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Abstrakt

Syftet med denna litteraturstudie var att beskriva
ménniskors upplevelser av att leva med stomi. Analys av
13 vetenskapliga artiklar gjordes med hjdlp av en kvalitativ
innehallsanalys med en manifest ansats. I studien framkom
olika aspekter pd upplevelsen av att leva med stomi och
detta resulterade i fyra kategorier: Att kiinna osékerhet och
tvingas till fordndringar, att ha behov av stdéd och kdnna
rddsla for ensambhet, att ha sexuella problem och kdnna sig
oattraktiv och att ha behov av information for att kunna
acceptera. Resultatet visade att en fordndrad kroppssyn
ledde till sexuella svarigheter och oviljan att visa sig infor
sin partner. Manga ansag att det var bland det viktigaste att
fa information innan operationen utfordes och att man dven

fick stod och empati.

Nyckelord: Stomi, skrick, riddsla, ensamhet, sexuella

problem, information, accepterande



Om en ménniska drabbas av en sjukdom eller rakar ut for ett trauma, som medfor att tarmarna
inte kan tdmmas pa ett normalt sdtt, blir den enda utvégen att ligga upp en stomi. Var skadan
eller sjukdomen sitter, avgdr vilken typ av stomi ménniskan skall bdra. Den vanligaste typen av
stomi placeras i tjocktarmen och kallas colostomi. Sjukdomar som ulcerds colit eller cancer i
tjock/andtarm, kan vara orsaken till colostomier. Ileostomi dr en annan typ av stomi som ansluts
till tunntarmen efter att man avlégsnat tjocktarm och/eller analtarmen. Det finns dven urostomi,
denna sitts d& urinledarnas funktion upphort (Turnbull & Yardley, 2001). Den forsta
stomioperationen utfordes 1793 i Brest, Frankrike, pa ett nyfott barn med en missbildning i

dndtarmen (Sjodahl & Mansson, 2005).

En stomioperation innebdr fordndringar i en ménniskas liv. Kroppsbilden fordndras géllande
utseende och en fordndring i den normala eliminationen blir ett faktum. For att bearbeta
situationen har patienten behov av information, bdde muntligt och skriftligt. S&vél preoperativt
som postoperativt (Persson, Gustavsson, Hellstrom, Lappas & Hultén, 2005). Det &r viktigt att
upprepa informationen och att se till att ménniskan dr mottaglig for informationen nér den ges.
D4 minniskan befinner sig 1 chocktillstand dr formagan att ta emot information kraftigt
reducerad. Dérfor dr empati, tdlamod, kinslighet och forstielse viktiga ndr minniskan delges

information (Turnbull & Yardley, 2001).

En person som inte lider av sjukdom tar sin kroppsfunktion for givet och skapar darigenom sin
egen sjdlvkdnnedom och identitet. Ménniskor lér sig att tolka och lita pa de signaler kroppen
sander ut. Att kdnna mening med livet innebér att bdde kropp och sjél samarbetar. Oavsett om en
kropp inte fungerar normalt miste ménniskan bakom ses som den individ hon/han en gang var.
Speglingar gors ofta tillbaka till den tid d& den forlorade sjdlvkidnslan och den fordndrade
identiteten inte upplevdes som ett hot. Kénslor av ofullstdndighet med sitt kroppsliga utseende dr
ndgot som ménniskor inte vill att andra skall uppmérksamma. Situationer som drar till sddan
uppmirksambhet dr inte 6nskvirda, till exempel lukt och riddslan for lickage kan komma att vicka

obehagskinslor hos andra (Corbin, 2003).

Manniskor bor bli medvetna om den egna kroppens forsvarsloshet. En kropp som utsatts for

skada eller sjukdom kan ses likt ett fingelse, dér médnniskan &r sin egen fange. Det som hdnt med



kroppen dr ndgot som man personligen inte kan ra for. Vid sjukdom ses kroppen som ens
motstdndare och en kamp uppstér mellan det som fordérvar ens kropp och de krafter som finns
inneboende hos médnniskan, detta relaterat till strdvan att bevara sig hel. For att fa
lakningsprocessen i gdng médste minniskan ha ndgon som lyssnar till de kénslor som man bér pé
och ndgon som hjilper en att se mdjligheterna med livet. D4 man forlorar sin styrka pa grund av
sjukdom bdrjar médnniskan dgna sig at att forsoka forstd samt soka forklaringar till varfor
sjukdomen drabbat just honom/henne. Det finns en ldngtan till beméstring av det dagliga livet

och leva det liv man levde tidigare (Lindvall, 2004).

Hilsa upplevdes da arbetet kunde genomforas som tidigare och nér sddant som tidigare utfordes
inte var ett hinder. Livet fordndras drastiskt vid en kronisk sjukdom och att delta i det sociala
livet och att klara av denna roll kunde bli stressfullt. Man far da kénslan av att vara en borda och
socialt isolerad (Ohman, Séderberg & Lundman, 2003). Hilsa upplevs som den primira
livserfarenheten, med sjukdomen borjar lagringen av upplevelsen att kénna hilsa. Hélsa kan
existera utan sjukdom men sjukdom kan inte existera utan hilsa. Nir en sjukdom intréffar ar
tankarna forst enkelspériga, inget upplevs som positivt. For att aterfd sin kénsla av hédlsa méste
ménniskan forsoka utmérka jaget, soka och forenas med andra, skapa mdjligheter, uppvakta livet,

overstiga jaget och skapa ett tillstdnd av elegans (Lindsey, 1996).

Mainniskor beskriver olika stadier 1 lidande av sjukdom. Lidandet involverar smérta, oro,
véantande pé olika behandlingar, operation samt osdkerheten infor framtiden. Det mest pétagliga
lidandet relateras till omvéardnaden dér de anser sig inte ha blivit tagna pa allvar eller blivit sedda.
Den egna identiteten har blivit berdvad och kénslor av att ha blivit frantagen rétten till
ménniskovirdighet kan uppsta (Eriksson, 1997). Skam och skuldkénslor gor att det uppstar en
kénsla av att vara bortstott och separerad frdn andra och de egna kinslorna “’kastas” tillbaka pé
den drabbade. Detta innebér att kinslan 6kar ytterligare och &r direkt relaterad till andras blickar.
Detta uppstér i situationer d& man inte vill bli avslgjad eller bortstott. Dessa tva kénslor gér hand i
hand. Skam blir skuld nér vérdet av ens egna kdnslor och sjdlvkéinslan inte kan exploateras for
andra. Denna kédnsla branner men skuld véiger. Den skulddrabbade ménniskan kénner sig
bedrévad, deprimerad, haller sitt huvud nere och bér pé en litt 16gn skrivet over sitt brost. Skuld

stoppar oss att ga vidare och binder oss till det som varit (Fuchs, 2003).



Patienter maste f4 mojlighet att kiinna vdlbehag med den omvardnad som ges. De bdr dven fa ett
fortroende for den omvardnadsansvariga sjukskoterskan som utévar omvardnaden (Persson et al.
2005). Det &r viktigt att fa kdnna gemenskap och fa forstaelse frin andra for att sjdlv kunna
uppleva hilsa. I detta inryms att skapa nya relationer, att ha dmsesidiga relationer och att ha en
formaga att kunna hjédlpa andra. For att som sjukskoterska kunna bemota, véigleda och informera
de patienter som skall genomga en stomioperation eller de som redan har en stomi finns det ett
behov av mer kunskap om stomiopererade patienters upplevelser. Darfor var syftet med denna

studie att beskriva médnniskors upplevelse av att leva med stomi.

Metod

Studien utgjordes av en litteraturstudie vilken omfattades av 13 vetenskapliga artiklar som

analyserades med hjdlp av en kvalitativ innehéllsanalys utifran en manifest ansats.

Litteratursokning

Litteratursokningen skedde via referensdatabaserna: Medline, Psycinfo, Cinahl och Academic
Search samt genom manuell sokning i tidskrifter och avhandlingar. S6kningen begransades till
aren 1990 — 2005. Sokord som anvindes var: ostomy, stoma, colitis, Inflammatory Bowel
Disease (IBD), experience, patient perspective, information, narratives, adults, colostomy,
ileostomy, enterostomy, surgery och nurs*. Av de erhallna 28 artiklar, utsdgs 13 vetenskapliga

artiklar som motsvarade mot syftet (tabell 1)

Analys

Den kvalitativa innehéllsanalysen dr en forskningsmetod som avser att ge en systematisk och
objektiv bild av det som &r uttalat, visualiserat eller nedskrivet, detta gors genom att bestimma
kvantiteten av ett specifikt fenomen (Polit & Hungler, 1999, s. 209). Enlig Holloway och
Wheeler (1997) finns en manifest och en latent analysmetod, ddr den manifesta metoden visar det
faktiska innehdllet i de ldsta orden och soker efter vissa begrepp och teman utan att dra egna
slutsatser. Den latenta metoden gar ut pa att forskaren forsoker forstd inneborden bakom de sagda

orden och gor tolkningar av dessa.

Burnard (1991) menar att innehallsanalysen &dr en process i 14 steg, Downe-Wamboldt (1992)
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beskriver en process som sker i atta steg. Dessa tva processer beskriver ett liknande

tillvigagangssitt, textenheter som tas ut skall svara mot syftet, dessa skall sedan reduceras till

kategorier. Trovirdigheten kontrolleras och i de slutliga kategorierna, tydliggors det framkomna

fenomenen.

I denna studie anvéndes kvalitativ innehéllsanalys inspirerad av Burnard (1991). Analysen

borjade med en genomlisning av det insamlade materialet for att fa en helhet och ett

sammanhang av texten. Textenheter som svarade mot syftet togs ut oversattes och

kondenserades. Texten reducerades men kérnan bibehdlls. I forsta steget erholls 72

kategoriserings satser, ddrefter skedde hopslagningar 1 ytterligare fyra steg och de slutliga fyra
kategorier framkom (tabell 2).

Tabell 1. Oversikt av analyserade artiklar (n=13)

Forfattare, ar Typ av studie Deltagare Metod/Analys metod Huvudfynd
Berndtsson & Oresland, Kvalitativ/kvantitativ 42 Intervjuer. Stomipatienters
2002 Statistisk metod, upplevelser av livskvalitén
(Wilcoxons) fore och efter operationen
VA-skala samt ett ar efterét
Carlsson, Berglund., & Kvalitativ 6 Semistrukturerade Bekymmer i den dagliga
Nordgren, 2001 intervjuer livsforingen. Nutrition och
Frageformulér eliminations problem,
Kvalitativ sociala situationen, och
innehallsanalys forandrade aktivitetsbehov
Statistisk metod
Craven & Etchells, 1998 Kvalitativ 27 Frageformuldr med Komplikationerna av att ha
Oppna fragor en permanent stomi. Att en
Statistisk metod operation ledde till frihet
Intervjuer och oberoende.
Kvalitativ
innehallsanalys
Deeny & Mc Crea, 1991 Kvalitativ 6 Oppna intervjuer Nyligen stomiopererade,
Grounded theory som Onskade sig mer
information kring
operationen. Oro, sexuella
problem, den forédndrade
kroppssynen, ddlja och
skota sin stomi.
Kelly, 1991 Kvalitativ 45 Semistrukturerade Anpassa sig och acceptera.
Intervjuer. Léckage, forandrad diet
Kvalitativ stomins skotsel
innehallsanalys Konsekvenser av en

stomioperation




Tabell 1 (forts). Oversikt av analyserade artiklar (n=13)

Forfattare, ar Typ av studie Deltagare Deltagare Huvudfynd
Metod/Analys
metod
Kralik, 2001 Kvalitativ 81 Intervjuer/ Professionella ska ha insikt
Sekundér analys av i hur kvinnor kan tolka sin
orginaldata kropp — ur sexuella
Deskriptive - aspekter. mota andra med
exploratory metod samma problem och att
prata om sexuella problem
och aspekter.
Pagels, 2004 Kvalitativ 5 Semistrukturerade Egenvérden paverkar
intervjuer kapaciteten att anpassa sig
Kvalitativ till det dagliga livet. Kan
innehallsanalys bli en borda, alla behover
en speciell utformad
egenvard.
Rozmovits & Ziebland, Kvalitativ 39 Djup intervjuer Mainniskor som uttrycker
2004 Kvalitativ sorg och smérta,
innehallsanalys informationens stora
betydelse.
Sahay, Gray & Fitch 2000 Kvalitativ 20 Intervjuer med Hur det ar att leva med
Oppna fragor colonrektal cancer. Att
Kvalitativ vara ndjd med sin situation
innehallsanalys och ha livskvalité, vikten
av information och kunna
besluta och klara av sin
sjukdom
Salter, 1992 Kvalitativ 7 Intervjuer Upplevelser av den
Brevskrivning forandrade kroppsbilden
Fenomenologisk kénna sig annorlunda, samt
kvalitativ metod paverkan av relationer.
svarigheter att anpassa sig
sitiationen
Sanders & Skevington, Kvalitativ 55 Intervjuer/ re in- Betydelsen av information
2003 tervjuer, observa- bade pre- och
tioner. postoperativt ansags
Grounded theory viktigt
Svantesson - Martinsson, Kvalitativ/kvan 55 Intervjuer, Begrinsningar, sluta
Johansson & Ek, 1991 titativ diskussion. Enkét arbeta. positiva och
Statistik metod. negativa effekterna pa

sociala livet. osikerheten
ute bland andra pé grund
av stomin . anhdrigas
reaktioner




Tabell 1 (forts). Oversikt av analyserade artiklar (n=13)

Forfattare, ar Typ av studie Deltagare Deltagare Huvudfynd
Metod/Analys
metod
Wade, 1990 Kvantitativ 215 Intervjuer. Oro depression,
Statistisk metod, sjdlvmordaforsok, att vara
PSE- skala ndjd i sin situation. inget
eller ett fortsatt sexuellt
liv. Andra komplikationer
upplevelse av operation
efter tio veckor
Resultat

Analysen resulterade i fyra kategorier (tabell 2). Kategorierna analyseras och presenteras i

brodtext och illustreras med citat ur artiklarna.

Tabell 2 Oversikt av kategorier ( n=4)

Kategorier

Att kéinna osékerhet och tvingas till forandringar
Att ha behov av stdod och kénna radsla for ensamhet
Att ha sexuella problem och kénna sig oattraktiv

Att ha behov av information for att kunna acceptera

Att kiinna osidkerhet och tvingas till forindringar

De mest negativa aspekterna av att leva med stomi, var osikerheten, rddslan, for att stomin skulle

lacka, lata eller lukta vilket ocksa framkom i ett flertal studier, 4ven kénslor av radsla for att inte

vakna upp innan ett lickage skedde framfordes. De flesta sdg stomin som en sanitér oldgenhet for

sig sjilv och for andra. Manga kénde sig smutsiga och orena. Byte av pase innebar problem for

ménga och de var oroliga for att en olycka skulle intriffa sédrskilt da de befann sig utanfor hemmet.

Skricken for olyckor och for att bandaget skulle lossna var virre dn de missdden som kunde

intrdffa. De personer som hade en colostomi kénde sig bekymrade for den obehagliga lukten och
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de som hade en ileostomi beskrev det som ett onaturligt arrangemang som gav ifran sig en massa
oonskade ljud. (Berndtsson & Oreland, 2002; Carlsson, Berglund, & Nordgren, 2001; Craven &
Etchells, 1998; Deeny & Mc Crea, 1991; Kelly, 1991; Salter, 1992).

Studier visade att ménga inte klarade av ett lika aktivt liv som tidigare, de kunde inte delta i
bollspel, ndjen som dans, teater och bio och inte heller resa pd grund av sin stomi. Istéllet utfordes
mindre fysiskt krdvande aktiviteter, som ldsning, musik, broderi, mélning och promenader. Ménga
ansdg sig vara i stindigt behov av en toalett med hog sanitér standard (Carlsson et al. 2001; Kelly,
1991). I studier framkom att fordndringar i matvanor och matsituationer var nddvéndiga for de
flesta. Nagra fick dndra hela sin kost medan andra bara behovde vara lite restriktiva med vad de at.
Men alla framforde att de var tvungna att avsta fran mat som ledde till forstoppning och gaser. Att
dta ute var uteslutet for manga, de stannade hemma darfor att dér hade de béttre 6versyn over
stomin vilket var mer accepterat bland nérstdende &n bland allménheten (Carlsson et al. 2001;
Kelly, 1991; Rozmovits & Ziebland, 2004). I en studie beskrevs hur personer infor en resa inte
tordes éta timmarna innan avfard, detta medforde att de klarade sin resa béttre och slapp problemet

med att uppsoka toalett och tdomma sin pdse (Rozmovits & Ziebland, 2004).

Funderingarna 6ver vad andra tyckte om deras kropp var ett framtrddande problem hos personer
med stomi som resulterade i osdkerhet och bristande sjalvfortroende vilket gjorde dem mer
sarbara. De forsokte gdomma sin stomi for att undvika kommentarer frén andra eftersom detta
kunde leda till &nnu starkare kénslor av att vara annorlunda. Sjdlvkinslan paverkades mest hos
kvinnor dé dessa brydde sig mer &n mdn om hur andra ség pa deras kroppar. Kvinnor hade ocksa
svarare att acceptera och ldra sig hantera konsekvenser av stomin som soémnldshet, trétthet,
depressioner, hudproblem, viktforéndringar, drr och forvrangningen av kroppen. I studier framkom
att om huden kring stomin var irriterad, bidrog det till att stomipésen inte satt kvar och att lickage
uppstod. Detta ledde i sin tur till att man kidnde sig osédker ndr man var utomhus och bland andra
ménniskor. Ett regelbundet byte av stomipésen samt att halla rent och smorja in huden upplevdes

viktigt for manga (Carlsson et al. 2001; Kelly 1991; Kralik, Koch & Telford 2001).

”So it really has curtailed my social life and I feel I'm just happiest being at home
because then I’ve got the toilet there and I can just, er, be comfortable”
( Rozmovits & Ziebland, 2004. p. 196).



”I mean I had a lot of skin troubles, afterwards.... That was my main problem after-
wards. Couldn’t get the appliances to stick” (Kelly, 1991. p. 118).

I’'m a person who loves travelling and thats very difficult now and I feel that if ['m going,
if I'm planning to go somewhere, the best way I can deal with this is if I do not eat any-
thing for hours (Rozmovits & Ziebland, 2004. p. 196).

Att ha behov av stod och kiinna riadsla for ensamhet

I studier framkom behovet av att ha ett bra fungerande socialt natverket for att kunna ga vidare i
sin situation som bérare av stomi. Forstaelse, hjdlp och stod fran nérstdende var viktigt for att
kunna leva med sin stomi. Det var dven viktigt att borja arbeta igen och kénna sig accepterad av
arbetskamrater och chefer. Det forekom &dven obehagskénslor av att vara bland frimmande
ménniskor (Kelly, 1991; Svantesson-Martinsson, Josefsson & Ek, 1991). Svarigheter uppstod
ibland da de skulle forklara for personer i sin nirhet det som de hade gétt igenom. De beskrev hur
andra minniskor reagerade nir de berédttade om sin stomi eller nir nagon sdg den. Det kunde
handla om att de upplevde att andra ménniskor tittade ned mot stomin, nér de hélsade pa dem, att
arbetskamrater backade och skyndade sig ut, ndr de talade om att de hade stomi och att de inte

blev accepterade som den person de var (Kelly, 1991).

Béde kvinnor och mén i nagra studier framforde att de holl sina kénslor for sig sjdlva och dolde
hur de egentligen kinde sig, vilket bdde gillde i relation till familj och till arbetskamrater. Detta pa
grund av en ridsla for att de inte vill bli en borda for omgivningen (Carlsson et al. 2001; Deeny &
Mc Crea, 1991; Kelly, 1991). Kénslan av att limnas ensam i situationer d de behdovde mycket
stéd och trost var inte ovanlig. Aven pa sjukhus upplevde manga kinslor av ensamhet och att de
sjalv fick forsoka inse och bearbeta situationen. Nir ingen kom och fragade om de ville prata, var
situationer som skrimde dem (Deeny & Mc Crea, 1991). Andra studier visade att personal hade ett
bra forhallningssitt som uppmuntrade samt stottade delaktighet och egenvérd. Det var viktigt att
ha ndgon som lyssnade och att de fick vara delaktiga i1 besluten och blev respekterade (Pagels,
2004; Sahay, Gray & Fitch, 2000). Att stomin skulle finnas kvar for resten av livet ledde till oro,
speciellt hos dem som kénde skréck for att ldmnas ensam kvar och inte ha ndgon ndrstaende att ty
sig till (Carlsson et al. 2001; Kelly, 1991; Rozmovits & Ziebland, 2004). En del ménniskor med

stomi upplevde sig annorlunda &n sina vinner, men hade de vinner som befann sig i en liknande
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situation accepterade de sig sjalv mycket lattare.( Kelly, 1991; Rozmovits & Ziebland, 2004).

“Well they (the nurses) were in and outgiving you this and that but to be quite honest
they never bothered about me. I was crying onto the pillow the whole night I would
have liked someone to sit and talk to me for a while” (Deeny & Mc Crea, 1991. p.
43).

”I must admit, [ still now and again get that wee thing y’know. Why me? Y ’know, I'm
gonna have that for the rest of my life...1I still think now and again about it, but, I,
now, I don’t I really...what will I be like if something untowards happens and I’'m left
but my self... ”(Kelly, 1991.p. 119).

Att ha sexuella problem och kinna sig oattraktiv

I studier framkom det att de som genomgatt en stomioperation ofta drabbades av sexuella problem
(Carlsson et al. 2001; Deeny & Mc Crea, 1991; Wade, 1990). En del personer fick en fordndrad
kroppsbild som i sig kunde leda till depression, vilket kunde resultera i impotens och en avtagande
sexuell lust (Deeny & Mc Crea, 1991; Salter, 1992). Depressionerna kunde bli sé starka hos en
del, frimst hos homosexuella mén, att de ledde till sjdlvmord (Wade, 1990).

Personer med stomi upplevde osédkerhet i relation till sin sexualitet. Personer med stomi hanterade
sexuella problem pa olika sdtt. Nagon ville visa sig avkladd for att se hur partnern reagerade och
menade att ifall partnern inte sag stomin som ett problem kunde de sjdlva littare acceptera stomin
som en del av sig sjdlva (Kelly, 1991). I en annan studie framkom att personer gomde sin
stomipése nér de klddde av sig. De hdll stomin utom synhall for partnern s& mycket som mojligt
dérfor att de menade att kroppen var ”forstord”. I studien framkom dven att vissa inte vagade
diskutera sex med sin partner, pd grund av rddsla for dennes reaktioner. De ansag att det 1
slutindan kunde leda till att forhallandet kunde brista. Stomins paverkan pa sexuallivet jimfordes
med att sitta i ett fingelse. Min och kvinnor kénde sig tvungna att acceptera stomin for att de
skulle kunna kénna sexuell tillfredsstéllelse. Dock kunde personer som haft stomin en lingre tid
identifiera sig sjdlva som sexuellt aktiva (Rozmovits & Ziebland, 2004). I nagra studier sa sig
deltagarna for generade for att tala om sexuella problem. Det framhévdes att stod och forstéelse
fran sjukvardspersonal var nddvéndigt (Carlsson et al. 2001; Deeny & Mc Crea, 1991; Wade,
1990).
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I flertalet studier framkom att personer med stomi upplevde sig oattraktiva pa grund av
stomipédsen. Den luktade och gav ifrén sig besvéirande ljud vilket blev ett fysiskt hinder vid sexuell
aktivitet och lusten for sex minskade. Detta var mer patagligt for kvinnor &n for mén (Carlsson et
al. 2001; Deeny & Mc Crea, 1991; Salter, 1992). En positiv respons frén partnern var ndgot man
efterstravade. Ensamstdende hade svérigheter att skapa nya relationer och om personer hade pro-
blem i relationen sedan tidigare sé& forstirktes detta i samband med stomin. Yngre personer som
hade stomi upplevde stomin som ett hinder vid skapandet av nya relationer i storre utstrdckning én
dldre. Personer med stomi var rddda for hur andra uppfattade och sig pé deras kroppar (Kelly,
1991; Rosmovitz & Ziebland, 2004; Salter, 1992; Svantesson — Martinsson et al. 1991; Wade,
1990).

It take’s 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, & Mc Crea, 1991. p. 43).

“...1t’s a bit unfair for your wife or husband, if ever it, whatever way it is um, like sexu-
ally to think” oh” you must look an awful thing with that bag hanging on you...I mean
it could be repulsive for the partner I should think. Um, and my wife says it doesn’t
make any difference to her, whether she’s just being kind to me I don’t really know but
I mean I've only got her opinion on that... but a younger person I should think it could

be rather “oh I won’t get a boyfriend now, I won’t get a, nobody will want to see me
any more” (Rosmovitz & Ziebland, 2004. p. 200).

Att ha behov av information for att kunna acceptera

I ett flertal studier framkom att det fanns ett stort behov av information for att kunna ga vidare
och acceptera sitt liv med stomi. Detta for att pa bésta sétt kunna bemota svarigheter som kunde

uppsté (Carlsson et al. 2001; Deeny & Mc Crea, 1991; Wade, 1990).

Négra studier visade att manga hade velat ha ndgon som pratat mer med dem fore operationen
forklarat det mesta av vad som skulle ske eftersom de hade manga funderingar. Det hinde att de
pldgades av mardrommar och funderingar 6ver vad som egentligen skulle géras med dem. Andra
menade att informationen i manga fall blev for omfattande och de hade en 6nskan att fa bearbeta
informationen som gavs infor operationen (Deeney & Mc Crea, 1991; Kelly, 1991; Sanders &
Skevington, 2003). Det framkom &dven att behovet att fa uttrycka sin rddsla och oro angéende
operationen och stomin var stort, vilket inte alltid tillgodosdgs (Deeny & Mc Crea, 1991; Salter,
1992).
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I en studie framkom att ndr personer som skulle genomgé en stomioperation forstod att det fanns
en mojlighet att bli fri sin sjukdom, kunde en positiv attityd till ingreppet fodas. Stomioperationen
blev en rdddning frén tidigare smirtsamma behandlingar samt en mildring av orkeslosheten som

tidigare bidrog till att séngen var deras béste vin (Sahay, Gray, & Fitch, 2000).

I en studie framkom att manga kénde att beslutet om operation inte var deras ansvar men att de
krévde att fa vara personligt involverade i sin vard. Ndgon menade att informationen som skulle
framforas skulle ge kédnslan av att det var personens eget beslut, trots att avgdrandet redan var
taget av likare. Andra menade att de ville fa respons pa sina tankar och funderingar av ansvarig
sjukskoterska for att kunna kénna tillit (Sanders & Skevington, 2003). Andra studier visade att

patienter uppskattade den information sjukvardspersonalen gav (Pagels, 2004; Sahay et al. 2000).

I en studie framkom att ge fakta var det bésta de professionella kunde gora, d&ven om det var
skrimmande besked som gavs. Arlighet och rittframhet var viktigt for att de skulle kunna vara
delaktiga i besluten som fattades. Det framkom dven att sjukskdterskor inte alltid hade tid att ge
dem den information som behovdes (Sahay et al. 2000). I flera studier understroks att
informationen var vérdefull for att kunna mota den begynnande och forédndrade livstillvaron. Rad-
givning om livsstil och vetskap om hur mat skulle skdtas i samband med stomin samt alternativa
behandlingar som fanns att tillgd var ndgot man ville ha (Carlsson et al. 2001; Deeny & Mc Crea,
1991; Pagels, 2004). Manga menade att sjukskoterskor effektivt uppméirksammade deras fysiska
behov men inte det psykiska behoven, de gav dem bara tabletter. Att bara fa prata med ndgon da

allt kdndes tungt, var ndgot man uppskattade mer (Deeny & Mc Crea, 1991).

Slutsatser fran flertalet studier visade att minga stomiopererade hade svart att inte se tillbaka pa
hur deras liv varit utan sjukdom. Aven om de visste att livet aldrig kunde bli som det en ging varit,
kunde de acceptera den nya situationen som de hamnat i och livet kunde ga vidare (Carlsson et al.

2001; Deeny & Mc Crea, 1991; Sahay et al. 2000; Svantesson — Martinsson et al. 1991).

“I was wondering how they were going to take this bowel out. They (the doctors)
said you’ll have no bowel after this. Were is the 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” (Deeney & Mc Crea, 1991. p. 42).
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“Well, yes. I would liked to have gone away and thought about it and then perhaps [
could have thought of some questions to ask. At the time it was all too much, and we
didn’t even get the chance to read the piece of paper. Not properly. It was all too
much in a shorter space of time and I'’d like now to have thought that we could have
gone away and thought about it...we didn’t even think that there was any risk in-
volved” (Sanders & Skevington, 2003. p. 170).

Diskussion

Syftet med denna litteraturuppsats var att beskriva ménniskors upplevelser av att leva med stomi.
Litteraturstudien gjordes med en kvalitativ innehallsanalys med manifest ansats. Analysen
resulterade i fyra slutliga kategorier; att kiinna osékerhet och tvingas till fordndringar, att ha be-
hov av stdd och kdnna riddsla for ensamhet, att och ha sexuella problem och kénna sig oattraktiv

och att ha behov av information for att kunna acceptera.

I kategorin att kdnna osdkerhet och tvingas till fordndringar framkom manga kénslor av obehag,
relaterade till stomin. Ménga upplevde sig stdndigt smutsiga da stomin hade tendenser till att
lacka. Gaser som gav ifran sig ljud och fyllde pésen var ett stort dilemma. Kléder anpassades for
att dolja den spriangfyllda pasen, s& den inte blev i 6gonfallande for andra. Annan forskning
visade att doljandet &r ett forsok att minimera effekten av stigmatisering. Doljandet resulterar i en
minimering av den egna stressen, eftersom det inte léngre blir synbart for andra. Problemet blir
dé att besluta hur man ska g till viga med den information som kan leda till att bli avsldjad och
ddrmed vanirad, att tala om eller inte tala om sin situation. Skémt var ett effektiv sétt att dolja
och medforde dven att personerna kénde sig mer tillfreds (Joachim & Acorn, 2000). Ménniskor
fokuserar pa oron for att inte vara respekterad och ha status i det sociala livet. Om de forlorade
detta pd grund av stigmatisering kinde de sig svaga, och blev ofta kritiserade av andra (Weiss,
Jadhav, Raguram, Vounatsou & Littlewood, 2001). Kvinnor med brostcancer kénde att det inte
kunde se pa sina opererade brost, utan maste dolja detta infor sig sjédlv men dven infor andra

(Bredin, 1998).

Resultatet visade att det for minga var viktigt att halla sig ren. Annan forskning visade att om
personer med stomi dven var troende muslimer skulle livet bli mycket komplicerad. En muslim

ber fem ganger om dagen och innan ritualen skall tvagning ske noggrant. Denna ritual
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symboliserar renheten av den totala kroppen. Under bon dr muslimen oférmdgen att byta eller

tomma sin pase (Black, 1994).

Foreliggande resultat visar att problem uppstér ndr personer med stomi skall dta ute eller dndra
sina maltider, vilket kan jamforas med studie bland personer som lider av gastroesofagulus
reflux, de kdnde osdkerhet for att deras sjukdom skapade problem sirskilt vid matsituationer.
Fungerar inte dtandet s paverkas dven det sociala livet. Behovet av att sa fort som mojligt
komma tillbaka till sitt arbete var prioriterat men manga ville inte jdkta pd grund av sina drr och

skammen att visa dem (Nilsson, Larsson, Johnsson & Saveman, 2002).

I kategorin Att ha behov av stod och kdnna rddsla for ensamhet, visade det sig att det dr viktigt
att ha ett bra och fungerande nétverk omkring sig. Med hjélp av nirstaende kan allt s&
sminingom borja fungera normalt igen. Det var inte alltid som sjukskdterskor i bemdtande av
sina patienter var optimala. Annan forskning visade att manga upplevde att sjukvéardspersonal var
engagerade och villiga att ta sig tid att lyssna och att de fick det stod som de behdvde. De ansig
att de fick mer stod dn vad de vintat sig. Detta ingav dem en kdnsla av sékerhet nir de visste att
véardpersonalen fanns till hands nér de hade problem. Ménga ansag ocksa att stodet i vilken form
det @n var underldttade for dem i det dagliga livet, i vissa fall var det ett stdd som de inte kunde
ha varit utan (Natterlund & Ahlstrom, 1999). Stod frn nirstaende ansdgs viktigt for att lattare
tillfriskna, dé dven sjukskoterskors stod till anhoriga for att dessa skulle kunna hjélpa och stodja

den sjuke att kénna sig trygg och ha tilltro till personalen (Redley, Beanland, & Botti, 2003).

Resultaten visar att det fanns en rédsla for att stomin skulle gora att man blev dvergiven och
laimnad ensam. Annan forskning visar att storre delen av personer med stomi upplever sig vara
ensam. Det var kultur, bakgrund och alder som avgjorde i hur stor utstrackning detta kom att bli
dominerande i livet. Enligt forskare uppstar depressioner, oro och kénslan av att vara virdelos pd
grund av ensamhet. Tillstdnd som dr vanligare bland yngre personer &n bland éldre. I jamforelse
mellan Tjeckien och Kanada framkom att médnniskor i Kanada var mer medvetna om de olika
aspekter som utldste ensamhet, troligen beroende pé att det &r ett mera individualiserat samhélle
(Rokach & Bauer, 2004). Andra studier visar att ensamhet och social isolering dr vanlig bland
dldre, detta beroende pa att de forlorat sin partner men ocksé for att det sociala natverket upphort

i samband med pensioneringen. Det framkom ocksa att nedsatt arbetsformaga, sdmre
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kommunikationsforméga och forlorad kroppsstyrka kunde leda till att dldre ménniskor kinde sig
tvungna till isolering och ensamhet (Cattan, White, Bond & Learmouth, 2005; Hodges, Keeley,
& Grier, 2000). I en annan studie visade det sig att ensamheten forekom dven bland yngre
ménniskor med intellektuella svarigheter, dér anses det att ensamheten blir stérre pa grund av att
hemforhillandena fordndras och varden i dag dr for 6verbeskyddande. I jamforelse med
jamngamla kamrater lider de med Down Syndrom brist pa vinner, istillet tittade de pa Tv och
kinde vinskap med karaktérerna i programmet. Att ha vinner och vara en vén &r ett behov hos
ménniskor. Vénner spelar en stor roll i vara liv och utan vinner kan livet bli otroligt ensamt. For
yngre personer dr ensamhet ett liv utan vinner som kan forsta deras tankar och funderingar, alltsd
véanner i samma dlder, utan dessa kan livskvalitén paverkas

( Jobling, Moni, & Nolan, 2000).

Resultatet i vér litteraturstudie visade att minga inte ville bli en borda for sina narstaende. Annan
forskning visar att dldre personer kdnde skuld for att de blev en borda for sina barn nér det inte
langre klarade sig sjdlva. Upplevelsen av att kénna sig som en borda kunde dven leda till

hopploshet och personlighetsklyvning (Hodges et al. 2000).

I kategorin Att ha sexuella problem och kdnna sig oattraktiv framkommer att stomin ofta leder till
en forlorad sexualitet. Manga ménniskor som blivit stomiopererade upplever att kroppen blivit
forstord, vilket leder till att det dr svart att visa sig naken infor andra. Yngre personer har svart att
skaffa sig en partner och bland par &r det inte ovanligt med skilsmissor. Foreliggande resultat &r
jamforbart med annan forskning som visar att kroppsliga fordndringar har en tendens att inverka
pa sexuell formaga, vilket kan medfora att dktenskap eller forhallande spricker (Black, 1994).
Kroniskt sjuka manniskor kan bli sexuellt inaktiva pd grund av att de missforstir den egna
kapaciteten att utova sex. De kénner en bedrovelse 6ver den egna kroppen som ér relaterad till
den diagnostiserade sjukdomen. Depressioner som kan uppsta, forstirker dirmed kénslan av en
sexuell dysfunktion (Nusbaum, Hamilton & Lenahan, 2003). Min som genomgétt en
prostataoperation upplever ofta sexuella problem. Det dr viktigt for dem att ha ett stod fran
partnern och de som inte har ndgon partner har oftast svarare att etablera en relation. Mén som &r
oformdgna att utfora ett samlag dr oftast djupt bedrdovade och har kédnslan av att inte vara en
’riktig” man ldngre. Den maskulina sjilvbilden har gétt forlorad (Berterd, 2001; Nusbaum et al.

2003; Oliffe, 2004). Kvinnor som drabbats av brdstcancer drabbas dven av sexuella svarigheter.
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Manga kvinnor anser att de mist sin kvinnlighet pa grund av att de forlorat ett brost. Kvinnorna
kénner sig oattraktiva och upplever att de forlorat ndgot som symboliserar kvinnlighet (Lund-

Nielsen, Miiller & Adamsen, 2005).

I kategorin att ha behov av information for att kunna acceptera framtrader det som har mest
betydelse for mdnniskor som far eller har en stomi. Det &r svart for patienter att forstd vad som
egentligen skall goras under operationen. Chockerande syner och bestdrtningar efter en operation
blir resultatet ifall patienten inte fir en tillfredstillande information. Chansen att fa bearbeta och
smélta situationen framstod &ven som viktig i var studie. Information om procedurer i samband
med operationen och hur kroppen fordndras, hjalpmedel som finns och skotsel av stomin, gor att
patienter aterfar sin kdnsla av att ha makt éver den egna kroppen. Information och att bra
bemistra situationen skapar ett oberoende av andra, ett snabbare tillfrisknade och den egna
sjdlvkinslan och sjdlvfortroendet 6kar. Ménga patienter kdnner sig overvaldigande och
skrickslagna over vad som hdnt dem, de upplever ett fullkomligt forlorade av den kroppsliga och

kénslomassiga kontrollen.

Annan forskning visar att patienter som far vara med och bestimma och ta egna beslut, far en
kénsla av att ha kontroll dver sitt liv och deras kroppsliga funktioner. Kroppen eller delar av den
kan kdnnas géatt forlorad och da &r en psykosocial rehabilitering en viktig komponent inom
holistisk omvardnad (Rancour & Brauer, 2003). Patienter som sjidlv maste be om hjilp i olika
situationer som uppstétt pd grund av sjukdomen, kan {4 en kénsla av att ingen forstir dem eller
bryr sig om dem. De forlorar sitt ménniskovéirde (Rumsey, Clarke, White, Wyn-Williams &
Garlick, 2004).

I en annan studie framkommer att perioperativ information till patienter med brostcancer var
viktigt. Kvinnor hivdade att information betrdffande komplikationer som kunde uppsta skulle
framga 1 ett tidigt skede. Information som var bra att f4 var eventuellt upphorande eller avbrott i
menstruationscykeln, genitala dndringar som vaginal torrhet, svettningar samt somnsvarigheter.
Kvinnorna betonade sin frustration dver att sjukvardspersonalen inte tagit upp vad som kunde
forvintas efter operation och behandlingar (Chamberlain-Wilmoth & Sanders, 2001). Kontinuitet
i den perioperativa omvéardnaden &r viktig for att patienter skall kéinna att de dr i sdkra hinder.

Mainniskans kropp skall befinna sig i fokus eftersom det dr den som ér sjuk eller skadad och 1



17

behov av omvardnad och behandling. Sjukskdterskan som mdter patienter preoperativt har till
uppgift att lyssna, svara och dokumentera patientens funderingar och fragor samt att forklara det
som behovs. Sjukskdterskan ldra kdnna patienten béttre och kan tillsammans med patienter
planera den intraoperativa omvardnaden. Ett empatiskt och lugnt bemdtande intraoperativt leder
till att patienten kdnner sig betydelsefull och inte som ett objekt pa ett operationsbord. I det
postoperativa skedet tréffas patient och sjukskdterska ater for att tala om de kroppsliga
fordndringar som skett. En professionell sjukskoterska skall kunna inge patienten hopp, sa denne
kan borja lita pa den fordndrade kroppen. Patienten och sjukskdterskan ingér i detta skede en

omvardnadsmaéssig vinskap (Lindvall, von Post & Bergbom, 2003).

PAS - den patientansvariga sjukskdterskan pa vardavdelningen samlar data som behdvs via
samtal med patienten. Omvardnaden planeras sedan utifran detta, PAS genomfor och utvirderar
sedan omvérdnaden. Allt detta sker dock i samspel med patienten och de anhdriga samt de dvriga
i vardteamet Den sjukskdterska som arbetar perioperativt mdter patienten i ett preoperativt samtal
fore operationen, ddr omvardnaden planeras individuellt dér patienten far information om
operationen och proceduren kring sjdlva operationen. Intraoperativt genomfors de planerade
omvardnadshandlingarna och relationen patient - sjukskoterska blir en garanti for trygghet i en
otrygg situation. Postoperativt méter sjukskoterskan frén operationen den patientansvarige
sjukskdterskan frdn vardavdelningen for vidare omvéardnadsplanering av patienten pa

véardavdelningen (Lindvall et al. 2003).

Omvardnadsmaissigt maste sjukskoterskor som moter manniskor vilka har/skall bli
stomiopererade, canceropererade eller de som lider av ndgon kronisksjukdom ha i tanke vilka
problem den enskilde individen kan ténkas ha. Oftast tas problem inte upp av patienten sjilv,
trots att funderingar och fragor finns. Patienten bor ges en adekvat information om behandling,
operation och det som patienten kan forvéntas stota pa senare. Detta kan hjilpa patienter att forstd
vad som hinder med dem och fa dem att uppleva en mental kontroll. Genom samtal med en
stomisjukskoterska och en god relation till operationssjukskoterska och patientansvariga
sjukskdterskan pa vardavdelningen fir patienten en mojlighet att vara med i beslut, i diskussioner
och bli hdrsammade pa det mest effektiva sittet (Metcalf, 1999; Nugent, Daniels, Stewart,
Patankar & Johnson, 1999). Detta dr vasentligt eftersom varje ménniska dr unik och kriver olika

delar i sin vard. All personal kan inte ha lika mycket kunskap men det ar dnda av stor vikt att s&
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ménga som mojligt kan ta del i den viktiga omvardnaden av patienter. En sjukskdterska skall pd
alla sétt visa empati, forstaelse och kunna lyssna eftersom det leder till en 6kad livskvalité for
patienten (Attree, 2000; Koch, 1997). Grundbehandlingen dr ldrandet samt goda rad och
kommunikation (Klopp, 1990).

Med tanke pa sexuella problem som kan uppsta i samband med stomi, dr det viktigt att det finns
kunskap i hur man stodjer och hjélper médnniskor att reda ut detta dilemma. Sjukskoterskan skall
informera bade patient och partner om problematik som kan uppsta. Patienten och partnern kan
rdka ut for en frustrerande kénsla ifall att den forsta sexuella upplevelsen inte blev som forvintat.
Informationen bor innehélla aspekter som kan vara till hjélp i den sexuella akten. Ett speciellt
anpassat informationsmaterial betrdffande sex och samlevnad skall finnas att tillga for kroniskt
sjuka och @ven for homosexuella par (Turnbull & Yardley, 2001). For patienter med stomi
upplevs ofta att man gatt forlorad den sexuella funktionen da stomin kom till. En oduglighet och

en stark reducerad sjdlvkdnnedom av den egna sexuella kapaciteten har gatt forlorad.

Forskning visar att svarigheter kan uppsta med patienter som har en annan nationalitet, de kan
raka ut for att informationsgivning pa det sprak som utdvas pé vardinréttningen dr fraimmande for
dem (Black, 1991; Menon, McKinlay & Faraghert, 2001). Den asiatiska ménniskan dr en valdigt
privat individ som ogérna vill diskutera sitt tillstind med utomstdende. Véardpersonal som moter
patienter frén andra kulturer och religioner kan av etiska skél uppleva svarigheter att varda dessa
personer. Héftiga reaktioner och krinkningar som sjukdomen framkallar, kan ligga nédra dessa
patienter. Vardpersonal maste dven ha vetskap om att &ven vissa medicinska atgérder ocksa kan
ge utlopp till liknade reaktioner (Black, 1991). Patienter skall inte utsittas for onddiga konflikter,
bekymmer eller rdadslor for behandlingar. Ménniskor som tillhor en annan kultur, har tendens att
hamna i dessa dilemman da det inte blivit nog inforstadda i vad som skall géras med dem (Daly-

Ballas, 1995).

Validiteten och reliabiliteten i denna studie har sdkrats genom en tydlig beskrivning av
tillvigagangssattet. Genom att flera gnger ga tillbaka till ursprungstexten sikerstélls innehallet
och att viktig information inte gar forlorat. Oversiktstabell dver artiklar som har anvints i
analysen gOr att det blir l4ttare att hitta till ursprungskéllan, det framgar tydligt i huvudfynden att

studien svarar mot syftet. Studiens begrinsning kan vara att alla artiklar som analyserades var pa
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engelska, dirfor finns en risk for feloversittningar eller feltolkningar av texten och vissa uttryck
eller nyanseringar kan ha gatt forlorat. Men dven att forfattarna till denna aktuella studie har
analyserat tidigare analyserade material vilket i detta lige medfor svérigheter att kontrollera

ursprunget (Holloway & Wheeler, (2002, s. 250-256).

Foreliggande resultat kan vara till hjélp for sjukskoterskor som vérdar patienter med stomier.
Trots att det forskats mycket kring stomier finns det endast ett fatal kvalitativa studier gjorda. De
flesta studier som anvénts var gjorda i borjan av 1990- talet, vilket kan vara en svaghet. Mer
kvalitativ forskning bor goras dar ménniskor med alla typer av stomier medverkar, personer fran
andra kulturer, religioner, och ménniskor med andra sexuella liggningar. Detta for att vi idag
lever i ett mangkulturellt samhélle och dér bland annat homosexualiteten blivit Oppnare. Det
maste finnas kunskap om hur vi som professionella ska bemota och hjélpa dessa ménniskor som
skall bli stomiopererade. Informationen dr inte bara viktigt att fa, den skall &ven foras fram pa ett
bra sitt till patient och anhdriga. Under studiens gang har det dven framkommit hur viktigt det &r
med information bade pre- och post-operativt och att den allt for ofta inte nar fram till patienten
eller att den inte ges dverhuvudtaget till patienten. Denna studie har gett oss forstaelse och
mycket kunskap i hur det &r att leva med stomi, vi vet att dessa personer kommer vi att mota

Overallt.
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