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Bakgrund: For personer opererade med en stomi véntar ett nytt liv med en fordndrad
tarmfunktion och kroppsbild. Detta innebdr en genomgripande forédndring i en ménniskas liv.
Det saknas kunskap om hur patienten bemistrat de forsta aren med stomi, vad som har varit
svart och hur har de agerat i1 dessa situationer. Att dela erfarenheter i grupp kan vara ett
redskap for att stirka patienterna samt ge stomiterapeuten nya redskap i uppfoljningen av
patienter som opererats med stomi.

Syfte: Att beskriva patienters upplevelser av att beméstra livet praktiskt och emotionellt under
de forsta dren efter en stomioperation.

Metod: Sex kvalitativa fokusgruppsintervjuer med patienter som opererats med stomi och
med 1-3 ars erfarenhet av stomi har genomforts. I studien deltog 21 patienter, 12 kvinnor och
9 mén i aldern 23 - 79 ar. Intervjuerna analyserades med kvalitativ innehallsanalys enligt
Graneheim och Lundman (2004). Patienterna rekryterades frdn 6ppenvérden inom
kirurgi/stomienheten pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset.

Resultat: Patienterna med stomi levde med en osékerhet da de inte ldngre kunde lita pa sin
kropp eftersom de forlorat kontrollen dver sin tarmfunktion. De kédnde sig inte bekvdma med
sin nya kropp och kénde en osédkerhet i hur de skulle bete sig i olika sociala sammanhang, i
arbetslivet och 1 intima situationer. De upplevde en ensamhet i sin nya situation. Genom att
andra instéllning till livet och ta kontroll dver situationen forsokte de anpassa sig till det nya
livet med stomi.

Slutsats: Patienterna har behov av att, utifrén sina egna resurser och forutsattningar och med
hjélp av vardpersonal, fa mojlighet att aterta kontrollen dver sitt liv. Att trdffa andra i liknande
situation och kunna interagera, utbyta erfarenheter och fi bekréftelse av varandra hade kunnat
underlitta for manga patienter att bemaéstra sin nya situation.

Nyckelord: beméstring, empowerment, copingstrategi, kroppen, personcentrering, stomi



Abstract

Background: For people with a stoma, a new life awaits with altered bowel function and body
image. This means a radical change in a person’s life. There is lack of knowledge of how
patients cope the first years after a stomaoperation, what they have found difficult and how
they have acted in these situations. To share experiences in a group with other patients might
be a tool to strengthen the patients and to give the stomacare nurse new tools in the follow-up
of the patient.

Aim: To describe patients experiences of coping with daily life practically and emotionally
during the first years after a stoma operation.

Method: A qualitative explorative design with 6 focusgroups were conducted including
patients with an experience of 1-3 years with a stoma. Twenty-one patients, 12 women and 9
men in the age between 23-79 participated in the study. The interviews were analysed with a
qualitative content analysis according to Graneheim and Lundman (2004). The patients were
recruited from the colorectal unit at Sahlgrenska University hospital.

Results: Patients with a stoma lived with uncertainty since they no longer were able to trust
their body like they used to due to loss of control over bowelfunction. They did not feel
comfortable with their new body and felt insecure of how to behave in different social
contexts, at work and in intimate situations. They experienced a loneliness in their new
situation. By changing attitude towards life and taking control over the situation they tried to
adjust to a new life with a stoma.

Conclusion: Patients need to be able to regain control of their lives, based on their own
resources and conditions and with the help of healthcare professionals. Meeting others in a
similar situation and being able to interact, exchange experiences and get confirmation from
each other could have facilitated many patients to cope with their new life with a stoma.

Key words: body, coping, empowerment, copingstrategy, personcentered, stoma



Forord

Ett intressant, givande och intensivt arbete borjar ndrma sig ett avslut. Som nér man ldser en
bra bok, man vill komma till upplésningen men vill for den sakens skull inte att boken ska ta
slut.

Forst och framst vill jag tacka patienterna som stillde upp i fokusgruppsintervjuerna och sa
generdst delade med sig av sina tankar, erfarenheter och funderingar.

Till min handledare, Eva Carlsson, vill jag bara siga ett STORT TACK, hon har helt enkelt
varit bist pa att ge feed-back, leda mej vidare i arbetet och delat med sig av sina akademiska
kunskaper och erfarenheter.

Tack 4ven till mina kollegor pa stomimottagningen Ostra/ SU och min chef Anna Newmark
for uppmuntran under arbetets géng.

Sist men absolut inte minst, Daniel, min man. Hans tdlamod med mej ar otroligt.

” Som drommen som vdxer,
som blir till verklighet
Som hjdrtat som dunkar,
hal i mitt brost
Som viljan som flyttar,
berget ur min vig
Som mdnniskan som hittar,
hela vigen hem
Jag ser det
Jag hor det
Jag kéinner att det finns

Jag ska ge allt jag har”

Marie Fredriksson - Jag ska ge allt
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Inledning

For personer opererade med en stomi véntar ett nytt liv med en fordndrad tarmfunktion och
kroppsbild. Tarmfunktionen éndras frén en dag till en annan, fran att ha kontroll 6ver nir
tarmen skall tdmma sig, till att inte l&ngre fa en féraning om nér det ska ske. Detta innebér en
genomgripande fordndring i en ménniskas liv. Dessutom ser kroppen annorlunda ut med en
stomipase som skall bytas regelbundet och kan lossa i samband med fritidsaktiviteter, sociala
aktiviteter och i intima situationer vilket kan vicka sorg, frustration och oro.

Personen kan ha en allvarlig sjukdom som bakgrund till stomioperationen som i sin tur kraver
bearbetning av olika slag. Séttet vi hanterar stressfyllda och kidnslomaissiga situationer pa
kallas coping. Copingstrategier kan delas upp i konfronterande och undvikande strategier, dir
konfronterande strategier handlar om att 16sa problemen, medan undvikande strategier
anvinds for att forneka eller forminska den stressfyllda situationen. Vilken copingstrategi vi
véljer for att kunna hantera och bemaéstra nya livssituationer kan bero pé flera faktorer s& som
personlighet eller alder. Personer med stomi har nytta av att vara problemldsande for att battre
kunna hantera och acceptera sitt nya liv med stomi.

I rollen som stomiterapeut traffar jag och mina kollegor dagligen patienter som stomiopererats
och vi har regelbundna uppfoljningsbesok dér vi samtalar kring deras situation, foljer upp,
forebygger och behandlar eventuella stomikomplikationer. Uppfoljningen sker i titare
intervall under fOrsta aret och glesas dérefter ut. En viktig utgdngspunkt i dessa mdten &r att
starka patienten att ta tillvara sina egna resurser och finna utvecklingsstrategier for att kunna
16sa eventuella problem.

Kunskapen om stomifunktion och stomikomplikationer dr stor. Ddremot dr kunskapen
sparsam om hur patienten hanterat de forsta aren med stomi, vad som har varit svart och hur
har de agerat i dessa situationer. Uppfoljningen har skett i en till en situation (patient-
stomiterapeut) men hur det &r att dela med sig av sina erfarenheter till andra omnédmns sillan i
litteraturen. Att dela erfarenheter i grupp kanske kan vara ett redskap for att stirka patienterna
samt ge stomiterapeuten nya redskap i uppfoljningen av patienter som opererats med stomi.

Bakgrund

Tarmstomi

Ordet stomi betyder 6ppning och kommer fran det grekiska orden stoma som betyder mun
eller 6ppning. En tarmstomi innebdr att kirurgen i samband med operation gor en 6ppning pa
buken dir tarmen laggs ut och sys fast. Stomin kan inte skicka signaler for en kontrollerad
tarmtomning och detta medfor att stomin dr inkontinent och patienten méaste anvénda ett
stomibandage (stomipase) for att samla upp avforingen. Tomning sker utan viljans kontroll
och patienten har darfor inte langre kontroll dver sin tarmfunktion. Det finns olika typer av
stomi och de bendmns efter var ndgonstans pa tarmen de ar placerade. En stomi kan vara
tillfallig eller permanent (Persson, Berntsson & Carlsson, 2008). Patienter har beskrivit att en
kénsla av att vara annorlunda kan bli konsekvensen efter en stomioperation och att detta kan
leda till forsdmrat sjalvfortroende och ett avstdndstagande frén den egna kroppen (Manderson,
2005).



Oftast dr en stomioperation planerad och patienten har fatt muntlig och skriftig stomi-
information av kirurg och stomiterapeut innan operation. Det som kan oroa patienterna innan
operation ar lukt, ljud eller ldckage fran stomin och om stomin kommer att synas genom
kladerna (Persson & Hellstrom, 2002, Manderson, 2005).

Stomimarkeringen ar en viktig del av stomiterapeutens arbete och gors i samrdd med
patienten enligt speciella riktlinjer (American Society of Rectal Surgeons Committee, &
Wound Ostomy Continence Nurses Society Committee, 2007). Stomiterapeuten utfor
stomimarkeringen pa patienten i liggande, sittande och stdende stéllning for att fa bésta
mojliga placeringen for att patienten skall kunna se och skota stomin framover. Stomin bor
inte placeras for nira naveln, hudveck, midja, revbensbége eller hoftbenskam eftersom detta
kan ge problem med stomibandagering och lackagebekymmer (Person, Irfargan, Lachter,
Duek, Klyger & Assalia, 2012). Patienten erbjuds provkit med stomipasar och instruktioner i
bade film och text for att kunna utfora stomitrdning i hemmet innan operationen.

I de fall som en stomioperation utfors akut har patienten inte haft mojlighet att forbereda sig
pa samma sitt. Vid akutoperation som sker dagtid har patienten oftast traffat en stomiterapeut
for att stomimarkeras samt erhalla kortfattad stomiinformation, men vid operationer som sker
under helger eller nétter far patienterna information av ldkare och en mer ingéende
information fran stomiterapeut sker forst efter operationen. Det upplevs oftast som mer
traumatiskt och det kan ta ldngre tid att anpassa sig till sin nya situation med stomi efter en
operation som utforts akut. (Person et al., 2012, Steele, 2006). Det har dven pévisats att
patienter som informerats och stomimarkerats innan operation skattar sin livskvalitet hogre &n
de som inte har stomimarkerats (Cakir & Ozbayir, 2018).

I Sverige finns ca 43 000 personer med stomi (Ladkemedelsformansverket) och pa Sahlgrenska
Universitetssjukhuset opereras ca 400 patienter per ar med stomi enligt operationsstatistik.

lleostomi

Ileostomi innebér en stomi pé tunntarmen och &r vanligtvis placerad pa hoger sida av buken.
Avforingen blir 16s eftersom kolon dr bortkopplad eller borttagen och det tommer sig ca 600-
800 ml i stomipasen/dygn. Avforingen samlas i en tdmbar pase som behdver tommas flera
ganger under dygnet, ibland upp till 6-8 ganger. Det dr viktigt att tomma pésen regelbundet
for att den inte ska bli for full (Burch, 2011). Om pasen blir for full &r det svarare att tomma
den och den syns mer under kldderna. De flesta patienterna byter pasen varje eller varannan
dag. Tarminnehéllet dr tunnflytande och starkt fratande vid hudkontakt och hud -och
lackageproblem &ar darfor vanligare hos personer med ileostomi &n hos de som har kolostomi
(Persson et al., 2008).

Kolostomi

Kolostomi dr samlingsnamn pé alla stomier som dr anlagda pa tjocktarmen. Stomin bendmns
efter den aktuella delen av tarmen som &r framlagd t.ex. sigmoideostomi, som &r den
vanligaste stomin, framdragen pé kolonsigmoideum eller transversostomi pé kolon
transversum. Vanligtvis dr stomin placerad pé vénster sida av buken. Tjocktarmen sitter
langre ner i tarmsystemet och det medfor oftast fast avforing, men konsistensen kan variera.
Det vanligaste dr att en sluten pase anvands och den byts 1-3 génger /dygn beroende pa
mingden avforing. Personer med kolostomi har oftast inte nagra problem med lickage och
kan anvdnda mindre och mer diskreta stomibandage jamfort med de som har ileostomi
(Burch, 2011).



Orsaker till tarmstomi

Kolorektal cancer

Varje ar drabbas 6400 personer i Sverige av kolon- eller rektalcancer. Sjukdomen ar vanligast
1 véstvarlden och &r den tredje vanligaste cancerdiagnosen i varlden. Sjukdomen intréaffar
oftast efter 65 ars alder (75%) och &r ndgot vanligare hos mén. Feméarsoverlevnaden dr runt 65
% for kolorektal cancer (Socialstyrelsen, Regionalt cancercentrum vést, 2011).

Orsaker till kolorektal cancer kan vara érftlighet, inflammatorisk tarmsjukdom, tidigare
stralning mot tarmen, intag av fiberfattig kost, hogt alkoholintag, brist p4 motion samt
overvikt. Det finns dven minniskor som drabbas av sjukdomen som inte har ndgot av dessa
riskfaktorer (Valentini et al., 2009).

Kirurgi dr den enda botande behandlingen for kolorektal cancer. For koloncancer innebér det
oftast en operation dir en bit av tarmen tas bort och en tarmanastomos utfors, tarmindarna
skarvas ihop. Vid rektalcancer tas hela eller delar av rektum bort och en stomi behdver
anldggas. Om tumdren sitter i 6vre delen av rektum kan en tarmanastomos utforas och ofta
behover patienten da ha en tillféllig stomi, s.k. loop-ileostomi, for att skydda anastomosen.
Operationsmetoden kallas frédmre resektion. Denna tillfélliga stomi kan ldggas tillbaka och
tarmkontinuiteten aterstillas efter tre ménader (ibland endast efter 8 dagar) eller 6 manader
om patienten behdver tilldggsbehandling i form av cytostatika. P4 grund av den rddande
situationen med brist pé vardplatser, sjukskoterskor/operationssjukskdterskor kan tiden bli
uppemot tva ar innan en tillfallig stomi opereras tillbaka. Om tumdren sitter lagre ner i
dndtarmen far hela dandtarmsSppningen tas bort. Den operationen kallas abdominoperineal
rektumamputation och patienten far en permanent kolostomi. En stomioperation som utfors pa
grund av cancer innebér oftast en planerad operation dir patienten i forvag har fatt
information om att det kan bli aktuellt med stomi. (Angenete, Carlsson & Persson, 2016).

Inflammatorisk tarmsjukdom

Incidensen for inflammatorisk tarmsjukdom i Sverige dr 4-5 av 100 000 personer ar och de
tva vanligaste sjukdomarna &r ulcerds colit och Crohns sjukdom. Inflammatorisk
tarmsjukdom intraffar vanligtvis i aldern 15-40. Typiskt for dessa sjukdomar &r att perioder
med besvir, oftast i form av frekventa diarréer, varvas med perioder utan ndgra besvir, d.v.s.
sjukdomen gar i skov. Vid ulcerds colit dr inflammationen begrinsad till kolon och rektum
medan den vid Crohns sjukdom kan drabba hela mag-tarmkanalen (Persson et al., 2008).

Orsaker till att drabbas av inflammatorisk tarmsjukdom é&r okdnd. I forsta hand behandlas
patienterna medicinskt, men skulle detta inte fungera krivs det kirurgi som ibland medfor att
patienten fir en permanent eller tillfallig stomi (Persson et al., 2008). Patienter med en
inflammatorisk tarmsjukdom har oftast haft sjukdomen i flera ar, med upprepade skov som
paverkat det sociala livet och arbetslivet innan en stomioperation blir nédvéndig (Carvello,
Watfah, Wlodarczyk & Spinelli, 2020).

Divertikulit

Divertikelsjukdom &r en vanlig sjukdom i véstvdrlden och forekommer oftast hos dldre
personer. Den beror pé tarmfickor i tjocktarmsslemhinnan som buktar ut genom
tjocktarmvéggens muskler. Mer én hélften av alla personer 6ver 60 ar har divertiklar som &r
helt ofarliga och oftast inte leder till ndgra besvér. Det dr nér divertiklarna inflammeras som



patienten far symtom sdsom smdrta, feber och illaméaende. Detta tillstand kallas divertikulit
(Angenete, Carlsson & Persson, 2016).

Fiberfattig kost dr sannolikt riskfaktorn, d& det orsakar att tarmen far en onormal tarmmotorik.
Det ér nédr komplikationer uppstér som det kan bli aktuellt med kirurgi, exempelvis nér det
gétt hal pa tarmen och patienten far en bukhinneinflammation. Den inflammerade tarmbiten
opereras bort och patienten far en tillfallig kolostomi (Persson et al, 2008). Divertikulit dr
oftast ett akut tillstind dér en akutoperation blir nédvéndig och patienten inte hunnit
forberedda sig mentalt pa att f4 en stomi och vad det innebér (Thorell, Angente & Haglind,
2011).

Stomiterapeutens roll

Stomiterapeuten &r en sjukskoterska med utbildning inom stomiterapi pa avancerad niva
(Kompetensbeskrivning, 2017). I stomiterapeutens arbetsuppgifter ingér att beritta och
samtala med patienten innan operation vad det innebir att leva med stomi och att tillsammans
med patienten enligt riktlinjer markera stomins plats pa buken (American Society of, Rectal
surgeons Committee, & Wound Ostomy Continence Nurses Society Committee, 2007).
Samtalen med patienten kompletteras med undervisning under vardtiden samt vid
uppfoljningstillfillena pd stomimottagningen (Angente, Carlsson & Persson, 2016). Manga
fragor under uppfoljningen handlar om att l4ra sig hantera hur stomin paverkar kroppen béade
fysiskt och psykiskt samt hur det sociala livet pdverkas (Manderson, 2005, Thorpe, Arthur &
McArthur, 2016).

Det forsta aret efter operation dndras stomin och kroppens konfiguration och
stomikomplikationer kan uppsta. Carlsson och medarbetare (Carlsson, Fingren, Hallén,
Petersén & Lindholm, 2016) visade att regelbundna uppfoljningsbesok hos stomiterapeut kan
forhindra hud- och stomikomplikationer. En annan svensk studie (Fingren, Lindholm,
Petersen, Hallen & Carlsson, 2018) som undersokte anpassningen till livet med stomi ett ar
efter stomioperation, visade att patienterna kénde sig vilinformerade angéende stomin och att
de kinde att de kunde vinda sig till stomiterapeut for rdd och hjélp. Att fa adekvat
information, kénna sig delaktiga och bli vl bemotta var ndgot som anséags viktigt enligt
patienter med stomi och deras anhdriga (Persson & Hellstrom, 2002).

Sektionen for stomiterapeuter och sjukskoterskor inom kolorektal omvardnad (SSKR), dr en
ideell nationell yrkesforening organiserad under Svensk sjukskoterskeforening och dér de
flesta stomiterapeuter &r medlemmar. Yrkesforeningen har som syfte att frimja forskning,
utveckling, utbildning inom omvardnad och rehabilitering av stomi- och tarmopererade
personer. Foreningen har tagit fram en kompetensbeskrivning for stomiterapeuter som avser
att fortydliga stomiterapeutens professionella kompetens (SSKR, 2020). Sedan ar 1978 é&r
stomiterapeuterna internationellt organiserade 1 en Virldsorganisation, World council of
enterostomal therapists (WCET). Organisationen WCET engagerar sig i att tillgodose
behoven hos patienter och hilso- och sjukvardspersonal och dr inriktad pé att tillhandahélla
ett globalt forum for internationell debatt, diskussioner och ideér och har utarbetat riktlinjer
for vad som skall inga i en speciell utbildning i stomi, sar och inkontinensvard. For de
sjukskoterskor dir utbildning inte finns i det egna landet kan WCET hjélpa till med att
hénvisa sjukskoéterskor till [dmplig utbildning i ett annat land (WCET, 2020).



Patientundervisning

Patientundervisning och patientutbildning &r en del av sjukskoterskans ansvar i alla typer av
virdsammanhang och kulturer, och for patienter med stomi &r det avgdrande for att framja
acceptansen av stomin och uppmuntra dem att bli involverade i sin stomivard (Persson et al.,
2008). Stomiundervisning har traditionellt bedrivits enskilt, det vill siga mellan en patient och
varare och inte i grupp. For likvirdig vard av patienter med stomi i Sverige finns sedan 2017
nationella riktlinjer (SSKR, Nationella riktlinjer, 2017) géllande uppfoljningen efter en
stomioperation. Patientundervisning och uppfoljningen efter en stomioperation kan dock se
nagot olika ut i olika delar av Sverige péd grund av tillgang till stomiterapeut, avstand till
sjukhus samt ovriga rutiner som styr pa de enskilda sjukhusen. Pa Sahlgrenska
Universitetssjukhuset/Ostra foljs patienten upp 4-5 ganger samt vid behov under det forsta
aret efter operationen, direfter varje eller vartannat &r.

I stomiundervisningen anvinder stomiterapeuten sig av andra patienters erfarenheter,
informationsbroschyrer, stomifilm samt informerar patienterna om tarm-uro-och
stomiférbundet ILCO (forkortningen kommer av tvé de forsta bokstiverna pé de latinska
orden ileum och colon).

ILCO-f6reningen, &r en intresseorganisation som har som malséttning att samla personer med
olika cancerdiagnoser och/eller medfodda missbildningar i tarmsystem eller urinvigar,
inflammatoriska tarmsjukdomar, dvriga problem i tarm- eller urinvigar samt dvriga
intresserade. Via ILCO kan patienter traffa andra med liknande erfarenheter, de anordnar
foreldsningar, utstdllningar med stomibandageforetag, resor, fikatraffar samt ger ut
medlemstidning fyra ganger/ar (ILCO:s hemsida).

Tidigare forskning

Att opereras med stomi dr en livsomvélvande fordndring i en ménniskas liv. Sjalvbilden
paverkas da kroppen ser ut och beter sig annorlunda. Detta skapar oro for hur livet med stomi
kommer att bli bdde avseende arbete, fritidsliv, relationer och i samliv. Fordndringarna som
patienten upplever kan orsaka problem for patienten med ocksé for en eventuell partner
(Manderson, 2005, Junkin & Beitz, 2005, Thorpe et al, 2016). Thorpe med flera (2016)
undersokte erfarenheter i livet efter en stomioperation, med fokus pa den kroppsliga
fordndringen och visade att stomin fordndrade det sjélvklara forhallningssétt som patienten
tidigare haft till sin kropp i form av utseende, funktion och kénsla. Studien genomf6rdes med
djupintervjuer 3, 9 och 15 ménader efter stomioperationen. Liknande kdnslor beskrivs dven i
en studie fran Spanien (Hueso-Montoro et al, 2016); patienterna blir tarminkontinenta och
forlorar en del av sin kropp (bit av tarm) vilket skapar oro och paverkar deras dagliga rutiner.
Detta bidrar till fordndrad kroppsbild och ger en kénsla av att kénna sig annorlunda. Patienter,
opererade med permanent stomi, som ingick i en fokusgruppstudie (Danielsen et al, 2013)
uppgav en kinsla av minskad kroppskontroll, de oroade sig att stomin skulle synas under
kladerna och detta begriansade dem i olika dagliga aktiviteter och medforde att de upplevde
svarigheter att anpassa sig till livet med stomi.

Att uppleva frustration, vara generad 6ver stomin och att inte kdnna sig som andra var kinslor
som var vanligast forekommande i en studie genomford pé unga patienter 19-24 ar, opererade
med tillfélliga stomier p.g.a. inflammatorisk tarmsjukdom (Savard & Woodgate, 2009).
Hinder till att kunna aterga till de sociala sammanhang som patienten ingatt i tidigare kunde



bero pa en radsla for att det skulle horas ljud ifrdn stomin (Thorpe et al., 2016). Persson och
Hellstroms (2002) intervjustudie, som beskrev erfarenheter efter stomioperation med fokus pé
kroppsuppfattning, fann att sjdlvkansla och otillrdcklighet kunde vara ett hinder i en intim
relation. Kroppsuppfattningen fordndrades efter en stomioperation och patienterna kénde sig
mindre attraktiva, vilket i sin tur padverkade sexlivet. Den sexuella forméigan kan forandras
och forsdmras efter operationen och detta i samband med den forédndrade kroppen kan
innebéra att man inte kinner sig som en hel person (Persson & Hellstrom, 2002).

I uppfoljningssamtalen ar det viktigt att vara lyhord for patientens funderingar och att kunna
samtala om fragor som handlar om exempelvis patientens intimitet och sexualitet for att pa
bista sétt kunna hjilpa patienten att hitta strategier att hantera sin nya livssituation (Berntson,
Oresland & Hultén, 2004). Flera studier (Fingren et al., 2018, Danielsen, Soerensen,
Burcharth & Rosenberg, 2013, Hueso-Montoro, Bonill-de-las-Nieves, Celdran-Manas,
Hernandez-Zambrano, Amezucua-Martinez & Morales-Asencio, 2016, Borwell, 2009) visar
stomiterapeutens betydande roll i att samtala om och forebygga kdnslomissiga, fysiska och
sociala problem relaterade till livet med en stomi. Tva andra studier (Notter & Bernard, 2006,
Berndtson et al., 2003) visar att patienterna upplever stod och trygghet av stomiterapeutens
rad och tips 1 savil skotsel av stomin samt att hantera situationer i vardagen sdsom sex- och
samliv. Bulkley med fleras studie (Bulkley, McMullen, Grant, Wendel, Hornbrook & Krouse,
2018) visade dock att &ven om patienterna haft mojlighet till kontakt med stomiterapeut efter
operationen, upplevdes stodet fran dessa som otillriackligt samt icke individanpassat. I artikeln
redogjordes inte for om kontakten som erbjods med stomiterapeuten var regelbunden enligt
vardplan eller om kontakten innebar att patienten hade mdjlighet att ta kontakt. Deltagare i en
fokusgruppstudie (Danielsen et al., 2013) uttryckte ett behov av att bli sedd som en hel person
och detta underléttades om varden organiserades pé s vis att patienterna hade en och samma
stomiterapeut under hela vardforloppet.

Alternativa metoder som exempelvis anvindning av ett mulitmedieutbildningsprogram &r en
undervisningsmetod som provats i postoperativ vard och visat sig forbdttra patienternas
forméga att 1ira sig skota stomin (Lo, Wang, Wu, Hsu, Chang & Hayter, 2010). Metoden som
testades var ett utbildningsprogram som inneholl bade traditionell skriftlig stomiinformation
samt animerad stomifilm. En studie (Altuntas, Kement, Gezen, Eker, Aydin, Sahin, Okkabaz
& Oncel, 2012) som jaimforde livskvalitet fore och efter genomgéngen gruppundervisning hos
patienter med stomi visade en signifikant forbéttring i livskvalitet efter avslutad utbildning.
Gruppundervisningen bestod i lektioner om stomi och stomivard och avslutades med en social
aktivitet dir patienterna delade erfarenheter med varandra. Gruppinteraktion studerades hos
patienter med stomi i en interventionsgrupp och en kontrollgrupp (Karabulut, Dinc &
Karadag, 2014). Interventionsgruppen triffades en gang i veckan under sex-veckor med
genomgang av olika &mnen. Resultatet visade att gruppinteraktion gynnade patienternas
sociala adaption i interventionsgruppen jamfort med kontrollgruppen. Patienterna hade 1art sig
16sa olika problem som de stott pa avseende skotseln av stomin och i sitt dagliga liv.
Liknande resultat framkom i en dansk studie (Danielsen et al., 2013) dér patienterna 6nskade
stomiundervisning i grupp samt undervisning/information fran personer som lever med stomi.

Hur copingférmégan paverkas om stomin &r tillféllig eller permanent undersoktes i en
Brasiliansk studie (Santos, Chaves & Kimura, 2006). Hos patienter som fétt en tillfdllig stomi
var den vanligaste copingformagan att fly eller agera undvikande. Personen nirmade sig inte
hotet och tillét inte sig sjilv att bemédstra och bemdta den nya situationen och detta visade sig



vara ineffektivt. Bland personer med permanent stomi var den vanligaste copingférméagan
ddremot att verka planerande och problemldsande vilket gav personerna storre sjalvstindighet
1 att hantera sin stomi och ddrmed ocksa sin bakomliggande sjukdom. Genom att se framét
och acceptera sin situation, alltsd anvénda sig av positiva copingféormagor, 6kade deras
livskvalitet. En annan intervjustudie (Notter & Burnard, 2006) med kvinnor som fétt en
tillfallig stomi visade att de kdnde sig mindre attraktiva och deras copingstrategi blev att inte
lata deras partner se dem nakna. De sldckte lyset, stingde badrumsdorren samt inhandlade
underkldder som de anvinde nattetid for att dolja stomin samt operationsérr. Det har ocksé
visat sig att det forelag skillnader i copingformégor infor en stomioperation beroende pa
vilken diagnos patienten hade. Patienter med cancer visade forst en fornekelse infor stomin
men ndr de fatt mer information och forstatt att detta var det bésta alternativet for dem for att
undvika framtida komplikationer pdborjade de en acceptans av att opereras med en stomi. For
patienterna med en inflammatorisk tarmsjukdom dr6jde acceptansen lédngre, det var forst nir
det inte ldngre fanns ndgon annan utvig for att kunna bli frisk och fortsétta sitt liv som de
paborjade acceptansen av en stomi (Hueso-Montoro et al, 2016). Att trédffa andra som har
varit med om liknande upplevelser, exempelvis genom en stodgrupp for stomiopererade, har
visat sig kunna hjélpa patienten att identifiera problemldsande copingstrategier for att kunna
hantera sin nya situation med stomi (Mowdy, 1998)

Stomiterapeuter anvénder sig av olika strategier for att forbéttra och ta tillvara pa patientens
empowerment for att kunna hantera den nya situationen med stomi. Stomimarkering r ett
exempel dir stomiterapeuten anviander sin expertis och forklarar for patienten vilken kunskap
hen bygger sina beslut pa, som att vélja ett sldtt omrade pa buken samt kontrollera att
patienten kan se stomimarkeringen. Att anvédnda sig av dessa strategier tillsammans med
patienten mdjliggdr att patienten kénner sig delaktig 1 beslutet och far en kinsla av kontroll
(Metcalf, 1999). Aven Hueso-Montoro visade i sin studie (2016) pa en kiinsla av 6kad
kontroll och sjélvstindighet hos patienterna genom att stomiterapeuten normaliserade
processen att de fatt en stomi genom att tillvarata deras resurser och forutséttningar. I en
explorativ fokusgruppstudie (Falk-Rafael, 2001) med disktriktssjukskdterskor om deras
forstaelse av begreppet empowerment, vilka strategier de identifierade som astadkom
empowerment och vilket resultatet blev av att anvinda sig av dessa strategier, framkom en
modell. Modellen konceptualiserade empowerment som en process for att utveckla
medvetande, dir 6kad medvetenhet, kunskap och fardigheter interagerade med patienternas
aktiva deltagande mot att forverkliga sin potential. Avgorande for en patientcentrerad strategi
var att bygga en fortroendefull relation. Resultatet ledde till att patienten fordndrade synen pa
sig sjalv med Okad sjdlvsikerhet och sjdlvkénsla, forandringar i relationer med nirstaende och
sjukvardspersonal och att uppna hilsoframjande mal.

Kunskapsteoretiskt perspektiv

Personalism och Personcentrerad vard

Till grund for den personcentrerade varden ligger filosofin personalism. Personalismen
betonar personens betydelse och personens relationella dimension det vill séga att personen
utvecklas i relation till andra personer. Edberg med flera (Edberg, Ehrenberg, Friberg, Wallin
& Wijk, 2013) beskriver en person som en varelse med sjdlvkdnnedom, sjalvrespekt och



vardighet som kan medverka i en beslutsprocess. Varje personlig erfarenhet innefattar nagot
som inte dr skapad ensamt av en enskild person utan i interaktion med andra. (Edberg et al,
2013). Personbegreppet far konturer med hjdlp av fyra etiska principer enligt Rentorff och
Kemp, dér autonomi balanseras mot integritet, vardighet och sarbarhet. Den forsta principen
autonomi innebér rétten att vilja sin egen vdg genom livet, men i en relation till andra.
Autonomi grundar sig pd ménskliga erfarenheter. Vardighet innebér en respekt for andra
méinskliga varelser som bér pad samma rittigheter och skyldigheter. Integritetsprincipen
handlar om att respektera och skydda personens helhet och delhet, livssammanhang och
levnadshistoria. Den fjarde principen handlar om att sérbarhet inte forst och framst r ett
problem som skall 19sas utan istéllet &4r en inneboende aspekt av ménniskans tidigare villkor.
Rentorff och Kemps modell innebdr en sammansatt forstaelse av personen (Ekman, 2014).

Personcentrerad vard ar ett av de kompetensomraden som Svensk Sjukskoterskeforening
(www.swenurse.se) angivit att sjukskoterskor forviantas ha god kunskap om samt kunna
tillgodose. Med personcentrerad vard menas; en vard som strévar efter att synliggdra hela
personen och prioriteringar tillgodoseende av andliga, existentiella, sociala och psykiska
behov i lika hog utstrackning som fysiska behov. Uttrycket personcentrerad flyttar fokus 1
vérden fran sjukdomen till personens erfarenheter och upplevelser. Personcentrering ar en etik
som végleder i praktiska handlingar som medménniska och yrkesperson (swenurse). Genom
patientberittelsen far sjukskoterskan en mojlighet att forsté patientens kontext och kan
anpassa varden och bevara patientens identitet da han eller hon genomgér en forédndring som
paverkar sjdlvbilden t.ex. en stomioperation (Edberg el at, 2013). Att identifiera och forstarka
patientens styrkor och positiva egenskaper skall efterstrdvas. Personcentrering kdnner igen
och bibehéller ’personhood” dvs det att vara ménniska. Ett terapeutiskt forhallningssétt
mellan patient och sjukskoterska skall innebdra Omsesidig respekt, en forsdkran om att
patientens egna beslut virdesitts, inte vara domande eller maktutdvande (Slater, 2006).

McCormack och McCane (McCormack & McCane, 2006) beskriver fyra viktiga grundstenar
inom personcentrerad omvardad. Forutséttningar hos sjukskdterskan/stomiterapeuten;
exempelvis att hen dr professionell, engagerad i sitt arbete, har forméga att fatta beslut samt
kunna kommunicera. Vardmiljo; fokuserar pa det sammanhang dér varden ges, att den ar
utvecklande och att personalen har ett gott samarbete. Personcentrerade processer; innebér
olika aktiviteter som hur man arbetar med patientens tro och vérderingar, fattar gemensamma
beslut som mdter patientens behov. Forvantade resultat av personcentrerad vard; skall vara
mitbara sdsom att patienten ar ndjd, upplever vilbefinnande och kénner sig involverad i sin
vérd.

Centrala begrepp

Den levda kroppen

Mainniskans bild av sig sjdlv och sin kropp péverkas bland annat av samhillets ideal.
Idealkroppen ér frisk, ungdomlig, vacker, vélluktande och kontrollerad. Att minniskor tar
ansvar for och har kontroll 6ver sin kropp dr ndgot som anses som sjilvklart (Wiklund-Gustin
& Bergbom, 2012). Den mest patagliga forandringen i kroppsfunktionen efter en
stomioperation dr att patienten inte lingre tommer tarmen sittande pa en toalett utan att
avforingen toms okontrollerat i en stomipase pa magen. Konsekvenserna av en sjukdom,
operation eller fordndring i eliminationsmonstret kan forédndra en persons kénsla av sin kropp



och péverka sjdlvkénslan (Price, 1990). Mianniskors kroppsbild &r en ansenlig faktor i var
identitet och en fordndrad kroppsbild kan leda till en foréndrad eller forlorad identitet om
ménniskan inte finner acceptans till dessa forandrade faktorer. Emellertid blir flertalet
individer medvetna om sin kroppsliga identitet forst da sjukdom eller ohélsa uppstér (Birkler,
2007). Maurice Merlau-Ponty var en fransk filosof och inférde begreppet “den levda
kroppen.”. Han menade att kroppen och sjilen hor ihop och sjélvklart dr beroende av
varandra. Kroppen upplevs som sjélvklar sa linge den fungerar. Om kroppen foréndras,
forandras ménniskans upplevelse av sig sjilv och dven tillgdngen till virlden (Dahlberg &
Segersten, 2010). Dahlberg och Segersten (2010) refererar till Merlau-Ponty's teori genom
kroppen har vi tillgang till livet och vid sjukdom foréndras livet. Den levda kroppen har
fysiska, psykiska, existentiella och sjdlsliga dimensioner som inte gar att sérskilja.

Coping

Hur en person reagerar och hanterar en fordndrad livssituation varierar. Vad en person
upplever som stressframkallande och vilka copingstrategier han eller hon har, paverkas av
personens bakgrund, kunskapsniva, speciella intressen, praktiska formagor och var i livet
personen befinner sig. Coping beskrivs av Lazarus och Folkman (1984) som ett sétt att
hantera krav som uppfattas som utmanande och o6verstigliga i forhéllande till personens
resurser. Coping avses vara en viktig modulerande faktor mellan stressfulla hidndelser och
fysisk och psykologisk adaptation. Coping ér ett redskap for att paverka bade funktionen och
vélbefinnande. Det finns olika inriktningar inom coping: probleminriktning; att l9sa eller ta
hand om problem, emotionell inriktning; omvirdera situationen for att minska obehag samt
meningsbaserad inriktning som innebér att soka mening och finna positiv mening med det
som hénder. Dessa olika copingstrategier kompletterar varandra (Lazarus & Folkman, 1984).

I en intervjustudie (Persson & Rydén, 2006) som undersokt hur personer lirt sig leva med ett
fysiskt handikapp, framkom i analysen fem kategorier av effektiva copingformagor. Dessa var
sjdlvfortroende, problem-reducerande atgérder, att dndra sina vérderingar, social tillit och att
bagatellisera. Sjalvfortroende visade sig i att tro pé sin egen formaga att anta utmaningar och
ha att inneha en “Jag-kan” instéllning till livet. Losa eller minska problem kunde ske genom
att exempelvis anvédnda sig av olika hjidlpmedel eller genom att 6ka sin egen kunskap om sin
nya situation. Att dndra virderingar innebar att se vad som verkligen var viktigt i livet, att ta
tillvara pa sina egna resurser da man inte kan dndra sin sjukdom. Social tillit underlattades
mycket av att ha ndra och stottande relationer med familj, sldktingar eller vinner.
Copingformagan att bagatellisera kunde innebéra att intala sig sjdlv att ’det kunde varit
vérre”. Personer som anvénde dessa olika copingforméagor som komplement till varandra
snarare dn att endast anvinda en copingformaga var och en for sig sjilv, visade sig ha lattare
for att anpassa sig till sin nya livssituation.

Empowerment

Empowerment hiarstammar fran det latinska ordet ’potere” som betyder att kunna, ha
mojlighet (Gibson, 1991). I Gibsons (1991) begreppsanalys av empowerment framkom att
empowerment dr en process. En social process for att kunna kidnna igen, uppmana och
forbéttra ménniskans formaga att mdta sina egna behov, 16sa problem och mobilisera
nddvindiga resurser for att fa kontroll 6ver de faktorer som styr deras liv. Handlingar som
sjukskoterskan kan gora som leder till empowerment &r att stodja, delta i beslutsprocesser,
samarbeta, forhandla, ldra in och konsultera (Gibson, 1991).



Inom omvardnad ar de centrala principerna i begreppet empowerment patientens delaktighet
och att bli sedd som expert (Chambers & Thompson 2008). Brattberg (2003) beskriver
empowerment som mojlighet och forméga att paverka sin egen livssituation. Inom omvérdnad
innebér begreppet empowerment positiva termer som makt, kraft, sjalvkénsla, stolthet och
medbestdmmande. For att ge patienten mod och makt som leder till en kénsla av
empowerment hos patienten dr vardpersonalens forhallningssétt viktigt. Syftet med
empowerment dr enligt Brattberg (2003) att framkalla en 6ppen och tillitande omgivning som
underlittar patientens medbestimmande, engagemang och kontroll.

Empowerment bygger pé ett synsitt och en minniskosyn dir utgdngspunkten ar att alla
minniskor har resurser och kapacitet att definiera sina egna problem och att utveckla
handlingstrategier for att 16sa dessa. Empowerment dr inom omvardnad ett forhallningssétt
som syftar till att stirka individens forutséttningar att paverka den egna situationen. Patienten
har en aktiv roll i sin egen vard och ansatsen har en vésentlig roll i hdlsofrimjande omvardnad
med betydelsen att ge bemyndigande och mdjligheter till den enskilde att ta kontroll dver sitt
eget liv (Crane-Ross, Lutz & Roth, 2006).

Problemformulering

For personer opererade med stomi vintar ett nytt liv med en fordndrad tarmfunktion och
kroppsbild. Stomin paverkar hur patienten ser pa sin kropp i form av utseende, funktion och
kénsla. Hur patienter beméstrat de forsta dren med stomi, vad som varit svart och hur de har
agerat i dessa situationer dr mindre belyst. Det saknas kunskap om patienter kan bli stirkta av
varandra genom att dela sina erfarenheter i en grupp med andra personer opererade med
stomi. Gruppundervisning dr inget som provats av stomiterapeuter i Sverige utan hir sker
undervisningen traditionellt med enskild undervisning. Genom att undersdka hur patienterna
har upplevt och beméstrat olika situationer som uppstatt under forsta dret med stomi kan deras
erfarenheter leda till en mdjlighet att introducera och utvirdera nya rutiner for uppfoljning och
forbéttra omhindertagandet av patientgruppen.
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Syfte

Att beskriva patienters upplevelser av att bemistra livet praktiskt och emotionellt under de
forsta dren efter en stomioperation.
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Metod

Design

Da studien syftar till att beskriva patienters upplevelser av att beméstra livet med stomi
praktiskt och emotionellt har en kvalitativ design valts. Den kvalitativa designen syftar till att
f4 en djupare forstielse for personers upplevelser, handlingar eller erfarenheter och har sitt
ursprung i den holistiska traditionen (Henriksson, 2017). Studien genomfordes med
kvalitativa fokusgruppsintervjuer for att fa 6kad kunskap om patienternas erfarenheter och
detta kunde uppnés genom att patienterna fick interagera och delge sina upplevelser med
varandra och med forskarna. En fordel med fokusgrupper dr mdjligheten att dra nytta av den
breda information och interaktion som sker i fokusgruppsdiskussionen nir deltagarna far dela
sina upplevelser och tankar med varandra (Wibeck, 2017). Kvalitativ innehéllsanalys
anviandes som analysmetod av fokusgruppsintervjuerna, en metod som bland annat anvénds
for att analysera skriven, verbal eller visuell kommunikation (Graneheim & Lundman, 2004).
Kvalitén pa kvalitativ forskning kan bedomas utifrdn begreppen trovérdighet, tillforlitlighet
och overforbarhet (Lincoln, 1985).

Urval

Patienter som opererats med stomi pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset/Ostra tillfrigades om
deltagande i studien. Patienterna rekryterades fran 6ppenvarden inom Kirurgi/stomienheten pa
Sahlgrenska Universitetssjukhuset/ Ostra. Deltagarna inkluderades enligt ett strategiskt urval
(Polit) dir hinsyn togs till att kon, alder, diagnoser och stomityp representeras for att f4 en sa
stor bredd som mojligt i undersdokningen (Polit och Beck 2012). Deltagarna identifierades
efter stomiterapeuternas statistik dver utforda stomioperationer.

Inklusionskriterier for att kunna delta i studien var att patienten skulle vara opererad med en
stomi pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset, haft uppfoljning pa stomimottagningen under
minst ett ar postoperativt samt kunna tala och forsta svenska och vara helt orienterad till tid,
person och rum.

Skriftliga informationsbrev skickades hem till patienten och efter nagra dagar tillfragades de
via telefon om de ville inga i studien. De patienter som var villiga att berétta om sina
erfarenheter och upplevelser delades in i grupper baserat pa élder och kon. Patienterna som
ingick hade inte varit uppfoljda av de stomiterapeuter som genomforde
fokusgruppsintervjuerna.

Deltagarna i studien delades in i sex olika grupper i dldersintervallet 16-40, 41-64, 65 ar och
dldre, med 2-5 personer i varje grupp och fordelat pé kvinnliga och manliga grupper. I en
fokusgrupp ér det bista antalet fyra till sex personer som deltar vid intervjutillfillet. Det ger
gruppmedlemmarna mojlighet att halla 6gonkontakt med varandra och moderatorerna
mojlighet att ta till vara allas uppmérksamhet samt att ge tillfille for varje enskild person att
komma till tals (Wibeck, 2010). Avsikten var att deltagarna skulle indelas i grupper om 4-6
deltagare men enligt olika orsaker (se nedan) genomfordes intervjugrupperna med 2-5
deltagare i varje grupp.
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Fyrtiotva patienter tillfragades och 20 avbojde att delta i studien. Olika orsaker till att inte
vilja eller kunna deltaga var att de var for sjuka, en vardade en sjuk anhdrig i hemmet och
kunde inte 1dmna hemmet for en langre stund. Ytterligare en orsak som framkom var att det
var kallt, snd och halt och svart att ta sig till Ostra Sjukhuset dér intervjun skulle ske, detta var
framforallt i de tva grupperna med dldre personer. Vid tva tillfdllen avbokade deltagare precis
innan intervjustart pa grund av sjukdom. Intervjuerna genomfordes é@nda trots att det endast
blev tva deltagare i en av grupperna.

Studien bestod av 6 fokusgrupper dir sammanlagt 21 patienter deltog, 12 kvinnor och 9 mén.
Deltagarna var mellan 23 - 79 ar, tabell 1.

Tabell 1
Demografiska data Alla patienter | Patienter med | Patienter med
kolostomi ileostomi

Alder median 65 64.5 52
(Range) (23-79) (29-79) (23-74)
Mién 9 4 5
Kvinnor 12 9 3
Aldersfordelning
18-40 7 3 4
41-64 7 5 2
65- 7 5 2
Kolorektal cancer 14 10 4
IBD 5 1 4
Gynekologisk cancer 1 1
Tarmfistel 1 1
.Preopera.tlv 12 g 4
information
Planerad operation 12 8 4
Akut operation 9 5 4
Kan skota sin 21 13 8
stomivard sjalv
Arbetar 13 7

S 6
Pensionir 7 5 5
Annat 1 1
Bor med partner 13 8 5

Datainsamling

Datainsamling pagick mellan 10 december 2018 till 27 maj 2019. Fokusgruppsintervjuerna
dgde rum pa Ostra sjukhuset, i ett personalrum. Intervjuerna spelades in och genomfordes av
samma moderator som ledde diskussionen i alla intervjuerna. Detta for att 6ka reliabiliteten
(Wibeck, 2010). Intervjuerna varade mellan 57 minuter och 2 timmar. Moderatorn hade till
sin hjélp en assistent vars uppgift bland annat var att fora utforliga anteckningar, dar viktiga
inslag i den icke-verbala kommunikationen fanns med och noterade vem som talade. Dessa
anteckningarna utgjorde stdd i samband med utskriften av intervjuerna. Assistenten deltog vid
sessionen for att observera och pratade inte utan pa direkt begédran av moderatorn. Moderatorn
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och assistenten hade en debriefing efter sessionen dir intryck av fokusgruppsdiskussionen
reflekterades. Dessa samtal spelades in och anvidndes som komplement till analysen.

Under fokusgruppssessionen anvinde sig moderatorn av en intervjuguide (Wibeck, 2010) dér
fragorna utgjordes av 6ppningsfragor (som syftade till att deltagarna skulle bli bekanta med
varandra), introduktion av &mnet dir ingdngsfragan handlade om “Hur har ni upplevt det
forsta aret med stomi? Denna fraga delades sedan upp i 5 omraden som handlade om: Hur de
hanterat situationer i det sociala livet, inom sport och fritidsaktiviteter, relationer och samliv,
arbete och utbildning samt om uppfoljningen fran stomiterapeut varit till stod 1 att hantera
olika situationer som uppstatt och hur de skulle 6nskat att uppfoljningen varit upplagd.
Gruppdiskussionen avslutades med mojlighet for gruppdeltagarna att dela med sig av
ytterligare upplevelser och en sammanfattning av moderatorn.

Analys

Intervjuerna spelades in pa band och skrevs ut ordagrant. Eftersom betydelsen av vad som
sdgs delvis ligger 1 hur budskapet formedlas noterades tystnad, suckar, skratt etc. Intervjuerna
lastes igenom upprepade ganger och meningsbéirande enheter relaterade till syftet med studien
markerades. De meningsbéirande enheterna kondenserades och ur de kondenserade enheterna
gjordes en tolkning av underliggande mening. Tolkningarna jimfordes och grupperades. De
delades sedan in i subteman och teman.

Transkribering av de inspelade intervjuerna paborjades 1-2 dagar efter att fokusgrupps-
intervjuerna genomforts. Intervjuerna transkriberades ordagrant och dirmed pabdrjades data-
analysen. Betydelsen av en text skapas delvis av hur budskapet kommuniceras genom rosten
och kroppsspréket och vid nedskrivningen av intervjuerna noterades tystnad, suckar, skratt,
0.s.v. da detta kunde ha betydelse for den underliggande meningen (Graneheim & Lundman,
2004 ). Den nedskrivna texten avpersonifierades. For att fa en uppfattning om innehéllet sa
lastes texten flera ganger.

Den kvalitativa innehallsanalysen utfordes enligt Granheim & Lundman (2004). Analysen
gjordes induktivt dir utgdngspunkten var innehallet 1 texten. Hela texten léstes forst igenom
for att f4 en helhetsbild och efter det utfordes reflektion. Nér texten lists flera ganger
plockades meningar eller fraser som hade betydelse for syftet ut. Dessa meningar eller fraser
kallas for meningsbdrande enheter, d.v.s. ord, meningar eller paragrafer som relaterar till
varandra genom innehdll eller kontext (Graneheim & Lundman, 2004). De meningsbarande
enheterna kortades ner, kondenserades samtidigt som kdrnan bevarades. En underliggande
mening tolkades darefter av ett eller flera ord som skulle ligga néra texten. Tolkningarna
jamfordes och grupperades. Darefter delades de in i subteman/teman baserade pé texten som
helhet, innehéllet samt kénslan for den underliggande betydelsen (latent innehall). Tema
valdes da resultatet svarade pé fradgan hur?”. Intervjuerna léstes dven av medforfattaren.
Diskussioner fordes kring analysen och tolkningen och de tva forfattarna kom fram till
overensstimmande subtema och tema.

14



Tabell 2

maste dndra
attityden. Jag har
overlevt och stomi ar
ingen katastrof.

maste dndra min
attityd. Jag har trots
allt overlevt.

dndra instéllning
till livet for det
finns inget annat
alternativ

instéllning till livet

Meningsbéirande Kondenserad Tolkning av Subtema Tema
enhet meningsbirande underliggande
enhet mening
Det ér vil det, de Jag behover Att behova planera | Att inte kénna sig | Att leva med
praktiska grejerna forbereda mig sitt sexliv tar bort bekvdm med sin osiikerhet
som man blir stérd praktiskt for att spontaniteten och nya kropp
av. Det tar bort det kunna ha sex, det tar | sexlusten
roliga med hela bort det roliga
grejen (sexlivet).
Da kénde jag att jag | Jag kénde att jag Ett behov av att Att dndra Att anpassa sig

till ett nytt liv

Exempel pa meningsbarande enheter, kondenserande meningsbarande enheter, tolkning av underliggande
mening, subtema och tema fran innehallsanalys av patienternas upplevelse av att leva med stomi.

Forskningsetik

Studien har etiskt godkédnnande fran den regionala etikprovningsnamnden i Goéteborg (dnr:
266-18). I den hir studien sékerstilldes det grundliaggande individskyddskravet genom att
utgd fran fyra forskningsetiska krav (Codex, 2013).

Informationskravet — Deltagarna i studien har ritt att veta syftet med studien, vilka villkor
som géller och om deras uppgift i studien. Deltagarna forsdgs med muntlig och skriftlig
information i form av en forskningspersonsinformation.

Samtyckeskravet - De patienter som deltog i studien informerades om att deltagandet var

frivilligt och ritten att till att sjalv bestimma hur ldnge och pa vilka villkor de ska delta samt
ritten till att avbryta deltagandet nir som helst utan negativa foljder. Samtyckeskravet
bifogades forskningspersonsinformationen och skrevs under vid intervjutillféllet.

Konfidentialitetskravet - Deltagarna informerades om att de kommer att ges storsta mdjliga
konfidentialitet i forskningsstudien, vilket innebér att ingen obehdrig kommer att {3 tillgang
till materialet. All samlad data avpersonifieras och redovisas i resultatet pa ett sddant sitt att
enskilda personer inte kan identifieras. Personuppgifterna forvaras pa ett sddant sétt att
obehdriga inte kan ta del av dem och att enskild person ej kan identifieras av utomstiende. I
forskningspersons-informationen fanns adress och telefonnummer till personuppgiftsombudet
om patienten kdnner behov av att fa information om vad som registrerats. Vid varje
intervjutillfille informerades om att det som framkommer under intervjun inte bor diskuteras
med utomstéende efter att intervjun har avslutats samt att moderatorn och assistenten inte
diskuterar vad deltagarna uttryckt under intervjun med ovriga stomiterapeutkollegor.

Nyttjandekravet- I enlighet med nyttjandekravet kommer alla insamlade uppgifter om
enskilda personer endast anvindas till forskningsdndamalet. Deltagarna tillfrigades i samband
med intervjun om de ville ta del av resultatet.
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Risk/nyttoanalys

Det bor inte finnas nagra risker for patienterna att delta i denna studie. Eventuellt kan det
vicka en del kinslor hos patienten att prata om sin situation och konsekvenserna av att leva
med stomi, men det kan ocksa upplevas positivt att fa dela med sig av sina erfarenheter och
bli medveten om de beméstringsstrategier som patienten anvint i olika situationer. Deltagaren
informerades om mojligheten att avsta fran att svara pa nagon fraga om den upplevdes vara av
for personlig karaktdr. Den som efter intervjun dnskade prata med en kurator fick kontakten
formedlad via studieansvarig. En tinkbar nytta for de deltagande patienterna &r att deras
situation uppmirksammades och att de gavs mojlighet att dela med sig av sina erfarenheter.
Dessa erfarenheter bildar grund for forbéttrat omhiandertagande for patienter.
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Resultat

Vid analysen av fokusgruppsintervjuerna framkom tva teman och sex subteman, vilka
presenteras i tabell 3. Teman med underliggande subtema redovisas i text och illustreras med
citat fran deltagare i fokusgruppsintervjuerna.

Tabell 3.

SUBTEMA TEMA

Forlora kontrollen dver tarmfunktionen

Att leva med osikerhet
Att inte kdnna sig bekvdm med sin nya kropp

Andra instillning till livet

Mojliggora ett socialt liv och arbetsliv

Att anpassa sig till ett nytt liv
Forsoka ta kontroll 6ver situationen

Vintan pa att ateruppta livet

Att leva med osakerhet

Forlora kontrollen 6ver tarmfunktionen

Att forlora kontrollen dver sin tarmfunktion var ndgot som visade sig ha stor paverkan pa hur
patienterna med stomi kunde leva sitt liv. Kroppen fungerade pa ett annat sitt 4n den gjort
innan stomioperationen och patienterna upplevde en osdkerhet over att tarmfunktionen inte
langre gick att lita pa. Att inte kunna kontrollera eller lita pd sin kropp som de kunde innan
begriansade dem. En kvinna beskrev hur problematiskt hon tyckte det var att komma ivig pa
aktiviteter d& hennes stomi nir som helst kunde borjade ge ifran sig ljud eller tdmma sig pa
avforing. Hon hade dven problem med lackage frén stomipasen och hade provat olika
stomiforband utan att finna nagot som fungerade bra.

“Jag kdnner mej som en fange i min egen kropp och i min ldgenhet. Jag vill inte ga ut.
Det bullrar och later och sviller och har sig. Ibland kan det vara pinsamt. “ kvinna 71
ar

Att inte kunna kontrollera sin tarmfunktion; att inte kunna styra nér stomin skall tomma sig
eller ge ifrdn gaser kunde orsaka pinsamma situationer. En kvinna uttryckte att stomin innebar
att det var som att ga pa toaletten samtidigt som hon stod och pratade med nagon och att detta
inte kdndes normalt. En annan kvinna upplevde att det var léttare g& pa en fest eller
tillstéllning dar det finns musik i bakgrunden, dn pad middagar dér det kan bli tyst och det blir
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mer uppenbart om stomin ger ifran sig ljud. Radsla for att stomin skulle 1ata pa sparvagnen
ndmndes av tva kvinnor och detta orsakade en osdkerhet.

Flertalet av patienterna hade alltid med sig en véska eller mindre ryggsdck med extra
stomiforband pé grund av att de inte vagade lita pé sin stomi. En del av dem hade dven med
sig en extra uppsattning underkldder utifall att stomipésen inte skulle halla ttt.

“Ndr jag skall ivég tar jag alltid med en ryggsdick med “lilla kittet”. Jag gdr inte ens pd
promenad utan den.” kvinna 64 ar

Somnen kunde i vissa fall paverkas negativt av att stomin behovde tdmmas pa natten.
Patienterna blev avbrutna i sin sémn for att ga upp pa toaletten och tdmma pésen, eller for att
behova dndra sovstéllning for att de inte ldngre kunde ligga p&d mage och sova. Nagra kénde
ett behov av att stélla klockan for att kontrollera att pasen inte blev for full under natten.

Att inte kdanna sig bekvam med sin nya kropp

De flesta av patienterna nimnde att det innebar ett problem att inte kunna dolja stomin. De
kinde sig inte ldngre bekvima med sin kropp. Detta kunde yttra sig i en oro éver hur andra
minniskor, som de inte kdnde, skulle reagera nir de exempelvis visade sig pé stranden, pa
gymmet eller vid spa-vistelser. Flertalet anvidnde sig av linne, t-shirts eller ndgon form av
gordel vid bad pé offentliga platser for att dolja stomin. En oro som nidmndes var att andra
skulle tycka att de var dckliga. Alla patienter féorutom en duschade hemma efter att ha varit pa
gym eller triningsanlédggningar. En kvinna 16ste problemet s hér;

"De sdger att man skall duscha naken men det gor inte jag. Jag gor sd hdr, jag tar pd
mej baddrdikten hemma och sedan rullar jag ner den hit (visar till naveln) och sa
duschar jag. Jag tar inte av mej naken och sdger: - Titta pda mej! Det dr mdanga som har
ont av det. Jag vill inte skylta med det.” kvinna 79 ar

Behovet av att anpassa kldder uttrycktes av flera och nistan alla beréttade att de, den forsta
tiden efter stomioperationen, bar stora, mjuka och 16st sittande kldder. Detta géllde bdde mén
och kvinnor. Kvinnorna over 40 ar foredrog blusar eller trojor som inte stramade &t kring
magen, medan de yngre kvinnorna hade funnit kldder som kunde sitta &t och vara av tajtare
modell. Jeans och badkldder med hog midja var nagot som de yngre kvinnorna tyckte var ett
perfekt mode, det kindes bekvamt och holl stomipasen pa plats.

Flera av patienterna hade dessutom ett parastomalt brack och detta storde dem oftast mer
utseendemadssigt dn sjilva stomin. Alla hade fatt hjilp av stomiterapeut med att prova ut en
brackgordel men endast en del anvinde sig av dessa.

“Det som jag tycker dr jobbigt dr att jag fick det hér brdcket. Da blev de vdldigt
pdtagligt. Det blev ju som ett litet brést eller vad man ska kalla det. Det dr ju svart att
dolja.” man 79 ér

I fokusgruppen med de yngre méinnen, framforallt de med ileostomi, var det vanligt att de
kinde behov av att arrangera och noggrant planera sitt sexliv. Detta tog bort spontaniteten och
minskade lusten till sex.

“Forr var det mer lustfyllt om man kan uttrycka sig sa. Nu dr det, ja men vdnta, sd ska
jag gora en massa grejer innan. Man avbryter ju hela grejen pd sd sdtt.” man 37 ar
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Forberedelserna kunde besté i att behdva tdmma eller byta pasen innan samliv. Det kidndes
viktigt for dem att kénna sig frischa och attraktiva for sina partners. Natgordlar anvindes for
att hélla pasen pa plats samt for att dolja stomipasen i samband med samliv eller annan nérhet
med sin partner.

“Det har varit sda praktiskt. Hela grejen blev ju det. Rent krasst. Det dr kanske ddrfor vi
inte...” man 39 ar

En kvinna beréttade att hennes kroppsuppfattning fordndrades och att hon inte ldngre ville
titta pa sin kropp for att hon tyckte stomin var ful. Hon skdmdes &ver sin kropp och ville inte
visa den fOr sin man.

” Sexlivet blir jobbigt, jag har tappat lusten och vill inte komma ndra ndgon.” kvinna
63 ar

De yngre kvinnorna levde i en relation innan operationen och upplevde en trygghet i det, att
ha ndgon som backade upp dem och som de kénde sig bekvima med. Trots detta kunde det
finnas en oro for lackage fran stomin, men det hade blivit béttre med tiden. De trodde att de
skulle ként annorlunda om de inte haft en partner. Svérigheter att dejta var ndgot som
ndmndes.

Att anpassa sig till ett nytt liv

Andra instillning till livet
Manga patienter kdnde ett behov av att dndra sina attityder och instéllningar till hur de sag pa
livet, de upplevde att de inte hade nagot alternativ.

"Da kéiinde jag att jag mdste dndra attityden. Jag har overlevt och stomi dr ingen
katastrof.” kvinna 52 ar

Att anvénda sig av humorn var ndgot som namndes vid nagra tillféllen. Att skémta bort
pinsamma situationer for att underlétta for de som befinner sig i rummet var en strategi som
ndgra anvinde sig av.

“Jag har varit med om att det ldtit ndr man varit pd middag, Dd brukar jag sdga sd
hdr, det dr bara vi som tackar for maten. Det tycker alla dr helt ok.” kvinna 79 ar

En del kénde press pé sig sjilva att forsoka komma tillbaka till sitt tidigare liv och det fanns
en ridsla for att bli instdngd i sin ldgenhet. En kvinna ndmnde att for henne var det viktigt att
kunna fortsétta ga till de bokklubbs-traffar som hon gjort tidigare. Det krdvdes mental
forberedelse for att orka komma ivéig, men betydde desto mer nér hon kénde att det fungerade.

En av de yngre ménnen uttryckte det si hir;

“Det dr det mentala hindret som dr utmaningen. De praktiska bitarna brukar falla pd
plats sedan néir man kommer in i vardagen, men det dr det mentala hindret som dr den
riktiga utmaningen, tror jag.”

De yngre kvinnorna var mer kapabla att gora saker som de brukade gora innan
stomioperationen. Till en borjan upplevde de en osékerhet i1 olika situationer men efter att de
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forsokt och erfarit att det fungerade vil, fick de mer sjalvfortroende och tog tillbaka det liv
som de Onskade att leva. En kvinna beskrev det som att virlden faktiskt inte slutade snurra
bara for att hon fatt en stomi.

“Jag tycker ocksd att ndr man gjort ndgot for forsta gangen dd mdrker man att det dr
ldttare liksom. Man bygger upp mycket tankar hur det skall vara. Man jobbar med sig
sjdlv pd ett annat sdtt.” kvinna 23 ar

Nagra uttryckte att det kunde varit mycket varre och de fatt sig en tankestéllare att inte langre
ta saker och ting for givet. Flera kinde tacksamhet over att de lever i Sverige dar
stomiforbandet &r gratis och latt att fa levererat. De dldre kvinnorna jamforde sig mer med
varandra in vad patienterna i de 6vriga grupperna gjorde. En kvinna uttryckte foljande:

”Du har det jobbigare och dd har inte jag rdtt att klaga.”

Mojliggora ett socialt liv och arbetsliv

Kvinnorna upplevde att de hade stdd och support fran sina arbetsgivare, medan ménnen
upplevde det motsatta. Nagra av kvinnorna hade efter samtal med sin chef fatt ett mer
flexibelt arbetsschema och hjilp med att anpassa arbetsuppgifter. Kvinnorna upplevde att de
blev lyssnade pa och detta gjorde att de kunde utfora ett bra arbete. En man som arbetade
inom byggnads-sektorn hade en pafrestande arbetssituation som innebar tunga lyft och han
hade inte fatt hjdlp med andra, mer anpassade, arbetsuppgifter.

En kvinna som arbetade som ldrare var radd for att stomin skulle lata pa lektioner och raster.
Hennes coping-strategi var att endast ita ett 4gg under en hel arbetsdag. Hon tyckte egentligen
inte att detta var en bra metod men hade inte hittat nigon annan strategi som fungerade battre
for henne. Arbetsmoéten, dér det oftast dr en tyst miljo, var ndgot som i princip alla upplevde
jobbigt. En strategi som de hade gemensamt var att halla armen framfor magen i forsok att
reducera eventuella ljud fran stomin.

"Ndr man vet att det kan finns risk att det kan bli jobbigt sa sitter jag alltid och hdller
handen sd (visar handen pd magen). Det ddmpar ljudet.” man 29 ar

"Ar det alldeles tyst nagonstans sd blir jag lite orolig, dd prasslar jag med papper.”
kvinna 65 ar

En kvinna hade problem med lickage fran stomin och detta begriansade henne da hon var van
vid ett rikt socialt liv med teater och restaurangbesok. Hon 16ste detta genom att istillet bjuda
hem sina vénner pa4 middagar och upprittholl ddrmed sitt sociala ssmmanhang.

For mannen var det viktigt att restauranger de besokte hade toaletter dir de kunde lasa om sig
och byta eller tdmma stomipasen utan att andra sig. Aven kvinnorna nimnde att toaletterna
hade stor betydelse. Det var viktigt att det fanns handfat och papperskorg. De som tidigare
gétt pa bio och konserter fortsatte oftast med detta men ség till att de bokade platser nira
utgingen och att de exempelvis inte drack for mycket innan en konsert. Att resa innebar mer
planering an tidigare. Det kunde innebéra att boka sittplats nira toaletten pa flygplanet, samt
se till att det inte var alltfor langa transfer med exempelvis buss pa flygplatserna. Kvinnorna
berdttade att de bokade enkelrum om de reste tillsammans med vénner, bara for att kdnna sig
friare. En man beréttade om en diskussion han hade haft med sin flickvén nir de skulle
planera en resa.
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”Jag och min flickvdn haller pad att diskutera och planera for vi ska dka pd semester
snart och hon fragade mej hur jag tinkt losa olika praktiska saker; hur har du tdnkt
l0sa det pa stranden? man 29 ér

Mannen beréttade att han inte hade tinkt fardigt &nnu, men att han behovde tanka igenom och
planera fore resan for att kunna njuta av den pa plats. Losningen blev till slut att anvinda en t-
shirt for att dolja stomin samt att véilja strand som hade toaletter i nirheten.

Forsoka ta kontroll 6ver situationen

En del upplevde att de behovde beritta for sin omgivning att de har stomi. De flesta tyckte det
kéndes bra att berétta om sin stomi for familj, kollegor och vianner. De yngre patienterna var
mer selektiva vem de valde att berétta for, oftast blev det for familj och nira vanner. En av de
yngre kvinnorna upplevde att det varit svart att berdtta for kollegor om att hon hade fétt stomi,
men ville d4nd4 att de skulle veta om det, utifall ndgot oforutsett med stomin intrédffade pa
arbetet. Hon bad dirfor sin chef informera hennes kollegor och upplevde darmed att hon 16st
situationen pa ett bra sitt. En annan kvinna kénde ett behov av att berétta for sin dotters
kompis, for att det inte skulle bli pinsamt for hennes dotter om stomin gav ljud ifran sig.

Patienterna upplevde att de fatt bra undervisning i stomivard och att uppfoljningsbesdken hos
stomiterapeut varit viktiga. Det framkom inga forslag till hur uppf6ljningen skulle kunnat se
ut fOr att bittre anpassa deras behov. En kénsla av att vara ensam i sin nya situation delades
av flera av patienterna. De Onskade att de fatt triffa nagon annan som genomgatt liknande
som de sjilva, att det hade kénts betryggande. Négra onskade att de fatt triffa en person med
stomi innan sin egen stomioperation medan andra inte tror att det hade hjélpt dem.

” Jag har inte triffat nagon annan som har stomi éver huvud taget. Som dr i samma
situation. Sd det hade jag gdrna velat” kvinna 29 ar

De flesta var positiva till idén om att stomimottagningen planerar att anordna temakvéllar dér
olika teman tas upp: exempelvis fysisk aktivitet, kostrdd och sexualitet. En kvinna som
drabbats av hjartinfarkt hade positiva erfarenheter fran den uppf6ljning dér det ingick tema-
gruppmoten.

” Later som hjdrtrehab. De hade gruppschema, olika tema som motion, psykolog. De
berdttar varfor har héint och jag ska vidare och tips och rdd. Det dr ...det kunde vara
bra hdr.” kvinna 67 ar

En man som nyligen blivit medlem i patientféreningen ILCO, uttryckte sig sa har om att delta
1 medlemsmote;

“Det tyckte jag var jikligt bra. Jag blev sd positivt peppad av han killen,
idrottsmannen. Han hade humor och hade familj och sd. Man tinkte att kan man gora
10% av vad han gjorde sa vore det ju toppen” man 66 ar

Trots att alla upplevde en kinsla av ensamhet och inte tyckte om den kénslan s var det inte
manga av dem som blivit medlemmar i [LCO. Négra visste inte om att foreningen fanns och
ovriga hade ingen forklaring till varfor de inte blivit medlemmar. De flesta som var opererade
med en planerad operation var dverens om att de fatt bra information av stomiterapeut innan
operationen. De kdnde ocksé sig trygga i stodet frin sin ansvariga stomiterapeut och kénde att
de kunde tala om det mesta.
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Négra av patienterna hade gatt med i en Facebook-grupp som heter ” Vi som har stomi” och
upplevde att interaktionen med andra hade hjilpt dem i att inte kidnna sig s ensamma. En
kvinna startade ett Instagram-konto precis efter att hon fatt sin stomi. I borjan var det bara for
hennes nirmsta familj och véinner men efter ett tag gjorde hon det publikt och har nu foljare
frén andra lander i Europa. Hon upplevde att kontakten med andra och den feed-back hon far
via Instagram hade varit mycket positiv och uppmuntrande. Hon skapade kontroll over sin
nya livssituation.

Vantan pa att ateruppta livet

Det framkom tydligt i patienternas berittelser att de patienter som levde med en tillfallig
stomi fokuserade pé att stomin var tillfdllig och att de vintade med att genomfora och ta sig
an saker tills stomin blev tillbakaopererad. Det var som att de pausade livet och inte riktigt
kunde se framat.

”Min stomi dr tillfdllig. Sa nu véntar jag bara pd att fa koppla tillbaka alltihopa. Det dr
mitt mal i livet hdr nu” man 66 ar

De hade svért att utmana sig sjélva trots att det fanns saker som de ville kunna utféra och som
de gjort tidigare i livet. De hade en instéllning att tiden med stomi var en tillfallig period i
deras liv och pa grund av det kunde de kidnna tadlamod och “std ut” for att de visste att
perioden snart skulle vara 6ver. Det var som att de satte livet pa vént.

Moderator och handledare diskuterade och reflekterade efter varje fokusgruppssession. Det
framkom att de patienter som opererats akut, och i vissa fall &ven behovt ytterligare en
operation, saknade kunskap och forstaelse om vad de varit med om. Det fanns kunskapsluckor
1 jamforelse med dem som genomgétt planerade operationer och fatt muntlig och skriftlig
information innan operationen. I flera fokusgrupper blev det diskussion och utbyte mellan
patienterna, de vagade stilla fragor till varandra. Ett exempel pa detta var om de bar pasen
innanfor eller utanfor kldderna. Patienterna sa efter intervjuerna att det varit ett inspirerande
mdte och de upplevde att de blivit bekréiftade av varandra. Flertalet av patienterna kénde sig
osidkra pé hur de kunde tréna efter stomioperationen och upplevde att de inte fatt tillricklig
information om fysisk aktivitet. En del trodde att det kunde skada att anvénda sig av sin
bukmuskulatur och att det kunde orsaka att de fick ett parastomalt brack.
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Diskussion

Metoddiskussion

Syftet med studien var att beskriva hur patienter som opererats med stomi praktiskt och
emotionellt beméstrat olika situationer som uppstétt i det dagliga livet. Da studien utgick fran
patienternas beskrivning av sina upplevelser valdes en kvalitativ ansats enligt Graneheim och
Lundman (2004). Datainsamlingen gjordes med fokusgruppsintervjuer for att ta tillvara pa
interaktionen mellan patienterna. Metoden foresprakar fri diskussion utifran ett gemensamt
dmne och genom att ta tillvara pa den dynamik som uppstar i gruppen sa ges mojlighet till rik
information (Polit & Beck, 2012). Intervjuerna genomfordes med en intervjuguide (Wibeck,
2010) med Oppningsfragor. Fragorna fungerade vil och patienternas berittelser, hur de
upplevt de forsta aren med stomi, svarade mot syftet av studien. Foljdfragor behdvdes stéllas
vid de tillfdllen ndr svaren blev kortfattade och forfattaren 6nskade ett mer uttémmande svar
for att forsta inneborden. I slutet av intervjuerna fick patienterna mojlighet att dela med sig av
ytterligare upplevelser till det som diskuterats. Deltagarna i studien delades in i tre
aldersintervall fordelat pa manliga och kvinnliga grupper for att underlétta samtal om
kroppsuppfattning och sexualitet (Wibeck, 2010). Fokusgruppen som endast innehdll tva
deltagare blev trots det ringa antalet en informativ intervju. I en annan fokusgrupp var det en
av deltagarna som dominerade genom sitt sétt att vara och prata vilket medforde att ovriga
deltagare i gruppen tystnade nagot. Vid detta tillfille forsokte moderator och medforfattare
bryta in och fora fragorna vidare till 6vriga deltagare.

Inklusionskriterierna fungerade vil, men det fanns svarigheter att inkludera deltagare i
studien. En orsak till detta (férutom vissa svérigheter att kunna ta sig till intervjuplatsen) ar att
patienter som opererats med stomi har tita uppfoljningsbesok till stomiterapeut under det
forsta aret efter en operation och for de som genomgér cytostatikabehandling adderas
ytterligare sjukhusbesok. Att samtala och delge andra om intimitet, sex och om hur
kroppsuppfattningen paverkas efter en stomioperation kan kénnas svért och onaturligt for en
del. I fokusgrupperna fanns ett aktivt lyssnande nir ndgon 6ppnade upp sig och berittade hur
de upplevde sexlivet och ndgra av deltagarna nickade vid tillfillen instimmande i det som
sades.

Data fran den kvalitativa studien produceras genom en interaktion mellan forskare och patient
1 intervjusituationen och i denna studie mellan forskare och patienter i en fokusgruppsintervju
(Cleary, Horsfall & Hayter, 2014). I kvalitativa studier &r det viktigt att redovisa forskarnas
forforstielse, vilket dr den kunskap och de erfarenheter en forskare kan ha som kan paverka
forskningsresultatet bade i intervjusituationen och i samband med analysen (Downe-
Wamboldt, 1992). Aven genomforda litteraturstudier till bakgrunden kan paverka
forforstaelsen. Bada forfattarna har langvariga erfarenheter som stomiterapeuter medan en av
dem har kunskaper i kvalitativ innehéllsanalys.

For att en kvalitativ studie skall anses vara trovardig skall forskningens syfte Gverensstimma
med data och dataanalys. Studiens tillforlitlighet paverkas ocksa hur overforbart resultatet &r
till ett annat sammanhang. Resultatet frdn en studie som analyserats med en kvalitativ metod
kan vara overforbar till en liknande kontext men kan inte generaliseras och det dr l4saren som
avgOr om detta dr rimligt. Resultatet kan vara dverforbart till liknande kontext med samma
uppfoljningsstrategi av patienter med stomi. Genom att vilja deltagare i olika aldrar och
bakgrundsdiagnoser samt erfarenheter 6kar mojligheten att belysa forskningsfragan fran flera
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olika aspekter vilket ger 6kad trovardighet till studien (Lincoln, 1985). Tillforlitligheten okar
om ldsaren far mdjlighet att folja skapandet av subtema och tema som illustrerats med citat.
Enligt Graneheim och Lundman (2004) har en text alltid flera betydelser och det innebér alltid
en tolkning nér man nérmar sig en text.

Resultat diskussion

Resultatet av fokusgruppsstudien visade att patienter som opererats for mer 4n 1 &r sedan
levde med en osékerhet da de upplevde att de inte riktigt kunde lita pa sin kropp langre
eftersom de forlorat kontrollen 6ver tarmfunktionen. De kénde sig inte heller lingre bekvdma
med sin kropp som de fortfarande inte helt visste hur de skulle hantera, speciellt i samband
med sexuell aktivitet och vid bad. Méanniskor anvinder sig av olika copingstrategier for att
kunna beméstra nya livssituationer och studier visar att personer med stomi har nytta av att
vara problemlosande for att bittre kunna beméstra och acceptera sitt nya liv med stomi.
Genom att dndra instillning till livet, mdjliggora ett socialt liv och arbetsliv, genom att
anvinda sig av olika strategier och forsoka ta kontroll over situationen forsokte de anpassa sig
till det nya livet med stomi. En del patienter som hade en tillfallig stomi fokuserade pa att
stomin var just tillfdllig och véntade pa att ateruppta livet.

Att leva med osakerhet

Patienter som opererats och fatt en stomi upplever att de har forlorat kontrollen &ver sin
tarmfunktion och att kroppen fungerar annorlunda mot hur den gjorde tidigare. Kénslan av att
inte kunna lita pé sin kropp leder till osdkerhet vilket i sin tur kan leda till olika begrénsningar
i att leva det liv man vill leva. Ménniskors kroppsbild ar ansenlig faktor i var identitet.
Filosofen Maurice Merley-Ponty beskriver att om kroppen foréndras sa forandras minniskans
upplevelser av sig sjilv och dven tillgdngen till véarlden. Tillgdngen till livet &dndras séledes
vid sjukdom. Gemensamt for patienterna i studien &r att de upplever osékerhet i tysta miljoer,
under jobbméten och tillsammans med okédnda ménniskor. Dessa upplevelser stimmer vil
overens med det som beskrivs i studien genomford av Thorpe el al (2016) dér fokus ligger pa
den kroppsliga fordndringen efter en stomioperation och dir det framkom att patienterna
fordndrade sitt tidigare sjdlvklara forhéllningssatt till sin kropp. Forandringar i
kroppsutseende, tarmfunktion och att kroppen upplevs pé ett annat sitt dn tidigare medforde
att patienterna blev mer medvetna om sin kropp efter stomioperationen. Price (1995)
beskriver att patienternas kroppsuppfattning forandras kraftigt efter bukkirurgi samt vid
forlorad kontroll 6ver tarmfunktionen. Han beskriver vidare att de patienter som har socialt
stod, genom familj och vénner, har béttre forutsittningar att forhélla sig till sin fordndrade
kroppsuppfattning och att de genom detta stod far en battre sjalvkinsla. Detta stimmer vil
overens med patienterna i studien dir de som hade ett rikt socialt liv upplevde stod och
trygghet av sin omgivning genom att exempelvis vaga g pa restaurang for forsta gangen efter
operationen. De flesta av patienterna studien hade behov av anpassade klader och flera av
dem hade tagit hjilp av familj och vinner for att prova ut nya kldder. De patienter som levde i
en relation uttryckte stort stod i sina partners och trodde det skulle varit annorlunda och
svéarare om de inte haft en partner.

I en tidigare kvantitativ studie (Fingren et al, 2018) dér patienter besvarade ett frageformular
om anpassning till livet med stomi ett ar efter operationen framkom det att omradet med lagst
anpassning var relaterat till sex och intimitet. Resultaten dr samstimmiga med resultaten i
fokusgruppen med mén och framforallt de med en ileostomi som upplevde att samlivet krivde
mer forberedelser dn tidigare. De behovdes planering och det tog bort en del av lusten och
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spontaniteten. Birkler (2007) beskriver att en fordndrad kroppsbild kan leda till en forlorad
identitet om minniskan inte finner acceptans till de fordndrade faktorerna. En av kvinnorna
uttryckte avsky for sin kropp. Hon sdg stomin som ett hinder och kunde inte ldngre ha ett
fungerande samliv. Liknande upplevelser att kvinnor kénde sig mindre attraktiva och inte
ville att deras partner skulle se dem nakna och darfor anvénde sig av olika strategier for att
dolja sin stomi beskrivs av Notter och Bernard (2006). Patienterna som levde i relationer
sedan tidigare kidnde trygghet och stdd fran sina partners, men kunde kinna viss oro for
lackage under sjilva sexakten. Liknande resultat visar Mandersons studie (2005) dvs radsla
och oro for lackage och att inte kunna kontrollera kroppen i intima situationer. Patienterna
kénde sig osexiga och oattraktiva och stomin i sig beskrevs som osexig. Gemensamt hos flera
patienter i fokusgrupperna var svarigheter att dolja stomin vid bad eller gym med
gemensamma duschar och de beskrev att de anvinde sig av olika strategier som att vinda sig
om inat mot duschvéggen, vélja duschar som lag ldngst in i lokalen eller helt enkelt avstod
frén att duscha i offentliga lokaler. Att inte kunna lita pé sin kropp kan beskrivas som en
upplevelse av att kroppen sviker.

Att anpassa sig till ett nytt liv

Patienterna strivade efter att pa olika sétt anpassa sig till ett nytt liv genom att dndra
instéllning till livet, forsoka ta kontroll Gver livet och anvidnda olika strategier for att fa ett
fungerande liv bade socialt och i arbetslivet. Begreppet resiliens innebar formaga att efter
svara omstindigheter eller pafrestningar kunna aterhdmta sig. Resultat fran en amerikansk
studie med patienter som opererats och fatt en permanent stomi (Scardillo, Dunn & Piscotty,
2016) visade att de patienter som besatt hogre grad av resiliens upplevde det léttare att
anpassa sig till stomin. Liknande strategier kunde man se hos yngre patienter som lagt ner sin
tillfalliga stomi efter rektalcancer-operation (Reinwalds, Blixter & Carlsson, 2017)). I studien
av Reinwalds et al fanns en beméstringsstrategi som handlade om att utmana sig sjélv, tdnja
pa kroppens granser och att utsitta sig for situationer som man inte var séker pa att i forvig
klara av. Rédslan att misslyckas var ett stort problem for samtliga patienter, men de yngre
valde ibland att vaga misslyckas medan de éldre patienterna valde att avsta helt. Dessa resultat
stimmer vil overens med kvinnorna i den yngre fokusgruppen dér det fanns en tydlig strivan
att kunna aterga till det liv som de levt innan och ddrmed anta utmaningar. Detta aterfanns
dven hos andra i de dvriga grupperna, men inte lika uttalat. Kvinnorna anvénde sig av olika
bemastringsstrategier som kompletterade varandra. Detta beskrivs i Persson & Rydéns studie
(2006) som probleminriktad, emotionell och meningsbaserad coping. Patienterna som
anvinde sig av dessa positiva copingstrategier trodde pa sig sjdlva och intog en “Jag kan”
instéllning for att exempelvis kunna dterga till arbetet eller att kunna delta i olika sociala
sammanhang. Yngre manniskor har storre krav fran samhéllet att dteruppta sociala dtagande
samt att dterga till arbete efter en stomioperation @n vad de dldre har, vilket kan vara en
“piska” eller morot att ta tag i saker och utmana sig pa ett annat sétt. Andra copingstrategier
som anviandes, inte bara av de yngre, var att ta hjilp av sin omgivning for att underlatta
anpassningen. Social tillit som beskrivs av Persson & Rydén (2006) som en positiv strategi,
noterades i det som en éldre kvinna beréttade i att hon bjod hem vénner istillet for att ga hem
till dem. Copingformégan att bagatellisera anvindes nér patienterna jamforde sig med
varandra “’det kunde varit virre” eller kidnna att inte ha ritten att klaga nér de andra visade sig
ha de det vérre 4n dem sjdlva.

For att tillgodose patienternas behov av information och interaktion med andra personer i
liknande situation behovs olika plattformar. Trots att alla patienter (férutom en) hade fatt
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information om patientféreningen ILCO var det endast ett fatal som hade blivit medlemmar i
foreningen. Vad detta berodde pé var oklart, det kan bero pa ett motstand att sjdlv behdva ta
kontakt och vara aktiv. En del vill kanske inte tridffa patienter i verkliga livet utan det racker
med sociala medier, medans andra vill tréffas i grupp. Nagra patienter har inga problem med
att ta kontakt sjdlva medan andra behover fa en inbjudan. Hér finns sékert ocksa en ridsla for
det okénda och att blotta sig infor andra. Trots detta uttrycktes ett behov av att traffa andra
patienter for att kunna dela sina upplevelser med andra som har liknande erfarenheter. Aven
Danielsen et al (2013) belyser detta i fokusgrupper med stomiopererade. Karabult et al (2014)
visade att patienttriffar, ddr olika &mnen diskuterades och gruppinteraktion var mojlig,
gynnade patienternas sociala adaption. Gruppundervisning &r inget som tidigare provats av
stomiterapeuter i Sverige men skulle kunna vara ytterligare ett komplement i uppfoljningen.
Resultatet av att fa dela sina erfarenheter med andra och utbyta kunskap i praktiska moment
och om emotionella hindelser kan stirka och empowra patienten i sin nya livssituation. Det
framkom i fokusgrupps-diskussionerna att flera av patienterna upplevde en form av aha-
kénsla, de fick reda pa saker som de inte visste eller tagit till sig tidigare. De fick nya tankar
om hur de kunde 16sa olika situationer som kan uppsta och att fa dela det med nagon som
befann sig i liknande sammanhang kindes tryggt och palitligt. Att inte kénna sig ensam i sin
situation och att fa bekréftelse av varandra beskrevs som positivt och stérkande.
Personalismen betonar ocksa personens relationella dimension dvs. att personer utvecklas i
relation till andra personer (Edberg et al, 2013)

Patienterna i studien var positiva till forslaget om tema-kvillar som en del i uppfoljningen dér
patienter i liknande situation kan bjudas in och olika &mnen diskuteras sdsom kost, tréning,
den forandrade kroppen och sexualitet. Tema-kvillar med efterfoljande diskussion skulle
innebéra att patienterna genom att traffa andra med stomi kan utbyta upplevelser, erfarenheter
och Ovriga praktiska tips och radd (Danielsen et al, 2013). Patienter som anvént sig av sociala
medier, exempelvis Facebook och Instagram ség det som en fordel att pa egen hand och nér
som helst kunna s6ka information och utbyta erfarenheter med andra.

De patienter som opererats akut saknade kunskap och forstaelse om vad de varit med om, och
vad som dr mojligt att utfora efter en stomioperation. Exempelvis fanns det en forestéllning
om att fysisk aktivitet ej var mojligt i samma utstrickning som tidigare, framforallt att
anvinda sina bukmuskler. Russel (Russel, 2017 a) jamforde patienter som opererats med
rektalcancer med och utan stomi och fysisk aktivitet var signifikant lagre hos de med stomi.
Det fanns ocksa indikationer pa att patienter har forestéllningar om att utovande av fysisk
aktivitet orsaker att de far ett parastomalt brack och de med parastomalt brack var ridda for
att bracket skulle 6ka i storlek och undvek darfor trining och att lyfta tungt. Det fanns ocksa
indikationer pa att informationen om fysisk aktivitet till stomiopererade &r bristféllig (Russel,
2017 b). Ett dnskemél som framkom i fokusgruppsintervjuerna var att fa en genomging om
vad patienten hade varit med om och vilka konsekvenser det kan innebéra, ca ett halvar efter
operationen. Informatik &r en av sjukskdterskans sex kidrnkompetenser (Lepp & Leksell,
2013) och ett sitt att genomfora det pa ar att fraga patienten om det finns ndgot som hen inte
langre kan gora pg a av stomin. Utifran svaret kan stomiterapeuten sedan forklara och
informera om vad som &r mdjligt och hur patienten kan gora eller agera for att né dit.

Att aterfd kontrollen Gver sitt liv var en gemensam stravan for alla patienter i studien.
Liknande resultat framkom i en studie av Reinwalds et al (2018) om hur patienter upplevt
tiden efter de lagt ner sin tillfalliga stomi som visade en strdvan att beméstra svarigheter och
aterta kontrollen 6ver kroppen genom att forsoka hitta tillbaka till sig sjélva.
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Det framkom att patienternas behov och tankesitt kring sin nya situation skiljer sig at
beroende pé vart i livet de befinner sig, vilka erfarenheter och vilken personlighet de har. I en
livsomvilvande situation som en stomioperation innebér kan personen uppleva att hen varken
har resurser eller kapacitet. Genom att arbeta utifran ett personcentrerat forhallningsétt dar
sjukskoterskan/stomiterapeuten hjélper och stddjer patienten att fa kunskap om den nya
livssituationen, hitta strategier som fungerar att hantera livet, mojliggors det for patienten att
ta till vara pd och dtervinna sina resurser, fa tillbaka kapacitet och pa nytt fa kontroll dver sitt
liv. Enligt Ekman et al (2013), skall patienten ses som en person med unika behov,
erfarenheter och minskliga resurser. Véarden skall planeras i samforstdnd med patienten,
patienten skall involveras i sin egen vard och personen skall ses som en partner under hela
vardtiden. Den personcentrerade varden tar sin utgangspunkt i patientens upplevelse. Falk och
Rafael (2001) identifierade en empowerment-modell och avgorande for den typen av
patientcentrerad strategi dr att bygga en fortroendefull relation mellan vérdpersonal och
patient for att kunna ge patienten okad sjalvsédkerhet och sjdlvkénsla i sin nya livssituation.
Crane-Ross et al (2006) beskriver att patienten har en aktiv roll i sin egen vard och med ritt
stod frén vardpersonal, och med empowerment som forhéllningssitt, en mdojlighet att aterta
kontrollen Gver sitt liv. For patient och narstaende kan stomiterapeuten bli en viktig
samtalspartner i vardkontakterna med patienten da relationen ofta blir 1dngvarig och leder till
en samlad kunskap om personens livssituation (Edberg et al, 2013, SSKR
kompetensbeskrivningen, 2017).

Att vinta med att ateruppta livet var ndgot som framkom hos patienterna med tillfallig stomi.
Danielsen et al (2012) menar att patienter, genom sin vetskap om att stomin inte dr
permanent, upplever att livet tar en paus. Santos el al (2006) beskrev att de patienter som hade
en tillfallig stomi anvénde copingformagor som att fly eller agera undvikande vilket stimmer
vil dverens med resultatet i studien dér patienterna avstod att gora vissa saker da de inte ansag
det var nagon id¢ eftersom de skulle ldgga tillbaka stomin. Pa grund av 14nga operationskder,
vilket gor att patienterna fir vénta linge pa sin stominedlédggning, visade det sig att dessa
patienter blev mer bendgna av att anvinda sig av copingstrategier som var problemldsande.
De tvingades ta tag i situationen.

Patientdelaktighet, personcentrerad vard och empowerment ér tre koncept som ar néra
varandra och skall ses som viktiga tillsammans och inte vara oberoende av varandra.
Patiendelaktighet &r en strategi for att kunna uppna personcentrering och personcentrering ar
en forutsittning for empowerment (Castro et al, 2016). For att uppné dessa tre koncept ér det
viktigt att som stomiterapeut genom patientens beréttelse ta reda pa; hur livet sag ut for
patienten innan stomioperationen. Vilka forestdllningar patienten har om stomi och vad i livet
som &r viktigt for patienten att kunna aterga till. Rentorff och Kemp beskriver vikten av att fa
en sammansatt forstaelse av patienten for att patienten skall kunna bli sedd som en hel person
och kunna utnyttja sina egna erfarenheter (Ekman, 2014).
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Konklusion

Resultatet av studien visade att patienter som opererats for mer 4n 1 &r sedan med stomi levde
med en osédkerhet dd de inte ldngre kunde lita pa sin kropp dé de forlorat kontrollen dver sin
tarmfunktion. De kidnde sig inte bekvima med sin nya kropp och kénde en osdkerhet i hur de
skulle bete sig i olika sammanhang, i arbetslivet och i intima situationer. De upplevde ocksé
en ensamhet i sin nya situation. Genom att dndra instillning till livet, mojliggora ett socialt liv
och arbetsliv och forsoka ta kontroll 6ver situationen forsokte de anpassa sig till det nya livet
med stomi.

Resultatet av studien kan implementeras kliniskt genom att som en del av uppfoljningen
introducera tema-kvéillar med foreldsningar inom olika omraden som kost, trining, sex och
den forandrade kroppen med efterfoljande diskussioner i mindre grupper. Dessa temakvillar
skulle innebéra att patienterna kan dela sina upplevelser med andra och utbyta erfarenheter
och fa bekriftelse av varandra for att lattare kunna beméstra livet med stomi.

For att fa ytterligare djupare kunskap om hur patienterna upplevt att de bemaéstrat livet med
stomi hade det varit vardefullt med enskilda patientintervjuer. Férdelen med enskilda
intervjuer dr att det kan vara léttare att f4 fram upplevelser och kidnslor som kan vara svart att
tala om infor andra. Framtida forskning, efter att enskilda intervjuer gjorts, kan innebira att en
randomiserad studie genomfors dir anpassning, coping och livskvalitet studeras hos
stomiopererade patienter som fétt en traditionell uppfoljning av stomiterapeut och som
jamfors med patienter som fatt traditionell uppfoljning plus tilligg med specifika tema-
kvillar.
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Patientinformation intervjustudie - fokusgrupper
Livet med stomi- praktisk och emotionell beméstring

Till dig som opererats och fitt stomi

Bakgrund och syfte

I Sverige finns ca 43 000 personer med stomi och pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset /Ostra
opereras ca 400 patienter varje ar. For personer opererade med en stomi véntar ett nytt liv med
en fordndrad tarmfunktion och synen pa kroppen kan foridndras. Efter en stomioperation foljs
du som patient upp genom uppfoljningsbesok pa stomimottagningen for att fa stod och rad i
den nya livssituationen, forebygga och behandla stomikomplikationer samt prova ut lampligt
stomiforband.

Vi vill med den hir studien undersdka hur du som patient praktiskt och kénsloméssigt
hanterat situationer i livet med stomi under forsta aret efter din stomioperation.

Forfragan om deltagande

Du som opererats och har fitt en stomi under det senaste aren tillfragas om att delta i studien
for att i grupp samtala kring hur du upplevt det forsta dret med stomi. Vi har fatt ditt namn av
din ansvariga stomiterapeut pa kirurgkliniken pa Ostra.

Hur gir studien till?

Da delade upplevelser med personer i samma situation kan ge 6kad kunskap kommer studien
att genomforas med fokusgrupper. Detta innebér att du deltar i en grupp med 4-6 personer i
aldersintervallet 18-40, 41-65 eller 6ver 65 ar.

I gruppdiskussionerna kommer du tillsammans med de dvriga deltagarna ha mojlighet att dela
dina erfarenheter och upplevelser av livet med stomi. Samtalen kommer att ledas av en
stomiterapeut (inte din ansvariga stomiterapeut). Exempel pa fragor som kommer att stillas
ar: ”"Hur har du upplevt forsta aret efter det att du fatt din stomi? ”Kan du berétta hur du
praktiskt och kénsloméssigt hanterat olika situationer som uppstétt i det dagliga livet”.
Fragorna kommer att handla om foljande omraden; sociala livet, sport och fritidsaktiviteter,
relationer och samliv och arbete och utbildning.

Gruppdiskussionen kommer att #ga rum i en lokal pa Ostra sjukhuset. Intervjun spelas in pa
band och beriknas ta cirka 60-120 minuter av din tid. Det kommer att serveras fika. Om du

samtycker till att delta kommer vi kontakta dig via telefon f6r 6verenskommelse om tid for

motet.



Vilka ar riskerna?

Det finns inte nigra risker med att delta i denna studie. Eventuellt kan det véicka en del
kénslor att prata med andra om din livssituation, men det kan ocksa upplevas positivt att fa
dela med sig av sina erfarenheter samt eventuellt f& praktiska tips och rad frén andra personer
i liknande situation. Om nigon frdga uppfattas vara av for personlig karaktir och upplevs som
kénslig kan du vilja att avsta frén att svara.

Hantering av data och sekretess

Den inspelade intervjun kommer att skrivas ut och sedan analyseras. Den skrivna texten
kommer inte att kunna kopplas till dig som person. I enlighet med personuppgiftslagen
kommer dina svar och resultat att férvaras och behandlas sa att inte obehdriga kan ta del av
dem. Alla uppgifter kodas och kodnyckeln forvaras i ett 14st skap. All insamlad data sparas i
10 ar for att mojliggora granskning. Resultatet av undersdkningen kommer att redovisas som
en artikel i en vetenskaplig tidskrift. Studiens resultat kommer att redovisas pa ett sddant sétt
att enskilda patienter inte kan kénnas igen.

Personuppgiftsansvar

Styrelsen for Sahlgrenska Universitetssjukhuset dr ansvarig for behandlingen av
personuppgifterna. Enligt Personuppgiftslagen (1998:204) har du ritt att ansdka om
information om vilka personuppgifter som behandlas. Personuppgiftsombudet &r den person
som ansvarar for att dina personuppgifter behandlas pa ett lagligt och korrekt sétt. Vid behov
kan personuppgiftsombudet hjilpa till sa att du kan fa information om vad som registrerats
och fa eventuella réttelser genomforda. Personuppgiftsombudet gér att nd pa adress
Sahlgrenska universitetssjukhuset, Personuppgiftsombudet, 413 45 Goteborg. Telefon 031-
34327 15.

Hur fir jag information om studiens resultat?

Onskar du ta del av studiens resultat kan du ta kontakt med den stomiterapeut som
genomforde gruppdiskussionen, se kontaktuppgifter nedan.

Ersiittning
Du kommer inte att f4 ndgon ersittning for att delta i studien.
Frivillighet

Deltagandet i studien &r helt frivilligt och du kan ndr som helst utan forklaring vilja att
avbryta ditt deltagande utan att det paverkar din vard eller behandling.

Studieansvariga

Charlotta Petersén Eva Carlsson

Fil.Kand, Specialistsjukskoterska Universitetsoversjukskoterska, stomiterapeut, Docent
Tel: 0708-677471 Tel: 0703-368641

E-post: lotta.petersen@vgregion.se E-post: eva.k.carlsson@vgregion.se
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Informerat samtycke

Livet med stomi- praktisk och emotionell bemastring

Jag har fatt muntlig och skriftlig information om studien i fokusgrupp som handlar om hur jag
praktiskt och kénsloméssigt hanterat situationer som uppstatt i det dagliga livet under det
forsta aret med stomi.

Jag samtycker till att delta i studien. Jag har dven fatt mojlighet att stélla fragor till de
ansvariga for studien och fatt dem besvarade.

Jag dr medveten om att mitt deltagande &r helt frivilligt och att jag nér som helst kan avbryta
studien utan att uppge anledning och utan att det paverkar min vard eller behandling.
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