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Sammanfattning av enkiten ”Undersokning hos personer som lever med stomi”

| borjan av september 2021 publicerade ILCO en enkét riktad mot personer som lever med
stomi. Enkaten lades upp pa var Facebooksida saval som var hemsida. Den lag ute i ca tva
veckor och resulterade i sammanlagt 497 svarande. Nedan féljer en sammanfattning av
enkatsvaren med sarskilt fokus pa de omraden vi i ILCO anser ar av vikt vad géller framtida
paverkansarbete. Som ett nasta steg i detta kommer ILCO att ta fram ett antal
fordjupningsfragor och darfor vill vi garna fa kontakt med er som har besvarat denna
enkat. Om du ar intresserad av att bli kontaktad angaende detta, kan du hora av dig antingen
via mejl eller telefon till forbundsordférande Charlotte Bygdemo Toytziaridis (E-post:
charlotte.bygdemo@ilco.nu, tfn: 070 380 00 52) eller kommunikatér Anna Astrom (E-post:
anna.astrom@ilco.nu, tfn: 070 540 01 74).

Kvinnor utgjorde majoriteten av respondenterna (64%) vilket likt aldersfordelningen var

forvantat da kvinnor & mer bendgna d4n man pa att besvara enkater.

Ca 58% av de svarande uppgav att de haft sin stomi i tva ar eller langre. Enbart 0,1 % av
respondenterna svarade att de opererats privat, vilket visar att det inte finns manga privata
operatorer.

Vasterbotten, Kronoberg och Véstra Gotaland har hogre antal operationer an sin procentuella
del av landet. Dels kan det vara sa att man lagger fler stomier &n genomsnittet (vilket galler for
Vasterbotten) eller sa kan det vara att det funnits extra manga medlemmar fran just de delarna

av landet som svarat pa enkaten.

Hela 92% av respondenterna angav att de har permanenta stomier. Detta ar Overraskande hogt
med tanke pa att det nastan uteslutande ar rektumamputationer som borde foéranleda permanenta
stomier. Skulle man hypotetisk berékna att samtliga respondenter som angett cancer (44%) &r

rektumamputerade, ar 4nda antalet angivna permanenta stomier mycket hog.

Det finns forskning som tyder pa att intresset for att lagga ned en tillfallig stomi minskar ju
langre tid patienten i fraga har haft den. Nagra av ILCO:s medlemmar har dven rapporterat att

de fran vardens sida fatt information om att stomier inte kan laggas ned om det gatt mer &n ett
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ar sedan stomioperationen, vilket sags bero pa sammanvéxningar som uppstar 6ver tid. Detta

saknar medicinsk evidens.

Vad galler vantetid mellan operationsbeslut och faktisk operation tror vi att frdgan inte var
tillrackligt tydligt formulerad. Det &r inte troligt att de som angett att de vantat mer &n 2 ar pa
operation faktiskt har vantat sa pass ldnge pa en operation. Snarare lar det innebéara att
operationen har varit ett behandlingsalternativ som det varit tal om ”’pa sikt”. Vért att poéngtera
ar att 76% av de svarande uppgav att de fick sin operation utférd inom sjukvardsgarantin och

att 91% fick sin operation inom 9 manader, vilket ar positiva siffror.

Majoriteten av respondenterna (66%) ar 60 ar eller aldre och totalt 39% &r dver 70 ar. Av de
497 svarande uppgav 219 cancer som orsak till sin stomioperation, alltsa ca 44% av den totala
mangden svarande. Sammanlagt 210 av dessa 219 var 50 ar eller aldre och 169 (alltsa ca 80%
av de som angett cancer som sin foranledning) 60 ar eller &ldre. Denna aldersfordelning var
forvantad da cancerbakgrund ar ett vanligt stomiskél och saval kolorektal- som anal- och

urinblasecancer vanligen debuterar vid drygt 70 ars alder.

Ca 81% av respondenterna angav att de fatt sin stomi i samband med forsta operationen. Néstan
17% rapporterade daremot att de fatt sin stomi vid en reoperation till foljd av komplikationer.
Detta ar en oacceptabelt hdg komplikationsgrad da dessa reoperationer ofta orsakas av
anastomoslackage, ett tillstind som kan bli livshotande. Enligt forskning drabbar
anastomoslackage var tionde opererad men vid samtal med kirurg uppges siffran vara betydligt
hogre. Totalt 77 av de 82 re-opererade, alltsd 95% av dem, uppgav i enkéaten att de da fick en

permanent stomi.

Det &r svart att dra nagon slutsats kring antalet ganger respondenterna sokt vard akut. Detta da
det blir fler besok ju langre man har haft sin stomi, &ven om det likaval kan handa ofta som
nyopererad. Samma kan konstateras angaende sjukhusinlaggningar. Positivt ar att hela 38%

aldrig behovt soka vard akut p.g.a. sin stomi.

Gallande antal besok hos stomiterapeut finns dver riket sett organisatoriska skillnader. Det sker

idag manga forskrivningar av distriktsskoterskor. Det ar dven vanligt att stomiterapeuten da
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enbart besoks vid komplikationer, emedan det i andra fall & stomiterapeuterna som skoter

forskrivningen.

Ca 38% av de svarande uppgav att de kunde tanka sig resa varsomhelst i Sverige for att fa
gora en nedlaggningsoperation emedan 13% enbart kunde tanka sig att resa inom den egna

regionen for densamma.



