s s i n g ,  s t i g m a t i s i n g ,  u n d e r - t r e a t e d  a n d  u n d e r - r e p o r t e d .  

O f t e n ,  t h e y  a r e  o v e r - l o o k e d  a n d  w r o n g l y  a t t r i b u t e d  t o  b e i n g  ‘ d e v e l o p m e n t a l ’ ,  o r  

w o r s e ,  ‘ i n e v i t a b l e ’  i n  t h e  c a s e  o f  c h i l d r e n  w i t h  d i s a b i l i t y .  I t  i s  e s t i m a t e d  t h a t  1  i n  

t e n  c h i l d r e n  ( R e f  3 )  a r e  a f f e c t e d  b y  i n c o n t i n e n c e ,  e q u a t i n g  t o  1 1 5 , 0 0 0  S c o t t i s h  

c h i l d r e n ;  a l t h o u g h  w i t h  u p  t o  3 0 %  o f  c h i l d r e n  a l s o  s u f f e r i n g  f r o m  c o n s t i p a t i o n ,  t h i s  

i s  l i k e l y  a n  u n d e r e s t i m a t e .  ( R e f  4 )  T r e a t m e n t  i n c l u d e s  b o t h  m e d i c a t i o n  a n d  

b e h a v i o r a l  m o d i f i c a t i o n ,  a s  w e l l  a s  o t h e r  m o d a l i t i e s  a n d  i s  o f t e n  r e q u i r e d  f o r  m a n y  

m o n t h s  o r  y e a r s ,  w i t h  o v e r  a  t h i r d  ( R e f  5 )  o f  c h i l d r e n  d e v e l o p i n g  c h r o n i c  p r o b l e m s  

t h a t  f r e q u e n t l y  p e r s i s t  i n t o  a d u l t h o o d  w i t h  l o n g - t e r m  c o s t s  t o  t h e  h e a l t h  s e r v i c e :  ¼  

o f  c h i l d r e n  w i t h  c o n s t i p a t i o n  c o n t i n u e  t o  h a v e  s y m p t o m s  a s  a d u l t s .  A s  o n e  t e e n a g e r  

d e s c r i b e d  o f  c o n t i n e n c e  p r o b l e m s :  “ t h e y  a r e n ’ t  l i f e - t h r e a t e n i n g ,  b u t  l i f e - r u i n i n g ” .  

B l a d d e r  a n d  b o w e l  d y s f u n c t i o n  v e r y  f r e q u e n t l y  c o - e x i s t ,  n e c e s s i t a t i n g  a n  i n t e g r a t e d ,  

h o l i s t i c  a p p r o a c h  t o  t r e a t m e n t  w h i c h  i s  o n l y  p o s s i b l e  i n  t h e  c o n t e x t  o f  c l i n i c a l  

s e r v i c e s  t h a t  a r e  i n t e g r a t e d .   M o s t  s e r v i c e s  i n  S c o t l a n d ,  h o w e v e r ,  o f f e r  s e p a r a t e  

c l i n i c s  f o r  b e d w e t t i n g ,  d e l a y e d  t o i l e t  t r a i n i n g  ( i f  a t  a l l ) ,  d a y t i m e  w e t t i n g  a n d  

c o n s t i p a t i o n / s o i l i n g ,  w i t h  1 0  o f  1 4 H B ’ s  r e l y i n g  o n  t o t a l l y  s e p a r a t e  s e r v i c e s  f o r  t h e  

p r o v i s i o n  o f  c o n t i n e n c e  p r o d u c t s .  A l t h o u g h  m o s t  c h i l d r e n  w i t h  b l a d d e r  a n d  b o w e l  

d y s f u n c t i o n  c a n  a c q u i r e  c o n t i n e n c e  w i t h  t h e  r i g h t  s u p p o r t ,  p o o r l y  t r e a t e d  c o n t i n e n c e  

p r o b l e m s  m a y  l e a d  t o  r e c u r r e n t  U T I ,  k i d n e y  s c a r r i n g  ( R e f  6 )  a n d  l i f e l o n g  b l a d d e r  ( R e f  

7 )  a n d  b o w e l  ( R e f  8 )  d y s f u n c t i o n  a n d  i m p a c t  n e g a t i v e l y  o n  m e n t a l  h e a l t h  ( R e f  9 )  a n d  

e d u c a t i o n a l  a t t a i n m e n t  ( R e f  1 0 ) .   R a r e l y ,  c h i l d r e n  m a y  d i e  f r o m  g r o s s  f a e c a l  

i m p a c t i o n  ( R e f  1 1 )  S u b - s t a n d a r d  a s s e s s m e n t  o f  c o n t i n e n c e  p r o b l e m s  m a y  l e a d  t o  

c h i l d r e n  b e i n g  i n a p p r o p r i a t e l y  g i v e n  c o n t i n e n c e  p r o d u c t s  ( p a d s ,  p u l l - u p s ,  n a p p i e s )  

i n s t e a d  o f  b e i n g  t r e a t e d  a d e q u a t e l y  f o r  b l a d d e r  a n d  b o w e l  d y s f u n c t i o n  a n d  b e c o m i n g  

i n d e p e n d e n t l y  c o n t i n e n t .  ( R e f  1 2 )  

A d u l t  c o n t i n e n c e  s e r v i c e s  a r e  e a s i l y  a c c e s s i b l e  a n d  e x i s t  i n  e v e r y  h e a l t h  b o a r d  i n  

S c o t l a n d ;  m o s t  h a v e  a c c e s s  t o  m u l t i d i s c i p l i n a r y  t e a m  w o r k i n g .  B y  c o n t r a s t ,  w h e r e  

t h e y  e x i s t ,  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  s e r v i c e s  a r e  o f t e n  f r a g m e n t e d ,  p o o r l y  o r g a n i s e d  

a n d  s i g n p o s t e d ,  a n d  a r e  s i g n i f i c a n t l y  u n d e r - r e s o u r c e d .  T h e  l a c k  o f  a d e q u a t e  s e r v i c e s  

l e a d s  t o  d e l a y s  i n  t r e a t m e n t ,  c h r o n i c i t y  a n d  p o o r  o u t c o m e s  a t  h i g h  c o s t  w i t h  c a r r y -

t h r o u g h  c o s t s  i n  t e r m s  o f  a d u l t  c o n t i n e n c e  c a r e .   

T h e  u p d a t e d  ‘ P a e d i a t r i c  C o n t i n e n c e  F o r u m  ( P C F )  C o m m i s s i o n i n g  G u i d e ”  ( R e f  1 3 )  h a s  

b e e n  w i d e l y  e n d o r s e d  b y  c o n t i n e n c e  a d v i s o r s ,  s c h o o l  a n d  c o m m u n i t y  n u r s e s  a n d  

H e a l t h  V i s i t o r s  ( A C A ,  B A P C U N ,  C P H V A ,  S A P H N A )  a s  w e l l  a s  t h e  R C N  a n d  t h e  R C P C H .  I t  

s t i p u l a t e s  t h a t  a l l  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  s e r v i c e s  s h o u l d  b e  n u r s e - l e d  ( w i t h  m e d i c  

s u p p o r t ) ,  i n t e g r a t e d ,  o f f e r  t h e  f u l l  r a n g e  o f  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  c a r e  ( i n c l u d i n g  

a s s e s s m e n t  f o r  a n d  p r o v i s i o n  o f  c o n t i n e n c e  p r o d u c t s )  a n d  s h o u l d  b e  l e d  b y  a  B a n d  7  

P a e d i a t r i c  S p e c i a l i s t  C o n t i n e n c e  N u r s e .  T h e  c u r r e n t  P C F  r e c o m m e n d a t i o n  o f  1  W T E  

n u r s e  p e r  1 0 , 0 0 0  c h i l d r e n  i s  u n d e r  r e v i e w  a n d  w i l l  b e  u p w a r d l y  a d j u s t e d  i n  t h e  

u p d a t e d  2 0 2 3  e d i t i o n  o f  t h e  g u i d e l i n e ,  d u e  t o  d e m o g r a p h i c  s h i f t s  a n d  i n c r e a s e d  

n u m b e r s  o f  c h i l d r e n  w i t h  d i s a b i l i t y .  ( P e r s o n a l  c o m m u n i c a t i o n )  
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C o n t i n e n c e  s e r v i c e  p r o v i s i o n  w a s  d e b a t e d  i n  S c o t t i s h  P a r l i a m e n t  i n  2 0 1 7  ( R e f  1 4 )  

( a l b e i t  w i t h  a  d e f i n i t e  f o c u s  o n  a d u l t  n e e d s )  w i t h  a g r e e m e n t  a r o u n d  t h e  i m p o r t a n c e  

o f  a d e q u a t e  c o n t i n e n c e  s e r v i c e s .  T h i s  l e d  t o  a n  e x h o r t a t i o n  f r o m  t h e  C h i e f  M e d i c a l  

O f f i c e r  i n  2 0 1 8  ( R e f  1 5 )  t o  a l l  H e a l t h  B o a r d s  r e q u e s t i n g  t h a t :  “ e v e r y t h i n g  p o s s i b l e  

b e  d o n e  t o  i m p r o v e  c a r e  a n d  s u p p o r t  t o  p e o p l e  [ t h i s  s h o u l d  i n c l u d e  c h i l d r e n ]  w i t h  

c o n t i n e n c e  i s s u e s ,  i n c l u d i n g  p r e v e n t a t i v e  m e a s u r e s ”  I n  a d d i t i o n ,  a  s u b m i s s i o n  

a r o u n d  t h e  l a c k  o f  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  s e r v i c e s  a n d  t h e  a t t e n d a n t  c l i n i c a l  r i s k s  

w a s  m a d e  i n  2 0 1 9  t o  S h o n a  R o b s o n ,  t h e  t h e n  H e a l t h  m i n i s t e r ,  b y  t h e  a u t h o r  a n d  

o t h e r s .   

F o r  c h i l d r e n  w i t h  b l a d d e r  a n d  b o w e l  d y s f u n c t i o n  a n d  c o n t i n e n c e  p r o b l e m s ,  t h i s  

m e a n s :  

•  a p p r o p r i a t e l y  r e s o u r c e d  b l a d d e r  a n d  b o w e l  s e r v i c e s  i n  t h e  c o m m u n i t y  t h a t  a r e  

i n t e g r a t e d  a n d  t h e r e f o r  e f f i c i e n t  a n d  c o s t - e f f e c t i v e ,  a n d  w i l l  i m p r o v e  q u a l i t y  

o f  c a r e  a n d  q u a l i t y  o f  l i f e  f o r  c h i l d r e n  w i t h  c o n t i n e n c e  p r o b l e m s  a n d  t h e i r  

f a m i l i e s  

•  t h e  n e e d  f o r  e a r l y  i d e n t i f i c a t i o n  a n d  m a n a g e m e n t  o f  c o n t i n e n c e  p r o b l e m s  a s  

w e l l  a s  e a r l y  s u p p o r t  a n d  a d v i c e  f o r  t o i l e t  t r a i n i n g ,  w h i c h  w i l l  r e d u c e  t h e  

l i k e l i h o o d  o f  b o w e l  a n d  b l a d d e r  p r o b l e m s  l a t e r  i n  c h i l d h o o d  a n d  t h e  n e e d  f o r  

u s e  o f  c o n t i n e n c e  p r o d u c t s :  t h i s  i s  g o o d  p r a c t i c e  i n  t e r m s  o f  c a r e  a n d  s p e n d  

•  s u p p o r t  f o r  c h i l d r e n  w i t h  a d d i t i o n a l  n e e d s  f r o m  t h e  f i r s t  y e a r  o f  l i f e  w h i c h  i s  

e s s e n t i a l  f o r  t h e m  t o  r e a c h  t h e i r  ‘ c o n t i n e n c e  p o t e n t i a l ’  a n d  a v o i d  u n n e c e s s a r y  

r e l i a n c e  o n  e x p e n s i v e  c o n t i n e n c e  p r o d u c t s  

•  a  w e l l - t r a i n e d ,  s k i l l e d  w o r k f o r c e ,  w i t h  t r a i n i n g  f o r  a l l  s t a f f  p r o v i d e d  b y  t h e  

s p e c i a l i s t  n u r s e - l e d ,  c o m m u n i t y - b a s e d  C h i l d r e n ’ s  C o n t i n e n c e  S e r v i c e  

•  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  s e r v i c e s  m u s t  b e  i n c l u s i v e  o f  a l l  a g e s  0 - 1 9 ,  a n d  p r o v i d e  

t a i l o r e d ,  i n d i v i d u a l  c a r e  t o  a l l  c h i l d r e n  i n c l u d i n g  t h o s e  w i t h  d i s a b i l i t y   

•  t r a n s i t i o n  a r r a n g e m e n t s  m u s t  b e  p u t  i n  p l a c e  t o  f a c i l i t a t e  a  w e l l - o r g a n i s e d ,  

p l a n n e d  m o v e  f r o m  c h i l d r e n ’ s  t o  a d u l t  s e r v i c e s  c o n s i d e r i n g  i n d i v i d u a l  n e e d s  

p a t h w a y s  b e t w e e n  g e n e r i c  s e r v i c e s ,  s p e c i a l i s t  c o n t i n e n c e  t e a m s  i n  t h e  

c o m m u n i t y  a n d  s e c o n d a r y / t e r t i a r y  c a r e  m u s t  b e  w e l l  m a p p e d  o u t  a n d  

a c c e s s i b l e  

D e s p i t e  t h e  c l e a r  n e e d  a n d  t h e  e v i d e n t  l a c k ,  t h e r e  i s  s t i l l  n o  n a t i o n a l  m a n d a t e  f o r  

t h e  p r o v i s i o n  o r  s t r u c t u r e  o f  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  s e r v i c e s  i n  S c o t l a n d .  W i t h  a  

n a t i o n a l  s t r a t e g y  i n  p l a c e  f o r  C h i l d r e n ’ s  C o n t i n e n c e  S e r v i c e s ,  w e  b e l i e v e  t h a t  h e a l t h  

o u t c o m e s  w i l l  b e  s i g n i f i c a n t l y  i m p r o v e d ,  c l i n i c a l  r i s k  r e d u c e d  a n d  s p e n d  o n  

c o n t i n e n c e  c a r e  w i l l  o v e r a l l  b e  l e s s .  
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The costs  of  chi ldren ’s  cont inence  care  in Scot land  

 

A s  s e r v i c e s  c u r r e n t l y  s t a n d ,  t h e y  a r e  c o s t l y  a n d  p r o v i d e  p o o r  v a l u e  i n  m a n y  H B s :  

•  C o n t i n e n c e  p r o d u c t s :  e s t i m a t e d  n a t i o n a l  s p e n d  o f  1 . 4 5  m i l l i o n ;  p r e c e d e n t  o f  

5 0 %  s a v i n g s  o n c e  a n  i n t e g r a t e d  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  s e r v i c e  i s  i n  p l a c e  ( R e f  

3 )  p r e v e n t i o n ,  e a r l y  i n t e r v e n t i o n  a n d  t i m e l y  c o n t i n e n c e  c a r e  w i l l  r e d u c e  

p r o d u c t  u s e  

•  C o s t s  o f  m e d i c a t i o n ,  m e d i c a l  c a r e  a n d  c o n t i n e n c e  p r o d u c t s  o f  u n r e s o l v e d  

c o n t i n e n c e  i s s u e s  t h a t  p r o j e c t  i n t o  a d u l t h o o d  g o o d  c o n t i n e n c e  c a r e  t h r o u g h o u t  

i n f a n c y ,  c h i l d h o o d  a n d  a d o l e s c e n c e  w i l l  r e d u c e  c h r o n i c i t y  o f  i n c o n t i n e n c e  w i t h  

a t t e n d a n t  s a v i n g s  

•  C h r o n i c  k i d n e y  d i s e a s e  a n d  r e n a l  f a i l u r e  m a y  r e s u l t  f r o m  p o o r l y  t r e a t e d  

b l a d d e r  a n d  b o w e l  d y s f u n c t i o n .  A  r e n a l  t r a n s p l a n t  w i l l  c o s t  u p w a r d s  o f         

£ 1 4 2 , 0 0 0  o v e r  2 5  y e a r s  B e t t e r  c a r e  f o r  b l a d d e r  a n d  b o w e l  d y s f u n c t i o n  w i l l  

a v e r t  c a t a s t r o p h i c  h e a l t h  o u t c o m e s  f o r  t h e  c h i l d  a n d  f i n a n c i a l  c o n s e q u e n c e s  

f o r  t h e  N H S  

•  G P  a n d  p a e d i a t r i c i a n  p a t h w a y  f o r  a  s e r i e s  o f  a p p o i n t m e n t s  a n d  i n v e s t i g a t i o n s  

£ 4 6 1  p e r  c h i l d ,  c o m p a r e d  w i t h  s p e c i a l i s t  n u r s e  p a t h w a y  £ 8 5 . 5 0  ( R e f  1 6 )  

I n v e s t m e n t  i n  a  n u r s e - l e d  s e r v i c e  a v o i d s  i n a p p r o p r i a t e  a n d  u n n e c e s s a r y  

d o c t o r - l e d  c o n t i n e n c e  c a r e  

•  U n p l a n n e d  c a r e  c o s t s  –  i n  o n e  y e a r  a l o n e ,  1 1 , 0 9 3  a d m i s s i o n s  t o  h o s p i t a l  f o r  

c o n s t i p a t i o n  f o r  0 – 1 8 - y e a r - o l d s  i n  t h e  U K ,  a t  a  c o s t  o f  £ 1 8 3 8  p e r  d a y  ( R e f  1 7 )  

p r o v i d i n g  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  s e r v i c e s  w i t h  a  w e l l - t r a i n e d ,  s k i l l e d  w o r k f o r c e  

h a s  b e e n  p r o v e n  t o  r e d u c e  h o s p i t a l  a d m i s s i o n s  f o r  c o n s t i p a t i o n  t o  a l m o s t  z e r o  

•  S c h e d u l e d  a d m i s s i o n s  t o  t h e  c h i l d r e n ’ s  w a r d  f o r  d i s i m p a c t i o n ,  i n t e n s i v e  t o i l e t  

t r a i n i n g ,  £ 1 8 3 6  p e r  b e d  d a y ;  t h i s  c a n  b e  v i r t u a l l y  e l i m i n a t e d  w i t h  b e t t e r  e a r l y  

i n t e r v e n t i o n  f r o m  c o m m u n i t y  b a s e d ,  a c c e s s i b l e  s e r v i c e s  ( R e f  3 ,  1 7 )  

•  D a y c a s e  a d m i s s i o n s  f o r  d i s i m p a c t i o n ,  i n t e n s i v e  t o i l e t  t r a i n i n g  £ 5 5 4  p e r  d a y  

t h e s e  a r e  m o s t l y  a v o i d a b l e  w h e r e  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  s e r v i c e s  h a v e  b e e n  

p r o p e r l y  d e v e l o p e d  a n d  m a i n t a i n e d  

•  I n v e s t i g a t i o n s :  a b d o m i n a l  u l t r a s o u n d ,  a b d o m i n a l  X - r a y ,  u r o f l o w  s t u d i e s ,  

b l a d d e r  s c a n n i n g ,  n u c l e a r  m e d i c i n e  k i d n e y  s c a n s ,  s p i n e  M R I :  u n q u a n t i f i e d  u s e  

o f  m o r e  c o m p l e x  i n v e s t i g a t i o n s  w i l l  b e  l e s s  w i t h  b e t t e r ,  e a r l i e r  c o n t i n e n c e  

c a r e  f o r  c h i l d r e n  w i t h  i m p r o v e d  p a t i e n t  o u t c o m e s ;  b l a d d e r  s c a n n i n g  i s  a n  

i n e x p e n s i v e  t o o l  t h a t  c a n  e a s i l y  b e  u s e d  i n  c o m m u n i t y - b a s e d ,  n u r s e - l e d  

s e r v i c e s  

•  M e d i c a t i o n  c o s t s :  l a x a t i v e s ,  s u p p o s i t o r i e s ,  a n t i c h o l i n e r g i c s ,  d e s m o p r e s s i n  

p r o v i s i o n  o f  t h e  e f f e c t i v e ,  i m m e d i a t e l y  a c c e s s i b l e  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  c a r e  

w i l l  a l l o w  r e d u c t i o n  i n  m e d i c i n e s  u s e ,  d u e  t o  t h e  i m p a c t  o f  e a r l y  i n t e r v e n t i o n  

r e d u c i n g  t h e  c h r o n i c i t y  o f  b l a d d e r  a n d  b o w e l  d y s f u n c t i o n  
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•  P e r s i t e e n  t r a n s a n a l  i r r i g a t i o n :  £ 1 8 2 0  p e r  y e a r  p e r  c h i l d  f o r  c h i l d r e n  w i t h  

r e f r a c t o r y  c o n s t i p a t i o n  a n d  s o i l i n g  c a n  s p a r e  t h e  c h i l d  a  c o m p l e x  s u r g i c a l  

p r o c e d u r e  s u c h  a s  A C E  w i t h  i t s  a s s o c i a t e d  i n - p a t i e n t  c a r e ,  a n a e s t h e s i a  a n d  

s u r g e r y  c o s t s  a s  w e l l  a s  o n g o i n g  c a r e ;  t r a n s a n a l  i r r i g a t i o n  c a n  b e  d e l i v e r e d  i n  

t h e  c o m m u n i t y  b y  a  n u r s e - l e d  s e r v i c e  a n d  a l l o w s  f o r  f l e x i b i l i t y  o f  u s e  a s  

r e c o v e r y  e n s u e s  

 

 

 

 

 

 

 

T h i s  d i a g r a m  r e p r e s e n t s  t h e  c o n t r a s t  i n  a p p r o a c h e s  t o  p r o v i d i n g  c h i l d r e n ’ s  

c o n t i n e n c e  s e r v i c e s ;  c u r r e n t l y  i n  S c o t l a n d  w e  h a v e  a  s i t u a t i o n  o f  a d  h o c  s e r v i c e  

p r o v i s i o n  w i t h  t h e  a t t e n d a n t  c o s t s  a n d  p o o r e r  o u t c o m e s .  T h e  a l t e r n a t i v e  m o d e l  o f  a  

p l a n n e d  f r a m e w o r k  o f  s t r u c t u r e d  s e r v i c e s  n a t i o n a l l y ,  o f f e r s  i m p r o v e d  o u t c o m e s  a t  

l o w e r  l o n g - t e r m  c o s t .  

 

 

with structured, 
equitable, effective 
services in every HB

with ad hoc 
provision, 

inconsistent, 
inadequate services
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H e r e  a r e  t h e  2 0 2 1  u p d a t e d  c o s t s  f r o m  o n e  m e d i u m - s i z e d  H B  ( p o p u l a t i o n  o f  j u s t  
o v e r  4 0 0 , 0 0 0 )   
 

 

 

S e r v i c e  A r e a  U n i t  c o s t  U n i t s  p . a .  A n n u a l  C o s t  

C o n s u l t a n t  

a p p t s  

 

£ 2 9 1   1 5 0 0  4 3 5 , 0 0 0  

D a y  c a s e  £ 1 1 0 5  p e r  

d a y   

 

1 2 0  d a y s  1 3 2 , 6 0 0  

A + E   £ 1 3 5   A v e  1  -  2  p e r  

m o n t h  

 

2 ,  0 0 0  

 

W a r d  

A d m i s s i o n  

£ 1 9 8 9  / d a y  A v e r a g e  9 6  

d a y s  

1 9 0 , 9 4 4  

C o n t i n e n c e  

p r o d u c t s  

V a r i a b l e  p e r  

u n i t  

4 1 0  p a t i e n t s  

 

1 0 6 ,  4 7 2   

 

 

P e r s i t e e n  

t r a n s - a n a l   

£ 1 8 2 0 /  y e a r   2 8  p a t i e n t s   5 0 , 9 6 0  

S p e c i a l i s t  

N u r s e  B 6  

 

£ 5 6  p e r  

a p p o i n t m e n t  

T o t a l  2 , 5 3 0  1 4 1 , 6 8 0  

E n u r e s i s  

M e d i c a t i o n  

v a r i a b l e  S u m m a r y  c o s t s  1 0 3 , 3 7 6  

 

U r o f l o w  

s t u d i e s  

 

£ 2 2 0  p e r  

s t u d y  ( N H S  

E n g l a n d )  

2 1 0  p . a .  4 6 , 2 0 0  

T o t a l  c o s t s  

f o r  o n e  H B  

  1 , 2 0 9 , 2 3 2  

P r o j e c t e d  

n a t i o n a l  

c o s t s  

  1 6 , 5 6 6 , 4 7 8  
 

 

 

 

 

S c a l e d  u p  t o  r e p r e s e n t  t h e  t o t a l  p o p u l a t i o n  o f  S c o t l a n d ,  t h i s  t r a n s l a t e s  i n t o  a n  

a n n u a l  s p e n d  o f  o v e r  £ 1 2 , 5 0 0 , 0 0 0 ,  b a s e d  o n  t h e  e x p e c t e d  c o n s i s t e n t  p o p u l a t i o n  

p r e v a l e n c e  o f  c o n t i n e n c e  p r o b l e m s  a n d  p r o d u c t  p r o v i s i o n .  T h i s  s p e n d  i s  o n  a  m o d e l  

o f  s e r v i c e  d e l i v e r y  t h a t  i s  s e v e r e l y  u n d e r - s t a f f e d  r e s u l t i n g  i n  l o n g  w a i t i n g  t i m e s  a n d  

l a r g e  c a s e l o a d s ,  a n d  f a i l s  t o  d e l i v e r  a  c o n s i s t e n t ,  a c c e p t a b l e  l e v e l  o f  c a r e  f o r  

c h i l d r e n  a c r o s s  S c o t l a n d .  
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Savings :  Improved Chi ldren ’s  C ontinence Services  

 

O v e r  a  p e r i o d  o f  5  y e a r s  f r o m  e s t a b l i s h i n g  a n  i n t e g r a t e d  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  

s e r v i c e  i n  L i v e r p o o l ,  r e f e r r a l s  o f  c h i l d r e n  w i t h  f u n c t i o n a l  c o n s t i p a t i o n  t o  s e c o n d a r y  

c a r e  w e r e  a l m o s t  e l i m i n a t e d  ( c u r r e n t l y  2 5 - 3 0 %  o f  o u r  c o n s u l t a n t  p a e d i a t r i c  c l i n i c  

a p p o i n t m e n t s  a r e  f o r  b l a d d e r  a n d  b o w e l  d y s f u n c t i o n )  s a v i n g  o v e r  £ 2 5 0 , 0 0 0  p . a .  T h e  

s a m e  a r e a  s a w  t h e  u s e  o f  p r o d u c t s  d r o p  f r o m  7 0 0  t o  3 0 0  c h i l d r e n  p e r  y e a r ,  r e d u c i n g  

t h e  b u d g e t  f o r  p r o d u c t s  b y  5 0 %  ( R e f  3 )  

 

A  s i m i l a r  r e d u c t i o n  i n  c o s t s  a p p l i e d  t o  t h e  e x a m p l e  H B  a b o v e  w o u l d  r e s u l t  i n  t h e  

f o l l o w i n g  s a v i n g s :  

 

 
E f f i c i e n c y  •  S a v i n g s  

 
R e d u c e  d e p e n d e n c e  o n  g e n e r a l  p a e d i a t r i c  
c l i n i c s ,  1 / 2  c o n s u l t a n t  a p p o i n t m e n t  c o s t s  

•  2 1 7 , 5 0 0  

 

R e d u c e / r e m o v e  t h e  n e e d  f o r  C I U  a n d  W a r d  

A d m i s s i o n s  b y  e f f e c t i v e l y  t r e a t i n g  a s  O P  

•  3 2 3 , 5 4 4  

•  R e d u c e  b y  h a l f ,  b a s e d  o n  P C F  s t u d y ,  u s e  o f  
c o n t i n e n c e  p r o d u c t s   

•  5 3 ,  0 0 0  

•  I m p a c t  o n  P e r s i t e e n  u s e  •   1 5 , 0 0 0  

•  T o t a l  p r o j e c t e d  e x a m p l e  H B  s a v i n g s  •  5 9 4 , 0 4 4  

•  S c a l e d  p r o j e c t e d  n a t i o n a l  t o t a l  s a v i n g s  •  8 , 1 3 8 , 4 0 2  

 

 

W h e n  s c a l i n g  t h i s  u p  t o  p r o j e c t  s a v i n g s  n a t i o n a l l y ,  a f t e r  e s t a b l i s h i n g  a  s t r u c t u r e d  

f r a m e w o r k  o f  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  s e r v i c e s ,  c o n s e r v a t i v e l y  a n t i c i p a t e d  s a v i n g s  

w o u l d  b e  o v e r  £ 8 , 0 0 0 , 0 0 0 .  T h i s  d o e s  n o t  i n c l u d e  s a v i n g s  f r o m  m e d i c a t i o n ,  t h e  

r e d u c e d  n e e d  f o r  i n v e s t i g a t i o n s  o r  t h e  r e d u c e d  n e e d  f o r  u s i n g  G P  a p p o i n t m e n t s  a s  

t h e  m o r e  e x p e n s i v e  r e p l a c e m e n t  f o r  a  n u r s e - l e d  s e r v i c e . I t  a l s o  d o e s  n o t  f a c t o r  i n  

t h e  s a v i n g s  o v e r  l i f e t i m e  u s e  o f  c o n t a i n m e n t  p r o d u c t s ,  w h i c h  f o r  a d u l t s  a r e  m o r e  

c o s t l y  t h a n  f o r  c h i l d r e n .  A d u l t s  w i t h  d i s a b i l i t y  n o w  h a v e  i m p r o v e d  s u r v i v a l ,  a n d  o v e r  

a  l i f e s p a n  o f  5 0  –  6 0  y e a r s  t h e  s p e n d  p e r  i n d i v i d u a l  c o u l d  a m o u n t  t o  £ 9 8 , 6 4 0  ( r e f  

1 8 )  

 

T h e  f o l l o w i n g  a r e  i l l u s t r a t i v e ,  a n t i c i p a t e d  i n v e s t m e n t  c o s t s  o f  t h e  n e w  m o d e l  o f  

i n t e g r a t e d  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  s e r v i c e s ,  l e d  b y  a  B a n d  7  S p e c i a l i s t  C o n t i n e n c e  

P a e d i a t r i c  n u r s e s ,  a n d  s u p p o r t e d  b y  a  m i x  o f  s k i l l s  l e v e l  w i t h i n  t h e  t e a m  t o  a p p r o a c h  

t h e  m i n i m u m  o f  W T E  s t a f f  n u m b e r s  o f  1  p e r  1 0 , 0 0  c h i l d r e n  i n  e a c h  H B .   

 



1 0  
 

A d d i t i o n a l  N u r s i n g  S t a f f  U n i t  c o s t  p . a .  N u m b e r   C o s t  

B a n d  7  S p e c i a l i s t  N u r s e  £ 4 0 , 0 0 0  1 2   £ 4 8 0 , 0 0 0  

B a n d  6  S p e c i a l i s t  N u r s e  £ 3 3 , 0 0 0  2 1  £ 6 9 3 , 0 0 0  

B a n d  5  N u r s e  £ 2 6 , 0 0 0  3 0  £ 7 8 0 , 0 0 0  

B a n d  4  N u r s e  £ 2 4 , 0 0 0  3 0  £ 7 2 0 , 0 0 0  

T o t a l    9 3  £ 2 , 6 7 3 , 0 0 0  

 

 

T h e  t a b l e  b e l o w  s u m m a r i s e s  t h e  p o t e n t i a l  f i n a n c i a l  i m p a c t  o f  i m p r o v i n g  C h i l d r e n ’ s  

C o n t i n e n c e  S e r v i c e s  a c r o s s  S c o t l a n d .  D e l i v e r i n g  t h e  s h o r t f a l l  o f  9 3  n u r s e s  i n  

c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  s e r v i c e s  n a t i o n a l l y  c o u l d  d e l i v e r  o v e r  £ 5  m i l l i o n  s a v i n g s .   

G i v e n  t h e  u n d o c u m e n t e d  c o s t s  o f ,  a n d  i m p a c t  o n ,  m e d i c a t i o n  u s e ,  m e d i c a l  t i m e  a n d  

i n v e s t i g a t i o n s ,  t h i s  i s  l i k e l y  t o  b e  a n  u n d e r - e s t i m a t e .  

 

 

 

T h e  L a n c e t  r e p o r t e d  i n  2 0 1 9  t h a t  t h e  a n n u a l  c o s t s  o f  c o n s t i p a t i o n  a l o n e  t o  t h e  N H S   

i n c l u d e d  £ 9 1  m i l l i o n  o n  m e d i c a t i o n ,  1 9 6  h o s p i t a l  a d m i s s i o n s  p e r  d a y  a n d  2 1 8 , 0 0 0  G P  

a p p o i n t m e n t s  p . a .  ( R e f  1 9 )  O n e  i n  t h r e e  c h i l d r e n  s u f f e r  f r o m  c o n s t i p a t i o n  a n d  i t  h a s  

b e e n  s h o w n  t h a t  2 5 %  o f  c h i l d r e n  w i l l  c o n t i n u e  t o  h a v e  s y m p t o m s  i n t o  a d u l t  l i f e ,  

w h i c h  s t r o n g l y  c o r r e l a t e s  t o  d e l a y  i n  s t a r t i n g  t r e a t m e n t .  ( R e f  2 0 )  I n a d e q u a t e  

c o n t i n e n c e  s e r v i c e s  f o r  c h i l d r e n  r e s u l t s  i n  s y m p t o m s  b e c o m i n g  c h r o n i c  a n d  e x p e n s i v e  

f o r  t h e  N H S  o v e r  t h e  e n t i r e  l i f e  s p a n .   

 

B y  i n v e s t i n g  i n  t r a i n i n g  a n d  a n  i m p r o v e d ,  s k i l l e d  w o r k f o r c e  w i t h  d e s i g n a t e d ,  

a c c e s s i b l e  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  s e r v i c e s  c a r e  c a n  b e  g i v e n  ‘ i n  t h e  r i g h t  p l a c e ,  a t  

t h e  r i g h t  t i m e ,  b y  t h e  r i g h t  p e r s o n ’ .  a p p e n d i x  4   

 

T h i s  w i l l  d e l i v e r  a  s e r v i c e  w h i c h  i s  p a t i e n t  - c e n t r e d ,  s u p p o r t s  G I R F E C  a n d  S H A N N A R I  

p r i n c i p l e s  a p p e n d i x  2  a n d  w i l l  p r o d u c e  i m p r o v e d  p a t i e n t  o u t c o m e s  a t  l o w e r  c o s t .  

T h i s  i n v e s t m e n t  i n  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  s e r v i c e s  w i l l  c a r r y  t h r o u g h  t o  a d u l t  

s e r v i c e s ,  i n  t e r m s  o f  r e d u c e d  l i f e l o n g  p r o d u c t  u s e  a n d  a d u l t  c o n t i n e n c e  s e r v i c e  

d e m a n d .  

  

P r o j e c t e d  c u r r e n t  n a t i o n a l  c o s t s  o f  c o n t i n e n c e  c a r e  f o r  

c h i l d r e n :  

£ 1 6 , 5 6 6 , 4 7 8  

P r o j e c t e d  n a t i o n a l  s a v i n g s  f o r  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  c a r e  

w i t h  i m p r o v e d  s e r v i c e  p r o v i s i o n  

£ 8 , 4 0 8 , 1 3 2  

W o r k f o r c e  i n v e s t m e n t  s p e n d  £ 2 , 6 7 3 , 0 0 0  

R e m a i n i n g  s a v i n g s  f r o m  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  s e r v i c e  

i m p r o v e m e n t  

£ 5 , 7 3 5 , 1 3 2  

W o r k f o r c e  

i n v e s t m e n t  

n e e d e d  t o  

a c h i e v e  

r e c o m m e n d e d  

s t a f f i n g  l e v e l s  
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1 .  Current  s tate  of  Chi ldren ’s  Continence Services  in 
Scot land  

1 . 1  Access  to  services  and training  

T h e  l i m i t e d  a c c e s s i b i l i t y  o f  c o n t i n e n c e  c a r e  f o r  c h i l d r e n  i n  S c o t l a n d  i s  i l l u s t r a t e d  i n  

t h e  g r a p h  b e l o w .  I t  r e f l e c t s  t h e  p o o r  l e v e l  o f  p r o v i s i o n  i n  m a n y  a r e a s .  H e a l t h  

p r o f e s s i o n a l s  i n  d i f f e r e n t  H B s  h a v e  v e r y  v a r i e d  l e v e l s  o f  t r a i n i n g ,  k n o w l e d g e ,  

c o n f i d e n c e  a n d  r e s p o n s i b i l i t y  f o r  d e l i v e r i n g  c o n t i n e n c e  c a r e ,  a n d  a r e  o f t e n  o p e r a t i n g  

i n  a  ‘ m a k e  d o ’  w o r k i n g  e n v i r o n m e n t  w i t h  h i g h l y  v a r i a b l e  a c c e s s  t o  t h e  r e s o u r c e s  

n e e d e d  t o  p r o v i d e  a d e q u a t e  s e r v i c e s .  1 5 0  i n d i v i d u a l  f e e d b a c k  f o r m s  w e r e  r e c e i v e d  

f o l l o w i n g  t h e  S t u d y  D a y  a n d  s h o w e d  t h a t :   

 
 

•  o n l y  4 8 %  d e s c r i b e d  s e r v i c e s  a s  e a s i l y  a c c e s s i b l e ,  w i t h  6 0 %  s a y i n g  p a t h w a y s  f o r  

o n w a r d  r e f e r r a l  w e r e  u n c l e a r .   

•  9 7 %  a g r e e d  t h a t  c h i l d r e n  w i t h  a d d i t i o n a l  n e u r o - d e v e l o p m e n t a l  p r o b l e m s  n e e d  

e x t r a ,  s k i l l e d  s u p p o r t .  C h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  c a r e  d i f f e r s  s i g n i f i c a n t l y  f r o m  

a d u l t s ,  n e c e s s i t a t i n g  a  c h i l d - c e n t e r e d  a p p r o a c h  a p p r o p r i a t e  t o  t h e i r  

d e v e l o p m e n t a l ,  p s y c h o - s o c i a l  a n d  p h y s i o l o g i c a l  n e e d s .   

•  9 8 %  f e l t  t h a t  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  s e r v i c e s  s h o u l d  b e  m u l t i d i s c i p l i n a r y ,  w i t h  

a c c e s s  t o  o t h e r  a l l i e d  h e a l t h  p r o f e s s i o n a l s  a n d  C A M H S ,   

•  o n l y  2 8 %  r e p o r t e d  t h a t  s e r v i c e s  i n  t h e i r  H B s  w e r e  m u l t i - d i s c i p l i n a r y  
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•  o n l y  5 2 %  h a d  a c c e s s e d  t h e  e - M o d u l e  o n  B l a d d e r  a n d  B o w e l  h e a l t h  i n  C h i l d r e n  

i n  t h e  p a s t  2  y e a r s ;  i t  i s  d i f f i c u l t  t o  i m a g i n e  t h a t  p a r e n t s  a n d  e d u c a t o r s  h a v e  

b e e n  a b l e  t o  a c c e s s  i t  ( w h i c h  w a s  t h e  o r i g i n a l  i n t e n t i o n )  g i v e n  t h e  l i m i t e d  

u p t a k e  o f  t h o s e  w o r k i n g  w i t h i n  t h e  N H S  

•  7 7 %  f e l t  t h e i r  t r a i n i n g  w a s  i n a d e q u a t e -  e v e n  t h o u g h  

t h i s  w a s  a  g r o u p  o f  c l i n i c i a n s  w i t h  m u c h  h i g h e r  

l e v e l s  o f  t r a i n i n g  i n  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  t h a n  

o t h e r  h e a l t h  c a r e  p r o f e s s i o n a l s  

•  1 0 0 %  w a n t e d  a c c e s s  t o  r e g u l a r  t r a i n i n g .   

 

 

I n  t h e  u p d a t e d  P C F  F r e e d o m  o f  I n f o r m a t i o n  r e p o r t  2 0 2 1  o n  p r o v i s i o n  o f  c o n t i n e n c e  

s e r v i c e s  i n  t h e  U K ,  ( R e f  2 1 )  S c o t l a n d  i s  a n  o u t l i e r  i n  t e r m s  o f :   

•  f a l l i n g  l e v e l s  o f  p r o v i s i o n  o f  i n t e g r a t e d  p a e d i a t r i c  c o n t i n e n c e  s e r v i c e s  s i n c e  

2 0 1 4  w h e n  t h e  f i r s t  s u r v e y  w a s  c a r r i e d  o u t :  s e e  n o t e *  

•  t h e  l e a s t  n u m b e r  o f  s e r v i c e s  l e d  b y  a  s p e c i a l i s t  p a e d i a t r i c  c o n t i n e n c e  a d v i s o r  

•  t h e  s e c o n d  w o r s t  l e v e l s  o f  s t a f f i n g  c o m p a r e d  w i t h  i n  r e l a t i o n  t o  c a s e l o a d s  w i t h  

1 . 3 1  W T E  p e r  5 8 6  c h i l d r e n ,  j u s t  a h e a d  o f  W a l e s  w i t h  1 . 1 6  

•  j u s t  2 1 %  o f  S c o t t i s h  H B s  p l a n n e d  t o  r e v i e w  t h e i r  e x i s t i n g  c o n t i n e n c e  s e r v i c e s  

f o r  c h i l d r e n  

•  S c o t l a n d  h a d  t h e  l o w e s t  l e v e l  o f  a w a r e n e s s  a n d  u s e  o f  t h e  P C F  c o m m i s s i o n i n g  

g u i d e  d o c u m e n t  b y  a  s i g n i f i c a n t  m a r g i n   

 

  
* N o t e :  u p d a t e d  

i n f o r m a t i o n  

o b t a i n e d  i n  t h i s  

r e p o r t  i n d i c a t e s  

t h a t  o n l y  1  o f  1 4  

H B s  i n  S c o t l a n d  

h a s  a  t r u l y  

i n t e g r a t e d  

c h i l d r e n ’ s  

c o n t i n e n c e  

s e r v i c e ,  

e q u a t i n g  t o  7 %  

a n d  n o t  2 1 % ,  t h e  

l o w e s t  b y  f a r  i n  

t h e  U K   
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1 .2  Funding/Commissioning of  Services  

•  B u d g e t a r y  c o n s t r a i n t s  a r e  f r e q u e n t l y  c i t e d  a s  r e a s o n s  w h y  c h i l d r e n ’ s  

c o n t i n e n c e  s e r v i c e s  c a n n o t  b e  p u t  i n  p l a c e  o r  i m p r o v e d .  A  n u r s e  m a n a g e r  

c o m m e n t e d  “ t h e r e ’ s  n o  m o n e y  f o r  o u r  s e r v i c e ”  b u t  a l s o  r e m a r k e d :  “ d a y t i m e  

w e t t i n g  [ c a s e s ]  g o  s t r a i g h t  t o  t h e  p a e d i a t r i c i a n s ”  a n d  f r o m  a  n u r s e  i n  a  l a r g e  

H B :  “ C h i l d r e n  w i t h  c o n s t i p a t i o n  a r e  d e a l t  w i t h  b y  G P s  w h o  r e f e r  o n  t o  

p a e d i a t r i c i a n s  o r  p a e d i a t r i c  g a s t r o - i n t e s t i n a l  s u r g e r y ”  H o w e v e r :  

o  C o m m u n i t y  b a s e d ,  n u r s e - l e d  s e r v i c e s  a r e  c o s t - e f f e c t i v e  a n d  r e l a t i v e l y  

c h e a p  i n  t e r m s  o f  a f f o r d i n g  c o m p a r a b l e  c a r e  t o  c o m m u n i t y / s e c o n d a r y  

c a r e ,  d o c t o r - l e d  s e r v i c e s .   

o  T h e y  r e d u c e  w a s t e f u l  e x p e n d i t u r e  b y  p r e v e n t i n g  A + E  a t t e n d a n c e  a n d  

h o s p i t a l  a d m i s s i o n s ,  r e d u c i n g  r e p e a t e d  G P  v i s i t s  a n d  r e l i a n c e  o n  

e x p e n s i v e  c o n s u l t a n t  a p p o i n t m e n t s  i n  s e c o n d a r y  c a r e .   

o  A n  i n t e g r a t e d  n u r s e - l e d  s e r v i c e  a l l o w s  f o r  r e l a t e d  b l a d d e r  a n d  b o w e l  

c o n d i t i o n s  t o  b e  e f f i c i e n t l y  t r e a t e d  t o g e t h e r ,  a v o i d i n g  t h e  n e e d  t o  

p r o v i d e  m u l t i p l e  d i f f e r e n t  c l i n i c s  a d d r e s s i n g  d i f f e r e n t  p a r t s  o f  t h e  s a m e  

p r o b l e m .  ( R e f 1 3 )  

•  W i t h o u t  a n y  c l e a r  g o v e r n m e n t  p o l i c y  o n  p r o v i s i o n  o f  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  

s e r v i c e s ,  H B s  a r e  n o t  a n s w e r a b l e  i n  t e r m s  o f  p r o v i d i n g  a  s p e c i f i e d  l e v e l  o f  

s e r v i c e .  I n  3  o u t  o f  1 4  H B s ,  t h i s  h a s  r e s u l t e d  i n  t h e r e  b e i n g  n o  d e s i g n a t e d  

s e r v i c e .  1 0  o f  t h e  r e m a i n i n g  1 1  t h a t  d o  h a v e  a  d e s i g n a t e d  s e r v i c e  h a v e  a  

f r a c t i o n  o f  t h e  m i n i m u m  s t a f f  r e q u i r e m e n t s  a s  s e t  o u t  i n  t h e  P C F  g u i d e .  ( R e f  

1 3 )  T h e  A l l - P a r l i a m e n t a r y  G r o u p  f o r  B l a d d e r  a n d  B o w e l  C o n t i n e n c e  C a r e  n o t e d  

i n  2 0 1 3  t h a t  “ c h i l d r e n  s e e m  t o  b e  p a r t i c u l a r l y  p o o r l y  s e r v i c e d ”  w h e n  c o m p a r e d  

w i t h  d e t e r i o r a t i n g  c o n t i n e n c e  s e r v i c e s  i n  g e n e r a l .  ( R e f  2 2 )  F r o m  t h e  F O I  r e p o r t  

a b o v e ,  S c o t l a n d  c o m p a r e s  p o o r l y  a g a i n s t  t h e  U K  a s  a  w h o l e  w h e n  i t  c o m e s  t o  

s e r v i c e  d e l i v e r y  ( R e f  2 1 )  w i t h  a  s t e a d y  d e c l i n e  i n  i n d i c a t o r s  s i n c e  2 0 1 4 .  

•  I n  t h e  s a m e  w a y  t h a t  s e r v i c e s  a r e  f r a g m e n t e d  w i t h  c h i l d r e n  a t t e n d i n g  d i f f e r e n t  

c l i n i c s  f o r  d i f f e r e n t  a s p e c t s  o f  o v e r l a p p i n g  p r o b l e m s ,  t h e  v a r i o u s  h e a l t h  c a r e  

p r o v i d e r s  i n v o l v e d  i n  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  s e r v i c e s  a r e  a l s o  m a n a g e d  a n d  

f u n d e d  b y  d i f f e r e n t  a r e a s  o f  t h e  h e a l t h  s e r v i c e  ( a n d  i n  s o m e  a r e a s ,  t h e  l o c a l  

c o u n c i l . )  T h i s  c r e a t e s  a  s i t u a t i o n  w h e r e  t h e  r e s p o n s i b i l i t y  f o r  f u n d i n g  o f  s t a f f  

a n d  e q u i p m e n t  i s  n o t  h e l d  b y  a  s i n g l e  c h a i n  o f  c o m m a n d ,  w h i c h  m e a n s  t h a t  t h e  

c o s t s  o f  e s s e n t i a l  s t a f f i n g  a n d  e q u i p m e n t  a r e  n o t  ‘ o w n e d ’  b y  a n y  o n e  s e t  o f  

m a n a g e r s .  T h i s  a l l o w s  f o r  s i t u a t i o n s  t o  a r i s e  w h e r e  ‘ n o - o n e  i s  r e s p o n s i b l e ’  

l e a d i n g  t o  s t a f f  l o s s ,  s h o r t a g e s  o f  e q u i p m e n t  a n d  l a c k  o f  a c c o u n t a b i l i t y  a n d  

l e a d e r s h i p .  “ I n t e r p r e t a t i o n  o f  r o l e s  i s  c a u s i n g  p r o b l e m s ;  a  f u n d i n g  a p p l i c a t i o n  

f o r  a  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  n u r s e  w a s  u n s u c c e s s f u l ”  L a c k  o f  m e a n i n g f u l  

i n t e r a c t i o n ,  d i s c u s s i o n  a n d  p l a n n i n g  w i t h  c l i n i c a l  s t a f f  c a n  s t y m i e  e f f o r t s  t o  

i m p r o v e  s e r v i c e s .  A s  o n e  n u r s e  r e m a r k e d  o f  h e r  m a n a g e r  w h o  a n n o u n c e d  ‘ r e -

o r g a n i s a t i o n a l  c h a n g e ’  t o  h e r  j o b - s h a r i n g ,  5  d a y  a  w e e k ,  i n t e g r a t e d ,  

e x p e r i e n c e d  c o n t i n e n c e  s e r v i c e :  “ t h e r e  w a s  n o  d i s c u s s i o n ,  t h e y ’ d  a l r e a d y  m a d e  
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u p  t h e i r  m i n d ;  t h e y  w a n t e d  o n l y  1  p e r s o n  [ 4  d a y s  a  w e e k ]  T h e r e  w a s  n o  c o v e r  

f o r  h o l i d a y s  o r  s i c k  l e a v e . ”  

•  I n  a n o t h e r  H B ,  w h i c h  h a d  r e c e i v e d  c h a r i t y  f u n d i n g  f o r  n u r s i n g  s t a f f  a n d  

e q u i p m e n t  t o  s e t  u p  a  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  s e r v i c e ,  a  n u r s e  c o m m e n t e d  t h a t  

m a n a g e r s  “ r e n e g e d  [ o n  t h e i r  a g r e e m e n t ]  t o  m a k e  a  p a r t - t i m e  p o s t  p e r m a n e n t  

a n d  s a i d  t h a t  t h e r e  w a s  n o t h i n g  i n  w r i t i n g ”  t h i s  i l l u s t r a t e s  t h e  p o t e n t i a l  f o r  

f u n d i n g  t o  b e  r e - a l l o c a t e d ,  d e p e n d i n g  o n  p e r c e i v e d  p r i o r i t i e s .  I n  t h e  s a m e  H B ,  

2  c o n t i n e n c e  n u r s e s  h a v e  n o t  b e e n  r e p l a c e d  f o r  r e a s o n s  o f  l o n g - t e r m  a b s e n c e  

a n d  r e t i r e m e n t .  I n  o n e  l a r g e  H B ,  s t a f f  h a v e  b e e n  a t t e m p t i n g  t o  d e v e l o p  a  

c o h e s i v e  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  s e r v i c e  f o r  t h e  p a s t  1 2  y e a r s  w h i c h  h a s  y e t  t o  

b e  a c c o m p l i s h e d .  A n d  f r o m  o n e  o f  t h e  l a r g e s t  H B s :  “ I f  t h e r e  w a s  a  S p e c i a l i s t  

[ C h i l d r e n ’ s ]  C o n t i n e n c e  N u r s i n g  t e a m  i n  p l a c e  t h e n  t h e  c h i l d  a n d  t h e i r  f a m i l i e s  

w o u l d  r e c e i v e  a  g o o d  q u a l i t y  a n d  s u p p o r t i v e  s e r v i c e ”  

• W i t h o u t  a  d e s i g n a t e d  s e r v i c e  t h a t  m a i n t a i n s  a n  a g r e e d  s t a f f  c o m p l e m e n t ,  p o s t s  

m a y  b e  l e f t  u n - f i l l e d  o r  m a y  b e  ‘ l o s t ’  o r  r e - a l l o c a t e d  e l s e w h e r e .  I n  a  H B  t h a t  

w a s  w i t h o u t  a  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  s e r v i c e  f o r  7  m o n t h s  d u e  t o  l o n g - t e r m  s i c k  

l e a v e  a n d  r e s i g n a t i o n ,  t h e  r e p o r t i n g  n u r s e  s a i d  “ W e  h a v e  t h e  f u n d a m e n t a l  

p r o c e s s e s  i n  p l a c e  f o r  t h e  s e r v i c e ,  b u t  u n f o r t u n a t e l y  d o  n o t  h a v e  t h e  

r e s o u r c e s  t o  p r a c t i c e  e f f e c t i v e l y ”  

• C h a r i t a b l e  f u n d i n g  h a s  b e e n  m a d e  a v a i l a b l e  b y  K i d n e y  K i d s  i n  r e s p o n s e  t o  t h e  

l a c k  o f  a l l o c a t i o n  o f  r e s o u r c e s  b y  H B s  t o  C h i l d r e n ’ s  C o n t i n e n c e  S e r v i c e s ,  a n d  

i n  t h e  r e c o g n i t i o n  t h a t  b l a d d e r  a n d  b o w e l  d y s f u n c t i o n  i s  c o m m o n l y  l i n k e d  t o  

c h r o n i c  k i d n e y  d i s e a s e .  F r o m  2 0 1 3 ,  t h e y  h a v e  f u n d e d  p a e d i a t r i c  c o n t i n e n c e  

n u r s e s  i n  3  H B s  a n d  p r o v i d e d  e s s e n t i a l  u r o f l o w  a n d  b l a d d e r  s c a n n i n g  

e q u i p m e n t .  S i n c e  2 0 i 6  a l o n e ,  t h e y  h a v e  s p e n t  £ 1 7 3 , 4 9 1  o n  c o n t i n e n c e  a n d  

u r o l o g y  c a r e  t o  a s s i s t  C h i l d r e n ’ s  C o n t i n e n c e  S e r v i c e s  i n  S c o t l a n d .  
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1 .3  S ta f f ing  

1 . 3 . 1  G e n e r a l  c o m m e n t s  

 
T h i s  g r a p h  s h o w s  t h e  n u m b e r  o f  W T E  s t a f f  w o r k i n g  i n  e a c h  H B  c o m p a r e d  w i t h  

r e c o m m e n d e d  s t a f f i n g  l e v e l s  ( R e f  1 3 )  p l o t t e d  a g a i n s t  H B  p o p u l a t i o n s  ( R e f  2 3 ) .  A t  

p r e s e n t ,  t h e r e  i s  a  t o t a l  n a t i o n a l l y  o f  2 2 . 2  W T E  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  n u r s e s  

c o m p a r e d  w i t h  t h e  r e c o m m e n d e d  m i n i m u m  o f  1  p e r  1 0 , 0 0 0  c h i l d r e n  ( 2 1 %  o f  

S c o t l a n d ’ s  p o p u l a t i o n  o f  5 . 5 1  m i l l i o n  p e o p l e  a r e  a g e d  0 - 1 8 y e a r :  N a t i o n a l  R e c o r d s  o f  

S c o t l a n d :  2 0 2 0  u p d a t e )  w h i c h  e q u a t e s  t o  1 1 5  W T E  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  n u r s e s ;  a t  

l e a s t  9 3  n u r s e s  a r e  n e e d e d  t o  m a k e  u p  t h i s  s h o r t f a l l  i n  w o r k f o r c e .  

 

•  S t a f f i n g  i s  a  s i g n i f i c a n t  p r o b l e m  i n  a l l  H B s ;  i n  1 3  o f  1 4  H B s ,  i t  l i m i t s  t h e  a b i l i t y  

o f  e x i s t i n g  s e r v i c e s  t o  b e  e f f e c t i v e  a n d  o f f e r  a n  a c c e p t a b l e  s t a n d a r d  o f  s e r v i c e  

p r o v i s i o n  w i t h  t h e  f u l l  r a n g e  o f  i n t e g r a t e d  c o n t i n e n c e  c a r e ;  “ w e  s e e  s o  m a n y  

c h i l d r e n  t h a t  h a v e  w a i t e d  s o m e t i m e s  y e a r s  i n  o t h e r  p a r t s  o f  t h e  h e a l t h  s e r v i c e  

o r  w h o  h a v e n ’ t  b e e n  r e f e r r e d  a t  a l l  c o m i n g  w i t h  g r o s s  f a e c a l  i m p a c t i o n  a n d  

o v e r f l o w  s o i l i n g ;  t h e y  a r e  i n  p a i n  a n d  d i s t r e s s e d  a n d  t h e i r  f a m i l i e s  a r e  o f t e n  

a t  t h e i r  w i t ’ s  e n d  o v e r  h o w  t o  h e l p  t h e m .  T h e y ’ v e  o f t e n  b e e n  g i v e n  c o m p l e t e l y  

t h e  w r o n g  a d v i c e  a b o u t  m e d i c a t i o n  a n d  i t ’ s  n o t  u n u s u a l  f o r  t h e m  t o  n o t  b e  o n  

a n y t h i n g  a t  a l l  o r  t o l d  t h a t  t h e y ’ l l  ‘ g r o w  o u t  o f  t h e i r  p r o b l e m s ’ ”  s a i d  o n e  

p a e d i a t r i c i a n  

•  O n l y  3  o f  1 4  H B s  -  N H S  G G C ,  F i f e  a n d  B o r d e r s  -  r e p o r t  h a v i n g  w e l l - f u n c t i o n i n g ,  

d e s i g n a t e d ,  p a e d i a t r i c  c o n t i n e n c e  s e r v i c e s  w i t h  s t a f f  n u m b e r s  a p p r o a c h i n g  t h e  

n e c e s s a r y  l e v e l  ( R e f  1 3 )  f o r  t h e  p o p u l a t i o n  t h e y  s e r v e ;  h o w e v e r ,  t h e y  s t i l l  f a c e  

b a r r i e r s  t o  p r o v i d i n g  a n  i n t e g r a t e d  s e r v i c e  t h a t  a d d r e s s e s  a l l  a s p e c t s  o f  

c o n t i n e n c e  c a r e .  N o n e  o f  t h e s e  s e r v i c e s  h a s  c a p a c i t y  t o  s p e c i f i c a l l y  s u p p o r t  

d e l a y e d  t o i l e t  t r a i n i n g .  I n  G l a s g o w ,  c h i l d r e n  w i t h  d a y t i m e  w e t t i n g  a t t e n d  a n  

e n t i r e l y  s e p a r a t e  c l i n i c  f o r  t h i s  a s  t h e i r  c o n t i n e n c e  t e a m s ,  a l t h o u g h  w e l l  

s t r u c t u r e d ,  o n l y  p r o v i d e  c a r e  f o r  c h i l d r e n  w i t h  n o c t u r n a l  e n u r e s i s  a n d  

c o n s t i p a t i o n .  M a n y  c h i l d r e n  w i t h  d a y t i m e  w e t t i n g  h a v e  r e l a t e d  p r o b l e m s  w i t h  
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b e d w e t t i n g  a n d  c o n s t i p a t i o n ;  t h e  m o d e l  o f  p r o v i d i n g  s e p a r a t e  c l i n i c s  f o r  

r e l a t e d  c l i n i c a l  p r o b l e m s  r e s u l t s  i n  m o r e  e x p e n s i v e ,  d i s j o i n t e d  c a r e  f o r  t h e  

c h i l d  a n d  f a m i l y ,  w i t h  m o r e  t i m e  o u t  o f  s c h o o l  a n d  w o r k  t o  a t t e n d  m u l t i p l e  

a p p o i n t m e n t s .  I n  F i f e ,  d e s p i t e  h u g e  p r o g r e s s  w i t h  p r o v i s i o n  o f  n u m e r o u s  

c l i n i c s  i n  m u l t i p l e  l o c a l i t i e s  e v e r y  w e e k ,  t h e r e  a r e  s t i l l  4 0 0  c h i l d r e n  b e i n g  s e e n  

i n  m o r e  e x p e n s i v e  h o s p i t a l  c l i n i c s  f o r  c o n s t i p a t i o n  i n  a d d i t i o n  t o  t h o s e  s e e n  

w i t h i n  t h e  c o n t i n e n c e  s e r v i c e ;  t h i s  i s  d u e  t o  l a c k  o f  c a p a c i t y  a n d  i s s u e s  a r o u n d  

p a t h w a y s  f o r  c h i l d r e n  w i t h  c o n t i n e n c e  p r o b l e m s .  F r o m  a  G l a s g o w  b a s e d  n u r s e :  

“ c l i n i c s  a r e  c r a m m e d  f u l l ;  t i m e  i s  a  h u g e  p r e s s u r e ”  M o s t  H B s  r e p o r t  v e r y  l a r g e  

c a s e l o a d s  w i t h o u t  a d e q u a t e  s t a f f i n g  l e v e l s :  a  t y p i c a l  c o m m e n t  f r o m  o n e  n e w l y  

r e c o n s t i t u t e d  s e r v i c e  w h i c h  h a d  b e e n  w i t h o u t  s t a f f  f o r  m a n y  m o n t h s  d u e  t o  

l o n g  t e r m  s i c k n e s s :  “ t h i s  i s  a  m a s s i v e  s e r v i c e  a n d  n e e d s  m o r e  s t a f f i n g ,  n o t  

c o u n t i n g  t h e  l a r g e  u n m e t  n e e d  o f  c h i l d r e n  [ w h o  h a v e  n o t  y e t  b e e n  r e f e r r e d ] ”   

•  3  H B ’ s  h a v e  n o  d e s i g n a t e d  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  s e r v i c e  a n d  r e l y  s o l e l y  o n  

c o n t r i b u t i o n s  f r o m  C o m m u n i t y  C h i l d r e n ’ s  N u r s e s  ( C C N s ) ,  H e a l t h  V i s i t o r s  

( H V s ) a n d  S c h o o l  N u r s e s  ( S N s ) .  O n e  o f  t h e s e  b o a r d s  h a s  n o  c o n t i n e n c e  n u r s e  a t  

a l l  f o r  e i t h e r  a d u l t s  o r  c h i l d r e n ,  a n d  o n l y  h a s  a c c e s s  t o  a  v i s i t i n g  p a e d i a t r i c a n  

o n c e  e v e r y  3  m o n t h s ;  a  C C N  n u r s e  f r o m  t h i s  b o a r d  r e p o r t s :  “ s e r v i c e s  a r e  

f r a g m e n t e d -  t h e r e  i s  n o  d e d i c a t e d  s e r v i c e ”  A  H V  f r o m  a n o t h e r  b o a r d  r e m a r k e d  

f o l l o w i n g  i n i t i a t i n g  a  p r o j e c t  a r o u n d  e a r l y  y e a r s  i n t e r v e n t i o n  “ w e  h a v e  o p e n e d  

t h e  f l o o d g a t e s  –  w h e r e  d o  t h e y  g o ,  h o w  d o  w e  m e e t  t h e i r  n e e d s ? ”  A l l  t h r e e  o f  

t h e s e  H B s  a r e  g e o g r a p h i c a l l y  r e m o t e  

•  G l a s g o w ,  F i f e  a n d  B o r d e r s  s t a n d  o u t  a g a i n s t  t h e  r e m a i n d e r  i n  t e r m s  o f  h i g h e r  

l e v e l s  o f  s t a f f i n g ;  h o w e v e r ,  n e i t h e r  G l a s g o w  n o r  F i f e  s e r v i c e s  a r e  f u l l y  

i n t e g r a t e d  i n  t e r m s  o f  p r o d u c t  p r o v i s i o n  n o r  c o m p r e h e n s i v e ,  w i t h  l a r g e  

n u m b e r s  o f  c h i l d r e n  w i t h  e i t h e r  d a y t i m e  w e t t i n g  o r  c o n s t i p a t i o n  s t i l l  b e i n g  

t r i a g e d  t o  a n d  s e e n  i n  s e c o n d a r y  c a r e  c l i n i c s .  T h e  r e c o m m e n d e d  W T E  s t a f f  

n u m b e r s  p e r  1 0 , 0 0 0  c h i l d r e n  i s  a  f i g u r e  t h a t  i s  c u r r e n t l y  u n d e r  r e v i e w  b y  P C F ,  

a n d  d u e  t o  d e m o g r a p h i c  s h i f t s  a n d  i n c r e a s e d  n u m b e r s  o f  c h i l d r e n  w i t h  

d i s a b i l i t y ,  w i l l  i n c r e a s e  i n  t h e  n e x t  i t e r a t i o n  o f  t h e i r  g u i d e l i n e s  

( 2 0 2 3 ) ( p e r s o n a l  c o m m u n i c a t i o n )  

•  T h e  r e m a i n i n g  8  H B s  p r o v i d e  a  C h i l d r e n ’ s  C o n t i n e n c e  S e r v i c e  b u t  w i t h  a  

f r a c t i o n  o f  t h e  n e c e s s a r y  s t a f f i n g  c o m p l e m e n t ;  t h e y  p i e c e  t o g e t h e r ,  w i t h  

v a r i a b l e  s u c c e s s ,  c o n t r i b u t i o n s  f r o m  c h i l d r e n ’ s  c o m m u n i t y  n u r s e s  ( C C N ’ s ) ,  

H e a l t h  V i s i t o r s  ( H V ’ s )  a n d  S c h o o l  N u r s e s ,  a l l  o f  w h o m  f i t  i n  t h i s  w o r k  a r o u n d  

o t h e r  w o r k l o a d  c o m m i t m e n t s .   M a n y  r e p o r t s  e c h o  t h e  s e n t i m e n t  o f  a  C C N  f r o m  

a  m e d i u m  s i z e d  H B :  “ d e d i c a t e d  t i m e  i s  n e e d e d ,  a l l o c a t e d  t o  c h i l d r e n ’ s  

c o n t i n e n c e  s e r v i c e  r a t h e r  t h a n  a d  h o c ;  d u e  t o  o t h e r  w o r k l o a d  t h i s  i s  n o t  

c u r r e n t l y  p o s s i b l e ”  f r o m  a  S p e c i a l t y  D o c t o r  i n  a  l a r g e  H B ,  a g a i n  e c h o e d  b y  

m a n y ,  “ t h e r e  i s  a  h u g e  g a p  i n  s e r v i c e  p r o v i s i o n  f o r  e a r l y  y e a r s  a n d  t o i l e t  

t r a i n i n g ”   

•  O n l y  2  o f  1 4  H B s  h a v e  d e s i g n a t e d  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  s e r v i c e s  t h a t  a r e  l e d  

b y  a  s p e c i a l i s t  p a e d i a t r i c  c o n t i n e n c e  n u r s e :  i t  i s  a  k e y  r e c o m m e n d a t i o n  i n  t h e  

w i d e l y  a c c r e d i t e d  c o m m i s s i o n i n g  G u i d e  t h a t  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  s e r v i c e s  

s h o u l d  b e  l e d  b y  a  S p e c i a l i s t  P a e d i a t r i c  C o n t i n e n c e  N u r s e .  ( R e f  1 3 )  
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•  O n l y  1  ( s m a l l e r )  H B  h a s  a  c o m p l e t e l y  i n t e g r a t e d  s e r v i c e  w i t h  t h e  c o n t i n e n c e  

n u r s e s  a s s e s s i n g  a n d  p r e s c r i b i n g  p r o d u c t s  i n  a d d i t i o n  t o  o f f e r i n g  t h e  f u l l  r a n g e  

o f  c a r e  f o r  a l l  a s p e c t s  o f  b l a d d e r  a n d  b o w e l  d y s f u n c t i o n / c o n t i n e n c e  b u t  i s  l e d  

l e d  b y  a d u l t - t r a i n e d  n u r s e s  

•  S e r v i c e s  t h a t  d o  e x i s t  m a y  c e a s e  a l t o g e t h e r ,  o r  b e  s i g n i f i c a n t l y  c u r t a i l e d ,  d u e  

t o  s t a f f  s i c k n e s s  o r  r e t i r e m e n t ;  o f t e n  p o s t s  m a y  b e  ‘ f r o z e n ’ ,  l e f t  v a c a n t ,  o r  r e -

a l l o c a t e d  t o  a n o t h e r  a r e a  o f  n e e d .  “ r e - o r g a n i s a t i o n a l  c h a n g e  [ i n  m y  H B ]  m e a n s  

t h e r e  i s  n o  c o v e r  f o r  s i c k  l e a v e  o r  h o l i d a y s ”  

1 . 3 . 2  H e a l t h  V i s i t o r s  

•  H e a l t h  V i s i t o r s  a r e  n o  l o n g e r  m a n d a t e d  t o  a d v i s e  o n  t o i l e t  t r a i n i n g  s i n c e  t h e i r  

r o l e  w a s  a l s o  ‘ r e - f o c u s e d ’  ( R e f  2 4 ) .  N o  d a t a  i s  c o l l e c t e d  o r  k e p t  o n  c o n t i n e n c e  

m i l e s t o n e s  o r  o n  t h e  i n c r e a s i n g  n u m b e r s  o f  c h i l d r e n  c o m i n g  i n t o  n u r s e r y  a n d  

P r i m a r y  o n e  s t i l l  w e a r i n g  n a p p i e s .  W h i l s t  s o m e  H V ’ s  a r e  k n o w l e d g e a b l e  a b o u t  

t o i l e t  t r a i n i n g  a n d  c o n t i n e n c e  p r o b l e m s ,  o f t e n  t h e y  a r e  n o t  f r o m  a  p a e d i a t r i c  

n u r s i n g  b a c k g r o u n d  a n d  h a v e  l i t t l e  o r  n o  s p e c i f i c  t r a i n i n g  i n  c h i l d r e n ’ s  b l a d d e r  

a n d  b o w e l  h e a l t h /  t o i l e t  t r a i n i n g  s u p p o r t  w i t h i n  t h e i r  H V  t r a i n i n g .  A p p e n d i x  3  

M a n y  f e e l  u n c o n f i d e n t  t o  a d v i s e  p a r e n t s  a n d  m a y  n o t  b e  a b l e  t o  p i c k  u p  ‘ r e d  

f l a g s ’  “ I  q u a l i f i e d  a s  a  H e a l t h  v i s i t o r  i n  J a n u a r y .  I  f e e l  i n a d e q u a t e  i n  s u p p o r t i n g  

f a m i l i e s  w i t h  c o n t i n e n c e  i s s u e s .  I  r e c e i v e d  n o  t r a i n i n g  a s  a  t r a i n e e  H V ,  a n d  m y  

k n o w l e d g e  i s  s e l f - t a u g h t  o r  f r o m  m y  p e r s o n a l  e x p e r i e n c e ”  a n d  f r o m  a  p a r e n t :  

“ I f  I  h a d  b e e n  g i v e n  b e t t e r  s u p p o r t  a n d  t h e  r i g h t  i n f o r m a t i o n  b y  m y  H e a l t h  

V i s i t o r ,  w e  w o u l d  h a v e  s a v e d  y e a r s  o f  w a i t i n g  t o  b e  s e e n  b y  t h e  r i g h t  p e r s o n  

a n d  b e e n  g i v e n  t h e  h e l p  t h a t  o u r  c h i l d  n e e d e d  a t  t h e  r i g h t  t i m e ”  

1 . 3 . 3  G e n e r a l  P r a c t i t i o n e r s  

•  O n l y  1 / 4  t o  1 / 3  o f  G P s  a r e  t r a i n e d  i n  p a e d i a t r i c s ;  e v e n  p a e d i a t r i c  t r a i n e d  G P s  

m a y  n o t  h a v e  e n c o u n t e r e d  c h i l d r e n  w i t h  b l a d d e r  a n d  b o w e l  d y s f u n c t i o n  a n d  

c o n t i n e n c e  p r o b l e m s  d u r i n g  t h e i r  t r a i n i n g ,  a n d  a r e  o f t e n  n o t  c o n f i d e n t  i n  

m a n a g i n g  d a y t i m e  w e t t i n g ,  c o n s t i p a t i o n  a n d  n o c t u r n a l  e n u r e s i s  b e y o n d  t h e  

b a s i c s  

•  M y t h s  a r o u n d  t h e  t r e a t m e n t  o f  c o n s t i p a t i o n  ( l a x a t i v e s  a r e  h a r m f u l ,  e x t r a  f i b r e  

a n d  f l u i d  i n t a k e  a r e  f i r s t  l i n e  t r e a t m e n t s ,  m e d i c a t i o n  a s  a  l a s t  r e s o r t )   ( R e f  

2 5 )   m e a n s  t h a t  o f t e n  c h i l d r e n  h a v e  e i t h e r  n o t  b e e n  s t a r t e d  o n  m e d i c a t i o n  f o r  

c o n s t i p a t i o n ,  o r  h a v e  h a d  i t  r e d u c e d  o r  s t o p p e d  i n a p p r o p r i a t e l y ,  w h i c h  l e a d s  

t o  r e l a p s e  a n d  c h r o n i c i t y  o f  p r o b l e m s :  o v e r f l o w  s o i l i n g  c a n  t h e n  b e c o m e  

i n t r a c t a b l e  ( R e f  2 6 )   

•  O v e r f l o w  s o i l i n g  r e s u l t i n g  f r o m  c h r o n i c  c o n s t i p a t i o n  a n d  f a e c a l  i m p a c t i o n  i s  

f r e q u e n t l y  m i s i n t e r p r e t e d ,  a n d  m i s m a n a g e d ;  a  c o n t i n e n c e  s p e c i a l i s t  n u r s e  

f r o m  a  m e d i u m  s i z e d  H B  r e p o r t s  a  m o t h e r  o f  a  c h i l d  w i t h  c h r o n i c  c o n s t i p a t i o n  

a n d  o v e r f l o w  s o i l i n g  s a y i n g  t o  h e r  w h e n  s h e  w a s  f i n a l l y  s e e n  i n  c l i n i c  a n d  

r e c e i v i n g  d i s i m p a c t i o n  t r e a t m e n t :  “ w h e r e  h a v e  y o u  b e e n  f o r  t h e  l a s t  f e w  y e a r s  

o f  m y  c h i l d ’ s  l i f e ? ”  t h e  n u r s e  c o m m e n t i n g  f u r t h e r ,  t h a t  “ G P s  h o l d  o n  t o  k i d s  

f o r  a g e s -  s o m e  g r e a t ,  s o m e  n o t ”  
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•  I n  a  H B  w h e r e  t h e r e  i s  n o  d e d i c a t e d  s e r v i c e  “ G P s  c o n t a c t  s c h o o l  n u r s e s  o n  a  

r e g u l a r  b a s i s  f o r  c h i l d r e n  w h o  h a v e  c o n t i n e n c e  p r o b l e m s ”  b u t  S N s  t h e r e  a r e  

l i m i t e d  t o  g i v i n g  p h o n e  a d v i c e  a c c o r d i n g  t o  a  n o c t u r n a l  e n u r e s i s  p a t h w a y  o n l y ,  

a n d  c a n n o t  a d d r e s s  o t h e r  a r e a s  o f  c o n t i n e n c e  c a r e  

 

1 . 2 . 4  S c h o o l  N u r s e s  

•  I n  5  o f  1 4  H B s  c u r r e n t l y ,  S c h o o l  N u r s e s  c o n t i n u e  t o  p r o v i d e  n o c t u r n a l  e n u r e s i s  

c l i n i c s  ( i n  t h e  a b s e n c e  o f  a  f u n c t i o n i n g  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  t e a m ) ,  b u t  t h i s  

i s  i n c r e a s i n g l y  d i f f i c u l t  t o  p r o v i d e  i n  m a n y  a r e a s  d u e  t o  t h e  o t h e r  s p e c i f i e d  

r e q u i r e m e n t s  o f  t h e i r  r o l e  a n d  a  l a c k  o f  t r a i n i n g / s u p p o r t / r e s o u r c e s / f u n d i n g .  

S c h o o l  N u r s e s  n o  l o n g e r  h a v e  a  m a n d a t e  t o  m e e t  c h i l d r e n ’ s  p h y s i c a l  h e a l t h  

n e e d s  s i n c e  t h e i r  r o l e  w a s  ‘ r e - f o c u s e d ’  i n  2 0 1 3 ,  w h i c h  r e s u l t e d  i n  a  l a r g e  g a p  

i n  p r o v i s i o n  o f  e n u r e s i s  c l i n i c s  i n  m o s t  H B s  a s  t h i s  w o r k f o r c e  w a s  n o t  r e p l a c e d  

b y  a n y  o t h e r  n u r s i n g  r e s o u r c e .  I n  o n e  H B  w i t h  n o  d e d i c a t e d  c h i l d r e n ’ s  

c o n t i n e n c e  s e r v i c e :  a  C C N  r e p o r t s  t h a t  “ s c h o o l  n u r s e s  o n l y  g i v e  a d  h o c  a d v i c e  

a c c o r d i n g  t o  p a t h w a y  r e s o u r c e s  o n  n o c t u r n a l  e n u r e s i s  b u t  d o n ’ t  h o l d  a n y  

c l i n i c s ”  I n  a n o t h e r  l a r g e r  H B ,  a  m a n a g e r  d e s c r i b e d  s c h o o l  n u r s i n g  i n p u t  f o r  

n o c t u r n a l  e n u r e s i s  a s   “ a  t i c k i n g  t i m e - b o m b ”  a n d  t h a t  s c h o o l  n u r s e s  “ w e r e  

t o t a l l y  d i s g r u n t l e d ”  t h a t  t h e y  h a d  t o  p r o v i d e  t h i s  c o v e r  a n d  t h a t  i t  “ m o s t  l i k e l y  

w a s  n o  l o n g e r  i n  t h e i r  j o b  p l a n s ”  b u t  t h a t  “ t h e y  c a n ’ t  g i v e  u p  o n  e n u r e s i s  i f  

n o - o n e  e l s e  i s  t h e r e  t o  t a k e  o n  t h e  t a s k ”  I n  o n e  l a r g e  H B ,  h a l f  o f  t h e  l o c a l i t i e s  

u t i l i s e d  s c h o o l  n u r s i n g  f o r  e n u r e s i s  s u p p o r t ,  t h e  o t h e r  h a l f  d i d  n o t ,  r e s u l t i n g  

i n  c o n f u s i o n  o v e r  r e f e r r a l  p a t h w a y s  a n d  c l i n i c a l  r e s p o n s i b i l i t i e s ;  r e c o g n i s i n g  

t h e  h i g h  d e m a n d  f o r  c o n t i n e n c e  c a r e ,  o n e  s e n i o r  n u r s e  f r o m  t h i s  H B  

c o m m e n t e d :  “ 3 2 %  o f  r e q u e s t s  f o r  s c h o o l  n u r s i n g  a s s i s t a n c e  w e r e  

b l a d d e r / b o w e l  r e l a t e d ”  I t  i s  i m p o r t a n t  t o  n o t e  t h a t  p a t i e n t s  a r e  m o r e  l i k e l y  t o  

a s k  f o r  s u p p o r t  f o r  b e d w e t t i n g  t h a n  d a y t i m e  w e t t i n g  o r  c o n s t i p a t i o n .  T h i s  m a y  

b e  b e c a u s e  t h e s e  c o n d i t i o n s  h a v e  n o t  b e e n  r e c o g n i s e d ,  o r  t h a t  t h e  s t i g m a  a n d  

e m b a r r a s s m e n t  a s s o c i a t e d  w i t h  t h e m  i s  h i g h e r .  

•  E R I C ,  t h e  C h i l d r e n ’ s  B l a d d e r  a n d  B o w e l  C h a r i t y  a n d  B l a d d e r  &  B o w e l  U K  h a v e  

p r o d u c e d  c o n s e n s u s  g u i d e l i n e s  a n d  r e s o u r c e s  f o r  t h e  m a n a g e m e n t  o f  

c o n t i n e n c e  i s s u e s  i n  a  s c h o o l  a n d  c o l l e g e  s e t t i n g .  ( R e f  2 7 )  S c h o o l  n u r s e s  a r e  

c u r r e n t l y  u n a b l e  t o  a c c e p t  c h i l d r e n  o n t o  t h e i r  c a s e l o a d  h o w e v e r  u n l e s s  t h e i r  

p r o b l e m s  f a l l  u n d e r  o n e  o f  n i n e  p r i o r i t y  a r e a s :  p h y s i c a l  h e a l t h  n e e d s  n o t  b e i n g  

o n e  o f  t h e s e .  T h e  o n l y  w a y  s c h o o l  n u r s e s  c a n  l e g i t i m a t e l y  h e l p  w i t h  t h e  c a r e  

o f  c o n t i n e n c e  p r o b l e m s  i n  s c h o o l ,  i s  t o  “ s q u e e z e  t h e m  i n ”  u n d e r  t h e  m e n t a l  

h e a l t h  a n d  w e l l - b e i n g  p a t h w a y ,  a s  o n c e  n u r s e  p u t  i t  ( R e f  2 8 ) .  

•  C h i l d r e n  w i t h  a  r a n g e  o f  d i s a b i l i t y  m a y  b e  a c c o m m o d a t e d  f u l l  o r  p a r t - t i m e  i n  

a n  a d d i t i o n a l  s u p p o r t  n e e d s  ‘ b a s e ’  b u t  f o r  t h o s e  w i t h  w e t t i n g  a n d / o r  s o i l i n g ,  

t h e r e  i s  “ n o  a l l o c a t e d  s c h o o l  n u r s e  f o r  c h i l d r e n  i n  m a i n s t r e a m  A S N  b a s e s ”  

1 . 3 . 5  C o n s u l t a n t  P a e d i a t r i c i a n s / S e c o n d a r y  C a r e  W o r k f o r c e  

•  C o n s u l t a n t  P a e d i a t r i c i a n s  a n d  o t h e r  s e c o n d a r y  c a r e  p a e d i a t r i c  d o c t o r s  s e e  a  

d i s p r o p o r t i o n a t e l y  l a r g e  n u m b e r  o f  c h i l d r e n  i n  s e c o n d a r y  c a r e  c l i n i c s  d u e  t o  

l a c k  o f  c o m m u n i t y - b a s e d  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  s e r v i c e s ;  t h i s  i s  a n  e x p e n s i v e  
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a n d  i n e f f i c i e n t  u s e  o f  r e s o u r c e .  C h i l d r e n  m a y  t h e n  b e  d i s c h a r g e d  a f t e r  o n e  o r  

t w o  s e c o n d a r y  c a r e  a p p o i n t m e n t s  b u t  h a v e  n o  c o n t i n u i n g  c a r e  o r  ‘ s t e p - d o w n ’  

s u p p o r t  f r o m  l o w e r  b a n d e d  s t a f f  -  w h o  w o u l d  b e  w e l l  s u i t e d  t o  t h i s  r o l e .  T h i s  

o f t e n  r e s u l t s  i n  r e l a p s e ,  d i s e n g a g e m e n t  f r o m  s e r v i c e s  a n d  d e v e l o p m e n t  o f  

c h r o n i c  i l l - h e a l t h .  O n e  n u r s e  m a n a g e r  c o m m e n t e d  t h i s  r e s u l t s  i n  “ r e g u l a r s  

r e c u r r e n t l y  b e i n g  a d m i t t e d  f o r  d i s i m p a c t i o n ”  a n d  t h a t  t h e r e  w e r e  “ l o t s  o f  

i n a p p r o p r i a t e  r e f e r r a l s  c o m i n g  i n  t h a t  c o u l d  b e  s o r t e d  o u t  i n  t h e  c o m m u n i t y ”  

T w o  a u d i t s  o v e r  a  s p a n  o f  3  y e a r s  i n  o n e  l a r g e  H B  i n d i c a t e d  c o n s i s t e n t l y  t h a t  

b e t w e e n  2 5  - 3 0 %  o f  g e n e r a l  p a e d i a t r i c  a p p o i n t m e n t s  w e r e  r e l a t e d  t o  b l a d d e r  

a n d  b o w e l  d y s f u n c t i o n / c o n t i n e n c e  p r o b l e m s .  T h e  s a m e  H B  h a s  a  w a i t i n g  t i m e  

c u r r e n t l y  o f  6  m o n t h s  f o r  a  G e n e r a l  P a e d i a t r i c  C l i n i c  a p p o i n t m e n t .  P r o v i d i n g  

a n  a d e q u a t e  C h i l d r e n ’ s  C o n t i n e n c e  S e r v i c e  w o u l d  h a v e  c l e a r  i m p a c t  o n  

a l l e v i a t i n g  p r e s s u r e  o n  t h i s  e x p e n s i v e  s e c o n d a r y  c a r e  r e s o u r c e .   

1 . 3 . 6  O v e r a l l  C o m m e n t  

•  S c h o o l  n u r s e s  h a v e  b e e n  a b l e  t o  c o n t i n u e  v a l u a b l e  w o r k  i n  s o m e  p a r t s  o f  s o m e  

H B s  f o r  n o c t u r n a l  e n u r e s i s  b u t  a r e  n o t  a b l e  t o  s u p p o r t  c o n t i n e n c e  s e r v i c e s  i n  

a  c o n s i s t e n t  w a y .  A s s u m i n g  t h e  p r e s e n c e  o f  a  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  s e r v i c e  

b e c a u s e  s c h o o l  n u r s e s  m a y  b e  p r o v i d i n g  c a r e  f o r  c h i l d r e n  w i t h  n o c t u r n a l  

e n u r e s i s ,  m a s k s  t h e  g e n e r a l  s h o r t f a l l  i n  s e r v i c e s  i n  a r e a s  w h e r e  t h i s  i s  t h e  

p r a c t i c e .  T h e  s u p p o r t  o f  s c h o o l  n u r s e s  f o r  c h i l d r e n  w i t h  c o n t i n e n c e  p r o b l e m s  

i n  s c h o o l  i s  i m p o r t a n t  h o w e v e r  a n d  c u r r e n t l y  i s  n o t  p a r t  o f  t h e  s c h o o l  n u r s i n g  

r e m i t .  H V ’ s  a r e  w e l l  p o s i t i o n e d  t o  p r o v i d e  p r e v e n t i o n  a n d  e a r l y  i n t e r v e n t i o n  

a t  a  c r u c i a l  s t a g e  i n  t h e  p r e - s c h o o l  c h i l d ’ s  l i f e ,  t o  r e d u c e  t h e  r i s k  o f  l a t e r  

b l a d d e r  a n d  b o w e l  d y s f u n c t i o n .  W h i l s t  s o m e  f e e l  c o n f i d e n t  i n  t h i s  r o l e  a n d  c a n  

p r o v i d e  t h i s  s u p p o r t ,  t h e y  a r e  s u b j e c t  t o  m a n y  o t h e r  c o m p e t i n g  d e m a n d s  d u e  

t o  t h e i r  r e - f o c u s e d  r o l e  a n d  h a v e  b e e n  g i v e n  n e i t h e r  t h e  m a n d a t e  n o r  t h e  

r e s o u r c e s  t o  d e l i v e r  p r e v e n t i o n  a n d  e a r l y  i n t e r v e n t i o n  i n  c o n t i n e n c e  c a r e .  

P r i o r  t o  t h e  r e v i s e d  H V  p a t h w a y ,  t o i l e t  t r a i n i n g  w a s  p a r t  o f  t h e  H V  r e m i t  

•  O v e r a l l ,  t h e  u n d e r s t a f f e d  a n d  u n d e r - r e s o u r c e d  s e r v i c e s  m e a n  l o n g  w a i t i n g  l i s t s  

w i t h  d e l a y s  i n  t r e a t m e n t ,  a n  o f t e n - d i s j o i n t e d  p a t i e n t  j o u r n e y  w i t h  r e s t r i c t e d  

a c c e s s  t o  a  f u l l  r a n g e  o f  t r e a t m e n t ,  t h e  n e e d  t o  a t t e n d  m u l t i p l e  d i f f e r e n t  

c l i n i c s  f o r  i n t e r - r e l a t e d  p r o b l e m s  a n d  a d v e r s e  o u t c o m e s  w i t h  c l i n i c a l  r i s k .  

“ D e l a y s  a r e  s t i l l  a  p r o b l e m ;  p a t h w a y s  a r e  n o t  c l e a r .  I t  n e e d s  t o  b e  a  b i g g e r  

s e r v i c e  f r o m  s t a r t  t o  f i n i s h .  M o r e  i n f o r m a t i o n  a n d  e d u c a t i o n  i s  n e e d e d  f o r  

f a m i l i e s . ”  T h i s  s i t u a t i o n  h a s  a  s i g n i f i c a n t l y  n e g a t i v e  i m p a c t  o n  t h e  c h i l d  a n d  

f a m i l y  a s  w e l l  a s  b e i n g  m o r e  c o s t l y  t o  t h e  N H S .  
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1 .4  Disabi l i ty ,  neurodivers i ty  and chi ld  protect ion  

•  C h i l d r e n  w i t h  n e u r o - d e v e l o p m e n t a l  p r o b l e m s  s u c h  a s  a u t i s m ,  A D H D  a n d  

i n t e l l e c t u a l  d i s a b i l i t y  a r e  m o r e  l i k e l y  t o  h a v e  c o n t i n e n c e  p r o b l e m s  t h a n  t h e i r  

t y p i c a l l y  d e v e l o p i n g  p e e r s .  T h e s e  r e q u i r e  s p e c i f i c  a n d  i n d i v i d u a l l y  t a i l o r e d  

a p p r o a c h e s  t o  c a r e .  “ W e  s e e  m a n y  t r i c k y  k i d s -  t h i s  t a k e s  m a n y  a p p o i n t m e n t s ,  

a n d  y o u  c a n ’ t  j u s t  l u m p  t h e m  t o g e t h e r ;  t h e y  h a v e  i n d i v i d u a l  i s s u e s ,  d i s t r a u g h t  

p a r e n t s ,  [ t h e y  c a n  b e ]  c r y i n g  o n  t h e  p h o n e .  L e a r n i n g  d i s a b i l i t y ,  A S D ,  c h i l d  

p r o t e c t i o n  i s s u e s -  s o m e  c h i l d r e n  a r e  i n  c h i l d r e n ’ s  h o m e s  a n d  n e e d  h o m e  

v i s i t s ” .   T h e s e  c h i l d r e n  t a k e  m o r e  t i m e  t o  a s s e s s  a n d  m a n a g e ,  n e e d  m o r e  

i n t e n s i v e  a n d  p r o l o n g e d  f o l l o w - u p ,  a n d  r e q u i r e  m o r e  m u l t i - d i s c i p l i n a r y  

w o r k i n g  a l o n g s i d e  e d u c a t i o n ,  

o c c u p a t i o n a l ,  s p e e c h  a n d  

l a n g u a g e  a n d  p h y s i o t h e r a p y .  

L a c k  o f  a c c e s s  t o  a  m u l t i -

d i s c i p l i n a r y  t e a m  o f  a l l i e d  

h e a l t h  p r o f e s s i o n a l s  p r o l o n g s  

t h e i r  p a t i e n t  j o u r n e y  a n d  

i n c r e a s e s  e x p e n s e .  A s  o n e  

s e n i o r  n u r s e  m a n a g e r  r e m a r k e d  

o n  t h e  i m p o r t a n c e  o f  i n t e n s i v e  

s u p p o r t  f o r  c h i l d r e n  w i t h  

c o n t i n e n c e  p r o b l e m s  “ I t ’ s  t h e  

s u p p o r t  m o r e  t h a n  w h a t  y o u  

p r e s c r i b e  t h e m ”  A n o t h e r  n u r s e  

c o m m e n t e d :  “ I  c a n  g e t  

a s s i s t a n c e  f o r  [ c o n t i n e n c e ]  

p r o d u c t s  w i t h  e a s e ,  b u t  q u i t e  

d i f f i c u l t  t o  g e t  a d d i t i o n a l  

s u p p o r t  f o r  c h i l d r e n  w i t h  

a d d i t i o n a l  n e e d s ”  A d d i t i o n a l  

s u p p o r t  i s  c o s t - e f f e c t i v e :   o n c e  

c o n t i n e n t ,  t h e  c h i l d  i s  l i k e l y  t o  

r e m a i n  s o ,  a n d  a v o i d  t h e  c o s t  o f  

l i f e l o n g  p r o d u c t  u s e .  

•  C h i l d r e n  w h o  h a v e  b e e n  a b u s e d  

a r e  m o r e  l i k e l y  t o  d e v e l o p  

c o n t i n e n c e  i s s u e s ,  ( R e f  2 9 )  a n d  c h i l d r e n  a r e  m o r e  l i k e l y  t o  b e  a b u s e d  i f  t h e y  

a r e  i n c o n t i n e n t .  C h i l d  p r o t e c t i o n  s c e n a r i o s  a r e  r e l a t i v e l y  c o m m o n  i n  c h i l d r e n ’ s  

c o n t i n e n c e  c l i n i c s ;  t h i s  s e n s i t i v e  a r e a  r e q u i r e s  i n t e n s i v e  s u p p o r t  f o r  t h e  f a m i l y  

a n d  c h i l d  a n d  r e q u i r e s  s k i l l e d ,  t i m e - c o n s u m i n g  m a n a g e m e n t  a n d  c l o s e  w o r k i n g  

w i t h  c o l l e a g u e s  i n  e d u c a t i o n  a n d  s o c i a l  s e r v i c e s   

•  9 7 %  o f  o u r  r e s p o n d e n t s  s t a t e d  t h a t  c h i l d r e n  w i t h  n e u r o - d e v e l o p m e n t a l  

p r o b l e m s  a s s o c i a t e d  w i t h  i n c o n t i n e n c e  r e q u i r e  e x t r a ,  s k i l l e d  s u p p o r t  w i t h  9 9 %  

s t a t i n g  t h a t  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  s e r v i c e s  s h o u l d  b e  m u l t i - d i s c i p l i n a r y ;  

h o w e v e r ,  o v e r  ¾  s a i d  t h a t  s e r v i c e s  i n  t h e i r  H B ’ s  w e r e  n o t  m u l t i - d i s c i p l i n a r y .   
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•  W i t h  t h e  s c o p e  o f  c o n t i n e n c e  t r e a t m e n t s  i n c r e a s i n g  t o  i n c l u d e  c l e a n  

i n t e r m i t t e n t  c a t h e t e r i z a t i o n  ( C I C ) ,  t r a n s a n a l  i r r i g a t i o n  a n d  c a r e  o f  s u r g i c a l  

a p p r o a c h e s  ( M i t r o f a n o f f  b l a d d e r  d r a i n a g e ,  A C E  p r o c e d u r e )  p a e d i a t r i c  

c o n t i n e n c e  n u r s e s  a r e  r e q u i r e d  t o  c a r r y  o u t  m u c h  m o r e  c o m p l e x  w o r k  w i t h  

a t t e n d a n t  t r a i n i n g  a n d  s u p p o r t  n e e d s  f o r  s t a f f ,  s c h o o l s  a n d  f a m i l i e s :  “ w e  a r e  

d o i n g  m u c h  m o r e  C I C  w h i c h  m e a n s  m o r e  s c h o o l  v i s i t s  a n d  e x t r a  w o r k .  L o t s  o f  

c h i l d r e n  a r e  c o m i n g  b a c k  f r o m  G l a s g o w  n o w  w i t h  t r a n s - a n a l  i r r i g a t i o n  s o  w e  

d o  P e r i s t e e n  t r a i n i n g  a n d  s u p p o r t  t h e  “ B e t t e r  a t  H o m e ”  t e a m .  

•  D a t a  c o l l e c t e d  f r o m  o n e  l a r g e  H B  f r o m  2 0 1 9  s h o w e d  t h a t  t h e r e  w e r e  1 , 2 2 2  

r e f e r r a l s  f o r  m e n t a l  h e a l t h  i s s u e s  a n d  c o n t i n e n c e  r e l a t e d  i s s u e s  i n  o n e  y e a r  

a l o n e  a p p e n d i x  2  

•  C h i l d r e n  w i t h  s p i n a  b i f i d a  a n d  n e u r o p a t h i c  b l a d d e r  a n d  b o w e l ,  a s  w e l l  a s  o t h e r  

c h i l d r e n  w i t h  c o m p l e x  c o n g e n i t a l  c o n d i t i o n s  s u c h  a s  a n o r e c t a l  m a l f o r m a t i o n ,  

H i r s c h s p r u n g ’ s  D i s e a s e  a n d  P o s t e r i o r  U r e t h r a l  V a l v e s  r e q u i r e  h i g h l y  s k i l l e d  

m a n a g e m e n t  o f  t h e i r  c o n t i n e n c e  p r o b l e m s  a n d  s u p p o r t  w i t h i n  t h e  c o m m u n i t y ;  

t h e s e  c h i l d r e n  a r e  p a r t i c u l a r l y  v u l n e r a b l e  d u r i n g  a d o l e s c e n c e  a n d  n e e d  a  w e l l -

m a n a g e d  t r a n s i t i o n  t o  b l a d d e r  a n d  b o w e l  c a r e  i n  a d u l t  s e r v i c e s  

1 .5  Training  

•  N e a r l y  2 / 3  o f  r e s p o n d e n t s  s a i d  t h e y  d i d  n o t  h a v e  s u f f i c i e n t  t r a i n i n g  f o r  t h e i r  

r o l e  i n  s u p p o r t i n g  c h i l d r e n  w i t h  c o n t i n e n c e  p r o b l e m s .  F r o m  a  H V :  “ I  a m  s o  

g r a t e f u l  I  h e a r d  a b o u t  t h i s  c o u r s e  f r o m  a n o t h e r  H V  c o l l e a g u e  o t h e r w i s e  I  w o u l d  

h a v e  m i s s e d  o u t  o n  t o d a y  w h i c h  w o u l d  h a v e  m e a n t  m y  f a m i l i e s  c o n t i n u e d  

r e c e i v i n g  i n c o r r e c t  a d v i c e  a n d  s u b s t a n d a r d  s u p p o r t ”  A n d  f r o m  a  s c h o o l  n u r s e  

w h o  i s  e x p e c t e d  t o  c a r r y  o u t  c o n t i n e n c e  a s s e s s m e n t s :  “ I  a m  o v e r w h e l m e d  a t  

t i m e s  w i t h  b e h a v i o u r  r e l a t e d  s o i l i n g  a n d  d o n ’ t  k n o w  w h e r e  t o  g e t  h e l p  f r o m  

a l s o  n o  i d e a  a b o u t  a s s e s s i n g  f o r  p r o d u c t s  b u t  e x p e c t e d  t o  d o  s o  a n d  n e v e r  h a d  

a n y  f o r m a l  t r a i n i n g  a t  a l l ’  

•  1 0 0 %  o f  r e s p o n d e n t s  s a i d  t h e y  w o u l d  l i k e  a c c e s s  t o  f u r t h e r  t r a i n i n g  a n d  

r e f r e s h e r  c o u r s e s :  “ d e f i n i t e l y  t r a i n i n g  i s  r e q u i r e d  f o r  s t a f f  w h o  a r e  f r o n t  l i n e  

a n d  m a n a g i n g  c h i l d r e n  w i t h  b o w e l  a n d  b l a d d e r  i s s u e s ”  

•  L e s s  t h a n  h a l f  s a i d  t h e y  h a d  a c c e s s e d  t h e  

B l a d d e r  a n d  B o w e l  h e a l t h  i n  C h i l d r e n  e - M o d u l e ,  

w h i c h  i s  h o s t e d  b y  T U R A S ,  b u t  a l s o  a v a i l a b l e  o n  

t h e  P C S  w e b s i t e  ( R e f  3 0 ) .  T h e  m o d u l e  w a s  

c o m m i s s i o n e d  b y  S c o t t i s h  G o v e r n m e n t  a n d  

d e v e l o p e d  b y  t h e  a u t h o r  i n  c o n s u l t a t i o n  w i t h  

e x p e r t  c o l l e a g u e s  a n d  p u b l i s h e d  i n  2 0 2 0 .  T h e  

i n t e n t i o n  w a s  f o r  i t  t o  b e  e a s i l y  a c c e s s i b l e  f o r  

t h e  g e n e r a l  p u b l i c  a s  w e l l  a s  h e a l t h  p r o f e s s i o n a l s  h o w e v e r  t h i s  i s  c l e a r l y  n o t  

t h e  c a s e .  F r o m  a  H V :  “ I  h a v e  o n l y  a c c e s s e d  t h e  T u r a s  m o d u l e  b e c a u s e  o f  

t h i s  c o u r s e ”  
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•  T h e r e  i s  n o  p r o v i s i o n  f o r  p o s t - g r a d u a t e  t r a i n i n g  i n  P a e d i a t r i c  C o n t i n e n c e  a s  a  

s u b s p e c i a l t y  w i t h i n  a n y  S c o t t i s h  u n i v e r s i t y ,  w h i c h  w o u l d  a n c h o r  s t a n d a r d s  f o r  

b e s t  c l i n i c a l  p r a c t i c e  f o r  s p e c i a l i s t  n u r s e s  a n d  a l l o w  c a s c a d i n g  o f  t r a i n i n g  

d o w n  t h r o u g h  l o w e r  b a n d e d  s t a f f  

•  P r e s c r i b i n g  m e d i c a t i o n  i s  a n  e s s e n t i a l  p a r t  o f  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  c a r e  a n d  

r e q u i r e s  s u p p o r t e d ,  a d d i t i o n a l  t r a i n i n g  f o r  c u r r e n t  b a n d  6  a n d  a b o v e  s p e c i a l i s t  

n u r s e s .  T h i s  i s  a  r e l a t i v e l y  s c a r c e  s k i l l  i n  t h e  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  n u r s i n g  

w o r k f o r c e  a c r o s s  S c o t l a n d ,  w h i c h  n e c e s s i t a t e s  r e l i a n c e  o n  G P s  t o  p r e s c r i b e  o n  

r e c o m m e n d a t i o n  o f  t h e  n u r s e  w h o  h a s  s e e n  t h e  c h i l d .  W h i l s t  i n  s o m e  a r e a s  t h i s  

s y s t e m  i s  w o r k a b l e ,  w i t h  q u i c k  t u r n a r o u n d  o f  w r i t t e n  c o m m u n i c a t i o n s ,  i n  

o t h e r s  i t  g r e a t l y  a d d s  t o  t h e  d i f f i c u l t y  o f  r u n n i n g  a n  e f f i c i e n t  s e r v i c e .  

P r o v i s i o n  o f  p o s t - g r a d u a t e  c o u r s e s  f o r  n o n - m e d i c a l  p r e s c r i b e r s  i s  l i m i t e d  a n d  

p l a c e s  a r e  c o m p e t i t i v e ,  m a k i n g  a c q u i s i t i o n  o f  t h e s e  s k i l l s  m o r e  d i f f i c u l t .  A  

n u r s e  s p e c i a l i s t  r e l a t e d  t h a t  “ G P s  m a y  s t o p  o r  r e d u c e  m e d i c a t i o n  

i n a p p r o p r i a t e l y ”  a n d  a d d e d  t h a t :  “ I  c a n ’ t  i m a g i n e  d o i n g  t h i s  j o b  w i t h o u t  

p r e s c r i b i n g  s k i l l s -  t h e y  a r e  s o  i m p o r t a n t ”  A  n u r s e  m a n a g e r  e x p l a i n e d  t h a t  

“ s c h o o l  n u r s e s  [ m a n a g i n g  e n u r e s i s ]  d o n ’ t  f e e l  k n o w l e d g e a b l e  o r  b r a v e  e n o u g h  

t o  r e c o m m e n d  m e d i c a t i o n ”  e v e n  t h o u g h  t h e r e  a r e  c l e a r  p a t h w a y s  t h a t  a l l o w  

t h i s  

1 .6  Vis ibi l i ty  and access ibi l i ty  of  serv ices  

•  I s  p o o r .  E v e n  i n  t h o s e  f e w  H B s  w i t h  r e l a t i v e l y  w e l l  o r g a n i s e d  s e r v i c e s ,  o v e r  

h a l f  o f  r e s p o n d e n t s  f e l t  t h a t  s e r v i c e s  w e r e  n o t  e a s i l y  a c c e s s i b l e ,  a n d  n e a r l y  

2 / 3  o v e r a l l  f e l t  t h a t  p a t h w a y s  f o r  o n w a r d  r e f e r r a l  w e r e  n o t  c l e a r .  R e m a r k s  

r e p e a t e d l y  e c h o e d  t h a t  “ s e r v i c e s  a r e  f r a g m e n t e d ,  c o m m u n i c a t i o n  c o u l d  b e  

b e t t e r ;  t h e r e  s h o u l d  b e  o n e  p o i n t  o f  c o n t a c t  a n d  a  d e d i c a t e d  c o n t i n e n c e  

s e r v i c e  t o  t a k e  t h e  p r e s s u r e  o f f  C C N ’ s ”  O n e  c i t y  c e n t r e  G P  a s k e d  w i t h  a  n o t e  

o f  d e s p e r a t i o n :  “ c a n  y o u  p l e a s e  j u s t  t e l l  m e  w h e r e  t o  s e n d  t h e s e  c h i l d r e n ? ”  

F r o m  a n  a s s o c i a t e  S p e c i a l i s t  “ t h e  c l i n i c  i s  i n  a  s i n g l e  l o c a t i o n  o n  o n e  d a y  o f  

t h e  w e e k ;  t r a v e l l i n g  b y  p u b l i c  t r a n s p o r t  m a y  m e a n  a  1 – 2 - h o u r  j o u r n e y ”  

A l t h o u g h  t e l e p h o n e  a n d  v i r t u a l  a p p o i n t m e n t s  a r e  u s e f u l  a n d  a p p r o p r i a t e  f o r  

m a n y ,  i t  r e m a i n s  i m p o r t a n t  f o r  t h e r e  t o  b e  i n - p e r s o n  a p p o i n t m e n t s  a s  w e l l  t o  

a l l o w  d i r e c t  c o m m u n i c a t i o n  w i t h  t h e  c h i l d ,  p h y s i c a l  e x a m i n a t i o n  a n d  

a s s e s s m e n t  o f  a n y  p o t e n t i a l  s a f e - g u a r d i n g  i s s u e s .  

•  C o n c e r n s  w e r e  r e p e a t e d l y  v o i c e d  a b o u t  t h e  u n m e t  n e e d s  o f  c h i l d r e n  w i t h  

c o n t i n e n c e  i s s u e s  w h o  a r e  n o t  a c c e s s i n g  s e r v i c e s :  “ F a m i l i e s  o f t e n  p u t  u p  w i t h  

n o c t u r n a l  e n u r e s i s  b u t  a r e  s t r u g g l i n g  a n d  n o t  b e i n g  r e f e r r e d ”  T h i s  m a y  b e  d u e  

t o  s e r v i c e s  n o t  e x i s t i n g ,  o r  b e i n g  p o o r l y  d e v e l o p e d ,  b u t  i s  a l s o  d u e  t o  t h e  

s t i g m a t i s i n g  n a t u r e  o f  b l a d d e r  a n d  b o w e l  d y s f u n c t i o n  a n d  c o n t i n e n c e  

p r o b l e m s .  C h i l d r e n  m a y  a l s o  n o t  b e  r e f e r r e d  t o  d u e  m i s c o n c e p t i o n s  a r o u n d  

w h a t  i s  d e v e l o p m e n t a l l y  n o r m a l  f o r  a g e  -  a g a i n  t h i s  r e l i e s  o n  t h e  t r a i n i n g  o f  

o t h e r  h e a l t h  c a r e  p r o f e s s i o n a l s  s u c h  a s  G P s  a n d  H V s .  

•  C a n  b e  p o o r  f o r  c h i l d r e n  w i t h  d i s a b i l i t y  o r  c h r o n i c  h e a l t h  c o n d i t i o n s  w h e r e  

t h e r e  a r e  p r e c o n c e p t i o n s  o f  w h a t  m i g h t  b e  e x p e c t e d  i n  t e r m s  o f  a t t a i n i n g  
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c o n t i n e n c e .  T h e s e  c h i l d r e n  m a y  b e  ‘ e x p e c t e d ’  t o  n e e d  c o n t i n e n c e  p r o d u c t s .  

R e f 1  D i a g n o s t i c  o v e r - s h a d o w i n g  m a y  r e s u l t  i n  c o n d i t i o n s  s u c h  a s  c o n s t i p a t i o n ,  

f a e c a l  i m p a c t i o n  o r  u r i n e  i n f e c t i o n s  n o t  b e i n g  c o n s i d e r e d ,  e v e n  t h o u g h  t h e y  

a r e  m o r e  p r e v a l e n t  i n  t h i s  p o p u l a t i o n .  H e n c e ,  t h e y  m a y  n o t  g e t  t r e a t m e n t  t h a t  

w o u l d  i m p r o v e  t h e i r  q u a l i t y  o f  l i f e ,  a l l o w  t h e m  t o  c o m e  o u t  o f  c o n t i n e n c e  

p r o d u c t s  a n d  b e c o m e  i n d e p e n d e n t l y  c o n t i n e n t .   

•  P a t h w a y s  a r e  o f t e n  n o t  c l e a r  w i t h  i n a p p r o p r i a t e  r e f e r r a l s  t o  t h e  w r o n g  p a r t  o f  

t h e  t e a m  w h e r e  t h e r e  i s  o n e :  f r o m  a  s p e c i a l i s t  u r o l o g y  n u r s e  i n  a  t e r t i a r y  

s e t t i n g :  “ 1 0 0  r e f e r r a l s  f r o m  G P ’ s  t r i a g e d  t o  t h e  [ h i g h l y  s p e c i a l i z e d ]  u r o l o g y  

n u r s e s  u r o f l o w  c l i n i c  l a s t  y e a r  a n d  o f t e n  r e f e r r a l  m a d e  w i t h  n o  p r e v i o u s  

c o n t i n e n c e  a s s e s s m e n t .  T h e r e  a r e  m a n y  o t h e r  h o s p i t a l  r e f e r r a l s  t o  p a e d i a t r i c  

s u r g e o n s ,  m e d i c a l  p a e d i a t r i c s ,  a n d  G I  w i t h  c o n t i n e n c e  i s s u e s  a n d  c h i l d r e n  

a d m i t t e d  a s  i n p a t i e n t s  f o r  t r e a t m e n t  o f  c o n s t i p a t i o n ”  A n  A s s o c i a t e  S p e c i a l i s t  

c o m m e n t e d  t h a t  t h e r e  w a s  “ n o  f o r m a l  p l a t f o r m  f o r  d i s c u s s i o n ,  l i n k i n g  w i t h  

t e r t i a r y  s e r v i c e s ”  M o s t  c h i l d r e n  w i t h  b l a d d e r  a n d  b o w e l  d y s f u n c t i o n  d o  n o t  

n e e d  t e r t i a r y  r e f e r r a l s  o r  c o m p l e x  i n v e s t i g a t i o n s  h o w e v e r ,  e s p e c i a l l y  i f  

a d e q u a t e  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  s e r v i c e s  a r e  i n  p l a c e  f r o m  t h e  s t a r t  w i t h  e a r l y  

p r e v e n t i o n ,  i n t e r v e n t i o n ,  a n d  s k i l l e d  m a n a g e m e n t  b y  q u a l i f i e d  p a e d i a t r i c  

c o n t i n e n c e  w o r k f o r c e .  

1 .7  Equipment  

•  E n u r e s i s  a l a r m s  a r e  a  k e y  r e s o u r c e  i n  t r e a t i n g  n o c t u r n a l  e n u r e s i s  y e t  o f t e n  

t h e r e  a r e  d i f f i c u l t i e s  o b t a i n i n g  t h e s e  i n  t e r m s  o f  s u p p l y  l i n e s  a n d  b u d g e t .  A  

n u r s e  m a n a g e r  e x p l a i n e d :  “ n o - o n e ’ s  p a y i n g  f o r  t h e s e  s o  [ s c h o o l  n u r s e s ]  a r e  

n o t  s t o c k i n g  t h e m ”  F r o m  a  d o c t o r :  “ a l a r m s  a r e  o r d e r e d  i n d i v i d u a l l y  a n d  c a n  

t a k e  u p  t o  8  w e e k s  t o  a r r i v e ”  M a n y  o t h e r  H B s ,  i n c l u d i n g  t h e  l a r g e s t  i n  S c o t l a n d ,  

a l s o  c o m p l a i n e d  t h a t  s u p p l i e s  o f  a l a r m s  w e r e  l i m i t e d .  T h e  c o s t  o f  a n  a l a r m  -  

w h i c h  h a s  u p  t o  a  7 5 %  s u c c e s s  r a t e  i n  e n u r e s i s  -  i s  a r o u n d  £ 5 0 ,  w h i c h  i s  

s u b s t a n t i a l l y  c h e a p e r  t h a n  t h e  c o s t  o f  a  t h r e e - m o n t h  c o u r s e  o f  d e s m o p r e s s i n  

i n  m e l t  f o r m  a t  £ 1 8 0 ,  t h e  a l t e r n a t i v e  f i r s t  l i n e  t r e a t m e n t  o p t i o n .  

•  B l a d d e r  s c a n n i n g  a n d  u r o f l o w  e q u i p m e n t  

a r e  c u r r e n t l y  o n l y  f o u n d  i n  s p e c i a l i s e d  

s e c o n d a r y  c a r e  c l i n i c s  b u t  a r e  r e l a t i v e l y  

i n e x p e n s i v e ,  a u t o m a t e d  a n d  e a s y  t o  u s e  

a n d  h e l p  f a c i l i t a t e  d i a g n o s i s  a n d  

t r e a t m e n t .  ( R e f  3 1 )  A s s e s s i n g  b l a d d e r  

e m p t y i n g  i s  a  k e y  e l e m e n t  o f  p r a c t i c e  a n d  

s h o u l d  b e  m a n d a t o r y  e q u i p m e n t  f o r  a  

n u r s e - l e d ,  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  s e r v i c e .  

( R e f  3 )  A c c e s s  t o  t h i s  e q u i p m e n t  w i l l  

r e d u c e  u n n e c e s s a r y  a n d  e x p e n s i v e  

r e f e r r a l s  t o  s e c o n d a r y  a n d  t e r t i a r y  c a r e .  
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1 .8  Toi let  tra ini ng 

•  T h e  e m p h a s i s  o n  s e r v i c e s  b e i n g  m o r e  d i r e c t e d  t o w a r d s  t h e  o v e r ’ 5 s  i s  a  

f u n d a m e n t a l  e r r o r  a n d  o m i s s i o n ,  a s  e a r l y  p r o b l e m s  w i t h  b l a d d e r  a n d  b o w e l  

f u n c t i o n  o r  d i s r u p t e d / d e l a y e d  t o i l e t  t r a i n i n g  a r e  r e s p o n s i b l e  f o r  m a n y  c h i l d r e n  

d e v e l o p i n g  c o s t l y  c h r o n i c  c o n t i n e n c e  p r o b l e m s  w i t h  c o - m o r b i d i t i e s :  a s  o n e  

d o c t o r  r e m a r k e d :  “ S e r v i c e s  h a v e  b e e n  s e t  u p  f o r  s c h o o l  a g e  c h i l d r e n  w i t h  a  

h u g e  g a p  [ i n  s e r v i c e s ]  f o r  p r e - s c h o o l  a n d  t o i l e t  t r a i n i n g ”  A p p e n d i x  3  

•  T h e  Y o u G o v  ‘ K i n d r e d ”  s u r v e y  p o l l e d  5 2 8  t e a c h e r s  i n  t h e  U K  i n  2 0 2 1  w h o  

r e p o r t e d  t h a t  8 7 %  h a d  a t  l e a s t  o n e  c h i l d  i n  t h e i r  c l a s s  w h o  w a s  n o t  t o i l e t  

t r a i n e d  w h i l s t  9 %  s a i d  t h a t  o v e r  h a l f  o f  t h e  c h i l d r e n  i n  t h e i r  c l a s s  w e r e  n o t  

t o i l e t  t r a i n e d ,  w i t h  n e g a t i v e  i m p a c t  o n  t e a c h i n g  r e s o u r c e s  a n d  t h e  c h i l d ’ s  

e d u c a t i o n a l  e x p e r i e n c e  ( R e f  3 2 ) .  S a i d  o n e  s e n i o r  n u r s e :  “ m a n y  r e f e r r a l s  [ t o  

s c h o o l  n u r s e s ]  c o m e  f r o m  s c h o o l s  a n d  n u r s e r i e s  a s  m a n y  m o r e  c h i l d r e n  a r e  

a t t e n d i n g  i n  n a p p i e s / p u l l - u p s  a s  t h e y  h a v e  n o t  b e e n  t o i l e t  t r a i n e d  ( n o t  j u s t  

c h i l d r e n  w i t h  a d d i t i o n a l  s u p p o r t  n e e d s )   

•  M o s t  H B s  w i t h  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  s e r v i c e s  d o  n o t  s p e c i f i c a l l y  p r o v i d e  a  

s e r v i c e  f o r  s u p p o r t i n g  t o i l e t  t r a i n i n g  d i f f i c u l t i e s  i n  t h e  e a r l y  y e a r s .   T h i s  i s  a  

c o n c e r n ,  a s  o v e r  t h e  p a s t  6 0  y e a r s  t h e r e  h a s  b e e n  a  s t e a d y  s h i f t  i n  t h e  a v e r a g e  

a g e  o f  t o i l e t  t r a i n i n g  f r o m  1 8  m o n t h s  t o  3 - 4  y e a r s  o f  a g e  w i t h  m a n y  s t i l l  i n  

n a p p i e s  o n  e n t r y  t o  n u r s e r y  a n d  a  s i g n i f i c a n t  n u m b e r  s t i l l  i n  n a p p i e s  a t  s c h o o l  

e n t r y .  A p p e n d i x  3  T h e r e  i s  a l s o  a  c l e a r  c o r r e l a t i o n  w i t h  l a t e  t o i l e t  t r a i n i n g  a n d  

i n c r e a s e d  r i s k  o f  b l a d d e r  a n d  b o w e l  d y s f u n c t i o n  ( R e f  3 3 )  l a t e r  i n  c h i l d h o o d ,  

w i t h  i n c r e a s e d  d e m a n d  o n  s e r v i c e s  a n d  u s e  o f  e x p e n s i v e  c o n t i n e n c e  p r o d u c t s .  

•  M a n y  c o n t i n e n c e  p r o b l e m s  a r i s e  f r o m  b l a d d e r  a n d  b o w e l  d y s f u n c t i o n  t h a t  

s t a r t s  a r o u n d  t h e  t o i l e t  t r a i n i n g  s t a g e  w i t h  r e t e n t i v e  s t o o l i n g  a n d  c o n s t i p a t i o n  

c o m m o n  u n d e r l y i n g  f a c t o r s .  F i r s t ,  t h e s e  n e e d  t o  b e  i d e n t i f i e d  a s  m a n y  H e a l t h  

C a r e  P r a c t i t i o n e r s  ( H C P s )  a r e  u n a w a r e  o f  t h e  s i g n  a n d  s y m p t o m s .  T h e s e  n e e d  

t o  b e  m a n a g e d  q u i c k l y  a n d  e f f e c t i v e l y  t o  l i m i t  t h e  r i s k  o f  p r o g r e s s i o n  a n d  

p e r s i s t e n c e  o f  p r o b l e m s .  I n  6  o f  1 4  H B s  t h e r e  i s  n o  s u p p o r t  f o r  t o i l e t  t r a i n i n g .   

1 .9  Product  provis ion  

•  T h e  c o s t  o f  c o n t a i n m e n t  p r o d u c t s  f o r  e a c h  H B  i s  n o t  p o s s i b l e  t o  q u a n t i f y  i n  

t h i s  r e p o r t  d i r e c t l y  f r o m  r e s p o n d e n t s ,  l a r g e l y  d u e  t o  t h e  s e p a r a t e  w o r k i n g  o f  

t h i s  p a r t  o f  c o n t i n e n c e  s e r v i c e s .  H o w e v e r ,  f i g u r e s  f r o m  o n e  l a r g e  h e a l t h  b o a r d  

e x t r a p o l a t e  t o  a  s p e n d  o f  £ 2 5 9 , 1 3 0  p . a .  a n d  c o n f i r m e d  f i g u r e s  f r o m  a  m e d i u m  

s i z e d  H B  i n d i c a t e  a  s p e n d  o f  £ 1 0 3 , 3 7 6  p . a .  S c a l e d  u p ,  t a k i n g  t h e  c o m b i n e d  

p o p u l a t i o n s  o f  t h e s e  H B s  i n t o  c o n s i d e r a t i o n ,  t h i s  s u g g e s t s  a  t o t a l  s p e n d  o n  

c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  p r o d u c t s  i n  S c o t l a n d  o f  £ 1 , 4 5 0 , 0 2 4  p . a . ,  p o s s i b l y  m o r e .  

P r e v i o u s  s t u d i e s  b y  P C F  ( R e f  3 )  i n d i c a t e  p o t e n t i a l  s a v i n g s  o f  o v e r  5 0 %  o n  

p r o d u c t  u s e  a n d  s p e n d  w h e n  a  c o m p r e h e n s i v e  p a e d i a t r i c  c o n t i n e n c e  s e r v i c e  i s  

p u t  i n  p l a c e .  C u r r e n t l y ,  a l l  p r o d u c t s  i n  S c o t l a n d  a r e  s u p p l i e d  b y  O n t e x ,  w h o  

h o l d  f i g u r e s  f o r  a l l  p r o d u c t s  s u p p l i e d  t o  u n d e r  1 8 ’ s  a n d  t h e i r  c o s t ;  a  r e q u e s t  

h a s  b e e n  m a d e  t o  t h e m  t o  o b t a i n  t h i s  i n f o r m a t i o n  
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•  N e w  g u i d e l i n e s  f r o m  a  c o n s e n s u s  d o c u m e n t  

h a v e  j u s t  c o m e  i n t o  p l a c e  t h a t  s t i p u l a t e  

t h a t  u n l e s s  t h e r e  i s  a  r a r e  u n d e r l y i n g  

c o n d i t i o n  t h a t  p r e c l u d e s  c o n t i n e n c e ,  t h a t  

e v e r y  c h i l d  -  i n c l u d i n g  t h o s e  w i t h  

d i s a b i l i t y -  s h o u l d  h a v e  a  f u l l  b l a d d e r  a n d  

b o w e l  h e a l t h  a s s e s s m e n t  a n d  a  m i n i m u m  o f  

6  m o n t h s  i n t e n s i v e  t o i l e t  t r a i n i n g ,  

s u p p o r t e d  b y  a n  a p p r o p r i a t e l y  t r a i n e d  H C P  

b e f o r e  e v e n  b e i n g  c o n s i d e r e d  f o r  

c o n t a i n m e n t  p r o d u c t s .  T h i s  s u p p o r t  s h o u l d  

b e  o f f e r e d  f r o m  t h e  f i r s t  y e a r  o f  l i f e  o r  a s  s o o n  a s  d i s a b i l i t y  i s  s u s p e c t e d  o r  

c o n f i r m e d .  G i v e n  t h e  b a s e l i n e  l a c k  o f  s u p p o r t  f o r  t o i l e t  t r a i n i n g  i n  c u r r e n t  

s e r v i c e s ,  t h e r e  d o e s  n o t  a p p e a r  t o  b e  s u f f i c i e n t  c a p a c i t y  f o r  t h i s  i n  a n y  H B .  

( R e f  1 2 )   

•  M o s t  o f  t h e  n u r s e s  w h o  a s s e s s  a n d  p r e s c r i b e  c o n t i n e n c e  p r o d u c t s  w o r k  i n  A d u l t  

C o n t i n e n c e  S e r v i c e s ,  d o  n o t  w o r k  d i r e c t l y  w i t h  t h e  c h i l d  a n d  a r e  n o t  p a e d i a t r i c  

t r a i n e d .  O t h e r s  a r e  s c h o o l  n u r s e s  w h o  m a y  a l s o  l a c k  t r a i n i n g  a n d  e x p e r t i s e  i n  

t h i s  a r e a :  “ A s  s c h o o l  n u r s e s  w e  h a v e  a l m o s t  n o  m o r e  k n o w l e d g e  a b o u t  p r o d u c t s  

t h a n  a n y  o t h e r  u n i v e r s a l  c o m m u n i t y  n u r s i n g  s e r v i c e  e g  H e a l t h  V i s i t i n g ”  

•  C h i l d r e n  i n  c o n t i n e n c e  p r o d u c t s  s h o u l d  b e  r e v i e w e d  e v e r y  6  m o n t h s  w i t h  a n  

a c t i v e  t r e a t m e n t  p l a n  i n  p l a c e  t o  p r o g r e s s  t o w a r d s  a c h i e v i n g  c o n t i n e n c e ,  i f  

p o s s i b l e ,  w h i c h  t h e  m a j o r i t y  s h o u l d  b e  a b l e  t o .  D u e  t o  e x c e s s i v e  w o r k l o a d  a n d  

l a c k  o f  i n t e g r a t e d  s e r v i c e s ,  c h i l d r e n  a n d  y o u n g  p e o p l e  m a y  g e t  ‘ s t u c k ’  i n  

p r o d u c t s .  F r o m  a v a i l a b l e  i n f o r m a t i o n ,  o n l y  2  H B s  a p p e a r  t o  h a v e  a  r e g u l a r  

r e v i e w  s y s t e m  i n  p l a c e  c a r r i e d  o u t  b y  t h o s e  i n v o l v e d  w i t h  t h e  c a r e  o f  t h e  c h i l d .  

4  H B ’ s  m a y  h a v e  a  r e v i e w  s y s t e m  i n  p l a c e ,  a n d  8  d i d  n o t .  “ L o t s  o f  c h i l d r e n  a r e  

i n  p r o d u c t s ,  n o  i d e a  h o w  m a n y ,  a d u l t  t r a i n e d  n u r s e s  d e a l  w i t h  t h e m ,  n o  r e v i e w s  

o f  p r o d u c t s  b e i n g  c a r r i e d  o u t ”  

•  C h i l d r e n  w i t h  d i s a b i l i t i e s  a r e  o f t e n  p r e s u m e d  t o  n e e d  c o n t i n e n c e  p r o d u c t s  a n d  

m a y  n o t  b e  o f f e r e d  t h e  f u l l  r a n g e  o f  t r e a t m e n t s  t o  e n c o u r a g e  t h e m  t o  b e c o m e  

c o n t i n e n t ,  w h i c h  i s  d i s c r i m i n a t o r y  p r a c t i c e .  

1 . 10  Transi t ion  points  

•  W i t h  m o s t  s e r v i c e s  f o r  c h i l d r e n  p o o r l y  r e s o u r c e d  a n d  s o m e  H B s  w i t h  n o  

d e d i c a t e d  c h i l d r e n ’ s  s e r v i c e  a t  a l l ,  t h e r e  i s  n o  r e c o g n i s e d  s t a n d a r d  p r a c t i c e  i n  

t e r m s  o f  t r a n s i t i o n i n g  c h i l d r e n  o n  t o  a d u l t  s e r v i c e s .  A  n u r s e  w o r k i n g  i n  t h e  

a d u l t  c o n t i n e n c e  s e r v i c e  i n  o n e  H B  r e f l e c t e d  “ I  s t i l l  s e e  l o t s  w i t h  o v e r - a c t i v e  

b l a d d e r  a n d  c o n s t i p a t i o n  a t  t r a n s i t i o n  ( i n c l u d i n g  m a i n s t r e a m  a n d  c h i l d r e n  w i t h  

d i s a b i l i t y ) ”  a n d  t h a t  “ 1 6 - 1 8 - y e a r - o l d s  a r e  i n  l i m b o ”  S c o t t i s h  G o v e r n m e n t  h a s  

a d v o c a t e d  e q u i t a b l e ,  p e r s o n - c e n t r e d  a n d  s u p p o r t i v e  t r a n s i t i o n  p r o c e s s e s  a n d  

s p e c i f i c a l l y  s t a t e s  o f  t h o s e  w i t h  a d d i t i o n a l  s u p p o r t  n e e d s  t h a t  “ a l l  y o u n g  

p e o p l e  s h o u l d  g e t  t h e  s u p p o r t  t h e y  n e e d ”  R e f  ( 3 4 ) .  T h e  P C F  F O I  d a t a  a r o u n d  

c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  s e r v i c e s  i n  S c o t l a n d  i d e n t i f i e d  t h a t :  



2 6  
 

o  o n l y  4  o u t  o f  1 4  H B s  o f f e r  s e r v i c e s  f o r  n o c t u r n a l  e n u r e s i s  u p  t o  a g e  1 8  

o  o n l y  3  o u t  o f  1 4  H B s  s e e  c h i l d r e n  f o r  d a y t i m e  w e t t i n g  u p  t o  a g e  1 8  

o  o n l y  3  o u t  o f  1 4  H B s  o f f e r  c a r e  f o r  c o n s t i p a t i o n  u p  t o  a g e  1 8  

w i t h  m a n y  o n l y  o f f e r i n g  s e r v i c e s  f o r  u p  t o  a g e  1 6 .  A d u l t  s e r v i c e s  m a y  o n l y  

a c c e p t  y o u n g  p e o p l e  f r o m  a g e  1 8 ,  l e a v i n g  a  g a p  i n  s e r v i c e  p r o v i s i o n .  I n  s o m e  

a r e a s ,  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  s e r v i c e s  w i l l  o n l y  s e e  c h i l d r e n  u p  t o  t h e  a g e  o f  

1 0  o r  1 ,  f o r  p a r t i c l u a r  c o n t i n e n c e  p r o b l e m s .  

•  t h i n g s  c a n  b e  p a r t i c u l a r l y  c o m p l e x  f o r  t e e n a g e r s  w i t h  n e u r o p a t h i c  b l a d d e r  a n d  

b o w e l ,  w h o  f a c e  a  l i f e t i m e  o f  i n t e n s i v e  m a n a g e m e n t  o f  t h e i r  b o w e l ,  b l a d d e r  

a n d  k i d n e y  h e a l t h  a s  w e l l  a s  t h e  p s y c h o l o g i c a l  i m p a c t  o f  d e a l i n g  w i t h  l o n g -

t e r m  c o n t i n e n c e  p r o b l e m s  a n d  p h y s i c a l  d i s a b i l i t y .  A s  o n e  t e e n  w i t h  S p i n a  

B i f i d a  e x p l a i n e d :  ‘ I  d o n ’ t  m i n d  b e i n g  a  i n  a  w h e e l c h a i r ,  I  j u s t  d o n ’ t  w a n t  t o  b e  

i n c o n t i n e n t ’  H o w e v e r ,  e v e n  p e o p l e  w i t h  n e u r o p a t h i c  b l a d d e r  a n d  b o w e l  c a n  

b e c o m e  f u l l y  c o n t i n e n t  w i t h  t h e  r i g h t  m a n a g e m e n t  a n d  s u p p o r t .  T h i s  r e q u i r e s  

a  j o i n e d - u p  a p p r o a c h  t o  c a r e  t h a t  a n  i n t e g r a t e d  c o n t i n e n c e  s e r v i c e  c a n  

p r o v i d e ,  r a t h e r  t h a n  c o l o - r e c t a l  n u r s e s ,  u r o l o g y  n u r s e s  a n d  c o n t a i n m e n t  

p r o d u c t  s e r v i c e s  a l l  o f f e r i n g  d i f f e r e n t  a s p e c t s  o f  c a r e  

•  o t h e r  p o i n t s  o f  t r a n s i t i o n  w h i c h  e x p o s e  t h e  l a c k  o f  s e r v i c e  p r o v i s i o n  f o r  

c o n t i n e n c e  s e r v i c e s  a r e  b e t w e e n  n u r s e r y  a n d  p r i m a r y  s c h o o l ,  a n d  p r i m a r y  a n d  

s e c o n d a r y  s c h o o l .  H V s  m a y  n o t  h a v e  c a r r i e d  o u t  t h e  4 - 5  y e a r  c h e c k  a n d  m a y  b e  

u n a w a r e  t h a t  a  c h i l d  m a y  b e  w e t t i n g  o r  s o i l i n g  a n d  s t i l l  u s i n g  n a p p i e s  o n  s c h o o l  

e n t r y .  O n c e  i n  p r i m a r y  s c h o o l ,  t h e r e  i s  n o  s u p p o r t  g i v e n  b y  s c h o o l  n u r s e s  f o r  

c h i l d r e n  w i t h  c o n t i n e n c e  p r o b l e m s  a s  t h i s  i s  n o  l o n g e r  w i t h i n  t h e i r  r e - f o c u s e d  

r o l e .  C h i l d r e n  m o v i n g  f r o m  p r i m a r y  t o  s e c o n d a r y  s c h o o l  w i t h  e x i s t i n g  

c o n t i n e n c e  p r o b l e m s  a l s o  f a c e  a  l a c k  o f  s u p p o r t  i n  t h e  s c h o o l  e n v i r o n m e n t  

w i t h  r e s t r i c t e d  a c c e s s  t o  t o i l e t s ,  s u b s t a n d a r d  t o i l e t  f a c i l i t i e s  a n d  s t a f f  w h o  

h a v e  l i t t l e  o r  n o  u n d e r s t a n d i n g  o f  t h e i r  d i f f i c u l t i e s  a n d  h o w  t o  d e a l  w i t h  t h e m  
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1 . 1 1  Admin support  

•  M a n y  s e r v i c e s  h a v e  l i t t l e  o r  n o  s p e c i f i c  a d m i n  s u p p o r t :  a n  A s s o c i a t e  S p e c i a l i s t  

s a y s ,  “ t h e r e  i s  n o  a d m i n  s u p p o r t  f o r  p a r e n t  c o n t a c t  a n d  c l i n i c  p a p e r w o r k ”  

O r g a n i s i n g  a n d  b o o k i n g  c l i n i c s ,  p r o v i d i n g  a  p u b l i c  f a c i n g  p o i n t  o f  c o n t a c t  a n d  

d e a l i n g  w i t h  f l o w  o f  i n f o r m a t i o n  a n d  p a p e r w o r k  t o  a n d  f r o m  c l i n i c i a n s  a n d  

f a m i l i e s  a r e  j u s t  s o m e  o f  t h e  e s s e n t i a l  t a s k s  t h a t  a d m i n  s t a f f  w o u l d  b e  r e q u i r e d  

t o  d o .  A d m i n  s u p p o r t  i s  c o s t  e f f e c t i v e  a n d  l e s s  e x p e n s i v e  t h a n  u s i n g  B a n d  5 , 6  

o r  7  n u r s i n g  t i m e  t o  a t t e n d  t o  t h e s e  t a s k s .  

•  A u d i t  a c t i v i t i e s  f l o w  f r o m  c a r e f u l l y  m a n a g e d  c a s e l o a d  i n f o r m a t i o n  a n d  s e r v i c e  

a c t i v i t i e s ,  w h i c h  i s  a n  e s s e n t i a l  p a r t  o f  g o o d  c l i n i c a l  p r a c t i c e  a n d  e f f i c i e n t  

m a n a g e m e n t  ( R e f  1 3 )  

•  I n  s o m e  a r e a s ,  c l i n i c s  m a y  n o t  b e  s e t  u p  o n  a n  e l e c t r o n i c  b o o k i n g  s y s t e m :  

“ C l i n i c s  a r e  n o t  o n  T r a k ”  T h i s  c a r r i e s  p o t e n t i a l  a d d i t i o n a l  c o s t s  d u e  t o  

i n e f f i c i e n t  u s e  o f  t i m e .  I t  a l s o  m a k e s  a u d i t  a c t i v i t i e s  m o r e  d i f f i c u l t  t o  c a r r y  

o u t .  

•  5  o f  t h e  1 4  H B s  w e r e  u n a b l e  t o  p r o v i d e  a n y  c o n t a c t  d e t a i l s  f o r  a n y  p a r t  o f  a  

s e r v i c e ;  o n e  f e l t  t h e y  d i d n ’ t  w a n t  t o  m a k e  t h e i r  c o n t a c t  d e t a i l s  p u b l i c  

•  d i f f e r e n t  e l e c t r o n i c  r e c o r d s  s y s t e m s  f o r  d i f f e r e n t  p a r t s  o f  t h e  s e r v i c e /  p r i m a r y  

a n d  s e c o n d a r y  c a r e  -  n o t  r o u t i n e l y  a c c e s s e d  b y  s t a f f  s h a r i n g  t h e  w o r k  o f  

c o n t i n e n c e  s e r v i c e s -  m a k e s  j o i n e d  u p  c a r e  m o r e  d i f f i c u l t :  p a t i e n t  r e c o r d s  m a y  

n o t  b e  v i s i b l e  o n  a l l  s y s t e m s  “ c l i n i c  l e t t e r  t o  t h e  G P  i s  e n t e r e d  o n  M o r s e  b u t  

n o t  s c a n n e d  o n t o  t h e  e l e c t r o n i c  r e c o r d ”   
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2 Examples  of  excel lent  pract ice  

•  E v e r y  d a y ,  i n  e v e r y  H e a l t h  B o a r d  i n  S c o t l a n d ,  n u r s e s  a n d  d o c t o r s  w h o  c a r e  f o r  

c h i l d r e n  w i t h  c o n t i n e n c e  p r o b l e m s  a r e  g i v i n g  t h e i r  v e r y  b e s t  -  o f t e n  u n d e r  v e r y  

d i f f i c u l t  c i r c u m s t a n c e s .  D e s p i t e  t h e  i n t e n s i t y  o f  t h e  w o r k ,  t h e  l a r g e  c a s e l o a d s  

a n d  t h e  f r u s t r a t i o n s  o f  l a c k  o f  r e s o u r c e s ,  t h e y  s a y  t h a t  s e e i n g  c h i l d r e n  b e c o m e  

‘ c l e a n  a n d  d r y ’  i s  t h e  m o s t  r e w a r d i n g  t h i n g  a n d  w i l l  c o n t i n u e  t h e i r  w o r k  w i t h  

d e d i c a t i o n  a n d  c o m p a s s i o n  

•  O n e  H B  h a s  c o m p l e t e l y  i n t e g r a t e d  c a r e  w h i c h  m e a n s  a  c o n t i n e n c e  p r o d u c t s  

r e q u e s t  w i l l  t r i g g e r  t o i l e t i n g  s k i l l s  w o r k  w i t h  t h e  c h i l d  a n d  f a m i l y  b y  t h e  s a m e  

t e a m  

•  T o i l e t i n g  s u p p o r t / t r a i n i n g  p r o g r a m m e  r o l l e d  o u t  t o  n u r s e r i e s  i n  a  o n e  H B -  w a s  

h i g h l y  b e n e f i c i a l  r e s u l t e d  i n  r e d u c e d  n u m b e r s  i n  n a p p i e s  a n d  m o r e  c o n f i d e n t ,  

k n o w l e d g e a b l e  s t a f f  

•  E Y S W / H C S W  ( E a r l y  Y e a r s / H e a l t h  C a r e  S u p p o r t  W o r k e r s )  a r e  p a r t  o f  t h e  t e a m  i n  

s o m e  a r e a s -  t h e y  p r o v i d e  a n  e s s e n t i a l  r o l e  o f  s u p p o r t  f o r  f a m i l i e s  a n d  h e l p  

m o t i v a t e  a n d  e n c o u r a g e  a d h e r e n c e  t o  t r e a t m e n t ;  i n  s o m e  a r e a s  t h e y  o f f e r  e a r l y  

y e a r s  i n t e r v e n t i o n  

•  B l a d d e r  s c a n n i n g  r o u t i n e l y  o f f e r e d  i n  a l l  n u r s e - l e d  c l i n i c s  i n  t w o  H B s  

•  D i r e c t  i n p u t  f r o m  C A M H S  a s  a n  i n t e g r a l  p a r t  o f  t h e  c o n t i n e n c e  c l i n i c s  w i t h  

j o i n t  w o r k i n g  i n  o n e  H B  

•  N u r s e - l e d  ( n o n - p r e s c r i b e r s )  c l i n i c s  p r o d u c e  c a r e  p l a n  / p r e s c r i b i n g  r e q u e s t s ;  

t y p e d  a n d  s e n t  s a m e  d a y ,  m e d i c a t i o n  a v a i l a b l e  f o l l o w i n g  d a y  

•  C l o s e  t e a m  w o r k i n g  w i t h  e x c e l l e n t  c a s e l o a d  k n o w l e d g e  w i t h  g o o d  c o l l a b o r a t i o n  

b e t w e e n  d i f f e r e n t  h e a l t h  p r o f e s s i o n a l s  g i v i n g  c o n t i n e n c e  c a r e  i n  s m a l l  H B  

•  H V s / E Y W  c a r r y i n g  o u t  s t r u c t u r e d  a d d i t i o n a l  h e a l t h  c h e c k s  s p e c i f i c a l l y  a r o u n d  

t o i l e t  t r a i n i n g  a n d  b l a d d e r  a n d  b o w e l  h e a l t h  a t  1 8 m ,  2 7 ,  a n d  3 3 m   

•  S t r u c t u r e d ,  r e p r o d u c i b l e ,  t e a m  w o r k i n g  a c r o s s  i n  a l l  l o c a l i t i e s  a c r o s s  a  l a r g e  

H B  w i t h  c l e a r  r e f e r r a l  p a t h w a y s  

•  N u r s e - p r e s c r i b e r  u s i n g  r e c t a l  s c a n n i n g ,  u r o f l o w  a n d  b l a d d e r  s c a n n i n g  t o  

p r o v i d e  a  ‘ o n e - s t o p  s h o p ’  s p e c i a l i s e d  b l a d d e r  a n d  b o w e l  c l i n i c  c o m b i n i n g  

a s s e s s m e n t  a n d  t r e a t m e n t  i n  o n e  a p p o i n t m e n t  

•  U s e  o f  t e l e p h o n e  c l i n i c s  w h i c h  h a v e  s c o r e d  o v e r  9 0 %  p a t i e n t  s a t i s f a c t i o n  a s  

m e a s u r e d  i n  o n e  H B ;  w i t h  t h e  c a v e a t  t h a t  f a c e - t o - f a c e  a p p o i n t m e n t s  a t  l e a s t  

i n i t i a l l y  a r e  i m p o r t a n t  t o  g e t  t h e  c h i l d ’ s  p e r s p e c t i v e ,  a s s e s s  c h i l d  a n d  p a r e n t  

i n t e r a c t i o n  a n d  f o r  e x a m i n a t i o n  a n d  b l a d d e r  s c a n n i n g  i f  r e q u i r e d .  

•  f l e x i b l e  u s e  o f  i n  p e r s o n ,  N e a r  M e  a n d  p h o n e  a p p o i n t m e n t s  b y  m a n y  H B s  t o  

f a c i l i t a t e  p a t i e n t  a p p o i n t m e n t s  
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•  U s e  o f  B l a d d e r  &  B o w e l  U K  a n d  E R I C  r e s o u r c e s  f o r  s t a n d a r d i s e d  c o n t i n e n c e  

a s s e s s m e n t s ;  o t h e r s  u s i n g  L o t h i a n  G u i d e l i n e s  

•  O n e  H B  s e n i o r  n u r s e  h a s  t r i e d  t o  m a k e  t h e  B l a d d e r  a n d  B o w e l  H e a l t h  i n  C h i l d r e n  

e - M o d u l e  m a n d a t o r y  f o r  a l l  s t a f f  i n v o l v e d  w i t h  c o n t i n e n c e  c a r e  

•  G P  t r a i n e e s  a r e  t a u g h t  a b o u t  c h i l d r e n ’ s  b l a d d e r  a n d  b o w e l  d y s f u n c t i o n  b y  t h e  

c o n t i n e n c e  t e a m  d u r i n g  t h e i r  a t t a c h m e n t  

•  s i g n i f i c a n t  e x p a n s i o n  o f  t h e  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  s e r v i c e  i n  o n e  h e a l t h  b o a r d  

o v e r  a  4 y e a r  p e r i o d  t o  i n c l u d e  d a y t i m e  w e t t i n g ,  n o c t u r n a l  e n u r e s i s ,  

c o n s t i p a t i o n  a n d  s o i l i n g ,  d i v e r t i n g  m u c h  o f  t h i s  c a s e l o a d  a w a y  f r o m  e x p e n s i v e  

s e c o n d a r y  c a r e  a n d  c o n s u l t a n t  p a e d i a t r i c i a n s  
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3  What  do Scot land ’s  chi ldren need?   “The Ask”  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

•  l e a d e r s h i p  a t  g o v e r n m e n t  l e v e l  i s  n e e d e d  t o  c o m m i t  t o  t h e  s e t - u p  o f  c o s t -

e f f e c t i v e ,  a d e q u a t e l y  s t a f f e d ,  p a t i e n t - c e n t e r e d  s e r v i c e s  f o r  c h i l d r e n  w i t h  

b l a d d e r  a n d  b o w e l  d y s f u n c t i o n  a n d  c o n t i n e n c e  p r o b l e m s  

•  c o n s i d e r a t i o n  s h o u l d  b e  g i v e n  t o  t h e  m e r i t s  o f  u t i l i s i n g  t h e  M a n a g e d  

K n o w l e d g e  N e t w o r k  m o d e l  o f  s e r v i c e  d e l i v e r y ,  w h i c h  a l l o w s  f o r  c r e a t i o n  o f  

C h i l d r e n ’ s  C o n t i n e n c e  S e r v i c e s  i n  e a c h  H B  t h a t  p r o v i d e  f o r :  

o  e q u i t a b l e  s e r v i c e s  a n d  p a r i t y  o f  a c c e s s  t o  c a r e  

o  w o r k i n g  t o  b e s t  p r a c t i c e  

o  r e c o g n i s e d  l e a d e r s h i p   

o  c o n t i n u i n g  e d u c a t i o n  a n d  t r a i n i n g  

o  e n g a g e m e n t  w i t h  s e r v i c e  u s e r s  

o  w e b s i t e  d e v e l o p m e n t  

o  a u d i t  a n d  a c c o u n t a b i l i t y  

( A n  a p p l i c a t i o n  f o r  a  C h i l d r e n ’ s  C o n t i n e n c e  M K N  m a d e  i n  2 0 2 0 ,  i s  c u r r e n t l y  p e n d i n g . )  

adequate, 
sustainable, 
accessible, 
acountable 

services

training, supervision 
and clinical 
leadership

staffing: clinical, 
MDT, admin and 

support staff

resources: 
infrastructure, 

equipment, 
literature,structured services, 

clear pathways, 
audit and research

commitment from 
government to adopt 

a clear policy on 
provision of  

continence services 
for children
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•  s t a f f  q u o t i e n t s  s h o u l d  b e  e s t a b l i s h e d  f o r  e a c h  H B s  C h i l d r e n ’ s  C o n t i n e n c e  

S e r v i c e  a n d  s h o u l d  b e  m a i n t a i n e d   

•  e v e r y  H e a l t h  B o a r d  s h o u l d  e n s u r e  t h e y  p r o v i d e  a  d e s i g n a t e d ,  f u n d e d ,  n u r s e  l e d  

c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  s e r v i c e  t h a t  p r o v i d e s  i n t e g r a t e d ,  c o m m u n i t y - b a s e d  c a r e  

a n d  a d d r e s s e s  n o c t u r n a l  e n u r e s i s ,  d a y t i m e  w e t t i n g ,  c o n s t i p a t i o n ,  s o i l i n g ,  

t o i l e t  t r a i n i n g  s u p p o r t  a n d  p r o v i s i o n  o f  c o n t i n e n c e  p r o d u c t s  a n d  w o r k s  t o  b e s t  

p r a c t i c e  a p p e n d i x  4  

•  s e r v i c e s  s h o u l d  b e  v i s i b l e  a n d  a c t i v e l y  p r o m o t e d  t o  a d d r e s s  t h e  n e e d s  o f  

c h i l d r e n  n e e d i n g  c a r e ,  a c c e s s i b l e  w i t h i n  t h e  c o m m u n i t i e s  t h e y  s e r v e  i n c l u d i n g  

c h i l d r e n  u p  t o  t h e  a g e  o f  1 8 ,  a n d  i n c l u d e  t h o s e  w i t h  d i s a b i l i t y  

•  h e a l t h  v i s i t o r s  s h o u l d  b e  m a n d a t e d  t o  a c t i v e l y  p r o m o t e  b e s t  p r a c t i c e  a r o u n d  

t o i l e t  t r a i n i n g ;  t h e y  s h o u l d  s c r e e n  f o r  e a r l y  o n s e t  c o n s t i p a t i o n  f r o m  b i r t h ,  

c a r r y  o u t  s t r u c t u r e d  c h e c k s  o f  b l a d d e r  a n d  b o w e l  h e a l t h / a c q u i s i t i o n  o f  

t o i l e t i n g  s k i l l s  f r o m  1 8  m o n t h s  o n w a r d s ,  a n d  r e c o r d  d a t a  o n  c o n t i n e n c e  

m i l e s t o n e s  

•  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  s e r v i c e s  s h o u l d  c o n s i s t  o f  a  m u l t i - d i s c i p l i n a r y  t e a m  w i t h  

f u n d e d  s u p p o r t  a n d  i n p u t  f r o m  O T  a n d  p s y c h o l o g y  s e r v i c e s  

•  d e v e l o p  a  p o s t - g r a d u a t e  q u a l i f i c a t i o n  f o r  s p e c i a l i s t  n u r s e s  i n  p a e d i a t r i c  

c o n t i n e n c e   

•  t r a i n i n g  s h o u l d  b e  m a d e  a v a i l a b l e  o n  a  

r e g u l a r  a n d  f r e q u e n t  b a s i s  t o  e n a b l e  n e w  

a n d  c u r r e n t  s t a f f  t o  r e f r e s h  t h e i r  

k n o w l e d g e  a n d  c a s c a d e  t h i s  t o  o t h e r  t e a m  

m e m b e r s  

•  t e a m s  s h o u l d  b e  a d e q u a t e l y  e q u i p p e d  t o  

d e l i v e r  t h e i r  s e r v i c e  i n c l u d i n g  b l a d d e r  

s c a n n i n g  a n d  u r o f l o w  e q u i p m e n t ,  u r i n e  

d i p s t i c k s ,  e n u r e s i s  a l a r m s ,  l a p t o p s ,  m o b i l e  

p h o n e s  a n d  c o m p u t e r s  

•  t r a n s i t i o n  t o  a d u l t  s e r v i c e s  s h o u l d  b e  

a c t i v e l y  m a n a g e d  a r o u n d  t h e  s p e c i f i c  

n e e d s  o f  t h e  y o u n g  p e r s o n   

•  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  s e r v i c e s  n e e d  t o  

p r o v i d e  c a r e  f r o m  0 - 1 8  a n d  n o t  o n l y  o f f e r  

s e r v i c e s  f r o m  a g e  5 - 1 6  a s  i s  c u r r e n t l y  t h e  

c a s e  i n  m o s t  H B s  i n  S c o t l a n d  
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4 Outcome Measures  

 

 

1 .  R e d u c e d  n u m b e r s  o f  h o s p i t a l  a d m i s s i o n s  f o r  d i s - i m p a c t i o n /  i n t e n s i v e  t o i l e t i n g  

s u p p o r t  

2 .  R e d u c e d  w a r d  a d m i s s i o n s  f o r  s e v e r e  c o n s t i p a t i o n / a b d o m i n a l  p a i n  

3 .  R e d u c e d  w a r d  a d m i s s i o n s  f o r  U T I  i n  c o n t e x t  o f  b l a d d e r  a n d  b o w e l  d y s f u n c t i o n  

4 .  R e d u c e d  A + E  a d m i s s i o n s  f o r  b l a d d e r  a n d  b o w e l  d y s f u n c t i o n  

5 .  R e d u c e d  n u m b e r s  a d m i t t e d  f o r  u r o f l o w  s t u d i e s  

6 .  R e d u c e d  u s e  o f ,  a n d  s p e n d  o n ,  c o n t i n e n c e  p r o d u c t s  

7 .  R e d u c e d  r a t e s  o f  r e f e r r a l s  f o r  b l a d d e r  a n d  b o w e l  d y s f u n c t i o n  t o  c o n s u l t a n t  l e d  

c l i n i c s  

8 .  P e r c e n t a g e  o f  c h i l d r e n  s u c c e s s f u l l y  t r e a t e d  w i t h i n  t h e  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  

s e r v i c e  

9 .  P a t i e n t  s a t i s f a c t i o n  –  s t r u c t u r e d  q u e s t i o n n a i r e s  s p e c i f i c  t o  B B D / Q o L  

 

 

 

C h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  s e r v i c e s  s h o u l d  c a r r y  o u t  a u d i t  a s  s t a n d a r d  p r a c t i c e  t o  c a p t u r e  

t h i s  d a t a ,  w i t h  i n p u t  f r o m  B u s i n e s s  U n i t s .  
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Conclusion  

 

C h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  s e r v i c e s  i n  S c o t l a n d  a r e  s e v e r e l y  u n d e r s t a f f e d  i n  t h e  m a j o r i t y  

o f  H B s  a n d  a r e  n o n - e x i s t e n t  i n  s o m e .  T h e  e v i d e n c e  s h o w s  t h a t  w i t h o u t  a d e q u a t e  

c o n t i n e n c e  c a r e ,  i n c l u d i n g  p r e v e n t i o n  a n d  e a r l y  i n t e r v e n t i o n ,  o u t c o m e s  f o r  c h i l d r e n  

a r e  p o o r .  L o n g - t e r m ,  c h r o n i c ,  s t i g m a t i s i n g  c o n t i n e n c e  p r o b l e m s  r e s u l t  w h e n  b l a d d e r  

a n d  b o w e l  d y s f u n c t i o n  h a s  n o t  b e e n  r e c o g n i s e d  o r  a d e q u a t e l y  a s s e s s e d  a n d  t r e a t e d  

A p p e n d i x  5  C h i l d r e n  w i t h  c o n t i n e n c e  p r o b l e m s  f a c e  b e i n g  b u l l i e d ,  o s t r a c i s e d  a n d  

e x c l u d e d  f r o m  s c h o o l  a n d  f a m i l y  a c t i v i t i e s .  S c h o o l  a t t e n d a n c e  a n d  e d u c a t i o n a l  

a t t a i n m e n t  m a y  b e  p o o r  d u e  t o  c h r o n i c  c o n t i n e n c e  p r o b l e m s  a n d  t h e i r  t r e a t m e n t ;  

t h e y  a r e  m o r e  l i k e l y  t o  h a v e  s u f f e r e d  a b u s e  a n d  h a v e  a  d i s a b i l i t y .   

 

T h e  l a c k  o f  d e s i g n a t e d ,  c o n t i n e n c e  s e r v i c e s  f o r  c h i l d r e n  r e s u l t  i n  h u g e ,  a v o i d a b l e  

c o s t s  t o  t h e  N H S  s t e m m i n g  f r o m  t h e  u n m e t  n e e d s  o f  c h i l d r e n  w i t h  c o n t i n e n c e  

p r o b l e m s ,  s o m e  o f  w h i c h  p e r s i s t  t h r o u g h o u t  l i f e ,  a s  w e l l  a s  t h e  r i s k  o f  r e p u t a t i o n a l  

d a m a g e  t o  t h e  N H S .  

 

I t  i s  e s s e n t i a l  t o  e n s u r e  t h a t  c h i l d r e n  w i t h  c o n t i n e n c e  p r o b l e m s  o f  a l l  a g e s ,  f r o m  0 -

1 8 ,  h a v e  t h e  b e s t  p a t i e n t  j o u r n e y  p o s s i b l e  w i t h  a c c e s s i b l e  s e r v i c e s  a n d  a  s k i l l e d ,  

t r a i n e d  w o r k f o r c e  i n c l u d i n g  m u l t i - d i s c i p l i n a r y  c a r e .  T h i s  i s  i n  l i n e  w i t h  “ G e t t i n g  I t  

R i g h t  F o r  C h i l d r e n ”  A p p e n d i x  2 .  P u t t i n g  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  s e r v i c e s  i n  p l a c e  

a c r o s s  S c o t l a n d  w i l l  i m p r o v e  o u t c o m e s  f o r  c h i l d r e n  a n d  t h e i r  f a m i l i e s :  g o o d  

c o n t i n e n c e  c a r e  f o r  c h i l d r e n  w i l l  r e d u c e  t h e  r i s k  o f  t h e m  d e v e l o p i n g  c h r o n i c ,  l o n g -

t e r m  c o n t i n e n c e  p r o b l e m s ,  i m p r o v e  t h e i r  q u a l i t y  o f  l i f e ,  r e d u c e  t h e  b u r d e n  o f  c o -

m o r b i d i t i e s  i n  p h y s i c a l  a n d  m e n t a l  h e a l t h ,  a n d  r e d u c e  t h e i r  v u l n e r a b i l i t y  t o  h a r m  

a n d  d i s c r i m i n a t i o n .   

 

T h i s  r e p o r t  c o n c l u d e s  t h a t  c r e a t i n g  a  

n a t i o n a l  f r a m e w o r k  f o r  d e s i g n a t e d ,  

s t r u c t u r e d ,  c o s t - e f f e c t i v e  c h i l d r e n ’ s  

c o n t i n e n c e  s e r v i c e s  a c r o s s  S c o t l a n d  

s h o u l d  b e  a  h e a l t h  p r i o r i t y .   

 

I n v e s t m e n t  i n  t h e  w o r k f o r c e  t o  

p r o v i d e  n u r s e - l e d ,  c o m m u n i t y - b a s e d ,  

c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  s e r v i c e s  i s  a n  

e x a m p l e  o f  s p e n d i n g  t o  s a v e  f o r  t h e  

N H S ,  w i t h  a  f i n a n c i a l  r e t u r n  i n  t h e  

s h o r t  t o  m e d i u m  t e r m  t h a t  e x t e n d s  t o  

s a v i n g s  a c r o s s  t h e  l i f e s p a n .   
 

D r .  C a t r i o n a  M o r r i s o n  

C o n s u l t a n t  P a e d i a t r i c a n  

T a y s i d e  C h i l d r e n ’ s  H o s p i t a l  

C h a i r ,  P a e d i a t r i c  C o n t i n e n c e  S c o t l a n d  

J u l y  2 0 2 2  
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Appendices  

Appendix  1  

P C S  N a t i o n a l  S e r v i c e  R e v i e w :  M e t h o d o l o g y  

•  A  q u e s t i o n n a i r e  w a s  s e n t  t o  e a c h  o f  t h e  1 4  H e a l t h  B o a r d s  i n  a d v a n c e  o f  

t h e  P C S  S t u d y  D a y  w h i c h  i n c o r p o r a t e d  t h e  N a t i o n a l  S e r v i c e  R e v i e w ;  

w r i t t e n  s u b m i s s i o n s  w e r e  r e t u r n e d  b y  1 1  o f  t h e  1 4  H B ’ s  -  t h e  r e m a i n i n g  3  

r e s p o n s e s  w e r e  t r a n s c r i b e d  f r o m  t e l e p h o n e  i n t e r v i e w s  w i t h  r e s p o n d e n t s  

f r o m  t h e s e  H B s ,  c o n d u c t e d  b y  t h e  a u t h o r  

•  R e s p o n d e n t s  f r o m  1 0  o f  t h e  1 4  H B ’ s  p r e s e n t e d  t h e i r  s u b m i s s i o n s  t o  t h e  

N a t i o n a l  S e r v i c e  r e v i e w  a t  t h e  S t u d y  D a y ,  t o  a n  a u d i e n c e  o f  o v e r  1 8 0  

c l i n i c i a n s  i n v o l v e d  i n  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  c a r e  f r o m  a l l  H B ’ s  i n  S c o t l a n d  

e x c e p t i n g  O r k n e y  a n d  S h e t l a n d .  T h e  r e m a i n i n g  4  H B s  s u b m i s s i o n s  w e r e  

p r e s e n t e d  b y  t h e  a u t h o r  

•  A d d i t i o n a l  f e e d b a c k  f r o m  t h e  S t u d y  D a y  w a s  o b t a i n e d  o n  s e v e r a l  a d d i t i o n a l  

q u e s t i o n s  a r o u n d  a c c e s s i b i l i t y  a n d  c o m p o s i t i o n  o f  c h i l d r e n ’ s  c o n t i n e n c e  

s e r v i c e s  i n  S c o t l a n d ,  a s  w e l l  a s  t r a i n i n g ,  f o r  i n c l u s i o n  i n  t h i s  r e p o r t ;  a  

t o t a l  o f  1 5 0  i n d i v i d u a l  r e s p o n s e s  w e r e  r e t u r n e d  

N a t i o n a l  S e r v i c e  D e l i v e r y  Q u e s t i o n n a i r e ,  J u n e  2 0 2 2  

 

P A E D I A T R I C  C O N T I N E N C E  S E R V I C E S  I N  S C O T L A N D  J U N E  2 0 2 2  

T h a n k s  f o r  t r y i n g  t o  p i n  d o w n  t h i s  i n f o r m a t i o n  f r o m  y o u r  c o l l e a g u e s  i n  y o u r  a r e a !  T h e  m o r e  

a c c u r a t e  i t  i s ,  t h e  e a s i e r  i t  i s  t o  g i v e  g o v e r n m e n t  w h a t  t h e y  n e e d  t o  d e v e l o p  a  p l a n  f o r  

p r o v i d i n g  d e c e n t  p a e d i a t r i c  c o n t i n e n c e  s e r v i c e s .  F e e l  f r e e  t o  p o p  c o m m e n t s  i n  a s  y o u  g o ,  o r  

a t  t h e  e n d !  

H E A L T H  B O A R D  N A M E :   

N H S…  

Q 1 .  D O  Y O U  H A V E  A  S I N G L E / I N T E G R A T E D  S E R V I C E  F O R  A L L  4  P A E D I A T R I C  C O N T I N E N C E  

I S S U E S  D I S C U S S E D  O N  P A G E  T W O ?  I E .  A  D E S I G N A T E D  P A E D I A T R I C  C O N T I N E N C E  S E R V I C E  

F O R  D A Y T I M E  W E T T I N G ,  N O C T U R N A L  E N U R E S I S ,  C O N S T I P A T I O N / S O I L I N G  A N D  T O I L E T  

T R A I N I N G /  P R O D U C T  A S S E S S M E N T  A N D  S U P P L Y .   

Y e s  

N o  

 

Q 2 .  D O  Y O U  H A V E  A  P A E D I A T R I C  C O N T I N E N C E  A D V I S O R  ( S P E C I A L I S T  N U R S E )  L E A D I N G  

Y O U R  S E R V I C E ?  

Y e s  

N o  

 

Q 3 .  I S  T H E R E  A  M E D I C A L  L E A D  F O R  P A E D I A T R I C  C O N T I N E N C E  S E R V I C E S  I N  Y O U R  A R E A ?  

Y e s  

N o  

 

Q 4 .  A R E  T H E R E  C L E A R  P A T H W A Y S  F O R  R E F E R R A L  I N T O  S E C O N D A R Y  C A R E ?   

Y e s  

N o  

 

Q 4 .  A R E  T H E R E  A N Y  P L A N S  F O R  S E R V I C E  R E V I E W  I N  Y O U R  A R E A ?  

Y e s  

N o  

 

 



3 5  
 

Q 5 .  P L E A S E  C A N  Y O U  G I V E  A  D E S C R I P T I O N  O F  T H E  C U R R E N T  S E R V I C E  I N  Y O U R  A R E A  

F O R  T H E  F O L L O W I N G  P A E D I A T R I C  C O N T I N E N C E  I S S U E S .  A S  Y O U  W R I T E  T H E  B O X E S  W I L L  

G E T  B I G G E R  T O  F I T !  

 

 W h o  d o e s  t h i s  w o r k ?  

J o b  t i t l e ,  s t a f f  

n u m b e r s ,  

s e s s i o n s / c l i n i c s / d a y s  

p e r  w e e k  o r  m o n t h ?  

W h e r e  i s  t h i s  

s e r v i c e  

d e l i v e r e d ?  

W h a t  w o r k s  

w e l l ?  

W h a t  c o u l d  

b e  b e t t e r ?  

N o c t u r n a l  E n u r e s i s   

 

 

 

 

   

D a y t i m e  w e t t i n g   

 

 

 

 

   

C o n s t i p a t i o n / S o i l i n g   

 

 

 

 

   

P r o d u c t s /  

T o i l e t  T r a i n i n g  

 

 

 

 

 

   

 

Q 6  D O  S C H O O L  N U R S E S  S T I L L  D O  A N Y  C O N T I N E N C E  W O R K  I N  Y O U R  A R E A  E G  N O C T U R N A L  

E N U R E S I S ?  

Y e s  

N o  

Q 7 .  W H A T  A S S E S S M E N T  T O O L S  A R E  U S E D  I N  A S S E S S I N G  F O R  P R O D U C T  P R O V I S I O N  e . g .  

L O C A L L Y  D E V I S E D ,  E R I C ,  B B U K ?  

 

 

Q 8 .  P L E A S E  P R O V I D E  A N Y  F U R T H E R  T H O U G H T S  O R  I N F O R M A T I O N  Y O U  F E E L  I S  R E L E V A N T  

- I N C L U D I N G  W A I T I N G  L I S T  T I M E S  A N D  C A S E L O A D  N U M B E R S  I F  P O S S I B L E :  W I T H  T H I S  

I N F O R M A T I O N  W E  C A N  I L L U S T R A T E  S H O R T F A L L  I N  S E R V I C E S .  

 

M A N Y  T H A N K S  F O R  C O M P L E T I N G .  P L E A S E  R E T U R N  T O  S U N N I  L I S T O N  

s u n n i . l i s t o n @ h i g h l a n d . g o v . u k  
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Appendix  2  

T h e  S H A N A R R I  W h e e l  i s  u s e d  t o  m e a s u r e  8  e s s e n t i a l  w e l l - b e i n g  i n d i c a t o r s  t h a t  a r e  

t h e  f o u n d a t i o n  o f  “ G I R F E C ”  o r  G e t t i n g  i t  R i g h t  f o r  E v e r y  C h i l d .  T h i s  m o d e l  h a s  b e e n  

a n n o t a t e d  t o  s h o w  h o w  c h i l d h o o d  i n c o n t i n e n c e  d i s r u p t s  w e l l - b e i n g  i n  e a c h  o f  t h e s e  

a r e a s .  T h i s  u n d e r s c o r e s  h o w  i m p o r t a n t  i t  i s  t o  h a v e  e f f e c t i v e ,  f u n c t i o n i n g  c o n t i n e n c e  

s e r v i c e s  f o r  c h i l d r e n .  
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Appendix  3  

G r a p h i c  t o  i l l u s t r a t e  s o m e  e p i d e m i o l o g i c a l  f a c t o r s  f o r  t h e  l a r g e  r i s e  i n  b l a d d e r  a n d  

b o w e l  d y s f u n c t i o n ,  d e l a y e d  t o i l e t  t r a i n i n g  a n d  t h e  i m p a c t  o f  t h e  c h a n g i n g  r o l e  o f  

H V s .  
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Appendix  4  
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Appendix  5  

C a s e  H i s t o r y :  ‘ H o l l y ’  –  w h a t  c a n  h a p p e n  i n  t h e  a b s e n c e  o f  a n  e f f e c t i v e ,  i n t e g r a t e d  

c o n t i n e n c e  s e r v i c e  

 

H o l l y  e x p e r i e n c e d  e a r l y  o n s e t  c h r o n i c  c o n s t i p a t i o n  f r o m  a r o u n d  t h e  a g e  o f  w e a n i n g ,  

b e t w e e n  6  t o  1 2  m o n t h s .  S h e  p a s s e d  h a r d ,  p e l l e t y  p o o s  w h i c h  w e r e  s o m e t i m e s  

s u r p r i s i n g l y  b i g .  S m a l l ,  i n e f f e c t i v e  a m o u n t s  o f  l a c t u l o s e  w e r e  g i v e n  b y  h e r  G P  w h o  

t o l d  h e r  m u m  t h a t  s h e  w o u l d  ‘ g r o w  o u t  o f  i t ’  a n d  n o t  t o  g i v e  t o o  m u c h  m e d i c a t i o n ,  

i n  c a s e  s h e  ‘ b e c a m e  d e p e n d a n t  o n  i t ’ .  C o n s t i p a t i o n ,  p a i n f u l  r e t e n t i v e  s t o o l i n g  a n d  

o v e r f l o w  s o i l i n g  m a d e  h e r  v e r y  l a t e  t o  c o m e  o u t  o f  n a p p i e s  a r o u n d  a g e  4 .  T h e  H e a l t h  

V i s i t o r  a d v i s e d  e x t r a  o r a n g e  j u i c e  t o  h e l p  w i t h  c o n s t i p a t i o n ,  a n d  r e a s s u r e d  m u m  

s a y i n g :  ‘ d o n ’ t  w o r r y ,  s h e ’ s  n o t  g o i n g  t o  b e  g o i n g  t o  s c h o o l  i n  n a p p i e s ,  i s  s h e ? ’  

H o w e v e r ,  c o n s t i p a t i o n  a n d  s o i l i n g  c o n t i n u e d  a n d  s o o n  m u m  w a s  b u y i n g  7  n e w  p a i r s  

o f  p a n t s  e v e r y  w e e k .  M u m  m e a n t i m e  h a d  b e e n  b a c k  t o  t h e  G P  t o  a s k  f o r  h e l p ;  L a x i d o  

s a c h e t s  w e r e  p r e s c r i b e d ,  b u t  n o  i n s t r u c t i o n s  w e r e  g i v e n  o n  h o w  m a n y  t o  t a k e ,  h o w  

t o  a d j u s t  t h e  d o s e ,  a n d  h o w  l o n g  t o  t a k e  t h e  m e d i c a t i o n  f o r .  H o l l y  c o n t i n u e d  t o  s o i l  

t h r o u g h o u t  P 1  a n d  2 ,  t h e n  d e v e l o p e d  p r o b l e m s  w i t h  d a y t i m e  w e t t i n g  a n d  b e d w e t t i n g  

a s  a  r e s u l t  o f  b l a d d e r  d y s f u n c t i o n ,  s e c o n d a r y  t o  h e r  f a e c a l  i m p a c t i o n  w h i c h  h a d  n o t  

b e e n  d i a g n o s e d  o r  a d e q u a t e l y  t r e a t e d  b y  a n y  h e a l t h  p r o f e s s i o n a l  t h u s  f a r .  B y  P 3  

o t h e r  c h i l d r e n  b u l l i e d  a n d  o s t r a c i s e d  h e r ;  s h e  b e c a m e  s o c i a l l y  i s o l a t e d .  S h e  w a s  

r e l u c t a n t  t o  u s e  s c h o o l  t o i l e t s  a n d  w o u l d  d e l a y  t o i l e t i n g  a n d  h a d  l i t t l e  t o  d r i n k  a t  

s c h o o l ,  f e a r i n g  i t  w o u l d  m a k e  h e r  w e t t i n g  w o r s e .  C h i l d r e n  c o m p l a i n e d  s h e  s m e l t  b a d .  

A f t e r  f u r t h e r  v i s i t s  t o  t h e  G P ,  a  r e f e r r a l  t o  t h e  a d u l t - l e d  c o n t i n e n c e  s e r v i c e  w a s  

m a d e .  I n  P 4  a n d  5 ,  s h e  c o n t i n u e d  t o  t a k e  s m a l l ,  i n e f f e c t i v e  d o s e s  o f  l a x a t i v e s  o n  a n d  

o f f ,  n e v e r  h a d  d i s i m p a c t i o n  t r e a t m e n t  f o r  f a e c a l  i m p a c t i o n ,  a n d  s t a r t e d  w e a r i n g  t h e  

p a d s  p r e s c r i b e d  f o r  h e r  b y  t h e  c o n t i n e n c e  s e r v i c e  i n s i d e  h e r  p a n t s  t o  t r y  t o  c o n t a i n  

w e t t i n g  a n d  s o i l i n g .  B o t h  H o l l y  a n d  h e r  m u m  f e l t  c o n f u s e d  a n d  d i s i l l u s i o n e d ,  a n d  

w o r r i e d  t h a t  t h i s  w a s  a  c o n d i t i o n  s h e  w a s  g o i n g  t o  h a v e  f o r  l i f e ;  t h e y  m i s s e d  s e v e r a l  

a p p o i n t m e n t s  a t  t h e  c o n t i n e n c e  c l i n i c .  T e a c h e r s  a t  t h e  s c h o o l  t h e n  r a i s e d  c h i l d  

p r o t e c t i o n  c o n c e r n s ,  a s  H o l l y  h a d  p u t  o n  l o t s  o f  w e i g h t ,  w a s  u n h a p p y  a n d  w i t h d r a w n  

a n d  t h e y  h a d  a l s o  b e e n  m a d e  a w a r e  o f  t h e  m i s s e d  a p p o i n t m e n t s .  A  ‘ T e a m  A r o u n d  t h e  

C h i l d  M e e t i n g ’  w a s  h e l d  w i t h  H o l l y ’ s  m u m .  T h e  c o n t i n e n c e  n u r s e  c o u l d n ’ t  a t t e n d .  B y  

t h i s  t i m e ,  H o l l y  w a s  d o i n g  e v e r y t h i n g  s h e  c o u l d  t o  t r y  t o  h i d e  h e r  p r o b l e m s  w i t h  

i n c o n t i n e n c e .  S h e  w o u l d  a l w a y s  s t a n d  w i t h  h e r  b a c k  t o  t h e  w a l l .  S h e  r e f u s e d  t o  t a k e  

p a r t  i n  P E  a s  i t  w o u l d  m e a n  c h a n g i n g  c l o t h e s  a n d  w o r r i e d  p e o p l e  w o u l d  s e e  h e r  p a d  

o r  s o i l e d ,  w e t  c l o t h i n g .  S h e  w o r e  h e r  h o o d i e  t i e d  r o u n d  h e r  w a i s t  i f  s h e  h a d  t o  g e t  

u p  t o  g o  a n d  f e t c h  s o m e t h i n g ,  s o  p e o p l e  w o u l d n ’ t  s e e  i f  s h e ’ d  ‘ h a d  a n  a c c i d e n t ’ .  

T e a c h e r s  w o n d e r e d  i f  s h e  w a s  ‘ j u s t  l a z y ’  a n d  s u g g e s t e d  s h e  s h o u l d  ‘ t r y  h a r d e r  w i t h  

h e r  p e r s o n a l  h y g i e n e ’  ( v e r b a t i m  q u o t e ) .  H o l l y ’ s  m u m  d i d  n o t  u n d e r s t a n d  w h a t  H o l l y ’ s  
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