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FORORD
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Du inspirerar 0ss!
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Andréa Blixter & Maria Reinwalds

’Om jag vill lyckas med att fora en manniska
mot ett bestamt mal, maste jag forst finna denne
dar hon ar och borja just dar.
Den som inte kan det lurar sig sjalv
nar hon tror att hon kan hjélpa andra.
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forstd mer an vad han gor, men forst och
framst forsta det han forstar. Om jag inte
kan det sa hjalper det inte att jag kan och vet mera. ...”

- Till Eftertanke av Soéren Kirkegaard.
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SAMMANFATTNING

Introduktion: Nedlaggning av en tillfallig loop-ileostomi ar det sista steget i en lang
behandling for rektalcancer och nagot som patienten sett fram emot lange. Forskning
har visat att patienterna ofta far en avsevard paverkan pa tarmfunktionen efter
stominedl&ggningen.

Syfte: Att beskriva hur patienten har upplevt den forsta tiden hemma efter nedlaggning
av en tillfallig loop-ileostomi pa grund av rektalcancer.

Metod: Kvalitativa semistrukturerade intervjuer med 15-20 patienter, som genomgatt
nedlaggning av en tillfallig loop-ileostomi pa grund av rektalcancer, kommer att
genomforas. Intervjuerna kommer att analyseras med en kvalitativ innehallsanalys
enligt Graneheim och Lundman (2004). Patienterna rekryteras fran kolorektalenheten pa
Sahlgrenska Universitetssjukhuset/Ostra och fran kirurgkliniken pa Kungélvs Sjukhus.
Forskningsplan och metod provades genom en pilotstudie dar fem patienter, fyra man
och en kvinna i aldrarna 32-79 ar, intervjuades.

Resultat: Upplevelsen efter stominedlaggningen praglades av att vara styrd av den
forandrade tarmfunktionen vilket medfdrde begransningar i det sociala livet. Detta
bemaéstrade patienten genom att anvanda sin kunskap och formaga, planera, ta det onda
med det goda, att utmana sig sjalv och att se positivt pa framtiden. For att aterigen bli
normal var det viktigt att slippa stomin och att bli aterstalld.

Diskussion: Patienterna hade resurser och kapacitet men upplevde att de inte sjalva
kunde bemastra situationen med den fordndrade tarmfunktionen tillfredstallande.
Genom uppfoljning pa en sjukskoterskemottagning kan sjukskéterskan anvanda
patientens kapacitet for att synliggora befintliga resurser och pa sa satt hjalpa patienten
att bemaéstra situationen. Det skulle &ven leda till en 6kad kunskap om framre
resektionssyndrom.



ABSTRACT

Introduction: Reversal of a temporary loop-ileostomy is the final step after a long
treatment for rectalcancer, an event that the patient has been looking forward to for a
long time. Studies have shown that patients often have a significant impact on the bowel
function after reversal of the stoma.

Aim: To describe how the patient experienced the first time at home after reversal of a
temporary loop-ileostomy due to rectalcancer.

Method: Qualitative semi-structured interviews, with 15-20 patients who have
undergone reversal of a temporary loop-ileostomy due to rectal cancer, will be
conducted. The interviewes will be analysed using qualitative content analysis
according to Graneheim & Lundman (2004). The patients will be recruited from the
colorectal unit at Sahlgrenska University hospital/Ostra and from the surgical unit at
Kungélvs hospital. Research plan and method was tested in a pilot study in which five
patients, four men and one woman in the age between 32-79 years, were interviewed.

Findings: The experience following stoma reversal was characterized by being
controlled by the altered bowel function, which led to restrictions in social life. Patients
were coping by using their ability and knowledge, planning daily life, taking the rough
with the smooth, challenging themselves and being positive about the future. To regaine
normality the patients found it important to get rid of the stoma and be restored.

Discussion: The patients had resources and capacity, but felt that they could not
themselves control the situation with the altered bowel function satisfactorily. Through
a nurse-led follow-up clinic the nurse can use the patient's capacity to visualize existing
resources to help the patient cope with the situation. It would also lead to an increased
knowledge about anterior resection syndrome.

Key words: rectal cancer, temporary loop-ileostomy, stoma reversal, anterior resection
syndrome, coping, person-centred care, body image.
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INTRODUKTION

INLEDNING

Att genomga en operation for cancer och dessutom opereras med en stomi innebar en
genomgripande fordndring i en manniskas liv. For den som drabbas av en rektalcancer
vantar en lang behandling. Manga patienter stralas forst for att sedan opereras med en
framre resektion och en tillfallig avlastande loop-ileostomi. Déarefter far manga
genomga en kompletterande cellgiftsbehandling innan den tillfalliga loop-ileostomin
kan laggas ned. Vardtiden vid den forsta operationen fokuserar pa att patienten ska lara
sig att hantera sin loop-ileostomi. En stomi som patienten har en stark langtan om att fa
nedlagd sa fort som mojligt. Nar patienten far besked om att det &r dags att lagga ner

stomin ses det som en vinstlott. Antligen &r det dags!

Kirurgiskt ar en nedlaggning av en tillfallig loop-ileostomi enkel. Det &r ett kort ingrepp
och vardtiden understiger ofta 48 timmar. Patienten betraktas dven av
omvardnadspersonalen som en “enkel” patient. Vid utskrivningen har patienten inte
kommit ikapp emotionellt efter operationen och hur tarmen fungerar ar osakert. Det ar
allmént kant bland kolorektalkirurger att patienter som genomgatt en framre resektion
ofta far en avsevard paverkan pa tarmfunktionen efter nedlaggningen av stomin. Bland
sjukskoterskor &r kunskapen om detta liten. Patienten ar nu fardigbehandlad for sin
cancer men lamnas med en férandrad tarmfunktion som kan vara svar att bemastra. Hur
gar det for dessa personer och finns det nagot som vi som specialistsjukskoterskor kan
gora for att underlatta for patienterna? Vi avser att beskriva hur patienten har upplevt
den forsta tiden hemma efter nedlaggning av en tillfallig loop-ileostomi, pa grund av
rektalcancer. Om patienterna upplever svarigheter onskar vi dven att ta reda pa vilka

copingstrategier dessa patienter har for att bemastra sin situation.
BAKGRUND
Rektalcancer

Epidemiologi och etiologi

Arligen far ca 2000 personer diagnosen rektalcancer. Rektalcancer ar tillsammans med
koloncancer den nést vanligaste tumorformen, efter bréstcancer hos kvinnor och efter
prostatacancer hos man (Regionalt cancercentrum vést, 2011). Med rektalcancer menas

att tumoren ar belagen inom 15 cm fran analoppningen (Onkologiskt centrum, 2008).



Rektalcancer drabbar framfor allt den dldre befolkningen. Av de drabbade ar 75 % Gver
65 ar och relativt jamt fordelade mellan kénen (Regionalt cancercentrum vést, 2011).
Femarsoverlevnaden &r idag 60-65 % (Regionala cancercentrum i samverkan, 2012).
Den senaste 30-arsperioden ses en 6kning av insjuknandefrekvensen som kan forklaras
av en 6kad medellivslangd och en 6kad befolkningsmangd (Regionalt cancercentrum
vast, 2011).

Orsaken till rektalcancer ar inte helt klarlagd. Incidensen av rektalcancer varierar stort i
varlden och talar for att omgivningen har betydelse for utvecklandet. Kosten anses vara
den viktigaste exogena faktorn dar ett hogt fiberintag har en skyddande effekt medan ett
hogt intag av mattat fett och hog konsumtion av alkohol anses vara riskfaktorer
(Zampiano et al., 2009). Arftliga faktorer som familjar adenomatos polypos (FAP) och
syndromet HNPCC (heriditery non-polyposis colorektal cancer) innebér en dkad risk.
Det foreligger dven en 6kad risk om flera ndra sléktingar drabbats av kolorektal cancer,
liksom hos patienter med inflammatoriska tarmsjukdomar sa som Ulcerds Colit eller
Morbus Crohn (Onkologiskt centrum, 2008).

Symtom och utredning

Majoriteten av de patienter som drabbas av rektalcancer har diffusa symtom. Symtomen
kan vara trétthet, anemi, ofrivillig viktnedgang, forandrade avforingsvanor eller
blod/slem i avforingen (Zampiano et al., 2009). Cirka tjugo procent insjuknar akut med
kolonileus (Onkologiskt centrum, 2008). Utredningen gors genom en tydlig anamnes,
status samt rektalpalpation. Om rektalcancer misstanks gar man vidare med rektoskopi
alternativt koloskopi och vid tumorfynd tas vavnadsprov. | andra hand kan utredning
goras med dubbelkontrastrontgen (Zampiano et al., 2009). Behandlingen av
rektalcancer bestams utifran tumdorstadium. Vilket stadium tumoren har bor klassificeras
enligt TNM dar T anger primértuméren, N anger kortlar och M anger metastaser.
Utifran denna klassificering delas sjukdomen in i stadium I-1V. En CT-thorax/buk gors
for att kontrollera eventuell spridning till lever eller lungor och en MR gors for att pa

bésta satt se tumorens lage och vilka vévnader den engagerar (Zampiano et al., 2009).

Behandling

Den huvudsakliga behandlingen for rektalcancer ar kirurgisk. Den preoperativa
utredningen syftar till att faststalla tumorens storlek och utbredning. Utifran detta kan
man avgora om patienten ska stralbehandlas preoperativt (Zampiano et al., 2009).



Mellan 60 och 70 % av alla patienter med en operabel rektalcancer erhaller preoperativ
stralbehandling (Regionala cancercentrum i samverkan, 2012). Detta da flera studier
visat pa en minskning av lokalrecidiv samt hogre 6verlevnad hos patienter som stralats

preoperativt (Swedish Rectal Cancer Trial, 1997).

Det finns flera olika operationsmetoder for att avlagsna en rektaltumor. Vilken metod
som anvands avgors av tumarens storlek, utbredning och avstand fran anal6ppningen,
och beslutas i varje enskilt fall vid en multidisciplindr konferens. Tumorer i 6vre och
mellersta rektum opereras med en frdmre resektion (Zampiano et al., 2009). Framre
resektion innebar borttagande av storre delen av rektum samt mesorektum och darefter
anldggande av en anastomos mellan kolon och den lilla delen av rektum som ar kvar

ovan analkanalen (Onkologiskt centrum, 2008).

En multicenterstudie genomférdes i Sverige som visade att patienter som opererades
med framre resektion utan en tillfallig avlastande loop-ileostomi fick betydligt fler
anastomosléackage (28 %) jamfort med de patienter som fick en avlastande loop-
ileostomi (10,3 %). Darfor ar rekommendationen att patienter som opereras med en lag
framre resektion skall avlastas med en tillfallig loop-ileostomi (Matthiessen, Hallbdok,
Rutegard, Simert & Sjodahl, 2007). Drygt 30 % av patienterna som opereras for en
rektalcancer opereras med en framre resektion. Av dessa patienter far 75 % en
avlastande, tillfallig, loop-ileostomi (Regionala cancercentrum i samverkan, 2012).
Vardtiden for dessa patienter &r cirka en vecka. Sedan far alla patienter ett aterbesok till
stomiterapeuten cirka 14 dagar efter utskrivning och kontakt knyts med en egen
stomiterapeut med kontinuerlig uppféljning fram till nedldggningen av stomin.

Lakarbesok sker 4-6 veckor efter operationen (Onkologiskt centrum, 2008).

Ny kirurgisk teknik dar rektum och omgivande fettvav frigors &nda ner till backenbotten
i kombination med preoperativ stralbehandling visar pa en minskning av den 10-ariga
lokalrecidivrisken med 50 % jamfért med enbart kirurgi (van Gijn et al., 2011) vilket
leder till en 6kad 6verlevnad (Nagtegaal, Van de Velde, Marijunen, van Krieken &
Quirke, 2005).

Tumérens TNM-klassificering avgér om patienten ska rekommenderas cytostatika

postoperativt (Cunningham, Atkin, Lenz, Lynch, Minsky, Nordlinger & Starling, 2010.,



Zampiano et al., 2009). Adjuvant cytostatikabehandling erbjuds till patienter med
rektalcancer stadie 11-111 och har lett till en forlangd 6verlevnad framst hos patienter

med rektalcancer stadie 111 (Cunningham et al., 2010).

Temporar avlastande loop-ileostomi

Vid behandling for rektalcancer, med operation med en framre resektion, 1aggs tarmen
ut genom buken som en tempordar avlastande loop-ileostomi hos cirka 3/4 av patienterna
(Regionala cancercentrum i samverkan, 2012). Med en temporar loop-ileostomi menas
en tillfallig stomi pa tunntarmen. Stomi, av det grekiska ordet stoma, betyder 6ppning
eller mun. Den temporara loop-ileostomin kan vid ett senare ingrepp forslutas och
tarmkontinuiteten aterstéallas (Persson, Berndtsson & Carlsson, 2008). I de fall som
patienten genomgar adjuvant cytostatikabehandling postoperativt avvaktar man

stominedl&ggningen tills behandlingen ar avslutad.

De flesta patienter som opereras med en temporar loop-ileostomi kan enligt
behandlingsprinciper fa stomin nedlagd 2 manader efter operation om ingen
cytostatikabehandling behdvs och annars efter cirka 10 manader. Pa grund av platsbrist
inom slutenvarden tvingas manga leva med sin stomi betydligt langre. Téankta temporara
loop-ileostomier kan av olika anledningar ocksa bli permanenta efter hand. Att kunna
anpassa sig till livet med stomi beror till stor del pa om man vet om stomin &r tillfallig
eller inte. For en del ménniskor innebdr vetskapen om att stomin enbart &r tillfallig en
negativ inverkan pa anpassningen till livet eftersom de upplever att livet da tar en paus

(Danielsen, Soerensen, Burcharth & Rosenberg, 2013).
Teoretisk referensram

Personalism och personcentrerad vard

Personalismen ligger till grund for den personcentrerade varden. Personalismen kan
beskrivas som en filosofisk inriktning (Nationalencyklopedin, 2013) men den ar ingen
egen lara, snarare ar det den gemensamma synen pa personens betydelse och att
personen utvecklas i relation till andra personer som sammanfor personalisterna
(Edberg, Ehrenberg, Friberg, Wallin, Wijk & Ohlén, 2013). Detta speglas ocksa i
tidigare omvardnadslitteratur dar begreppet “person” ar centralt. Ett exempel ar Benner
och Wrubels (1989) omsorgsteori. Personen beskrivs av personalisterna som en varelse

med sjalvkénnedom, vardighet och sjalvrespekt. Personen ser sig sjélv i andra



manniskor och valjer att se likheterna. Detta skiljer personen fran individen som snarare

forsoker att framtona sin sarart gentemot andra ménniskor (Edberg et al., 2013).

McCormack (2004) har utifran en litteraturgenomgang presenterat fyra karnbegrepp
inom personcentrerad omvardnad; att vara i en relation; att vara i en social varld dar
personen ar en medskapare av den sociala varlden; att kanna sig sjalv och att vara pa en
plats. Vidare beskriver McCormack & McCance (2006) fyra viktiga faktorer
(constructs) for personcentrerad omvardnad. Férutsattningar hos sjukskoterskan;
t.ex. att han/hon har formaga att fatta beslut och formaga att kommunicera, vardmiljo;
som fokuserar pa det sammanhang dar varden ges, personcentrerade processer; olika
aktiviteter t.ex. gemensamt beslutsfattande, hur man arbetar med patientens tro och
varderingar, mota patientens behov, kommunikation och information och férvantade
resultat; som ska vara matbart t.ex. att patienten ar nojd, upplever vélbefinnande och

kanner sig involverad.

Ett personcentrerat forhallningssatt innebar att mota personen, inte patienten som
reducerats till sina symtom eller sin sjukdom (Edberg et al. 2013). Personen &r en
reflekterande manniska som ar kapabel till att gora rationella val (McCance, Slater &
McCormack, 2009). For patienter som opereras med nedlaggning av en tillféallig loop-
ileostomi ar vardtiden kort. Har stalls extra hoga krav pa ett personcentrerat

forhallningssatt for att sjukskoterskan skall hinna skapa en fortroendefull relation.

Personcentrerad vard syftar till att tillvarata patientens behov, 6nskemal och
varderingar. Detta uppnas genom att sjukskdterskan blir medveten om varje persons
kunskap, vilja, motiv och resurser. For att bli medveten om detta maste sjukskéterskan
lyssna till och dokumentera patientens beréttelse. Patienten 6ppnar sig inte alltid i
borjan av vardtiden, snarare kommer beréttelsen bit for bit under vardtidens gang
(Edberg et al., 2013). Det &r patientberéattelsen som majliggor for sjukskoterskan att
forsta patientens kontext och hjalpa till att anpassa varden och bevara patientens
identitet da han eller hon genomgar nagon férandring som paverkar sjélvbilden,
exempelvis vid sjukdom (Edberg et al., 2013) eller vid stominedl&ggning. Inom
personcentrerad vard onskas aktivt involverade patienter som skall ses som en partner
under hela vardtiden (Olsson, Jakobsson, Swedberg & Ekman, 2012).



Centrala begrepp

Den forandrade kroppen
Nér en person drabbas av rektalcancer innebér det inte bara att tvingas hantera
existentiella fragor, utan ocksa att stallas infor det faktum att kroppen forandras. Att inte

kunna lita pa sin kropp innebar kénslor av osakerhet och sarbarhet (Lindwall, 2004).

Hur vi ser pa kroppen, kroppsuppfattningen eller kroppshilden, formas av en social sa
val som personlig kontext. Manniskans kroppsbild ar dynamisk och bestar av tre
centrala delar: ”Body reality”, ”body ideal”” och ”body presentation” (Price, 1990,
1995). ”Body reality” &r kroppen som den faktiskt ser ut medan ”body ideal”,
kroppsidealet, ar bilden vi har i vart huvud om hur vi skulle vilja att kroppen sag ut eller
uppforde sig. "Body presentation” &r hur vi presenterar kroppen fér omgivningen. Hur
vi Klar oss, gar, pratar och innefattar aven hjalpmedel som rullstol eller horapparat. Nar
de tre delarna ar i balans bidrar det till en k&nsla av vélbefinnande. Balansen
uppratthalls genom personens strategier att bemastra sin kropp och det sociala stodet

personen har.

Kroppsbilden paverkas av den yttre och den inre miljon. Det ar individuellt vad som
anses vara en normal kroppsbild, och hur stora forandringar i miljon som kan
accepteras, for att uppratthalla en normal kroppsbild. Sjukdom &r en forandring av den
inre miljén och kan darfér medfora en negativ férandring av kroppsbilden (Price, 1990,
1995). Konsekvenserna av en olycka, kirurgi eller férandringar i avféringsvanor kan
ocksa leda till en forandrad kroppshild (Persson et al., 2002). Att tvingas operera en sjuk
kropp kan upplevas som att kroppen blir patagligt forandrad for all framtid. Den
forandrade kroppen kan vacka obehagskénslor eller kanslor av motvilja. Den foréandring
som kroppen genomgar vid ett kirurgiskt ingrepp gar inte alltid att dolja. Den yttre
kroppsbilden férédndras och patienten tvingas léara sig att leva med en annan helhet
(Lindwall, 2004).

Att opereras och fa en stomi leder oundvikligen till att kroppsbilden andras. Stomin gor
att kroppen forandras signifikant och det kan uppsta kanslor av att inte langre vara lika
attraktiv. Att leva med en stomi kan ocksa innebdra att leva med en réadsla att stomin ska

synas eller att gas eller lukt ska uppsta (Persson et al., 2002). Patienter som opererats for



rektalcancer med en framre resektion och en avlastande loop-ileostomi far efter
stominedl&ggningen ofta en férdndrad tarmfunktion. Patienten har dverlevt den initiala
cancerbehandlingen och stomin &r borta, men har biverkningar eller langsiktiga problem
till foljd av sin operation. Behandlingen for rektalcancer kan dventyra bade kroppsbild
och kroppsideal, och &r ett exempel pa hur behandlingen fér cancer kan leda till
kroniska problem for dverlevarna (Desnoo & Faithfull, 2006).

Coping

Redan 1989 presenteras Patricia Benners och Judith Wrubels omvardnadsteori i boken
”The primacy of caring”, dar coping beskrivs som ett av de mest centrala begreppen
inom omvardnad (Benner & Wrubel, 1989). Att drabbas av sjukdom leder ofta till stress
och coping ar personens satt att hantera stressen. Vad en person upplever som
stressframkallande och vilka copingstrategier han eller hon har, paverkas av personens
bakgrund och forstaelse, kunskaper, speciella intressen, praktiska funktioner och var i
livet personen befinner sig. Coping beskrivs av Lazarus och Folkman (1984) som ett
satt att hantera krav som uppfattas som utmanande och odverstigliga i férhallande till

[personens resurser.

Att tvingas leva med stomi innebar en signifikant forandring i livskvalitet, mycket pa
grund av att sjalvbilden, kroppsuppfattningen och sjalvkanslan rubbas hos dessa
patienter (Santos, Chaves & Kimura, 2006). Att livskvaliteten fordndras hos dessa
patienter ar enkelt att forsta, troligtvis ar det svart att helt forhindra. Daremot paverkas
patientens livskvalitet av hur goda copingstrategier, d.v.s. bemastringsstrategier, som
personen har. FOr att kunna anpassa sig till sin nya situation, bade fysiskt och psykiskt,
anses coping vara en viktig faktor (Lazarus & Folkman, 1984).

For att sjukskoterskan skall kunna hjalpa patienten att beméstra en svar situation
behover hon forst hjalpa denne att forsta vilka resurser som han/hon har. Resurserna
synliggors ofta i samtalen med patienten och genom en rik patientberéttelse kan
sjukskoterskan tolka personens symptom och upplevelser och hur personen har hanterat
dessa i det dagliga livet. | enlighet med den personcentrerade varden behover fokus
flyttas fran patientens sjukdom till personens upplevelse i relation till sin sjukdom. Det
racker inte enbart med en god kommunikation och interaktion med patienten, vardandet

skall ske via ett partnerskap och genomsyras av dmsesidighet (Edberg et al., 2013). Hur



patienten bast bemastrar en situation kan bara avgoras i samrad med patienten. For att
sjukskoterskan ska kunna hjélpa patienten att bemastra lidande, forlust, sjukdom och
ohalsa maste hon forst och framst vara narvarande och skaffa sig en forstaelse for

patientens upplevelse av sin situation (Benner & Wrubel, 1989).

En copingstrategi ar inte ineffektiv eller effektiv i sig, sammanhanget avgor hur stor
effekten blir (Santos et al., 2006). Vilka copingstrategier personen plockar fram i en
pafrestande situation, exempelvis i samband med nedlaggning av en stomi, ar
individuellt eftersom det &r ett direkt svar pa stress. Den underliggande sjukdomen hos
personen och dess kommande foljdsjukdomar &r nagot som starkt paverkar personens
formaga till coping. Anvandandet av copingstrategier och dess inverkan pa
livskvaliteten hos tarmopererade patienter, paverkas av vetskapen om huruvida stomin
ar permanent eller tillfallig. 1 en studie gjord av Santos et al. (2006) var den vanligaste
copingstrategin att fly eller agera undvikande hos personer som fatt en tillfallig stomi.
Detta visade sig ineffektivt eftersom personen da inte narmade sig hotet och inte tillat
sig sjalv att bemota och bemadstra den nya situationen. Bland personer med permanent
stomi var den vanligaste copingstrategin daremot att verka planerande och
problemlésande vilket gav personerna storre sjalvstandighet i att hantera sin stomi och
darmed ocksa sin bakomliggande sjukdom (Santos et al., 2006). Samma studie visar pa
att anvandandet av copingstrategier har en storre inverkan pa livskvalitet hos personer
med tillfallig stomi &n hos de med permanent stomi. Personer med en permanent stomi
anvande sig i hogre grad av positiva copingstrategier, med ett problemlésande fokus,
och genom att acceptera sin situation och se framat sa hojdes samtidigt deras
livskvalitet. Hos personer med en tillfallig stomi, déar copingstrategin till stor del bestod
av fornekande, kravdes en mycket storre anstrangning for att uppréatthalla en god
livskvalitet (Santos et al., 2006). Hur patienterna efter nedlaggning av en tillfallig stomi
bemastrar sin situation &r inte belyst i denna artikel. De symtom patienterna drabbas av
finns vél dokumenterade i artiklar (Taylor & Morgan, 2010., Bryant, Lunniss, Knowles,
Thaha & Chan, 2012.) men copingstrategier i samband med upplevda svarigheter ar

generellt sparsamt belyst.

TIDIGARE FORSKNING
Att opereras med en stomi pa tarmen innebér att forlora kontrollen 6ver sin

tarmfunktion och behdva ett uppsamlande stomibandage for avforing. Radslan for



lackage av avforing, ljud, lukt och hudkomplikationer leder till att personen kan bli
socialt begransad. Personer med stomi maste anpassa sig till en forandrad sjalvbild och
kroppsuppfattning. Att leva med en stomin paverkar det dagliga livet och kan medfora
inskrédnkningar i arbets- och fritidsliv. Dessa forandringar kan orsaka problem for
patienten och ocksa for partnern (Persson et al., 2002). Personer som opereras med en
tillfallig loop-ileostomi har siktet installt pa att tiden med stomi kommer bli kort, att de

skall leva med denna forédndring endast under en begransad tid (Danielsson et al., 2013).

Standardbehandlingen for rektalcancer har sedan i bérjan av 1900-talet varit operation
med rektumamputation och anldggande av en permanent kolostomi (Pachler & Wille-
Jorgensen, 2012). Allt eftersom operationstekniken forfinats har man allt mer gatt Gver
till sfinkterbevarande kirurgi, da rektalstumpen lamnas kvar med avsikten att kunna
aterkoppla den med resten av tarmen i ett senare skede. Da de onkologiska resultaten
visat sig vara jamforbara mellan de olika metoderna har det blivit standard att anvanda
sfinkterbevarande kirurgi, som vid framre resektion da det ar mojligt. Huvudorsaken till
bytet av operationsteknik har varit 6vertygelsen om att livskvaliten hos patienter som
opererats med rektumamputation med en permanent stomi har varit samre an for

patienter som opererats med sfinkterbevarande kirurgi (Pachler et al., 2012).

Studier har gjorts for att forsoka jamféra livskvalitet hos patienter som efter en
rektalcanceroperation fatt stomi och de patienter som opererats med sfinkterbevarande
kirurgi (Bossema, Seuntiéns, Marijnen, Baas-Thijssen, van de Velde & Stiggelbout,
2010., Pachler et al., 2012). 2012 publicerades en Cochrane review av Pachler och
Wille-Jgrgensen som utmanar uppfattningen att de patienter som opererats med lag
framre resektion har en hogre livskvalitet &n patienter som opererats med en permanent
stomi (Pachler et al., 2012).

Upp till 90 % av patienterna som opererats med sfinkterbevarande kirurgi kommer till
foljd av ingreppet att fa forandrade avforingsvanor som varierar fran kad
tarmtomningsfrekvens till avforingsinkontinens. De symptom som patienterna uppvisar
indelas i tva grupper: De med trangningar eller fekal inkontinens och de med
svarigheter att tomma tarmen och kansla av ofullstandig tomning, men symptomen
Overlappar ofta varandra. Detta vida spektrum av symtom efter rektumresektion

bendmns "framre resektionssyndrom” (Bryant et al., 2012). Framre resektionssyndrom



definieras som forandrad tarmfunktion efter rektumresektion som inverkar negativt pa
patientens livskvalitet. Trots omfattande forskning kring orsakerna till syndromet har
inte en definitiv orsak kunnat faststéllas och forskarna tror att syndromet beror pa flera
olika faktorer. Ténkbara faktorer kan vara analsfinkterskada, operationsteknik, tarmens
motilitet och ev. den preoperativa stralningen. Forskare trodde tidigare att symtomen
var évergaende och huvudsakligen borta 12 manader efter operation, men studier har nu

visat pa forekomsten av svara symtom upp till 15 ar postoperativt (Bryant et al., 2012).

Da patienter efter nedlaggning av en tillfallig loop-ileostomi fick skatta sin generella
fysiska funktion fore operation och tva manader efter operation syntes signifikant lagre
skattningsresultat post-operativt. Problematiskt ar att studier ocksa visar att dessa
fysiska konsekvenser i manga fall inte ar forvantade av patienten (Taylor et al., 2011).
Den forvantan som beskrivs av patienter som invéantar operationsdatum for nedlaggning
av stomi kan liknas vid de psykologiska reaktioner som beskrivs hos vuxna som
invantar en levertransplantation (Bjerk & Naden, 2008), att sta pa vantelistan beskrivs
av de flesta som en gladje och en lattnad. Fa patienter uttrycker oro infér symtom som
diarré, dveraktiv tarm och avféringsinkontinens, vanligt férekommande efter
nedlaggning av en tillfallig stomi. Manga patienter beskrivs tvartom som
Overoptimistiska infor sin operation och flertalet patienter beskriver operationen som
endast ett "borttagande av pasen”. De flesta patienter har en forestallning om att

nedlaggningen av stomin skall forbattra deras livskvalitet (Danielsen et al., 2013).

| en studie (Taylor & Bradshaw, 2013) dar patienter intervjuades 4-6 veckor efter
nedlaggning av en temporéar loop-ileostomi pa grund av rektalcancer, visades att
patienterna drabbas bade fysiskt och psykiskt av framre resektionssyndromet med
paverkan pa det dagliga livet. Det svaraste var oforutsagbarheten och svarigheten att
bemastra symtom som okad avforingsfrekvens och ofullstandig tarmtémning, bade
emotionellt och praktiskt och att de inte sjalva kunde bemaéstra situationen
tillfredstéllande (Taylor et al., 2013).

Patientens psykiska hélsa paverkar aven partnern och det sociala livet da patienten till
foljd av symtomen ogérna l&mnar hemmet. Patienterna valjer inte alltid att beratta for
doktorn om sina problem. En orsak kan vara att de forvantar sig att problemen ska ga

Over av sig sjalva eller att de har egna teorier om problemens orsak och I6sning
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(Ohlsson-Nevo, Andershed, Nilsson & Anderzén-Carlsson, 2011). Beaver et al. (2010)
beskriver patienter som upplever en stor osakerhet kring sitt halsotillstand, ndgot som
leder till ett 6kat lidande. Patienterna beskriver en konstant gnagande oro. De é&r i
huvudsak osakra pa om de symtom de upplever tillhér normalférloppet och det ar
manga ganger bristen pa information och avsaknaden av en kontinuerlig kontakt inom
sjukvarden som leder till otrygghet.

Patienternas hoga forvantningar pa livet efter stominedlaggning kan leda till en enorm
frustration om komplikationer i kroppsliga funktioner kvarstar post-operativt. Siassi,
Hohenberger, Losel & Weiss (2008) beskriver hur patienter ser mer allvarligt pa
negativa funktioner hos tarmen efter nedlaggning av sin stomi &n vad de gjorde innan
den initiala cancer-operation. Daremot beskriver patienterna efter stominedléaggningen

en mer positiv kroppsbild.

Nedlaggningen av stomin ses av manga som en central och viktig handelse. De flesta
kanner hopp infor en framtid utan stomi. Operationsdatumet har stor betydelse och kan
réra upp bade angestkanslor och kanslor av forvantan. Valdigt fa patienter oroar sig for
att inte kunna ta upp det liv de hade innan de opererades forsta gangen och fick sin
stomi (Danielsen et al., 2013). Taylor och Morgan (2010) har sammanstéllt en review
over hur livskvalitet paverkas efter nedlaggning av en tillfallig stomi i samband med
behandling for rektalcancer. Har beskrivs att de positiva effekterna av stomi-
nedlaggningen kommer sent. Det sociala livet paverkas positivt forst da tillrackligt lang
tid har gatt for att man som patient skall vaga lita pa sin kropp ater igen. En positiv
inverkan pa det sexuella livet ses tydligast efter ett till tva ar (Engel, Kerr, Schlesinger-
Raab, Eckel, Sauer & Holzel, 2003). Taylor et al. (2010) visar att forst efter atta

manader vagar patienterna gora upp realistiska och positiva framtidsplaner.

Problemformulering

Vardforloppet ar snabbt for en patient som opereras med nedlaggning av en tillfallig
loop-ileostomi, patienten skrivs hem efter ca 48 timmar med ett aterbesok till lakaren
efter 4-6 veckor. Patienten har vid utskrivningstillfallet inte kommit ikapp emotionellt
efter operationen, hur tarmen fungerar ar osékert, symtomen ar vaga och de flesta
patienter vet inte vad de ska fraga om. Forskning visar att upp emot 90 % av alla

patienter opererade med sfinkterbevarande Kirurgi drabbas av framre resektionssyndrom
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(Bryant et al., 2012). Kunskapen kring framre resektionssyndrom ar mycket liten bland
sjukskaterskor. Begreppet ar sparsamt belyst och omvardnaden bygger pa uppfattningen
att avforingsrubbningar postoperativt ar ett vanligt men évergaende problem. Den
forskning som finns pa framre resektionssyndrom ar relativt liten och mer fokuserad pa
att belysa patienternas symtom &n pa patientens upplevelse. Sjukskoterskan har inte
tillracklig kunskap for att kunna stodja patienten i om hur eventuella symtom, till f6ljd
av nedlaggning av en tillfallig loop-ileostomi, kan hanteras i vardagen och darfér

behdvs kunskap om hur dessa patienter har det nar de kommer hem.

SYFTE

Att beskriva hur patienten har upplevt den forsta tiden hemma efter nedlédggning av en

tillfallig loop-ileostomi pa grund av rektalcancer.

Fragestallningar
Vilka forvantningar hade patienten pa att fa stomin nedlagd?
Vilka svarigheter eller bekymmer har patienten haft den forsta tiden efter hemgang?

Hur har patienten hanterat eventuella svarigheter eller bekymmer?

METOD

DESIGN

Da studiens syfte ar att beskriva hur patienten har upplevt den forsta tiden hemma efter
nedlaggning av en tillfallig loop-ileostomi i samband med operation for rektalcancer,
har en kvalitativ design valts. Den kvalitativa designen har sitt ursprung i den holistiska
traditionen och anvands for att fa en djupare forstaelse for en persons upplevelser,
handlingar eller erfarenheter. Studien genomfors med kvalitativa forskningsintervjuer
eftersom anvandandet av intervju som datainsamlingsmetod lampar sig da forskaren
onskar fa beskrivningar i syfte att forsta en situation, ett problem eller ett fenomen
(Henriksson, 2012). Analysen gors med en kvalitativ innehallsanalys, en metod som
anvands for att analysera skriven, verbal eller visuell kommunikation (Elo & Kyngas,
2008). Innehallsanalysens intellektuella grund kan sparas till manniskans forsta
medvetna anvandning av symboler och sprak (Downe-Wamboldt, 1992). P& 1800-talet
anvandes metoden for att analysera psalmer, tidningar, artiklar, annonser och politiska

tal. Idag har innehallsanalysen en lang historia av anvandning inom omraden som
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kommunikation, journalistik, sociologi och psykologi (Elo et al., 2008).
Innehallsanalysen har influerats av hermeneutiken och den logiska positivismen
(Henriksson, 2012). Fran borjan behandlade innehallsanalysen det manifesta innehallet,
vad som star i texten, men metoden har utvecklats till att forskaren aven kan tolka det

latenta innehallet, den djupare meningen (Graneheim & Lundman, 2004).

Graneheim och Lundman (2004) beskriver kvalitativ innehallsanalys inom
omvardnadsforskningen. De har som utgangspunkt att verkligheten kan tolkas pa olika
satt och att forstaelsen beror pa den subjektiva tolkningen. De menar att en text alltid
har flera betydelser och att det alltid finns ett visst matt av tolkning nar man narmar sig
texten. Den kvalitativa forskningen mats utifran begreppen trovardighet, tillforlitlighet
och overforbarhet. Trovardigheten handlar om forskningens syfte och hur vél det
dverensstammer med data och dataanalys. Studiens tillforlitlighet paverkas dven av
Overforbarheten vilket refererar till hur Overforbart resultatet ar till ett annat
sammanhang. Resultatet fran en studie som analyserats med en kvalitativ
innehallsanalys kan inte generaliseras men den kan vara dverforbar till en liknande
kontext (Graneheim et al., 2004).

URVAL

Cirka 15-20 patienter som genom operation genomgatt nedlaggning av loop-ileostomi
tillfragas om deltagande i studien. Samtliga patienter har tidigare genomgatt operation
for rektalcancer med framre resektion dar de fatt en avlastande loop-ileostomi.
Patienterna rekryteras fran kolorektalenheten pa Sahlgrenska
Universitetssjukhuset/Ostra samt fran en kirurgavdelning pa Kungélvs sjukhus. Enheten
pé& Ostra utgdr en av norra Europas storsta enheter for kolorektal kirurgi medan
avdelningen pa Kungalv sjukhus utfor kolorektalkirurgi i mindre skala.
Operationskoordinatorn pa respektive sjukhus tillfragas om lampliga patienter som
opererats. Patienterna tillfragas om deltagande i studien nar de skrivs ut fran sjukhuset
och forses med muntlig och skriftlig information, se bilaga 1. Deltagarna inkluderas
enligt ett strategiskt urval dar syftet ar att fa en sa stor bredd som majligt i
undersokningen for att belysa upplevelsen att fa stomin nedlagd (Polit & Beck, 2012). |
urvalsprocessen kommer hansyn tas till att kon och olika aldrar representeras dessutom
kommer tiden med tillfallig loop-ileostomi variera fran 2-10 manader beroende pa om

patienten fatt adjuvant behandling eller ej efter operationen da tuméren togs bort. Om
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patienten inte genomgar adjuvant cytostatikabehandling kan stomin laggas ner tidigare.
Genom att valja deltagare med olika erfarenheter 6kar mojligheten att belysa
forskningsfragan fran flera olika aspekter vilket ger en trovardighet till studien
(Graneheim et al., 2004). Deltagarna ska vara 6ver 18 ar. Utifran urvalskriterierna
kommer de patienter som &r villiga att berdtta om sina erfarenheter och upplevelser att
delta.
Inklusionskriterier for att delta i studien:

e Patienten ska vara opererad for en rektalcancer med en frdmre resektion och

end-to-end anastomos samt avlastande loop-ileostomi som nu lagts ner.

e Patienten ska kunna tala och forsta svenska.

e Patienten ska vara helt orienterad till tid, person och rum.

e Patienten ska ha haft ett komplikationsfritt postoperativt forlopp.
Patienter som har hemsjukvard exkluderas fran studien da de har en kontinuerlig, ofta
daglig, kontakt med sjukvarden efter hemgang. Intervjuerna planeras att &ga rum 4-6

veckor efter stominedlaggningen.

DATAINSAMLING

Insamling av data sker med enskilda intervjuer som genomfors med semistrukturerade
oppna fragor och spelas in pa band. Fragorna finns nedtecknade i en intervjuguide som
anvands som stod under intervjun. Intervjun éppnas med fragan: Kan du beréatta hur du
upplevt den hér forsta tiden hemma efter att du fick din stomi nedlagd? Med
utgangspunkt i patientens beréattelse stélls foljdfragor for att stimulera patienten att ge en
djupare beskrivning av sina upplevelser. Exempel pa foljdfragor kan vara: Hur menar
du da? Kan du utveckla det lite mer? Nér intervjun avslutas far patienten majlighet att
lagga till information. Intervjun sker i ett ostort rum pa sjukhuset eller annan valfri

plats.

DATAANALYS

Dataanalysen borjar vid nedskrivningen av de inspelade intervjuerna som skrivs ut
ordagrant. Betydelsen av en text skapas delvis av hur budskapet kommuniceras genom
rosten och kroppsspraket. Vid nedskrivningen av intervjuerna noteras darfor tystnad,
suckar, skratt, kroppshallning, gester 0.s.v. da detta kan ha betydelse for den
underliggande meningen (Graneheim et al., 2004). Den nedskrivna texten
avpersonifieras och ges en kod och lases sedan flera ganger for att skapa en kansla for

innehallet. Analysen av texten gors genom en kvalitativ innehallsanalys. En kvalitativ
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innehallsanalys &r lamplig att anvanda som analysmetod nar en mindre mangd data ska

analyseras. Den passar darfor val nar innehallet i intervjuer ska beskrivas och tolkas pa

djupet (Graneheim et al., 2004). Analysen gors induktivt dar utgangspunkten ar
innehallet i texten (Hsieh & Shannon, 2005).

Nar texten lasts flera ganger plockas meningar eller fraser som har betydelse for syftet

ut. Dessa meningar eller fraser kallas fér meningsbarande enheter. Med en

meningsbarande enhet menas ord, meningar eller paragrafer som relaterar till varandra

genom innehall eller kontext (Graneheim et al., 2004). De meningsbarande enheterna

kondenseras, i betydelsen kortas ner, samtidigt som kdrnan bevaras. Ur de kondenserade

meningsenheterna tolkas en underliggande mening av ett eller flera ord som ska ligga

nara texten. Tolkningarna jamfors och grupperas. Nar detta ar klart delas de in i

subkategorier/kategorier eller subteman/teman. Vad som véljs beror pa resultatet. En

kategori svarar pa fragan ’Vad?”” och star for det manifesta innehallet medan ett tema

svarar pa fragan Hur?” och illustrerar det latenta innehallet i en text (Graneheim et al.,

2004).

Tabell 1: Exempel pa meningsharande enheter, kondenserande meningsharande enheter, tolkning av
underliggande mening, subtema och tema fran innehllsanalys av patientens upplevelse av att fa en
tillfallig loop-ileostomi nedlagd.

MENINGSBARANDE | KONDENSERAD | TOLKNING | SUBTEMA TEMA
ENHET MENINGS- AV UNDER-

BARANDE LIGGANDE

ENHET MENING
Jag kan ju inte, jag vill Att ga bort till Den Att vara Att vara
ju inte ga bort ehh en hel | vanner och bekanta | forandrade begrénsad i det | styrd av den
kvall till ehh vanner och | kan bli jobbigt bade | tarm- sociala livet forandrade
bekanta och sitta dar och | for mig och for dom | funktionen tarm-
ata lite gott och sant dar, skapar funktionen
en hel kvall for da, da begransningar
kan det bli lite jobbigt i det sociala
va, bade for mig och for livet
dom.
Man far ju liksom lara Forsoker tvinga Att tanja pa Att utmana sig | Stravan att

kanna kroppen och man, | kroppen att uppféra | kroppens sjalv aterta

man fér ju tvinga den att | sig granser kontrollen
uppfora sig. Fa den att over kroppen
gora annorlunda an vad

den kanske vill gbra

sjélv.

Man kunde ju inte ha Nér jag hade stomin | Utan stomi Att slippa Att bli

riktiga klader ehh tyckte | kunde jag inte ha kan jag fritt stomin normal

jag heller da (p.g.a. riktiga klader valja klader

stomin), kunde ju inte ha
en livrem till exempel
som jag har nu, det var
jattejobbigt tyckte jag.
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PILOTSTUDIEN

En pilotstudie genomfordes i syfte att prova den valda metodens l&mplighet att besvara
studiens fragestallningar. Via operationskoordinatorn erholls uppgifter om vilka
patienter som opererats med en loopileostomi-nedlaggning under en tidsperiod pa ca tva
manader hosten 2013. Totalt fanns 17 patienter, varav 9 stycken initialt opererats med
framre resektion p.g.a. tumor. De patienter som inte uppfyllde studiens
inklusionskriterier sorterades bort. Patienterna informerades muntligt och forsags med
en forskningspersonsinformationen, se bilaga 1. De informerades om att de hade
mojlighet att stalla fragor under studiens gang och nar som helst kunde avbryta sitt
deltagande.

Totalt tillfragades fem patienter om att delta i studien och samtliga gav sitt
godkannande. Patienterna fick sjalva valja plats for intervjun. Tre av intervjuerna
gjordes i patienternas hem och tva pa sjukhuset. Tidsatgangen pa intervjuerna varierade
mellan 36 och 70 minuter. Patienterna utgjordes av fyra man och en kvinna i varierande
aldrar mellan 32 och 79 ar. Tiden fran operation med framre resektion till
stominedlaggning varierade mellan 8 och 14 manader. Fyra av patienterna hade
genomgatt adjuvant cytostatikabehandling. Den patient som inte fatt cytostatika valde
sjalv att skjuta pa stominedlaggningen pé grund av sociala skél. Ovriga patienter fick

ofrivilligt vanta med stominedlaggningen pa grund av platsbrist.

FORSKNINGSETISKA OVERVAGANDEN
De etiska dvervaganden som gors infor och under ett vetenskapligt arbete kallas for
forskningsetik. Forskningsetiken syftar till att varna om och forsvara manniskors
rattigheter och varde och uppstod som en reaktion mot upplevd eller rapporterat farlig
forskning pa manniskor (Codex, 2013). Forskarens arbete regleras av en méangd regler
och foreskrifter men ytterst ar det forskaren sjalv som ansvarar for att forskningen ar
moraliskt acceptabel och av god kvalitet. Forskningsetiken bygger pa nagra
grundléggande principer och lagar med syftet att skydda manniskan och respekten for
manniskovérdet. Enligt Belmontrapporten, som kom 1978, ska forskning utféras enligt
tre etiska principer:

e Respekt for personer. Detta innehaller tva etiska 6vervaganden.

Autonomiprincipen som innebéar att manniskor har rétt att bestamma Over sitt
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eget liv och att de personer som har begransad autonomi ska skyddas. Utifran
denna princip kommer kravet pa informerat samtycke.

e Gora gott. Eller inte-skada-principen som innebér att forskningen inte far
asamka skada fysiskt, psykiskt, pa integriteten eller socio-ekonomiskt och inte
heller forsatta forskningspersonen i ett allvarligt samre lage.

e Rattviseprincipen. Alla deltagare ska behandlas rattvist och lika (Sims, 2010).

De lagar som reglerar forskningsetiken i Sverige &r: lagen om etikprévning av forskning
som avser manniskor (SFS 2003:460), lagen om biobanker i hélso- och sjukvarden
m.m. (SFS 2002:297) samt personuppgiftslagen (SFS 1998:204). Enligt lagen om
etikprovning av forskning som avser manniskor ska en etikprovning géras pa all
forskning som innefattar behandling av kéansliga personuppgifter sasom hélsa,
sexualitet, politiska/filosofiska uppfattningar, religidsa uppfattningar, etnicitet,
fackforeningstillndrighet eller personuppgifter om lagovertradelser. Etikprovning ska
dven goras pa forskning som innebar ett fysiskt ingrepp/undersokning, som syftar till
psykisk/fysisk paverkan, som har en risk for psykisk/fysisk skada eller som avser en
avliden person eller omfattas av biobankslagen. Det som ska etikprovas &r forskning

eller utvecklingsarbete pa vetenskaplig grund.

Examensarbete pa grund/avancerad niva behover inte etikprovas men det finns
mojlighet till ett radgivande yttrande. For att en studie ska kunna kallas etisk maste den
handla om vasentliga fragor, ha god vetenskaplig kvalitet samt genomforas pa ett etiskt

satt. Utifran de etiska principerna finns fyra forskningsetiska krav (Codex, 2013):

¢ Informationskravet innebér att forskaren &r skyldig att informera de patienter,
som uppfyller studiens inklusionskriterier och som &r tdnkbara deltagare i
studien, om studiens syfte, deras uppgift i studien och om vilka villkor som
géller for deras deltagande. Patienterna ska upplysas om att deltagandet i studien
ar frivilligt samt att de har réatt att avbryta sin medverkan. Detta gors genom att
patienten forses med muntlig och skriftlig information i form av en

forskningspersonsinformation.

e Samtyckeskravet innebar att forskaren ska inhamta samtycke fran deltagaren i
studien. Inga data far samlas in fran patienten utan att ett informerat frivilligt

samtycke givits, helst skriftligt. Den som deltar i studien har ratt att bestdmma
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hur lange och pa vilka villkor de ska delta och har rétt att avbryta deltagandet
nar som helst utan negativa foljder. Deltagaren far inte utsattas for patryckningar
att delta i eller avbryta deltagandet i en studie. Alla deltagare informeras om
ovanstaende. Samtyckeskravet bifogas forskningspersonsinformationen och

skrivs under vid intervjutillfallet.

Konfidentialitetskravet innebér att alla studiedeltagare ska ges storsta mojliga
konfidentialitet, vilket betyder att personuppgifter ska forvaras pa ett sadant satt
att obehoriga inte kan ta del av dem, och att en enskild person ej kan identifieras
av utomstaende. Deltagarna i var studie informeras om detta i forsknings-
personsinformationen. All insamlad data kommer att avpersonifieras och

redovisas i resultatet pa ett sadant satt att enskilda personer inte kan identifieras.

Nyttjandekravet innebér att insamlade uppgifter om enskilda personer endast far
anvandas i forskningsandamal och ej far anvandas for atgarder eller beslut som
direkt paverkar den enskilde. Som deltagare i en studie bér man fa aberopa
resultatet av undersékningen pa egen begéaran, daremot far inte sociala
myndigheter anvénda sig av forskningsresultat gentemot en specifik person.
Deltagarna kan ocksa fa mojlighet att lasa igenom resultatet och ge sina
synpunkter. Deltagarna i var studie tillfragades i samband med intervjun om de

ville ta del av rapporten.

Risk/Nyttoanalys

Det finns inte nagra risker for patienterna att delta i denna studie. Eventuellt kan det

vacka en del kanslor hos patienten att prata om sin sjukdom och behandling, men det

kan ocksa upplevas positivt att fa dela med sig av sina erfarenheter. Deltagaren

informeras om mojligheten att avsta fran att svara pa nagon fraga som upplevs vara av

for personlig karaktar. Den som efter intervjun onskar prata med en kurator far

kontakten formedlad av nagon av de forskningsansvariga.
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RESULTAT

Vid analysen av pilotstudiens intervjuer framkom tre teman och tio subteman vilka
presenteras i tabell 2. Sedan féljer redovisningen av tema med underliggande subtema i
text och illustreras med citat fran intervjuerna i pilotstudien.

Tabell 2: Subtema och tema 6ver patientens upplevelse av att fa en tillfallig loop-ileostomi nedlagd.

SUBTEMA TEMA
Forlorad kontroll éver tarmfunktionen

Att vara styrd av den férandrade
Osakerhet éver hur tarmen fungerar tarmfunktionen

Att vara begransad i det sociala livet

Att anvanda sin egen kunskap och
formaga

Att planera livet efter tarmfunktionen Strévan att aterta kontrollen
dver kroppen

Att ta det onda med det goda

Att utmana sig sjalv

Att se positivt pa framtiden

Att slippa stomin Att bli normal

Att bli aterstalld

ATT VARA STYRD AV DEN FORANDRADE TARMFUNKTIONEN

| samtliga patienters beréattelser framkom stora bekymmer till foljd av en férandrad
tarmfunktion. Forlorad kontroll 6ver tarmfunktionen, en osakerhet 6ver hur tarmen
fungerar och att vara begransad i det sociala livet ledde till att hela livet styrdes av den
forandrade tarmfunktionen. Det var inte ovanligt att patienterna behdvde ga pa toaletten
20 ganger per dygn. En patient beskrev att den forandrade tarmfunktionen gjorde att 30
% av tiden pa dagen upplevdes jobbig. Svarigheter som att inte kunna halla avforingen,
att standigt uppleva trangningar och kénslan av att aldrig bli fardig pa toaletten var

exempel pa hur patienterna hade forlorat kontrollen dver tarmfunktionen.
’Det ar ett himla bajsande! En gang i timmen minst! Och pruttar gor jag ju

daremellan, sékert en gang i halvtimmen... Och sa vet man inte da va... om det &r luft

eller bajs... Sa det ar ett himla springande hela dagarna.”
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’Nej men det &r ju lite det har med att man kan ga pa toa, sa kanner man att man ar
klar, man tvattar handerna och sa gar man ut och sa nej, nu maste jag ju ga pa toa!
Och s& haller man pa sadar. Och det, det ar ju jattejobbigt med det. Flera ganger sa

gar jag pa toa typ fem ganger pa rad.”

Initialt besvarades samtliga patienter av frekventa tarmtomningar dven nattetid, detta
medfdrde stord nattsomn och uttalad trotthet pa dagarna. Efter 4-6 veckor beskrev

fortfarande 3 av patienterna att de vaknade pa natterna och behovde ga pa toaletten.

’De forsta tre veckorna nar det var diarréer och den biten, da var det ju ja hela tiden
kan man ju saga... Da var det en gang i timman... Dygnet runt. Sa da var jag ju helt

slut.”

En stor svarighet for patienterna var osékerheten dver hur tarmen fungerade. Patienterna
var ofdrberedda pa en forandrad och forsamrad tarmfunktion. Kroppen betedde sig
annorlunda an den gjorde innan stomioperationen, tarmen gick inte langre att lita pa. Att
inte forsta hur tarmen fungerade och upplevelsen av att inte ha kontroll Gver
tarmfunktionen skapade en osékerhet och rédsla.

’Det ar ju inte roligt att gora pa sig och radslan finns dar hela tiden att det skall
handa. Det ar ju det som ar det varsta, det, sa kanner jag nog. Men jag har inte gjort
det en enda gang hittills.”

Att inte kdnna sig bekvam med sig sjalv och sin kropp var en annan svarighet som
beskrevs. Aven detta skapade osakerhet och mycket energi gick till att forsoka lara

kanna sin nya kropp.

Den forandrade tarmfunktionen och téta toalettbesok skapade begransningar i det
sociala livet. Tata trangningar och oférmagan att halla avforingen gjorde att patienterna
standigt maste vara i narheten av en toalett. En patient beskrev behovet av att duscha
efter varje toalettbesok for att k&nna sig ren och frasch. Osékerheten kring
tarmfunktionen, tata trangningar och oférmagan att halla avféringen gjorde att manga

patienter valde att stanna hemma i stéllet for att delta i sociala aktiviteter.
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’Mitt sociala liv ar ju svarligen drabbat! Jag tackar nej till precis alla tillstallningar.”

Jag kan ju (skrattar till) slappa en fis utan att jag vet om det knappt. Och det méarker
jag ju sen da men (skrattar) det mérker ju alla dom andra ocksa da och det, det, det ar
det ocksa da. Plus att jag kanske kan, behover springa (pa toaletten) var tionde minut,

det, det gar ju inte heller nar man sitter pa det viset (middag hos vanner)...”

STRAVAN ATT ATERTA KONTROLLEN OVER KROPPEN

For att hantera de svarigheter som uppstod till foljd av den forandrade tarmfunktionen
anvande patienterna olika bemaéstringsstrategier. Fokus Iag pa att hitta tillbaka till sig
sjalva och aterta kontrollen éver kroppen. Detta gjorde patienterna genom att anvanda
sin kunskap och férmaga, planera livet efter tarmfunktionen, ta det onda med det goda,

utmana sig sjélva och att se positivt pa framtiden.

Patienterna tog hjalp av egna erfarenheter och kunskaper bland annat fran livet med
stomi. Flera forsokte fa kontroll 6ver tarmfunktionen genom att prova olika typer av
kost. Den kost som visat sig effektiv vid tidigare sjukdom och operation aterupptogs,
men med tveksamt resultat. Da patienterna forsokte beratta for vardpersonalen om sina
bekymmer fick de till svar att vara talmodiga, detta skapade uppfattningen att det inte
gar att behandla symtomen.

’Finns ingen hjalp tydligen.”

Istallet sokte patienterna information fran andra kallor, t.ex. internet. De sokte dven stod
hos anhdriga. Det fanns en stor osakerhet hos samtliga patienter om besvéaren med
tarmfunktionen &r vanligt forekommande. Patienternas upplevelse av brist pa
information fran vardpersonalen ledde till att de inte vagade lita pa vad personalen sa
forran det skedde.

’Men just det att om nan lakare sa sa, eller om nan sjukskdéterska sa sa, ja ok da
ungefar. Fram tills den dan da det var bevisat att det verkligen blev s, sa att det kan
man saga var min strategi under hela min sjukdomsperiod. Det var att... jag tar

ingenting for givet foérran den dan det sker.”
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Patienterna forsokte anvanda sin egen kunskap och férmaga for att kunna beméstra sin
situation, dock sa sig ingen av patienterna veta hur de skulle hantera den fordndrade
tarmfunktionen tillfredstallande. De saknade rad och konkreta tips fran vardpersonalen,

framst géllande kost och tarmreglerande lakemedel.

’Lite tips om det hur man skulle &tit for att eller en san sak som att jag kunde tagit den
dar Looperamiden (stoppande lakemedel). Jag kunde, det kunde dom ju hjalpt mig med
fran borjan nar jag hade diarréer pa sjukhuset, att jag kunde ta en tablett Looperamid
sa far vi se vad som hander. Sa kanske det, hade jag sluppit de varsta tva veckorna dar i
alla fall. Det hade ju varit tacksamt.”

En av patienterna hade aktivt sokt hjalp for besvaren fran tarmen och fatt
tarmreglerande lakemedel utskrivet, trots detta var patienten utldmnad att hantera

situationen sjalv.

’FOr det enda som jag har fatt, det ar ju att jag... Ta det lite efter behov star det. Det
var ju jag som bad om det och da sa dom det, att ta det efter behov. Sa jag kanner ju att

det, ja vad gor man liksom, jag far ju helt enkelt forsoka lite sjalv.”

Gemensamt for samtliga patienter var att de planerade livet efter tarmfunktionen. De
tvingades att standigt halla koll pa var det fanns offentliga toaletter och vagade bara
besoka platser med tillgang till toalett. For att minska risken for avforingslackage da de
ar utanfor hemmet planerades alltid toalettbesdk innan de gick hemifran. Spontaniteten
minskade da patienterna upplevde sig bundna till toaletten. Ett annat sétt att minska

risken for avforingslackage var att anvanda sig av inkontinensskydd.

’Det ar val det att man inte riktigt vagar lita pa systemet. Att det ar det om man sticker
ut s& kanner man att ja, men jag kanske ska ga pa toa en gang ’sakerhetsga” om man
sager sa. FOr jag vet inte om det pockar pa om man &r ute da och det beror sig ju pa

vart man ar, man kanske inte har toa i narheten.”

Trots stora bekymmer med tarmfunktionen sa 6nskade ingen av patienterna att fa
tillbaka sin stomi. Patienterna uthardade den forandrade tarmfunktionen da de upplevde

att det var varre att ha stomi. Dessutom beskrev samtliga patienter en tacksamhet att fa
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leva och vara friska, de tog darfor det onda med det goda. Den forédndrade
tarmfunktionen ansags vara ett litet pris att betala mot att ha fatt behalla livet.

’Det tycker jag inte ar sa farligt efter... 6h... en sahar besvarlig sjukdom om man ska
fa ga pa toaletten 3-4 ganger per dag. Det &r ju billigt, det &r bra. For att kunna bli bra

alltsa.”

| stravan efter att aterta kontrollen 6ver kroppen var en strategi att man valde att utmana
sig sjalv. Denna strategi sags tydligast hos de yngre patienterna. Patienterna valde att
inte acceptera en begransning till foljd av tarmfunktionen utan forsokte tvinga kroppen
till lydnad. Dels forsokte patienterna ignorera kanslan av tréngningar med férhoppning
att det skulle ga Gver. Ett annat sétt var att trotsa radslan for lackage genom att ga korta

promenader i naromradet déar toaletten endast &r nagra minuter bort.

’Nej, och jag tror det ar viktigt man ska, man behdver komma ut. Helt klart annars sa
kanske det... Man sitter hemma och sa &r man radd for det och s& ar man, sa tanker
man att... ah, fan tank om det &r. Nej men skit i det da istallet. Ta steg och vaga

misslyckas. Hur farligt kan det vara?”

Samtliga patienter hoppades pa en forbattrad tarmfunktion. De valde att vara tAlmodiga
och se positivt pa framtiden. Forestéllningen att symtomen fran tarmen ar helt eller
delvis dvergaende delades av alla, ingen trodde att symtomen skulle kvarsta langre an

ett ar.

ATT BLI NORMAL

Alla patienter hade hdga forvantningar pa att slippa stomin och att bli aterstallda.
Stomin sags som ett hinder for att kunna valja fritt bland klader och fritidsaktiviteter.
Patienterna kande sig begransade av sin stomi och avstod fran exempelvis bad, traning
och andra sysselsattningar som innefattade offentliga kladombyten. Manga valde att inte
beratta for sin omgivning att de levde med stomi eftersom stomin upplevdes som
nagonting onormalt. Patienterna hade en stark forvantan om att bli aterstallda efter
stomi-nedlaggningen, de ville aterga till det normala. Att leva med stomi innebdr att inte
sjalv kunna styra 6ver tarmtomningen vilket medforde att flera av patienterna standigt
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tankte pa att ha tillgang till toalett. Att leva med stomi upplevdes som jobbigt och
samtliga patienter sag fram emot dagen da stomin skulle laggas ner.

Det var ju valdigt jobbigt att ha den (stomin) tycker jag, jattejobbigt. ... Och jag hade
forvantningar pa att det skulle bli, bli mycket béattre (efter stomi-nedlaggningen).”

”Ja jag har ju sett fram emot detta nat oerhort givetvis. Sen det ehh jag fick beskedet att

jag skulle fa lagga ner den (stomin) ifran operationen dar da, var ju som en vinstlott.”

Vid intervjutillféllet, 4-6 veckor efter stominedlaggningen, var alla patienter eniga om
att det var skont att stomin var borta. Det fanns en tacksamhet Gver att kroppen sag

normal ut igen.

>Ja man &r ju, man ar ju, precis som vanligt. Man gar pa toa och man gar in dar, man

ska inte ga ut och tomma pasen.”

Stomipasen sags av flera som en paminnelse om tidigare sjukdom och nedlaggningen av

stomin sags som ett avslutande pa sjukdomstiden och borjan pa ett nytt kapitel.

”*Jag kanner mig ju mer frisk, mer hel. Sjukdomen paminner mig inte hela tiden. Eller
pasen paminde mig om vad jag hade gatt igenom. Och det ar jag jakligt glad att jag
slipper undan for det &r inte ofta nu pa dagarna som man tanker pa att man har, vad

man har gatt igenom. Det tycker jag ar skont. Da har man ju anda tagit ett kliv vidare.”

De besvarande symtomen fran tarmen som alla levde med sags som nagonting
dvergaende som forvantades forsvinna inom en begréansad tidsperiod. Ingen av

patienterna trodde att symtomen skulle kvarsta langre an ett ar.
”*Jag fick faktiskt den informationen, dom (vardpersonalen) sa ju till mig, att detta kan

komma att ta upp till ett ar. Innan det att jag kommer att kdnna mig som innan, att allt

ar normalt igen.”
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Tack vare instéallningen att symtomen var évergaende klarade patienterna av att vara
talmodiga och "harda ut”. Tanken pa att for alltid vara styrd av den férandrade

tarmfunktionen var nagot man inte kunde acceptera.

Jag accepterar inte riktigt det dar att, som man da séger att, vissa maste sitta pa toa i
fem timmar per dag! Det funkar inte for mig, jag kan inte ha ett sant liv!”

DISKUSSION

METODDISKUSSION

Syftet med studien var att beskriva hur patienten har upplevt den forsta tiden hemma
efter nedlaggning av en tillfallig loop-ileostomi pa grund av rektalcancer. Da studien
utgick fran patientens beskrivning av sina upplevelser valdes en kvalitativ ansats enligt
Graneheim och Lundman (2004). Datainsamlingen gjordes med intervjuer som
genomfordes med semistrukturerade 6ppna fragor. Fragorna fungerade val och
patienternas rikt illustrerade beréttelser, hur de upplevt den forsta tiden hemma, svarade
mot syftet av studien. Patienterna hade ett stort behov av att fa dela med sig av sin
berttelse, sdllan behovdes foljdfragor stéllas utan forfattarna kunde sitta tyst i langa
stunder och bara flika in med ett "mm” eller med en nick och da fortsatte patienten att
beratta. Forfattarna forsokte att inte fylla i tystnader med ord utan ge patienten utrymme
att tanka klart. Nar intervjun avslutades fick patienten aven mojlighet att lagga till nagot
ytterligare till det som var sagt. For att i mojligaste man minska att patienten kande sig i
underldge genomfordes intervjuerna av forfattarna var for sig, och patienterna fick

sjalva valja plats for intervjun.

Genom yrkeserfarenhet och genomforda litteraturstudier fanns en forforstaelse hos
forfattarna som inte kan bortses ifran. Forforstaelsen kan paverka vilka fragor och
foljdfragor som stalls vilket kan vara bade positivt och negativt. Forforstaelsen kan
ocksa paverka hur intervjuerna tolkas. Detta bekraftas av Downe-Wamboldt (1992) som
skriver att datainsamlingen paverkas av kunskapsniva och erfarenhet hos forskaren.
Genom att forfattarna valde att fraga om patientens upplevelse och erfarenhet av att
komma hem minskades risken att patienterna skulle ledas in pa enskilda symtom av
forfattarna.
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Genom att valja deltagare med olika erfarenhet 6kar mojligheten att forskningsfragan
kan belysas fran olika perspektiv vilket styrker studiens trovardighet (Graneheim et al.,
2004). Deltagarna i pilotstudien bestod av 4 mén och 1 kvinna i varierande aldrar
mellan 32 och 79 ar. Perioden de levt med sin stomi varierade mellan 8 och 14 manader.
Deltagarna representerade darfor en stor bredd i alder och erfarenhet. Det kan tankas att
en jamnare fordelning av konen hade paverkat resultatet. Inga skillnader i resultatet
mellan konen pavisades dock i pilotstudien. I en fullskalig studie ar det onskvart att
fordelningen mellan konen ar jamnare. Da forfattarna arbetar pa tva olika sjukhus var
ambitionen att rekrytera lika manga patienter per sjukhus, men fordelningen blev fyra
mot en deltagare da det mindre sjukhuset opererar farre patienter.

Inklusionskriterierna fungerade vl och det var latt att inkludera deltagare i studien da
alla patienter tackade ja. Mojligen skulle resultatet fa en storre bredd om éven patienter
som inte talar och forstar svenska inkluderas. Intervjuerna maste da genomforas med
tolk. Att anvanda tolk innebar begransningar da en viss tolkning kan ske redan i
oversattningen. Patientens 6nskan att sa garna delta i studien, viljan att beratta sa
utforligt, och 6ppenheten mot forskarna styrker trovardigheten i resultatet.
Trovardigheten i en kvalitativ innehallsanalys utgar fran forskningens fokus och hur val
data och analysprocess éverensstammer. Enligt Graneheim och Lundman (2004) har en
text alltid flera betydelser och det innebér alltid en tolkning ndr man narmar sig en text.
Intervjuerna spelades in pa band och skrevs ut ordagrant. Eftersom betydelsen av vad
som sags delvis ligger i hur budskapet formedlas noterades tystnad, suckar, skratt etc.
Intervjuerna lastes igenom upprepade ganger och meningsbarande enheter markerades
av forfattarna var for sig. Sedan jamfordes de meningsbarande enheter som valts ut och
sammanstalldes i ett dokument. De enheter som valts var i stort sett dverensstdmmande.
Tema valdes da resultatet svarade pa fragan "hur?”. Intervjuerna lastes dven av
handledaren. Diskussioner fordes kring analysen och tolkningen och handledaren kom
fram till i stort sett Overensstdmmande subtema och tema. Detta styrker trovardigheten i

resultatet.
Tillforlitligheten i en kvalitativ innehallsanalys handlar om hur 6verférbart resultatet ar

till ett annat sammanhang. Resultatet fran en studie analyserad med kvalitativ

innehallsanalys kan inte generaliseras, daremot kan det vara dverforbart till en liknande
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kontext (Graneheim et al., 2004). For att underlatta 6verforbarheten har forfattarna i

urvalet valt att ge en tydlig beskrivning av pilotstudiens kontext.

Tillforlitligheten 6kar om lasaren far mojlighet att sjalv gora egna tolkningar
(Graneheim et al., 2004). Darfor valdes att i resultatet presentera exempel pa hur texten
tolkats genom att visa pa meningsbarande enheter och vagen fram till skapandet av
tema. Resultatet innehaller dven citat fran intervjuerna for att ge exempel pa hur
patienterna uttryckte sig. Var uppfattning ar att resultaten och de teman som
framkommit i pilotstudien &r trovérdiga gentemot studiens syfte. Med detta som
bakgrund anser vi att forskningsplanen &r genomférbar i en storre studie.

Fordelning av arbete
Arbetet har genomgaende skrivits, analyserats och resonerats fram av forfattarna
gemensamt. Endast genomférandet av intervjuerna till pilotstudien har gjorts var och en

for sig.

RESULTATDISKUSSION

Resultatet av pilotstudien visade att patienter som opererats med nedlaggning av en
tillfallig loop-ileostomi &r tacksamma Over att stomin ar borta. Forestallningen hos
dessa patienter var att kroppen efter stominedlaggningen skulle bli som innan och livet
skulle aterga till det normala. Efter nedlaggningen av stomin hade alla intervjuade
patienter fatt stora bekymmer med tarmfunktionen med standiga avféringstrangningar,
behov av frekventa tomningar och oférmaga att halla avforingen. Livet styrdes av den
forandrade tarmfunktionen vilket fa patienter var beredda pa. I sin stravan att beméstra
svarigheterna och aterta kontrollen éver kroppen anvander patienterna sin kunskap och
formaga, planerar livet efter tarmfunktionen, tar det onda med det goda, utmanar sig

sjalva och ser positivt pa framtiden

Att vara styrd av den forandrade tarmfunktionen

Patienterna rapporterade att symtomen fran tarmen var sa pass besvarande att det styrde
hela livet. En stor del av dagen cirkulerade kring toalettbesok. Patienterna upplevde
konstanta trangningar och kande osékerhet kring huruvida det berodde pa avforing eller
luft. Oférmagan att halla avforingen ledde till att patienterna tvingades ga pa toaletten
varje gang, vilket ibland kunde uppga till 20 ganger per dygn. Dessutom var processen

att ga pa toaletten mycket mer utdragen eftersom patienterna fick ga flera ganger i rad
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pa toaletten innan de upplevde att tarmen blev tom. Symtomen 6verensstammer med de
symtom som beskrivs vid framre resektionssyndrom (Bryant et al., 2012). Liknande
problem beskrivs av Desnoo et al. (2006) dar patienter sex manader efter stomi-
nedlaggningen, upplever en osakerhet dver den oregelbundna tarmfunktionen. De styrs
av tata toalettbesok for att forebygga inkontinens samt oférmagan att tomma tarmen
tillfredstallande pa en gang. Det finns sparsamt med forskning kring patienter som
opererats for rektalcancer och deras upplevelse av inkontinens, daremot finns det
liknande upplevelser beskrivna fran andra patientgrupper. Rasmussen och Ringsberg
(2010) intervjuade kvinnor som efter vaginal forlossning blivit avforingsinkontinenta
och kvinnorna beskrev sin situation som att vara med i en standig kamp. Forlusten av
kontroll éver avforing och gaser gjorde det omojligt for dem att fullfélja de forvantade
sociala rollerna vilket begransade deras sociala liv. Kanslolivet hos kvinnorna

urholkades och deras livssituation praglades av osékerhet och ensamhet.

Osakerheten dver hur tarmen fungerar, att inte kunna lita pa tarmen och att standigt
behova ha kontroll dver tillgangliga toaletter gjorde att patienterna i pilotstudien
begrénsades i det sociala livet. Dessutom beskrev patienterna det som pinsamt att
behdva ga upprepade ganger pa toaletten i narvaro av andra manniskor. Ett sadant
beteende kréver ofta sin forklaring och det anses tabu i samhéllet att samtala om
avforing och avforingsvanor. Aven Desnoo et al. (2006) belyser problemet dar patienter
med framre resektionssyndrom far en paverkan pa det sociala livet och har svart att
beratta om sina problem. Daremot beskriver de att dela sina upplevelser med andra som
har liknande erfarenheter kan vara till hjélp. Patienterna i pilotstudien hade, efter
stominedl&ggningen, forlorat kontrollen éver tarmen och upplevde sig begrénsade. De
kande sig utsatta och ensamma i sin situation och uttryckte en oro kring om de var
ensamma med sina symtom. En tydlig patientinformation som beskriver framre
resektionssyndrom skulle minska patientens oro kring att vara ensam med symtomen.
Dessutom skulle en informationskvall arrangerad av vardpersonal, dar patienter i
samma situation bjuds in, bade minska oron och skapa majligheter att dela sina

erfarenheter.

Stréavan efter att aterta kontrollen 6ver kroppen
Gemensamt for samtliga intervjuade patienter i pilotstudien var att de behdvde kampa

for att kunna hantera de svarigheter som uppstod till foljd av den forandrade
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tarmfunktionen. De strategier de anvénde sig av var att anvénda sin egen kunskap och
formaga, att planera livet efter tarmfunktionen for att undvika lackage, att ta det onda
med det goda, att utmana sig sjalva och att se positivt pa framtiden. De forsokte aterta
kontrollen 6ver kroppen genom positiva copingstrategier med ett problemlésande fokus.
Santos et al. (2006) beskriver samma copingstrategier hos patienter med permanent
stomi medan patienter med en tillfallig stomi valde att fly och agera undvikande.
Danielsen et al. (2012) menar att patienter med en tillfallig stomi upplever att livet tar
en paus p.g.a. vetskapen att situationen inte ar permanent. | pilotstudien visas att

positiva copingstrategier atertas efter stominedlaggning.

Samtliga patienter sa sig ha fatt information om att tarmfunktionen skulle komma att bli
oregelbunden efter stominedlaggningen, men ingen hade fatt information om hur de
skulle hantera sina symtom. En orsak kan vara att sjukskoterskan som har ansvar for
omvardnaden saknar kunskap om framre resektionssyndrom och darfor far inte
patienten hjalp med kostrad, lakemedel eller andra strategier for att hantera sin situation.
Dock finns kunskapen hos kolorektalkirurger dar framre resektionssyndrom ér ett ként
begrepp. Inom personcentrerad vard foresprakas teamarbete for att skapa partnerskap
mellan professionella vardare, patient och narstaende. Det innebér inte enbart ett
forhallningssatt gentemot patienten utan aven ett arbetssatt gentemot varandra (Edberg
et al., 2013). Att arbeta mer teambaserat skulle leda till att omvardnadspersonalen
inkluderas i kunskapen och medvetenheten kring patienternas situation skulle 6ka inom
alla professioner. Detta skulle ge en mer delaktig och forberedd patient.

Trots att samtliga patienter i pilotstudien upplevde besvarande symtom var det bara en
patient som hade sokt hjélp av sjukvarden. Ohlsson-Nevo et al. (2011) beskriver flera
orsaker till varfor patienterna inte beréttar om sina bekymmer for sjukvardspersonalen.
Patienterna forvantar sig att problemen skall ga éver av sig sjalva och de har egna
teorier om problemens orsak och I6sning. Hos patienterna i pilotstudien sags liknande
orsaker, de trodde att symtomen ar 6vergaende och de hade alla olika teorier till varfor
tarmen beter sig som den gor. Samtidigt var samtliga patienter i pilotstudien, gammal
som ung, man som kvinna, tacksamma 6ver att stomin var borta. ’Jag k&nner mig mer
frisk, mer hel”. Ingen av patienterna uttryckte dnskan om att fa stomin tillbaka. Detta
skulle kunna vara ytterligare en bidragande orsak till varfor patienterna inte soker hjalp

hos sjukvarden for sina symtom. Kanske finns det en radsla 6ver att behdva fa tillbaka
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sin stomi. Dessutom vill patienterna inte klaga eftersom de &r tacksamma Over att
stomin &r borta vilket de ville. Detta kan vara en av anledningarna till varfor patienterna

valjer att uthérda sin férandrade tarmfunktion och ta det onda med det goda.

| pilotstudien fanns en bemastringsstrategi som sags tydligast hos de yngre patienterna.
Det handlade om att utmana sig sjalv, tanja pa kroppens granser och att inte acceptera
en begrénsning. De valde darfor att utsétta sig for situationer dar de inte alltid hade
tillgang till en toalett for att pa sa satt forsoka tvinga kroppen till lydnad. Radslan att
misslyckas var ett stort problem for samtliga patienter, men de yngre valde ibland att
vaga misslyckas medan de dldre patienterna valde att avsta utmaningen helt. De aldre
patienterna i pilotstudien hade lattare att acceptera de besvarande symtomen fran tarmen
och tyckte att det var ett billigt pris att betala for att fa leva och vara friska. De yngre
patienterna accepterade symtomen initialt men var valdigt tydliga med att sahéar ville de
inte ha det resten av livet. Mojligen ar detta en generationsfraga. Yngre patienter har
storre krav pa sig ifran samhallet, de skall traffa en livspartner, bilda familj och arbeta.
Darfor tvingas de yngre patienterna att ateruppta sina sociala ataganden oavsett hur

tarmfunktionen &r vilket ocksa leder till att de inte isolerar sig i lika stor utstrackning.

Efter stominedl&aggningen fick patienterna i pilotstudien veta av sjukskéterskan att de
skulle leva och &ta som innan. Mot denna information fanns en misstro och patienterna
sokte egen information fran andra kéallor, exempelvis internet. Denna information ar
séllan vetenskaplig och den &r inte anpassad efter person. Flera valde dessutom att
skapa egna dieter for att forsoka kontrollera tarmfunktionen. Det fanns en uttalad
besvikelse mot att ingen hjélp erbjods fran sjukvarden. Patienterna blev utlamnade till
att sjalva bemastra detta vilket inte réackte till. Taylor et al. (2013) sag i sin studie hos
patienter med framre resektionssyndrom att de drabbas bade psykiskt och fysiskt av
syndromet. Of6rutsagbarheten och oférmagan att beméstra symtomen fran tarmen
ansags svarast och patienterna upplevde att de inte kunde bemastra situationen

tillfredstéllande sjalva utan behdvde hjélp.

Att bli normal
Alla patienter hade hdga forvantningar pa att fa stomin nedlagd. Framst berodde det pa
uppfattningen av att utan stomi blir kroppen normal igen. Detta styrks av Persson et al.

(2002), som beskriver hur patienter som far en stomi far en forandrad kroppsbild. Efter

30



att stomin blivit nedlagd besvérades patienterna i pilotstudien av den férandrade
tarmfunktionen. Trots att stomin var borta uppforde sig inte kroppen som innan stomi-
operationen. Stravan efter att bli normal kvarstod. Detta ar precis vad Desnoo et al.
(2006) beskrev i sin artikel. Patienter som opererats med nedlaggning av stomi efter
operation for rektalcancer led av forandrad kroppsbild och kroppsideal till foljd av den
forandrade tarmfunktionen. Price (1995) beskriver hur forlorad kontroll, sa som vid
avforingsinkontinens, ar starkt forknippat med alderns forfall eller barndomsstadiet
snarare &n med sjalvstandigheten som kommer med att vara vuxen. Kroppsbilden hos
dessa patienter paverkas darfor kraftigt. Gemensamt for alla patienterna i pilotstudien
var férhoppningen att symtomen fran tarmen var évergaende. Livet kretsade kring den
forandrade tarmfunktionen och stravan att forsoka aterta kontrollen éver kroppen sa att
de ater skulle bli normala. Detta beskrivs aven av Rasmussen et al. (2010). En av
huvudkategorierna i deras studie 16d "fighting to be like others”. Den baserades pa
kvinnornas forsok till att klara av den nya och for dem helt okdnda situationen att vara

inkontinent till foljd av en férlossningsskada och deras 6nskan att vara som alla andra.

| pilotstudien framkom att det vore dnskvart att traffa en sjukskoterska tidigt efter
nedlaggningen av stomin. Det uppstod mycket fragor efter hemgang och patienterna
behdvde bekraftelse pa att upplevda symtom var normala. Har kan sjukskoterskan
stodja patienterna. En av patienterna i studien traffade en sjukskoterska pa
mottagningen efter 10 dagar och beskrev det som en vandpunkt eftersom sjukskoterskan
kunde ’pusha och stétta’ i ratt riktning. Desnoo et al. (2006) menar att
specialistsjukskoterskan &r den centrala personen i behandlingsforloppet for personer
med kolorektal cancer och ar darfor bast lampad att stotta patienten fortlépande genom
behandlingen. De pekar pa behovet av sjukskaterskeledda uppfoljningar for att kunna
erbjuda stod till patienter med en forandrad tarmfunktion vilket stods av pilotstudien.
For att kunna erbjuda detta ar det dock viktigt att sjukskoterskan &r specialutbildad i
framre resektionssyndromets effekter. Idag anses patienter som opererats med en framre
resektion for rektalcancer vara fardigbehandlade i och med stomi-nedlaggningen.
Pilotstudien visade att det var for tidigt att avsluta uppfoljningen av patienterna direkt
efter stominedlaggningen da de inte sjédlva klarade att beméastra symtomen fran tarmen

tillfredsstallande.
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Lazarus och Folkman (1984) anser att coping &r en viktig faktor for att kunna anpassa
sig till en ny situation, bade fysiskt och psykiskt och att patientens livskvalitet paverkas
av hur goda copingstrategier d.v.s. bemastringsstrategier som patienten har. Benner och
Wrubel (1989) anser att for att sjukskoterskan ska kunna hjalpa patienten att bemastra
lidande, forlust, sjukdom och ohélsa maste hon forst och framst vara narvarande och
skaffa sig en forstaelse for patientens upplevelse av sin situation. Ett personcentrerat
forhallningssatt innebér att lyssna pa patientens beréattelse. Sjukskoterskan blir da
medveten om varje persons kunskap, vilja, motiv och resurser och kan hjalpa patienten
att anvanda sina resurser till att bemastra en svar situation (Edberg et al. 2013). |
pilotstudien har vi tagit del av patienternas beréttelse. Alla patienter kdmpade for att
hantera sin situation. De uppvisade gott om resurser, det fanns en potential och livskraft.
Dock kampade de ensamma utan stéttning fran sjukvarden. Genom uppféljning pa en
sjukskoterskemottagning kan sjukskoterskan anvanda patientens kapacitet for att
synliggora befintliga resurser och pa sa sétt hjalpa patienten att bemastra situationen

med den forandrade tarmfunktionen tillfredsstallande.

Framtida forskning

For att fa en djupare kunskap om patienternas problematik ar det vardefullt att folja
patienter som har lagt ner en tillfallig loop-ileostomi dver tid for att undersdka
eventuella forandringar som sker. I pilotstudien traffades patienterna 4-6 veckor efter
stomi-nedlaggningen. Alla patienter levde da i tron att symtomen var évergaende och
anvande sig av positiva bemastringsstrategier for att hantera situationen. Forskning har
visat att bekymmer med en férandrad tarmfunktion i manga fall kvarstar. Genom att
intervjua patienterna i olika skeenden efter stominedlaggningen fas en djupare kunskap
om patientgruppen bade avseende tarmfunktion, kroppsuppfattning och om
bemastringsstrategier andras Gver tid. Studier behdver ocksa goras avseende olika
behandlingar, t.ex. kost, lavemang mm. och deras effekt for att forbattra tarmfunktionen

hos denna patientgrupp.

KONKLUSION

Upplevelsen av den forsta tiden hemma efter nedldggning av en tillfallig loop-ileostomi
praglades av att vara styrd av den férdndrade tarmfunktionen med forlorad kontroll och
osakerhet dver hur tarmen fungerar och en begransning i det sociala livet. Detta
beméstrade patienten genom att anvéanda sin kunskap och formaga, planera, ta det onda
med det goda, att utmana sig sjalv och att se positivt pa framtiden.
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Att slippa stomin och att bli aterstalld var viktigt for att aterigen bli normal.

Stravan att bli normal kvarstod dock efter stominedlaggningen, till foljd av den
forlorade kontrollen 6ver tarmfunktionen. Gemensamt for patienterna var att de alla
kampade for att bemaéstra situationen. Det fanns en vilja och en énskan hos patienterna
att fa en dragligare tillvaro. Dock uttryckte patienterna svarigheter att sjalvstandigt
bemastra situationen tillfredsstallande och de 6nskade hjéalp med detta fran sjukvarden.
Resultatet i pilotstudien betonar vikten av ett personcentrerat forhallningssatt for att
hjélpa patienten att anvanda sina resurser for att hantera situationen. Detta kan
mojliggéras genom en sjukskaterskeledd uppféljning polikliniskt. Det krévs ocksa en
okad medvetenhet och kunskap om framre resektionssyndrom bland vardpersonalen. En
fullskalig studie kan hjalpa till att leda till detta.
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SAHLGRENSKA AKADEMIN

Forskningspersonsinformation

Till dig som genom operation har fatt din stomi nedlagd.

Bakgrund och syfte

| Sverige diagnostiseras varje ar cirka 2000 personer med en dndtarmstumor. Dessa personer
opereras pa olika satt beroende pa var tumoren &r belagen. Du har tidigare tagit bort tumdren
och den del av tarmen d&r tuméren satt och sedan har kirurgen sytt ihop tarmen. For att din
tarm skulle fa en mojlighet att laka fick du en tillfallig stomi pa tunntarmen.

Det finns mycket kunskap om patienter som lever med en permanent stomi. De patienter som
haft en tillfallig stomi som sedan laggs ner vet vi mindre om. FOr att vi ska kunna ta battre
hand om dig, och andra patienter i liknande situation, vill vi med den hér studien undersoka
hur du som patient upplevt den forsta tiden efter nedldggning av stomin.

Forfragan om deltagande
Du som genom operation har fatt din stomi nedlagd tillfragas om att delta i studien och berétta
om hur du upplevt den forsta tiden efter operation.

Hur gar studien till?

Studien kommer att genomforas i form av en intervju efter din operation. Intervjun spelas in
pa band och beréknas ta cirka 40-60 minuter av din tid. Under intervjun kommer fragor att
stallas som handlar om din upplevelse av den forsta tiden efter operationen. Exempel pa
fragor som skulle kunna stéllas i samband med intervjun ar: ”Hur har du upplevt den har
forsta tiden efter det att stomin blev nedlagt”? eller ”Vad hade du for férvantningar infér
operationen och tiden som nyopererad”? Intervjun sker pa valfri plats och planeras att dga
rum ungefar 4-6 veckor efter det att du skrivits ut fran sjukhuset. Om du samtycker att delta
kommer vi kontakta dig via telefon for Overenskommelse om tid for intervjun.

Vilka ar riskerna?

Det finns inte nagra risker med att delta i denna studie. Eventuellt kan det vécka en del
kanslor att prata med oss om din sjukdom och behandling men det kan ocksa upplevas
positivt att fa dela med sig av sina erfarenheter. Om nagon fraga uppfattas vara av personlig
karaktar och upplevs som kanslig kan du vélja att avsta fran att svara. Vill du efter intervjun
prata med en kurator s& kan vi hjalpa dig med den kontakten.

Hantering av data och sekretess

I enlighet med personuppgiftslagen (1998:204) kommer dina svar och resultat att férvaras och
behandlas sa att inte obehdriga kan ta del av dem. De inspelade banden forvaras i ett last skap
och den skrivna texten kommer inte att kunna kopplas till dig som person. Resultatet av
undersdkningen kommer att redovisas i forfattarnas examensarbete vid Goteborgs universitet
och utgdra en grund for eventuellt fortsatt arbete som kan publiceras i en vetenskaplig
tidskrift. Studiens resultat kommer att redovisas pa ett sadant satt att enskilda patienter inte
kan kéannas igen.
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Hur far jag information om studiens resultat?
Onskar du ta del av studiens resultat kan du ta kontakt med den sjukskéterska som intervjuade
dig, se kontaktuppgifter nedan.

Frivillighet

Deltagandet i studien ar helt frivilligt och du kan nér som helst utan forklaring vélja att avbryta
ditt deltagande utan att det paverkar din vard eller behandling.

Studieansvariga
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