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Abstrakt

Vid kronisk sjukdom péverkas det psykiska och kidnsloméissiga livet
for bade patienten och dennes anhdriga. Stodjande relationer gor det
lttare att anpassa sig till sin sjukdom. Syftet med denna
litteraturstudie var att beskriva manniskors upplevelse av livskvalitet
och relationer fore och efter stomioperation. Studien baserades pé
material fran internationella vetenskapliga artiklar vilka analyserades
med hjilp av innehdllsanalys. Analysen resulterade 1 fem kategorier,
att dnska mer information fore operationen, att sjukdomen leder till
isolering fOre operationen, att ha ett behov av stddjande relationer, att
fa ett okat sjélvfortroende efter operationen och att operationen
paverkar sexuallivet. I diskussionen jamfordes studiens resultat med
forskning om andra kroniska sjukdomar. Vid ménga kroniska
sjukdomar behovs det information om sjukdomen, vad som hénder
sen, hur patientens liv paverkas och vikten av stodjande relationer.

Nyckelord: stomi, livskvalitet, relationer, kvalitativ innehéllsanalys,
kronisk sjukdom, kroppsuppfattning.



Kronisk sjukdom innebér en livserfarenhet som avviker fran det normala och orsakas av
patologiska fordndringar (Fisher, 2001). Den kroniska sjukdomen &r permanent och
innebdr att patienten hela tiden maste anpassa sig till dagsformen. Sjukdomen kan
resultera i smérta, kroppsliga fordndringar och en kénsla av misslyckande i hanteringen
av den sociala och sjidlvutvecklande rollen (Hwu, 1995). Oftast tar det l&ng tid innan en
diagnos kan stéllas pd grund av till exempel vaga symtom, vilket kan bli en stor bérda
for hela familjen (Swallow & Jacoby, 2001). Fér ménga &r det en lattnad att fa ett namn
pa sin sjukdom eftersom det underléttar att anpassa sig till ett dragligt liv trots sin
sjukdom. Efter en diagnos éndrar patienterna ofta sin livsstil och upplever att de lever

ett normalt liv (Fisher, 2001).

Livskvaliteten dr olika for enskilda personer. Att for personalen veta vad livskvalitet
innebdr for en enskild individ underlittar utforandet av atgirder for just den individen.
Stod till patienten och dess anhoriga kan vara en viktig atgérd for att forbattra

livskvaliteten nir sjukdomen paverkar familjeférhallandet (Nordstrom & Liitzén, 1995).

Enligt Santos och Sawaia (2001) 4r en méanniskas kroppsuppfattning en viktig del i det
dagliga livet eftersom den dr en del av identiteten och har en paverkan pa beteendet.
Den har ocksé en néra relation till andra delar av identiteten som sjdlvfortroende och
hur man ser pa sig sjélv kroppsligt och socialt. Hur man ser pa sin kropp ér beroende av
de ideal man har ndr man vaxer upp och det fortsitter att utvecklas under hela livet.
Medias framstédllande av det perfekta idealet har en stor paverkan. Synen pa den
perfekta kroppen, den medicinska definitionen av hélsa och vikten av en positiv

kroppsuppfattning paverkar ocksa hur man ser pé sin kropp (Santos & Sawaia, 2001).

Thygesen (2001) skriver att normalt tas kroppen for given men vid kronisk sjukdom
hamnar kroppen i fokus pé ett annat séitt én tidigare. Kroppsliga férdndringar som
smértor och deformiteter begrinsar vardagen, symtomen gér inte att ignorera och det
man tidigare tagit for givet dr nu svart att utfora. Kanslan av att inte ha kontroll 6kar nér
orsaken till symtomen inte dr kidnd. Sjukdomen kan ocksé innebéra att kroppsbilden
forandras. Den egna kroppsuppfattningen speglar representationen av sig sjilv infor
andra. Att ha en kronisk sjukdom kan innebdra ett accepterande att inte kunna ha ett

kroppsideal som en attraktiv person som ir i bra fysiskt form (Thygesen, 2001).



Kvinnor som far brostcancer och som blir tvungna att operera bort ena eller bada
brosten fir enligt Bredin (1999) ofta en fordndrad kroppsuppfattning eftersom brosten ar
en viktig del av kvinnans kroppsbild och kvinnligheten. Kvinnans brost ér en del av
hennes identitet, att forlora ett brost innebér att forlora en del av sig sjilv. Kvinnorna
upplever att det dr virre att behova forlora ett brost dn att fa en sjukdom som kan leda
till doden. Att forlora ett brost leder inte bara till en kroppslig forandring utan dven till
en fordndring av kroppskénslan och en saknad av en del av sin kropp (Bredin, 1999).

Inflammatory bowel disease (IBD) dr ett samlingsnamn for ulcerds kolit och morbus
Chron. Dessa tva olika sjukdomar delar manga symtom och &r en kronisk och icke
behandlingsbar sjukdom. Trots flera ars studier finns det ingen forutsdgbar orsak till
sjukdomen. Enligt Searle och Benett (2001) 4r symtomen individuella men overlag
upplevs IBD som en belastning i det dagliga livet. Karakteristiskt for IBD &r att den gér
1 skov. De huvudsakliga symtomen som patienten maste anpassa sig till & magsmartor,
diarréer, viktminskning, feber, svaghet och trotthet. Liksom att symtomen &r
individuella dr dven effekten av den medicinska och kirurgiska behandlingen
individuell. Det finns inget ldkemedel som behandlar sjukdomen men de patienter som
lider av svéra symtom kan uppleva att kortisonpreparat dr en hjélp (Kinash, Fischer,

Lukie & Carr, 1993; Searle & Benett, 2001).

IBD kréver psykisk och social anpassning som en pafoljd av ett flertal komplikationer,
behandlingar som innebér aterkommande sjukhusvistelser, kirurgiska ingrepp och
lakemedelsterapi och dess biverkningar. De sociala konsekvenserna kan vara avbrott
fran skola eller yrkesroll men generellt dr det ett handikappande tillstdnd som innebédr en
svar borda for patienten och dennes familj. Sjukdomens inkriktande pa vardagen kan
leda till en stor psykisk belastning som kan uttrycka sig i depression och oro (Searle &

Benett, 2001).



Vid IBD, det vill sdga nér tarmen &r sjukligt fordndrad och har dalig funktion eller vid
cancer, kan en stomioperation vara nddvéndig. En stomi dr en bit av tarmen upplagd pé
magen pé grund av att den sjuka delen av tarmen bortopereras. De flesta stomier dr
permanenta vilket innebar att patienten alltid kommer att fa tdmma tarmen genom
stomin pa magen under resten av sitt liv (Sjodahl & Ménsson, 1998, s 13-15). Att ha en
stomi kan ocksd innebdra magkramper, gaser, uppsvélld mage med mera, vilket kan
leda till forsdmrat familjeliv (Tan, Morton, Connolly, Pringle, White & Keighley,
1998).

Att 14 en colo - eller ileostomi bidrar inte bara till att férlora en kroppsdel utan det leder
ocksé till en estetisk fordndring. Att vara stomiopererad kan innebéra en forlust av
eliminationskontrollen och en oro att pasen ska licka och att den kan avge gaser som
kan upptickas av andra. Vissa kan ocksa kdnna en oro infor att andra manniskor ska ha
svart att acceptera pasen pa magen (Santos & Sawaia, 2001). Bredin (1999) beskriver
att liknande kénslor kan uppkomma hos de som forlorat ett brost pd grund av cancer.
Att forlora ett brost kan pdverka relationen till andra, kdnslor som att vara orolig for
andras uppfattning och att vilja isolera sig ar vanligt. Processen kan ocksa innebira ett
forandrat beteende till familjen och partnern. For dessa patienter har protesen en stor
betydelse eftersom de d4 kan dolja fordndringen och ddrmed uppfattas som normal”
(Bredin, 1999). En kroppslig forandring kan innebédra psykologiska hinder i en sexuell
relation. Perspektivet pa sig sjdlv som sexuellt attraktiv ses som en personlig kvalitet

och en definition péd kon och identitet (Santos & Sawaia, 2001).

IBD paverkar det psykiska och kénslomaissiga livet for bdde patienten och anhdriga.
Familjen, vanner och andra viktiga personer i det sociala nitverket spelar oftast en
viktig roll 1 hur individen hanterar sin sjukdom (Hwu, 1995; Fisher, 2001). Att behdva
ta hand om en sjuk anhorig tar mycket kraft och paverkar livskvaliteten eftersom det
kan innebdra stora belastningar pa familjens psykiska, finansiella och emotionella

resurser (Swallow & Jacoby, 2001).

Relationen mellan familjen och sjukhuspersonalen r viktig for hur patienten och
anhoriga upplever att leva med en kronisk sjukdom. En bra relation till ldkaren och
sjukskoterskan ska genomsyras av trygghet. For att relationen ska vara bra krévs

arlighet, tillit och kompetens (Swallow & Jacoby, 2001).



Inflammatoriska tarmsjukdomar paverkar patienten fysiskt, psykiskt och socialt. Det ar
viktigt att sjukskdterskan har kunskap om livskvalitet som en omvérdnadsatgérd i
bemotandet av patientens behov efter ett kirurgiskt ingrepp (Brydolf, Berndtsson,
Lindholm & Berglund, 1994).

Syftet med denna litteraturstudie var att beskriva ménniskors upplevelse av livskvalitet

och relationer fore och efter stomioperation.

Metod

Litteratursokning

Litteraturstudien baseras pa material frin internationella vetenskapliga artiklar. Med
syftet i dtanke soktes artiklar via databaser. Dessa databaser var Academic Search,
Cinahl och Medline. De s6kord som vi anvénde oss av var ostomy, stoma,
Inflammatory Bowel Disease (IBD), colititis, nursing, health-related quality of life,
sexuality, relations, experience, chronic disease, coping, patient perspective och
qualitative studies. Utifran de sokord vi anvédnde erholls ca 50 artiklar. Artiklar som
staimde Overens med syftet valdes ut till analysen, detta resulterade i 16 artiklar,

publicerade mellan 1987 och 2001 (Tabell 1).

Analys

Innehéllsanalys dr en kvalitativ analysmetod som ger en systematisk och objektiv bild
av ett fenomen visuellt, verbalt eller skriftligt (Downe-Wamboldt, 1992). Metodens
objektivitet kan i vetenskapliga arbeten leda till forstaelse for studiens fenomen
(Sveinsdottir, Lundman & Norberg, 1999). Innehallsanalysen utgér fran att det finns
gemensamma teman mellan individer, de menar att det gér att jamfora individers

uttalanden och vérldsbild (Burnard, 1991).

Med innehallsanalys kan kunskap och forstaelse for studiens fenomen skapas.
Meningen med innehallsanalys &r att beskriva det fenomen bland forsékspersonerna
som Overensstimmer med det utvalda syftet. Det vill sdga att beskriva det som dr mest
framtrddande i innehéllet. Metoden kan anvéndas for flera olika syften som till exempel
for att bestimma olika psykologiska profiler, beskriva olika teman eller trender som kan

finnas i ett samhélle (Downe-Wamboldt, 1992; Polit & Hungler, 1999, s 209).



Enligt Sandelowski (1995) ér det svaraste med en kvalitativ analys att veta vad man ska
gbra med det insamlade materialet. Innan en jdmfGrelse av artiklarna gors dr det viktigt
att skapa en helhet av det insamlade materialet. Meningar tas ut som stimmer dverens
med syftet for att sedan jamfora dessa och ordna dem i kategorier. Malet ar att

kategorierna kan relateras till innehallet i artiklarna (Sandelowski, 1995).

Burnard (1991) beskriver innehéllsanalys som en process i 14 steg. Sammanfattningsvis
innebdr det att analysen borjar med en genomlédsning av det insamlade materialet for att
fa en helhet och ett sammanhang av texten. Sedan ldses materialet dter igenom och de
vasentliga aspekterna av innehéllet tas fram genom att understrykningar gors 1 texten.
Har utesluts textenheter som inte stimmer med syftet. Forskaren 6verskiddar sedan
texten fOr att kunna skriva rubriker - kategorier utifran syftet. Kategorierna kondenseras
for att sammanfoga de textenheter som har liknande betydelse. For att faststilla
validiteten kan forskaren hér bjuda in andra forskare som utfor samma sak 1 syfte att
sedan jamfora och se om liknande resultat uppkommit. For att se att kategorierna tacker
alla aspekter utifrdn materialet jamfors kategorilistan med det insamlade materialet.
Texten 1 det insamlade materialet kodas med hjélp av kategorilistan for att sedan skrivas
in pd datorn. Textenheterna som har samma innebdrd sammanfogas till en kategori.
Sedan beskriver forskaren resultatet och anvénder citat utifran ursprungsmaterialet for
att beskriva varje kategori. Sedan skrivs en diskussion med en jamforelse av resultatet

med tidigare forskningsmaterial (Burnard, 1991).

Downe-Wamboldt (1992) menar att eftersom fokus ligger pa mansklig kommunikation
ger innehallsanalys en praktisk anvéndbarhet och en relevant betydelse for forskningen.
Kodningen faststéller de utmirkande dragen fran en specifik kategori och urskiljer

likheter och olikheter mellan kategorierna (Downe-Wamboldt, 1992).

Under kodningen kan forskaren uppticka att en del av innehallet faller utanfor de
grundldggande kategorierna, dd maste nya kategorier skapas baserat pd det tema som
framkommer. Kategorierna baseras pa utvalda delar av analysen, relevanta teorier,
frdgeformuleringar och genomgéng av tidigare forskningsresultat (Downe-Wamboldt,
1992). Slutligen jdmfors kategorierna med det insamlade materialet for att faststilla

validiteten i undersdkningen (Sveinsdoéttir, Lundman & Norberg, 1999).



Artiklar som ingar i studien (Tabell 1) har analyserats med en innehallsanalys inspirerad

av Burnards (1991)14 steg. Forst skedde en genomlisning av alla artiklarna for att se

helheten och sammanhanget. Efter detta ldstes artiklarna igenom en géng till for att hitta

textenheter som stimde med syftet. Textenheterna kodades, kondenserades, jimfordes

och de med liknande betydelse sammanfordes till en kategori. For att kategorinamnet

skulle innehalla alla delar av textenheterna jamfordes namnet med textenheterna. Nir

kategoriseringen var fardig skrevs resultatet med hjilp av brodtext och citat som

beskrev innehéllet i kategori for kategori.

Tabell 1 Oversikt 6ver analyserade artiklar (n=16)

Forfattare , &r Metod Deltagare Typ av studie Huvudfynd
Beitz, (1999) Intervjustudie 4 mdnoch 6  Kvalitativ Att fa information fore
kvinnor operationen.
Brydolf och Enkétstudie 10 min och 20 Kvalitativ Att patienterna madde
Segersten, kvinnor bra trots komplikationer.
(1994).
Craven och Enkétstudie =~ 16 mdn och 11 Kvalitativ Att operationen leder till
Etchells, kvinnor frihet och oberonde.
(1998).
Dancey och Enkétstudie 148 deltagare Kvalitativ Att det ar viktigt att fa
Backhouse, 89 % kvinnor stdd och information
(1993). och 11 % mén innan operationen.
Deeny och Intervjustudie 6 deltagare Kvalitativ Att patienterna vill ha
McCrea, mer information om
(1991). operationen.
Lindsey, Intervjustudie 8 deltagare Kvalitativ Att det ar viktigt med bra
(1996). relationer for att ma bra.
Lumby och Intervjustudie 144 deltagare Kvalitativ Att empati dr en viktig
England, del i omvardnaden.
(2000).
Maunder et al., Litteratur- 45 artiklar Kvantitativ Att de flesta tyckte att de
(1995). studie madde bra trots
komplikationerna.
McLeod et al., Observations- 14 méin och 6 Kvantitativ Att livskvaliten okar efter
(1991). studie kvinnor operationen.
Meadows och Intervjustudie 4 midn och 10 Kvalitativ Att patienterna vill veta
Lackner, kvinnor mer om sin sjukdom,
(1997). orsak och behandling.




Tabell 1 (forts) Oversikt 6ver analyserade artiklar (n=16)

Forfattare , &r Metod Deltagare Typ av Huvudfynd
studie
Moser et al.,  Enkitstudie 105 deltagare Kvantitativ Att patienter oroar sig for
(1995) att f4 en stomipase.
Salter, (1992). Intervjustudie 4 midnoch3 Kvalitativ ~ Att patienter med en stomi
kvinnor tycker att det dr svart att
anpassa sig till stomin.
Siedel et al.,  Enkétstudie 55 deltagare Kvantitativ  Att livskvalitén 6kade for
(1999) 55 % mén de flesta patienterna.
och 45 %
kvinnor.
Sprangers et Litteratur- 16 artiklar ~ Kvantitativ  Att fi en fordndrad
al., (1995). studie kroppsuppfattning efter
operationen
Svantesson- Intervjustudie 23 mén och Kvantitativ Att patienter som fétt en
Martinsson et 14 kvinnor stomi kdnner sig osdkra
al., (1991). bland andra ménniskor.
Yazdanpanah Enkitstudie 12 mén och  Kvantitativ Att patienterna ar oroliga
etal., (1997). 14 kvinnor efter operationen.

Resultat

Analysen resulterade i 5 kategorier, de presenteras 1 Tabell 2. Kategorierna presenteras

med brodtext och illustreras med citat fran artiklarna.

Tabell 2 Oversikt éver kategorierna (n=>5)

Kategorier

Att onska mer information fore operationen

Att sjukdomen leder till isolering fore operationen

Att ha ett behov av stodjande relationer

Att 12 ett 6kat sjalvfortroende efter operationen.

Att operationen paverkar sexuallivet
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Att onska mer information fore operationen

Patienter och deras anhdriga hade en 6nskan att bli tagna pa allvar och hade ett behov
av att fa tillrdckligt med information om operationen och sjukdomen for att minska oron
(Beitz 1999; Dancey & Backhouse, 1993; Deeny & McCrea, 1991; Moser et al., 1995;
Yazdanpanah et al., 1997). Relationen till sjukvarden var viktig, for lite information
ledde till oro vilket i sin tur kunde leda till sémre livskvalitet (Beitz 1999; Meadows &
Lackner, 1997; Siedel et al., 1995). En vanlig reaktion var att man oroade sig 6ver
operationen och dver att & en stomipése, funderingarna kunde vara hur kroppen skulle
komma att fungera och vart tarmen tog végen efter operationen (Deeny & McCrea,
1991; Maunder et al., 1995; Yazdanpanah et al., 1997). Det var ocksa vanligt med
tankar om livet och doden (Dancey & Backhouse, 1993; Deeny & McCrea, 1991).

Manga patienter tyckte att de fatt for lite information och att personalen inte hade
tillrackligt med kunskap om sjukdomen (Dancey & Backhouse, 1993; Deeny &
McCrea, 1991; Meadows & Lackner, 1997; Moser et al., 1995). Eftersom sjukdomen
inte syntes kunde andra forknippa sjukdomen till stress eller magsjuka dérfor kunde
ménga patienter uppleva att de inte blev tagna pé allvar (Dancey & Backhouse, 1993;

Lindsey, 1996).

Many supportive others were concerned about their loved once, but
their frustration was with the paucity of knowledge of the illness in
generally (Meadows & Lackner, 1997,s 7 156- 171)

I was wondering how they were going to take this bowel out. They (the
doctors) said you’ll have no bowel after this. Where is this bowel
going to come out? I thought. They marked it with a pen... I thought,
in under God what are they doing ... they never made it clear (Deeny
& McCrea, 1991, s 42).

Whether in communication with physicians, supportive others, just
understanding your own bodies, patients report the need for
knowledge—not necessarily cure, but certainly insight into their
illness experience (Meadows & Lackner, 1997, s 7 156- 171).

Another big issue is fatality and that you realize that you are

mortal...you deal with the mortality issue...you have to come to terms
with it (Beitz, 1999, s 191).
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Att sjukdomen leder till isolering fore operationen

I studierna framkom att symtomen kunde ha en stor paverkan pé det dagliga livet och
livskvalitén. Ménniskor kdnde att tarmsjukdomen brinde ut dem, att de alltid var trotta
och hade ont vilket kunde leda till isolering eftersom de inte orkade utfora aktiviteter
eller umgas med sina vénner och anhoriga (Beitz, 1999; Brydolf & Segesten, 1994;
Dancey & Backhouse, 1993). Ménga patienter gjorde vad som helst for att slippa
symtomen vilket ledde till frustration nir de provat allt som till exempel nya mediciner

och dieter utan framgéng (Beitz, 1999; Moser et al., 1995).

De flesta ménniskorna tyckte att tarmsjukdomen paverkade deras mojlighet till att
behélla ett socialt liv pa grund av att de var beroende av att ha en toalett i ndrheten.
Detta ledde till att de blev socialt isolerade med tiden (Beitz, 1999; Dancey &
Backhouse, 1993). Att stindigt vara bunden till en toalett ledde till daligt
sjalvfortroende och svarigheter att skapa nya relationer (Beitz, 1999; Brydolf &
Segesten, 1994 Dancey & Backhouse, 1993).

Manga patienter ansag att det var svart att berdtta for andra om sin tarmsjukdom och att
det inte var nddvandigt att berétta for arbetskamraterna att de lider av IBD (Beitz, 1999;
Deeny & McCrea, 1991; Meadows & Lackner, 1997; Salter, 1992) De upplevde dven
att det var svart att uttrycka sina kénslor som uppkom frén problemet med sjukdomen
till anhoriga (Deeny & McCrea, 1991; Salter, 1992). De kénde sig onormala och att de
inte ville besvira sina anhoriga och vardpersonalen (Beitz, 1999; Dancey & Backhouse,

1993; Salter, 1992; Sprangers et al., 1995).

Sjukdomen péverkade dven fritidsaktiviteter, arbetet och det dagliga livet pa grund av
stor franvaro, att vara bunden till en toalett och en stdndig trotthet som ledde till
forsamrad livskvalitet (Beitz, 1999; Dancey & Backhouse, 1993; Sprangers et al.,
1995).

Diarrhoea may prevent patients from leaving their home and may,
therefore, lead to isolation and a decreased quality of life (Sprangers
etal., 1995, s 364).

Because of the effects of UC participants lived in enforced proxomity
to the ” comfort zone of the bathroom” while trying to conceal the
dirty aspect of their disease (Beitz, 1999, s 190).
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In my new job they don’t know that ['ve ever been sick, that I've ever
had surgery, they never knew that I was sick. There’s no need for them
to know. And they’ll never, never know (Beitz, 1999, s 190).

I don’t have any leisure activities at all. I gave them all up. For 4
years ago I didn’t go anywhere on holiday, or anywhere else, to a
restaurant, didn 't eat in the street, in case I couldn't find a loo, didn’t
visit anyone, stood at the back of the church where the loo was. In the
cinema I have to sit in the end seat, in case” (Dancey & Backhouse,
1993, s 1446).

Att ha ett behov av stodjande relationer

Mainniskorna i studierna beskrev vikten av djupa relationer med likasinnade och att
detta var viktigare &n de ytliga relationerna (Beitz, 1999; Lindsey, 1996; Svantesson-
Martinsson et al., 1991). Stdd fran nérstdende var extra viktigt nér en person lider av en
inflammatorisk tarmsjukdom. Om de hade en stodjande relation till sin partner och
vanner hade de lattare att handskas med problem och kriser som kunde uppkomma nér
de anpassar sig till sin ’nya kropp”(Beitz, 1999; Moser et al., 1995). I en stodjande
relation hade patienten léttare att uttrycka sin rddsla och oro och att anpassa sig till sin
fordndrade kroppsuppfattning (Deeny & McCrea, 1991; Salter, 1992). Fér ménniskor
som inte hade en stddjande relation till anhdriga var det svérare att anpassa sig till sin
sjukdom och det var dven svarare att uttrycka sina kéanslor (Beitz, 1999; Dancey &

Backhouse,1993; Lumby & England 2000; Salter, 1992).

I studien framkom dven att det var svart att vara niara anhorig till en person vars
sjukdom kravde sa mycket tid och uppmérksamhet, de tyckte att det var svart att ge det
stdd som patienten behdovde. Svérigheterna kunde vara en del av det faktum att det inte
fanns tillrackligt med kunskap kring sjukdomen och dess symptom (Beitz, 1999;
Meadows & Lackner, 1997).

For att kunna éterfa sin hilsa var det bra med en stodjande relation till sjukskoterskan
och till lékaren for att kunna uttrycka sina kénslor kring stomin (Deeny & McCrea,
1991; Meadows & Lackner, 1997). Empati och noggrannhet sdgs som de viktigaste
delarna i omvérdnaden (Beitz, 1999; Lumby & England, 2000).



13

Stodgrupperna var oftast till stor hjilp eftersom dér kunde bade patienten och dess
anhoriga vara med och ta del av andras kunskap och erfarenheter (Beitz, 1999; Lindsey,
1996; Meadows & Lackner, 1997). Det ledde till 6kat sjalvfortroende, klarhet i sin
sjukdom, att kdnna sig normala trots sin sjukdom och att livet far en stérre mening
(Dancey & Backhouse, 1993; Deeny & McCrea, 1991; Lindsey, 1996; McLeod et al.,
1991; Salter, 1992; Svantesson-Martinsson et al., 1991).

My husband has been very attentive...actually I'm lying. I don’t think
he really was there for me much. He was there physically but I didn’t
feel any emotional support from him (Beitz, 1999, s 195).

My hands-on connection with this condition (IAR) was the ET

(enterostomal therapy) nurse. It is a lifeline that I thank God everyday
that I have (Beitz, 1999, s 192).

Although husbands, wifes and parents helped, they could “never

understand the disease. It’s difficult for even your family to

understand what's going wrong...Was it stress? No one had this

before... There's no cause and no cure” (Beitz, 1999, s 192).
Att fa ett 6kat sjalvfortroende efter operationen.
Resultatet har visat att patienternas fysiska och psykiska hélsa forbattrades efter
operationen. De talar om att de kénde sig ndjd med operationen, de kénde sig lattade
och att de hade onskat operationen tidigare (Beitz, 1999; Deeny & McCrea, 1991;
Mcleod et al., 1991; Maunder et al., 1995; Sprangers et al., 1995). Ingen ville tillbaka
till det preoperativa stadiet, de foredrog att ha stomin, den var inget hinder och var
praktisk. Det praktiska 14g i hur létt det gick att skota tarmen efter operationen. De var
inte ldngre rddda for att det skulle hidnda en “olycka” eftersom de inte ldngre led av

inkontinensbesvir (Beitz, 1999; Craven & Etchells, 1998; Mcleod et al., 1991).

Tiden det tog att skota tarmen hade minskat vilket innebar en kénsla av frihet och
oberoende. En del tyckte det var bekvamt och enkelt, att skota tarmen tog bara nagon
minut. En kvinna berittade att hon ként sig torterad av sjukdomen 1 flera ar och séger att
hon varit 1 helvetet men att hon nu var tillbaka efter operationen. Operationen innebar
forutom ett minskat beroende av en toalett, mindre tid pé sjukhuset vilket hade en
positiv paverkan pa familjemedlemmarna (Beitz, 1999; Craven & Etchells, 1998;
Mcleod et al., 1991).
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Om patienten hade en bra kroppsuppfattning ledde detta till att sjalvfortroendet 6kade
(Salter, 1992). Genom att anpassa sig till sin fordndrade kropp paskyndas tillfriskandet
frén sjukdomen (Lindsey 1996; Salter, 1992).

1 didn’t miss my colon one bit. And I can't belive that I was walking
around with this diseased organ in me and felt like I needed to save it
(Beitz, 1999, s 193).

She had felt tortured for years but now was greatly better. She said,
“I’ve been to hell but I'm back” (Beitz, 1999, s 195).

The patients consistently commented that they experienced more
freedom and independence since the colostomy was formed. Bowel
accidents were no longer feared. All patients commented that they no
longer spent hours on bowel management (Craven & Etchells, 1998, s
925).

Att operationen paverkar sexuallivet
Enligt Maunder et al., (1995) visar statistiken att de flesta upplevde ett forbattrat

sexualliv efter operationen. Sjilvfortroendet 6kade, rddslan for gaser och inkontinens
minskade och de kidnde en storre sexuell frihet (Maunder et al., 1995; Svantesson-

Martinsson et al., 1991).

Att uppleva att sexuallivet forsdmrades efter operationen var oftast psykologiskt
relaterat till rddsla och oro for att stomin skulle l4cka eller en skam dver stomins
nirvaro. Skammen ledde i sin tur till en dndrad kroppsuppfattning och ett forsdmrat
sjalvfortroende som bidrog till att personerna tappade sexuallusten (Beitz, 1999; Deeny
& McCrea, 1991; Sprangers et al., 1995). Det fanns dven medicinska orsaker som
smértsamma samlag, impotens, ejakulationsproblem, sterilitet och fistlar och drr i
genitalierna (Brydolf & Segesten, 1994; Deeny & McCrea, 1991; Svantesson-
Martinsson et al., 1991).

Bristande information angdende stomi och sexualitet kunde gora att vissa sexuella
relationer paverkades negativt. En viktig del av informationen var till exempel att det
tog tid att komma tillbaka till de gamla rutinerna (Deeny & McCrea, 1991; Maunder et
al., 1995; Svantesson- Martinsson et al., 1991).
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The operation improved my health in general and made my sex life
better. When the ileostomy was converted to a continent ileostomy, the
feeling of sexual liberation was further strengthened (Svantesson-
Martinsson et al., 1991, s 1038).

Sexual needs may arise as a result of painful coitus for the female and
impotence for the male. Some of these problems emerge as a direct
result of the surgery. Quite often, they are associated with fears and
anxieties regarding stoma appearance, odour, leakage and fear of
coital pain (Deeny & McCrea, 1991, s 41).

1t takes a long time to get back to sex, you know. I would say that we
are not back to normal yet. We both, my wife and I, know it will take a
long time, but we are working at it (Deeny & McCrea, 1991, s 43).

Diskussion

Syftet med denna litteraturstudie var att beskriva minniskors upplevelse av livskvalitet
och relationer fore och efter en stomioperation. I resultatet framkom fem kategorier; att
Onska mer information fore operationen, att sjukdomen leder till isolering fore
operationen, att ha ett behov av stodjande relationer, att fa ett 6kat sjdlvfortroende efter
operationen och att operationen paverkar sexuallivet. Livskvaliteten forbattrades efter
operationen, minniskorna upplevde att stomin gjorde dem friare da de slapp kidnna sig
bundna till en toalett, slapp magkrdmpor och dirmed underlittas aktiviteter. Bade fore
och efter operationen ansdg patienterna att det fanns ett behov av mer information for
att ytterligare forbéttra livskvaliteten. Stddjande relationer ansags som en viktig del i

sjukdomsforloppet.

Resultatet visade att patienter som skulle genomga en stomioperation 6nskade mer
information om sin sjukdom och om kroppens reaktioner fore och efter operationen.
Information kunde ges av vardpersonalen, fran stodgrupper eller genom att patienten
laste om sjukdomen. Relationen till personalen inom sjukvérden var ytterst viktigt for
manniskor som bar en stomi. Inom sjukvérden fanns informationen lattillgédnglig och en
bra relation gav patienten och dennes anhoriga mojlighet att kénna sig tillfreds med att
stdlla fragor och kunna inhdmta kunskap. Storre kunskap minskade oron och gav

forbéttrad livskvalitet.
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Enligt Michael (1996) kan 6kad kunskap om sjukdomar gora att patienter kan dndra
livsstil och att de kan folja ldkarens rad om sin sjukdom. Framforallt far patienter
kunskap om sjukdomen genom att leva med sjukdomen. Patienter far d&ven information
fran lakare, genom stodgrupper och genom att lasa om sjukdomen. Mer kunskap om
sjukdomen gor dven att patienten kan se en mening med livet och att de kan hjdlpa

andra med samma sjukdom (Michael, 1996).

Gillibrand och Flynns (2001) forskning visar att patienter med diabetes far mindre
information om de blir sjuka i en senare period av livet &n om de blir sjuka tidigt.
Forskningen visar dven att de flesta patienterna far information precis nér de fatt
diagnosen eller nir de dr pa sjukhuset. Detta kan gora att de fir svarare att ta in
informationen pa grund av oro som kan stora koncentration vilket leder till att de inte
kommer ihdg lika mycket. Ménga anser att de far for lite eller fel information om sin
sjukdom, det bista sittet 4r om patienten far information om sin sjukdom under en
langre tid for att undvika oro och for att de ska kunna léra sig s mycket som mojligt om

sin sjukdom (Gillibrand & Flynn, 2001).

Resultatet visade att &ven de anhoriga paverkades av sjukdomen. De kunde ocksé kdnna
oro och fragestillningar omkring sjukdomen och dess symtom. Detta innebar att dven
de anhoriga hade ett stort behov av information. Moyer, (1989) tar upp liknande
problem angéende fordldrar till barn med diabetes. Att ha ett kroniskt sjukt barn kan
vara péfrestande eftersom dér finns en oro for barnets hilsa och medicinsk skotsel
samtidigt som man maste leva ett normalt liv som en familj. Oron fran de anhoriga

handlar oftast om sjukdomens utveckling och symtom (Moyer, 1989).

I resultatet framkom att sjukdomssymtomen fore operationen ofta var vildigt besvérliga
och ledde till att patienten kidnde sig socialt isolerad. Magsmaértor och inkontinens
medforde ett beroende av att ha en toalett i ndrheten. Sjukskrivningar och minskade
mdjligheter till att utfora diverse fritidsaktiviteter gav forsdmrat sjalvfortroende och

relationen till vinner och anhoriga blev hért pressad.
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Enligt Hodges, Keeley och Grier (2001) dr det vanligt med isolering och en kinsla av
hoppldshet och frustration bland personer som lever med en kronisk sjukdom. Nir en
person inte kan uppritthélla sociala relationer till sina vinner och nérstdende pa grund
av sin sjukdom kan detta leda till social isolering. De upplever att de inte kan gora exakt
vad de vill, de vill inte stora sina anhdriga och att det dr béttre att halla sig for sig sjélv
(Hodges, Keeley & Grier, 2001).Oftast har sjukdomen inga synliga symtom men allting
paverkar dnda hur personer med en kronisk sjukdom maér, de méste till exempel alltid
tanka pa vad de dter och pé vad de gor eftersom detta paverkar deras sjukdom (Michael,

1996).

Personer med en kronisk sjukdom kénner sig annorlunda 4n sina vénner, de kénner och
tror att andra bara ser sjukdomen och inte individen bakom sjukdomen (Michael, 1996).
Kénslan av att vara annorlunda kan leda till isolering. Patienter kan tycka at det ar svart
att prata om sin sjukdom med sina anhdriga, de anser att det kan bli for mycket {for de
anhoriga vilket kan leda till kinslomissig isolering. Patienter anser att de enda som
forstar hur de har det, ar personer med samma sjukdom. Kénslan av att inte bli forstadd

kan leda till isolering och daligt sjalvfortroende (Michael, 1996).

En kronisk sjukdom kan enligt Asbring (2000) paverka patientens identitet darfor dr det
viktigt att virdpersonal, anhoriga och vinner forsoker fa en uppfattning om de
fordndringar som patienten gér igenom. Om patienten kadnner att de har forstielse kan

en del av bordan fran sjukdomen minska (Asbring, 2000).

Michael (1996) beskriver att leva med en kronisk sjukdom innebér att patienten inte kan
eller orkar gora vad de vill. De kénner att de forlorar kontrollen dver sitt liv att de blir
beroende av andra, det vill sdga har svart att klara sig sjdlva pa grund av sjukdomen. De
kan inte utova fysiska aktiviteter p4 samma niva som innan de blev sjuka och de kénner
sig skyldiga for att de hindrar sin familj fran att utdva aktiviteter. Kdnslan av att inte
kunna gora vad de vill leder till att patienterna kénner sig frustrerade, arga skyldiga,
ledsna och oroliga (Michael, 1996). Personer med fibromyalgia upplever ofta en
fordndrad livssituation pa grund av sjukdomen. Sjukdomen paverkar det dagliga livet
och innebir oftast en omfattande forédndring i personens liv. De maste ofta anpassa sig
till ett passivt liv pa grund av att de oftast tappar formégan till att utfora diverse

fritidsaktiviteter (Asbring, 2000).
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Aktiviteter som tidigare var sjélvklart dr efter sjukdomsdebuten vildigt svart eller rent
av omdjliga att utfora. Det leder till en splittring 1 individens identitet med hinsyn till
det som varit, nuet och det forvdntade. Ju mer aktivt patienten var fore sjukdomsdebuten
desto svarare ar det att anpassa sig. Sjukdomen leder till att personen maste anpassa sig
till sjukdomssymtomen vilket innebir att prioritera och anpassa dagen utifran

dagsformen (Asbring, 2000).

Att {4 en kronisk sjukdom kan leda till svara sociala konsekvenser som ér avgérande for
identiteten, som till exempel att inte orka arbeta i samma tempo som tidigare, de far
ekonomiska svarigheter, ett begransat socialt liv eller familjeproblem. Konsekvenserna
blir ofta isolering fran ett socialt liv. Sjukdomen kan ocksa paverka relationen till
partnern och familjen som drabbas av konsekvenserna frén sjukdomen och den

identitetsforandring som patienten upplever (Asbring, 2000).

Resultatet i litteraturstudien visade att stodjande relationer var ett viktigt element for att
kunna anpassa sig till ett normalt liv trots sin sjukdom. Ett bra stdd frén anhoriga,
vanner och sjukvardspersonal visade sig gora det léttare for patienten att hantera
sjukdomen och minskade rddslan och oron. Stédet hjilpte ocksa till att ge patienten en

forbéttrad kroppsuppfattning och ett dkat sjdlvfortroende.

Patterson (1995) beskriver att nir en person ar sjuk &r det viktigt att patienten far
emotionellt, socialt och psykiskt stod fran anhoriga, vinner och vérdpersonalen. En
stodjande relation kan innebéra att personalen och anhériga édr vénliga, omtinksamma
och att de hjélper patienten att klara av sitt dagliga liv. Det &r dven viktigt att patienterna

kanner att de har ndgon att prata med och att de inte dr ensamma (Patterson, 1995).

For att kunna skapa en bra stodjande relation krévs det enligt Hatchett, Friend, Symister
och Wadhwa (1997) tillit, kommunikation och uppmuntran. Med hjélp av detta ér det
lattare att skapa forstaelse for patientens problem och att hjdlpa dem att anpassa sig till
ett normalt liv trots sin sjukdom. Sjukdomen forsvérar relationen till andra dels pa
grund av att andra inte forstdr och dels att andra tror att patienten kan klara av att gora
samma saker som innan de blev sjuka. En 6kad forstaelse och mer information om
sjukdom kan leda till en stodjande relation till anhoriga, vanner och nirstiende

(Hatchett, Friend, Symister & Wadhwa, 1997).
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Pélsson och Norberg, (1995) beskriver att vistelsen pé sjukhus kan kdnnas som en
trygghet, dir kompetent personal alltid finns till hands. Att komma hem efter en
sjukhusvistelse var for ménga en provning, speciellt for de som inte hade ett socialt

natverk som stod 1 det dagliga livet (Pdlsson & Norberg, 1995).

Enligt Palsson och Norberg, (1995) har kvinnor som fatt brostcancer ett stort behov av
stod. Sjukdomen och dess medicinska behandling kan leda till psykologisk stress och
sociala problem vilket paverkar funktionen i det dagliga livet. Det paverkar dven
familjen vilket minskar deras mojlighet att kunna ge det emotionella stéd som patienten
kan behova. Ett stort emotionellt stod for kvinnorna ar att triffa andra som blivit
diagnostiserade med brostcancer. De delar upplevelse och kan hjédlpa varandra hantera
kénslor som hjélploshet. Att hora andra beskriva samma reaktion tar bort kdnslan av att
vara ensam. For vissa kan det vara ett sitt att skapa ett nytt viktigt socialt nidtverk som
hade starka band (Palsson & Norberg, 1995). Med hjélp av stdd fran andra med samma
sjukdom sa kan personer som lever med en kronisk sjukdom bli mindre isolerade och se
att andra kan leva ett normalt liv trots sin sjukdom. Att fa prata med en person med
samma sjukdom som vet vad de gar igenom leder till en kinsla av att &ven de kan

anpassa sig till ett normalt liv trots sin sjukdom (Michael, 1996).

Att vara nira anhorig till en kroniskt sjuk person kan enligt Moyer (1989) vara vildigt
pafrestande och ta pa krafterna. Det kan ocksa leda till att de anhdriga far problem 1 att
anpassa sig emotionellt. En stodjande och tillgidnglig vardpersonal kan vara en stor hjilp
nér sjukdomen é&r for pafrestande for familjen. Barn som har kronisk sjukdom och
kommer in i puberteten kan fa det jobbigt nir den naturliga hormonella férdndringarna
sker samtidigt som de méaste behélla sin metaboliska kontroll pa grund av sjukdomen.
Denna omstéllning kan 6ka den psykiska belastningen for barnet vilket paverkar

familjen

Familj och anhoriga ses som ett viktigt stod for personer med en kronisk sjukdom. For
att kunna vara stddjande behdver dven anhoriga kunskap och information om
sjukdomen. Sjukvérdspersonalen kan vara en stor hjélp for de anhoriga for att forhindra
att de brénner ut sig eller tar pa sig for mycket (Loukissa, 1995; Wrubel, Richards,
Folkman & Acree, 2001).
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Loukissa (1995) beskriver att en hjédlp kan vara de speciella stodgrupper som finns for
anhoriga som lever med en person med en kronisk sjukdom. Genom att de anhoriga vet
mer om sjukdomen och hur patienter med en kronisk sjukdom reagerar leder till att de
har léttare att forsta patienten och dirmed kan ge det stod som patienten behover

(Loukissa, 1995).

Resultatet i litteraturstudien visade att de flesta patienter kénde sig ndjda efter
operationen och dnskade att de genomfort den tidigare. Patienterna kinde sig friare, de
hindrades inte ldngre av sjukdomssymtomen och fick ett dkat sjalvfortroende. Livs-
kvaliteten och den sociala relationen 6kade. Detta kan jamforas med Asbring (2000)
som anser att det dr vanligt att sjdlvkédnslan forsdmras vid sjukdomsdebuten av en
kronisk sjukdom. De flesta patienter brukar dock ta besittning dver situationen och
successivt bygga upp en personlig styrka. Dessa personer méter ofta en splittring i den
sociala funktionen och de flesta fordndrar sitt sociala liv vilket ofta 1 slutdndan visar sig
vara 1 positiv riktning. Det finns de som genom sjukdomen erhallit en djupare forstaelse

for sig sjélv, andra och for livet i allménhet (Asbring, 2000).

Resultatet 1 litteraturstudien visade att operationen oftast paverkade sexuallivet. Det
visade sig att de flesta upplevde ett forbéttrat sexualliv. De patienter som upplevde att
operationen paverkade sexuallivet negativt hade antingen en medicinsk eller en psykisk
forklaring. Den medicinska forklaringen innebar bland annat sterilitet, fistlar och
smartsamma samlag. Den psykologiska innebar oftast for lite kunskap som ledde till oro
och ridsla for att pdsen skulle licka eller att pa ndgot sétt kunna smitta sin partner. Det

kunde ocksé vara relaterat till skam och att skimmas for stomins nérvaro.

Sexualiteten innefattar det totala i att vara en ménniska (McCann, 2000). Alla
méinniskor dr sexuella varelser som oavsett hilsa, sjukdom eller friskhet. Fér mentalt
sjuka &r ett av de storsta behoven att fa uttrycka kénslor, dir sjukskoterskan kan erbjuda
information om sexuell hilsa. Denna omvérdnad &r viktig for att nd upp till de

hilsobefrdmjande mélen och den primira preventionen i omvardnaden (McCann, 2000).
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Lewis och Bor (1994) beskriver att fysiska och psykiska problem som ett resultat av en
organisk sjukdom, ett trauma eller en operation kan skada den sexuella hilsan. Manga
medicinska forhallanden kan direkt pdverka den sexuella funktionen, dd &r det viktigt att
patienten blir medveten om detta. Det ar vanligt att patienten inte tar upp de sexuella
problem som denne lider av utan klagar pa ndgot annat symtom. Att inte ta upp

sexualiteten kan resultera i att forlora det riktiga problemet som kan vara en sexuell

dysfunktion (Lewis & Bor, 1994).

Earle (2001) menar att sjukskoterskan méste ha kunskap om hur hon kan hjélpa
patienter som har problem med sexlivet genom att informera och ge rad for att patienten
ska kunna dterga till ett normalt sexliv. Sexualiteten &r en viktig del av det dagliga livet
for alla ménniskor, det kan skapa njutning och vélbehag eller oro och fortvivlan. En
méinniskas sexualitet hor thop med sjilvkinslan, att man accepterar sin kropp och mar
bra. Sexualiteten dr dven en viktig del av ens identitet, den hjélper en att hitta sig sjdlv.
Sexualiteten som ett samtals &mne forekommer inte sa ofta eftersom det anses som ett
omrade som man ej bdr prata om, sexualiteten star ockséd for vad som ar normalt och
vad som &r onormalt. Att utvecklas till en sexuell varelse dr en viktig del i overgangen

till att bli vuxen (Earle, 2001).

Personer med prostata cancer doljer sin sjukdom for vanner och nérstaende och pratade
oftast inte med andra om sin sjukdom (Jakobsson, Rahm-Hallberg & Lovén, 2000). Vid
prostata cancer upplever patienterna att de inte far veta tillrdckligt om sin sjukdom, det
ar inte ndgon som beréttar for dem vad som kommer att hinda eller vad som kan
forandras eller att sexlivet fordndras efter operationen. Sjukdomen paverkar deras
dagliga liv och sexliv och de upplever att de inte far tillrackligt med information om hur
de ska komma tillbaks till ett normalt sexliv efter operationen. De flesta upplever att en
stodjande relation hjilper dem att anpassa sig till ett fordndrat liv efter operationen

(Jakobsson, Rahm-Hallberg & Lovén, 2000).
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Att leva med en kronisk sjukdom kan enligt Kralik, Koch och Telford (2001) innebéra
att man fér en fordndrad kroppsuppfattning. For att kunna anpassa sig till att leva med
en kronisk sjukdom méste man dven anpassa sig till sin forandrade kroppsuppfattning.
Sjukdomen gor att patienterna kdnner sig annorlunda, onormala, osékra och sérbara. De
upplever att en vacker och sexuell kropp dr en kropp utan sjukdom. De upplever sig
sjdlva som sexuellt oattraktiva, att de ej vill visa sig for sin partner, doljer sin sjukdom
frén andra och vill ej skapa nya relationer vilket hindrar dem frén att ha ett normalt

sexliv (Kralik, Koch & Telford, 2001).

Denna litteraturstudie avser att 6ka sjukskoterskans forstaelse for hur ménniskor med
tarmsjukdomar som ska eller har opererat en stomi upplever sin sociala, fysiska och

psykiska milj6.

En begriansning med studien &r att den inte omfattar ndgon specifik aldersgrupp.
Resultatet hade kunnat vara annorlunda om studien begrinsats till en viss ldersgrupp,
till exempel 6vre medeldlder eller tondren. Vidare forskning inom dessa omrdden kan

oka kunskapen ytterligare hos sjukvardspersonalen.

Fordelar med studien &r att den ger en insikt i vad som kan vara viktigt for
vardpersonalen att veta vad géller livskvalitet och relationer i samband med en
stomioperation for att kunna utfora s bra omvardnad som mojligt. Det vill sdga genom
denna studie kan personal fa kunskap om bland annat vikten av information och
stodjande relationer till personer med en inflammatorisk tarmsjukdom. Okad kunskap
till de nérstdende dr dven det en viktig intervention. En dkad forstaelse for patientens
sjukdomssymtom kan underldtta for patienten i de vardagliga relationerna. Patienten
kan av studien se att andra kan ha liknande upplevelser och dirmed fa en vetskap om

tillhorighet vilket enligt studien ger en 6kad sjdlvkénsla.
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