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Upplevelsen av att leva med enterostomi

- en litteraturstudie

Lina Ask
Cecilia Lundberg

Institutionen for hilsovetenskap
Lulea tekniska universitet

Abstrakt

Att 4 en stomi innebdr manga fordndringar 1 det dagliga livet. For-
dndringarna kan vara kroppsliga, psykosociala och kinslomaissiga.
Syftet med denna studie var att beskriva upplevelsen av att leva med
en stomi. Tolv vetenskapliga artiklar analyserades med hjélp av kva-
litativ manifest innehallsanalys som resulterade i fyra kategorier: att
forlora kontrollen 6ver sig sjilv, att vardagen begrénsas, att sexuella
och andra betydelsefulla relationer forsamras, att kdnna brist pa in-
formation och stod. Resultatet visade att manga upplevde att livssi-
tuationen fordandrades till det simre. Detta visade sig i manga olika
aspekter, sa som forsvarat sexliv, dndrat yrkes- och familjeliv, och
problem med sjilva stomihanteringen. Detta tyder pa att det finns
behov av stod och information angdende stomin i1 den enskilde indi-
videns vardag. Denna kunskap kan tillsammans med fortsatt forsk-
ning om upplevelsen av att leva med stomi bidra till en utveckling
inom omvardnaden.

Nyckelord: litteraturstudie, kvalitativ innehéllsanalys, personer med
stomi, upplevelse, fordndringar, begrinsning, sexuella relationer, in-
formation.



Att se ménniskan som en helhet innefattar dven att se livet 1 sig som en helhet. En levande
méinniska har livsvilja, hopp, 6nskningar, fantasi, tankar, kénslor, tro och drommar (Eriksson
1988, s. 28). En minniskas syn pa och upplevelse av sin sjukdom, och den egna relationen till
familj, anhoriga, vanner och samhillet i stort, samt upplevelsen av den egna platsen i tillva-
ron, dr s.k. icke verbal kommunikation, ndgonting som finns inom den enskilda individen.
Detta visar vilken upplevelse personen har till sin egen situation. Att i komplement till det
som uttalas ocksa kunna se till detta dr att se personen som en helhet (Barbosa da Silva &
Eriksson 1991, s. 55). Sjukdom och ohilsa berdr den sjuka ménniskans vardag, dir det trygga
och sjdlvklara i livet plotsligt forédndras (Eriksson 2001, s. 93-96).

Den minskliga kroppen upplevs som tillfredstéllande, pélitlig och skotsam vilket leder till
glddje ndr den inte sviker. Kroppen ér stdndigt nérvarande i allt mdnniskan gor och det finns
langtan att kunna kontrollera kroppen (Lindwall, Dahlberg & Bergbom, 2001). Det &r genom
kroppen som ménniskan har tillging till livet, vi dr véra kroppar och detta dr ndgot som inte
gér att undfly. Allt som gors, t.ex. tdnka, prata, dta, sova, gé pa toaletten och arbeta, utfors
med kroppen. Allt i livet r enligt detta forkroppsligat eftersom det aldrig gar att lamna krop-
pen. Detta innebér att varje fordndring av kroppen, t.ex. vid sjukdom, medf6r en fordndring av
tillgdngen till varlden (Merleau-Ponty 1995, s. 82, 151). Enligt Toombs (1993. s. 52) 4r mén-
niskans upplevelse av kroppen att de ar sin kropp, de har den inte. Kroppen &r nidrvarande
men frimmande vid sjukdom och kan bli ett hinder. Vid friskhet tas kroppen for given. Cor-
bin (2003) anser att kropp och sjil ar en enhet, det som drabbar det ena paverkar dven det
andra. Séllan ségs det att ”min kropp har cancer” eller att min kropp fick en hjartinfarkt”,
utan det sdgs ’jag har cancer” eller ”’jag har fatt en hjartinfarkt”. Det ar ndr kroppen inte ldng-

re gor som man sjilv 6nskar som den slutar vara en enhet.

Ordet stomi kommer frdn det grekiska stoma, vilket betyder “mun” eller konstgjord 6pp-
ning” (Black 2000, s. 3). Att fa stomi innebér av olika grader att formégan att kontrollera den
kroppsliga eliminationen samt gas forsvinner. Stomi betyder att en del av tunn- eller tjocktar-
men opereras och omplaceras for att liggas utanpd magen. Det finns dven en form av stomi
som kallas urostomi och detta innebdr att en avledning av urinblasan ldggs utanpa kroppen.
Att leva med en stomi kan bero pd méinga olika anledningar t.ex. cancer, tumor eller inflam-
mation i tarmen. Det finns tillfdlliga stomier som kan opereras tillbaka till dess ursprungsplats
och personen blir dterstdlld, medan en del stomier blir kvar resten av personens liv. Medelél-

der for en person som lever med stomi dr 68 &r och det dr ndgot fler kvinnor &n mén som



drabbas. Colostomi &r nagot man far nér en del av tjocktarmen dr drabbad av sjukdom. Ileos-
tomi fir man diremot nér hela tjocktarmen och/eller rektum &r avldgsnad p.g.a. sjukdom. Fran
ileostomin kommer avforingen att vara I6sare 1 konsistensen och ddrmed svarare att kontrolle-
ra. Detta till skillnad frdn colostomi dir avforingen dr fastare och ddrmed léttare att kontrolle-
ra, darfor behdver en minniska med colostomi inte bédra en pdse pad magen 24 timmar om

dygnet, som ndgon med ileostomi tvingas gora (Turnbull, 2001).

Personer med kronisk sjukdom upplever inte bara en psykisk omstidllning utan dven en
kroppslig. Kroppen blir som ett objekt och upplevs som separerad fran den ursprungliga hel-
heten, kropp och sjél. Vid kronisk sjukdom é&r det vanligt att kinna att man inte ldngre har na-
gon kontroll dver sin kropp. Personer med kronisk sjukdom gar ofta igenom en sorgeprocess
for de formégor de har mist. Denna process ér viktig att bearbeta for att kunna anpassa sig till
sin situation och dérefter se nya mdjligheter (Wilde, 2003). Personer med kronisk sjukdom
upplever sig socialt isolerade, ensamma, deprimerade och har en kinsla av att vara en borda
for ndgon annan. Men det finns personer med kronisk sjukdom som upplever sin situation

som négonting bra och dir de #r tacksamma for livet (Ohman, Séderberg & Lundman, 2003).

Kroppen beskrivs som ett fingelse da sjukdom fororsakar kroppsligt lidande och smarta.
Kroppen fordndras vid sjukdom och kirurgiska ingrepp som inte gar att délja. Det ér sjukdo-
men i sig som kréver att tarmoppningen maste flyttas till en annan del pa kroppen. Den yttre
kroppsbilden omskapas nédr den konstgjorda 6ppningen pa magen ger sig till kdnna genom att
nya kroppsljud forekommer och ménniskan fér lira sig att leva med en kroppslig helhet. Inne-
borden i att kroppen fordndras vid sjukdom och lidande forstis som att ingreppet medfor att
ménniskans kropp stympas, skéindas och att vissa fordndringar blir kvar for alltid (Lindwall,
2004. s. 78, 81). Att vara tvungen att amputera ett ben p.g.a. sjukdom beskrivs av flera drab-
bade personer att de kidnner sig hjilpldsa i sin nya situation, och att de déarfor behdver stod av
andra ménniskor. De upplever kénslor av frustration och irritation, och att deras kropp blivit
frimmande och ndgot de inte langre kdnner igen. Deras kroppsbild har fordndrat pa ett nega-
tivt sétt, vilket gor att dessa personer inte langre vill se sin spegelbild i helhet. Deras kéinsla av
helhet har forsvunnit i och med att en kroppsdel tagits bort. Personerna uttrycker att de inte
kan acceptera sin nya situation, men att de kénner att kan ldra sig att leva med den (Sj6dahl,

Gard & Jarnlo, 2004).



Elimination dr ndgot mycket privat och som helst utfors i det egna hemmet. En ménniska som
fatt stomi kan uppleva en stor fordndring, vilket kan skapa en kénsla av misslyckande i de
personliga dtagandena. Vi ldr oss att kontrollera eliminationen som nagot man gir undan och
gor 1 enskildhet nér vi dr sméd, och p.g.a. de kroppsliga fordndringar som en stomi innebér ér
detta ndgot som inte lingre gér att styra dver. Aven ljud och lukt 4r ocksa nigot som tidigare
kunde kontrolleras men som inte ldngre gir att géra efter stomioperationen. Vissa personer
upplever svarigheter med att forlika sig med sin stomi. Detta kan innebéra: radsla for att gé ut,
att alltid kénna ett behov av att veta var ndrmsta toalett finns, radsla for lukt, att alltid ha med
sig ett ombyte kldder om olyckan skulle vara framme. Det finns t.0o.m. de som végrar att ga ut,
fast dessa personer ar fa. Att fa stomi kan innebéra att tvingas anpassa sig till sin kroppsliga

fordndring, bdde utseendemaissigt och kdnslomadssigt (Black, 2000. s. 4-6).

Mainniskans helhet gloms ofta bort. Det &r létt att bara fokusera pa det kroppsliga och praktis-
ka, sdsom byte av stomipase, hygien och information om sjilva stomin (Black, 2000. s. 3).
Genom denna studie vill vi lyfta fram betydelsefull kunskap t.ex. hur den egna sexualiteten
kan fordandras genom en fordandrad bild av kroppen, dir bade kropp och sjil ingar. Var studie
beddmer vi ha relevans for verksamma och blivande sjukskoterskor. For att kunna identifiera
och lyfta fram behoven av omvardnad som ménniskor som lever med stomi har, &r det viktigt
att kinna till detta for att kunna hjélpa dessa manniskor i deras vardag. Darfor ar syftet med

denna studie att beskriva upplevelsen av att leva med enterostomi.

Metod

Litteratursokning

Inledningsvis utfordes en sokning av kvalitativa studier, men vi fann dven kvantitativa studier.
Denna litteraturstudie baserades pa ett inifranperspektiv. Foljande internationella bibliografis-
ka referensdatabaser anvindes: Academic search, Cinahl, Medline och Psychinfo. Fdljande
s6kord anvindes: stoma, body image, qualitative, experience, psychosocial, changes. Artikel-
s6kningen utférdes med dessa ord i olika kombinationer med varandra. Exklusionskriterier till
inledning och analys var barn, intraoperativt och sjukskoterskans perspektiv. De funna artik-
larnas referenslistor granskades ocksé for att fa tips om andra artiklar som motsvarade syftet.
Detta resulterade i 73 artiklar varav 12 svarade mot syftet (tabell 1). Vi har gjort en kvalitets-
beddmning av artiklarna, som &terfinns i tabell 1. Denna sammanfattande bedomningen av ar-

tiklarnas kvalitet graderade vi som hog, mellan eller 1ag. Lag kvalitet pa en artikel dr om det



finns bristfélliga formuleringar, daliga eller otillrdckliga beskrivningar. Om resultatet &r olo-
giskt eller obegripligt. Hog kvalitet pa en artikel &r om sammanhanget 4r klart beskrivet, nir
urvalsprocessen ér vilbeskriven och innehéller datainsamlingsmetod, transkriberingsprocess
och analysmetod. Om interaktionen mellan data och tolkning pévisas och om det finns en me-
todkritik. Artiklar som dr bedomda som medel 4r en blandning av 1dg och hog kvalitet (Willi-
am & Stoltz, 2002, s. 92).

Analys

Vi har arbetat med ett inifrdnperspektiv och med kvalitativ manifest innehallsanalys. En kvali-
tativ innehéllsanalys innebar att forskaren analyserar innehallet 1 en berdttande text for att
identifiera teman eller olika monster. Detta dr en stegvis process som kraver noggrann ldsning
och aktivt deltagande av forskaren for att fa en 6kad forstaelse av inneborden. Malet for kvali-
tativ innehdllsanalys &r att organisera, strukturera, men framforallt uppna forstielse for det in-
samlade materialet (Polit & Beck, 2004, s 570-573). Textenheter kondenseras, vilket betyder
att 0verflodiga ord rensas bort utan att sjidlva essensen gér forlorad. Textenheterna méste
stimma dverens med syftet for forskningen. Efter detta moment borjar kategoriseringen, dér
textenheter l4ggs 1 olika grupper med rubriker som motsvarar textenheterna i respektive
grupp. Denna process fortsétter tills det inte ldngre gar att para ihop och gruppera textenheter-
na med varandra (Burnard, 1991). Vi borjade processen i denna studie med en granskning av
de funna artiklarna for att sékerstilla att de var vetenskapliga, detta genom kvalitetsbedom-
ning enligt bilaga H 1 Willman och Stoltz (2002). Kvalitativ innehallsanalys kan ha en latent
eller manifest ansats. Vid en latent ansats soker forskaren efter det underliggande budskapet.
Om innehallsanalysen har manifest ansats som utgangspunkt soker forskaren efter det synliga,
faktiska innehéllet, vad texten séger utan att géra ndgon tolkning av texten (Downe-

Wamboldt, 1992; Graneheim & Lundman, 2004).

Vi har utgatt fran Burnard (1991) som végledning i analysen (stegen &r beskriva ovan), och
inspirerats av hans beskrivning av analysmetod. For att fa sa trovérdig innehallsanalys som
mojligt har vi anvént oss av begreppen trovérdighet, palitlighet och 6verforbarhet i analyspro-

cessen. Vi anvinder citat i brodtexten for att stérka trovardigheten.



Tabell 1 Oversikt over artiklar ingdende i analysen (n=12)

Forfatta-  Typ av stu-
re/Ar die

Berndtsson Kvalitativ/ 42
et al. Kvantitativ
(2003)

Carlsson et  Kwvalitativ/ 6

al. (2001)  Kvantitativ
Craven et  Kvalita- 27
al. (1998)  tiv/Kvantitati

v

Deeny et al. Kvalitativ 6
(1991)

Kelly Kvalitativ 45
(1991)

Klopp Kvantitativ =~ 152
(1990)

Deltagare Datainsamling/

Analysmetod

Intervjuer, Statistisk
metod

Semistrukturerade
intervjuer, frage-
formuldr/Kvalitativ
innehéllsanalys, sta-
tistisk metod

Frageformuldr med
Oppna fragor, Inter-
vjuer, statistisk me-
tod/Kvalitativ inne-
héllsanalys

Ostrukturerade In-
tervjuer/Grounded
theory

Semistrukturerade
intervjuer/Kvalitativ
innehallsanalys

Frageformular,
mejl, Statistisk me-
tod BCS-, SCS-,
BPI-, BDI skala, in-
tervjuer/

Huvudfynd

Stomipatienters upp-
levelse av livskvali-
tén fore och efter
operationen samt ett
ar efter

Bekymmer i den
dagliga livsforingen.
Nutritions och eli-
minationsproblem,
sociala situationer,
och fordndrade akti-
vitetsbehov

Komplikationer av
att ha en permanent
stomi. Att anpassa
sig, att kunna arbeta,
att kdnna frihet,
lackage

Oro. Sexuella pro-
blem, impotens,
konsidentitetspro-
blem, forandrad
kroppsbild, dolja
stomin, behov av in-
formation och att
tala med andra.
Skotsel av stomin

Anpassa sig och ac-
ceptera, lickage,
forandrad diet, sto-
miskdtsel, komplika-
tioner

Forandrad kropps-
bild, forlorad kon-
troll av elimination

Kvalitet

Medel

Medel

Medel

Hog

Hog

Lag




Tabell 1 Forts Oversikt av analyserade artiklar i analysen (n=12)

Forfattare/ Typ av

Ar

studie

Manderson Kvalitativ/ 32

(2005)

Persson et
al. (2002)

Rozmovits

et al.
(2004)

Rumsey et
al. (2003)

Salter
(1992)

Sideris et
al. (2005)

Kvantitativ

Kvalitativ 9

Kwvalitativ 39

Kvalitativ/ 458
Kvantitativ

Kvalitativ = 7

Kvalitativ/ 132
Kvantitativ

Deltagare

Datainsamling/
Analysmetod

Ostrukturerade in-
tervjuer, fragefor-
mulér,
brev/Analysmetod
ej beskriven

Intervju-
er/Kvalitativ inne-
héllsanalys

Djupintervju-
er/Kvalitativ inne-
hallsanalys

Semistrukturerade
intervjuer, frage-
formulér/
Analysmetod ]
beskriven

Intervjuer, brev-
skriv-
ning/Kvalitativ in-
nehallsanalys

Frageformulir, te-
lefonintervjuer/
Analysmetod ¢j
beskriven

Huvudfynd

Anpassa till forand-
ring, obehag, dolja

stomin, sexuella li-

vet

Avskdrmning frain ~ Hog
kroppen, fordndrad
kroppsbild, paver-

kan pa det sexuella

livet, osdkerhet, pa-
verkan pa sociala li-

vet, pdverkan pa ak-
tiviteter, fysiska pro-

blem

Minniskor som ut-
trycker sorg och
smarta, informatio-
nens stora betydelse

Personerna uttryckte Lag
en hog niva av psy-
kologisk sorg, sva-
righeter i sociala si-
tuationer, stor Ons-

kan om professionell
hjalp

Anhorigas roll, kin- Hog
na sig annorlunda,
forandrad kropps-

bild, relationer pa-

verkas, svarigheter

att anpassa sig till si-
tuationen

Minskad kroppsbild, Lag
storre finansiella
problem

Kvalitet

Medel

Medel



Resultat
Analysen resulterade slutgiltigt i fyra kategorier som redovisas i tabell 2. Resultatet beskrivs i

16pande text och forstirks med citat fran de analyserade artiklarna.

Tabell 2 Oversikt av kategorier (n=4)

Kategorier

Att forlora kontrollen over sig sjalv

Att vardagen begrinsas

Att sexuella och andra betydelsefulla relationer forsdmras

Att kénna brist pa information och stod

Att forlora kontrollen over sig sjilv

Studier Berndtsson och Oresland, (2003); Craven och Etchells, (1998); Deeny och McCrea,
(1991); Kelly, (1991); Klopp, (1990); Manderson, (2005); Persson och Hellstrém, (2002);
Rozmovits och Ziebland, (2004); Rumsey, et al. (2004); Salter, (1992); Sideris, Zenasni, Ver-
nerey, Dauchy, Lasser, Pignon, Elias, Di Palma och Pocard, (2005) beskrev om att tappa kon-
trollen dver sig sjdlv. I studier Craven och Etchells (1998); Rozmovits och Ziebland (2004);
Salter (1992) framkom att manga personer upplevde att forlusten av kontroll 6ver tarmfunk-
tionen hade stor padverkan pa den vuxna identiteten. Ménga upplevde att kroppen arbetade an-
norlunda, eftersom de inte langre kunde kontrollera tarmen, och gasavgang och ljud kunde
uppsté nir som helst och utan foraning. P4 grund av detta sd var ménga personer tvungna att
ta medvetna beslut varje dag, sa som att dverviaga om de skulle delta vid olika evenemang, be-
roende pa hur tarmen verkade just den dagen. Manderson (2005); Persson och Hellstrém
(2002) visade att manga personer upplevde dven att de tappade kontrollen dver sin vikt, di en

stomi innebdr att ndring svarare tas upp av tarmen.

Flera studier visade att minga personer tappade sin sjdlvkénsla och sjalvuppfattning nir de
hade fatt en stomi, de kidnde sig inte normala och sjdlvfortroendet minskade (Berndtsson &
Oresland, 2003; Deeny & McCrea, 1991; Klopp, 1990; Persson & Hellstrom, 2002; Salter,
1992). De kénde avsmak Over att ha stomi, och var rddda for att andra skulle se den, eftersom
de tyckte att den forstdrde kroppen (Salter, 1992; Sideris et al. 2005). Ménga personer var

radda for att stomipasen skulle lossna och att dirmed skulle en olycka vara ett faktum. Réds-
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lan for en olycka var storst nér personerna befann sig omkring andra manniskor och pa offent-

liga platser (Deeny & McCrea, 1991; Rozmovits & Ziebland, 2004).

Studier beskrev att personer med stomi hade svért att anpassa sig till hur den nya kroppen sag
ut, hela kroppsbilden blev fordndrad nér dndtarmen plotsligt hamnade pd magen (Kelly, 1991;
Manderson, 2005). Manga personer som lever med stomi upplevde sig annorlunda och
beskrev kidnslor som avsky dver sjdlva stomin, osdkerhet, radsla och en konstant tro att de var
orena (Berndtsson & Oresland, 2003; Manderson, 2005; Persson & Hellstrdm, 2002; Rumsey,
et al. 2004).

I just feel I am half-man... half-woman... standing up in the toilet
when you’re emptying the bag. It’s just not natural for a woman to do

like that (Deeny & McCrea, 1991, s. 43).

I must admit, I 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... I still think
now and again about it, but, I, no, I don’t really... what will I be like if
something untowards happens and I’'m left by myself, y’know, will I
manage when I’m that age. Why me? What did I do to deserve it?
(Kelly, 1991, s. 119).

Att vardagen begrinsas

Flera studier Berndtsson och Oresland, (2003); Carlsson et al. (2001); Craven och Etchells,
(1998); Manderson, (2005); Persson och Hellstrom, (2002); Rozmovits och Ziebland, (2004);
Rumsey, Clarke, White, Wyn-Willams och Garlick, (2004); Salter, (1992) beskrev att varda-
gen begrinsades. I en studie Rozmovits och Ziebland (2004) visades det att manga personer
hade fatt forindra sin livsstil pd grund av stomin som exempelvis indrade matvanor. Aven yr-
keslivet blev fordndrat och begridnsat. Manga var tvungna att borja arbeta deltid eller helt sluta
med arbetet eftersom skotseln av stomin tog mycket tid. Manga kéinde att de var tvungna att
vidlja mellan tarm och karridr, da det var svart att hélla t.ex. tidscheman med ett resande arbe-
te, pa grund av ovéntade tarmrorelser. De som inte lingre kunde arbeta kidnde sig bundna och

isolerade till hemmet, och de hade svért att fylla tomrummet efter arbetet.
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I en studie Carlsson et al. (2001) beskriver personer som drabbats av en enorm trotthet som
for det mest berodde pa att de méste kliva upp och tdmma pasen pé nétterna. Detta resulterade
1 att de maste sova under dagen for att orka. Konsekvenserna av detta gjorde att de upplevde
minskad ork och dirfér minskade familjeaktiviteterna, husarbetet samt det sociala livet. Att
behova planera var ocksa en stor del av det vardagliga livet, att planera resor, att gi pa bio el-

ler teater 1 minsta detal;.

Enligt Berndtsson och Oresland (2003) beskrev ménga personer som levde med en stomi kén-
de sig obekvidma i sociala forhéllanden. De upplevde stomin som ett handikapp, eftersom den
hindrade dem frén att ga pa t.ex. fester och méten. De undvek ocksaé att delta i sportsliga akti-
viteter och de var alltid tvungna att lokalisera var ndrmaste toalett fanns. Flera studier Man-
derson, (2005); Rumsey, Clarke, White, Wyn-Willams och Garlick (2004) fann att de gjorde
allt for att undvika situationer dér uppmérksamheten kunde riktas mot stomin, som vid foto-
grafier och videoinspelningar. Studier Rozmovits & Ziebland, (2004); Salter, (1992) beskrev
att personer med stomi upplevde problem med att hantera stomin och att detta gjorde att de
tappade en bit av privatlivet. Studier av Kelly, (1991); Manderson (2005) beskrev att personer
med stomi upplevde stomin som odnskad och oattraktiv och de kdnde dven ilska, depression

och dngest. Det fanns alltid en underton av att vara olycklig

Dock visade en studie att en del upplevde en 6kad livskvalité tack vare att stomin kommit till.
Atandet och tarmvanorna hade 4tergétt till det normala och hindrade dem inte lingre vid soci-
ala sammankomster, de kunde aterta de sociala rollerna och kédnde sig mer normala (Rozmo-

vits & Ziebland, 2004). Néagra personer upplevde mer frihet och oberoende, och mindre smér-
ta efter stomin (Berndtsson & Oresland, 2003; Craven & Etchells, 1998). Ett fatal beskrev en
kansla av littnad efter stomin, att kunna handla utan rddsla for att de maste ga pa toaletten, de

upplevde att livet var mer avslappnat dn fore operationen (Persson & Hellstrom, 2002).

As regards the going back to work, in my mind I find it a little bit
traumatic, thinking”oh my God”. Because I’ve been a cab driver you’re in
an enclosed environment with a stranger. How can I pass wind and work
with a poor stranger? Or suddenly you think “I’ve got to find a loo can

you please get out?! (Rozmovits & Ziebland, 2004, s.194).
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I won’t take a sauna together with my friends. They will probably think,
My Lord, he has a big bag dangling on his stomach. Or maybe I am being
too sensitive (Persson & Hellstrom, 2002, s. 106).

Att sexuella och andra betydelsefulla relationer forsiamras

Carlsson et al. (2001); Deeny och McCrea, (1991); Kelly, (1991); Manderson, (2005); Pers-
son och Hellstrom, (2002); Rozmovits och Ziebland, (2004); Salter, (1992) beskrev att sexuel-
la och andra betydelsefulla relationer forsdmras med en stomi. I studie Persson och Hellstrom
(2002) beskrev de personer med stomi att de hade ett aterkommande problem som inverkande
pa det sociala livet, och detta var hur man skulle tala om for ndgon att man har en stomi, for

vem man skulle berétta samt hur dessa skulle reagera nir de fick veta.

Flera personer tyckte att pa grund av stomin kénde de sig oattraktiva infor sin partner och
sexuellt motbjudande (Manderson, 2005; Salter, 1992). Detta gjorde att manga tyckte att sto-
min satte en mur mellan dem sjédlva och deras familj och vanner (Deeny & McCrea, 1991;
Salter, 1992). I studie Manderson (2005) beskrev deltagarna att det var svart att sexualisera en
kropp som samtidigt var en kropp som avger avforing obehindrat, dessa tva bilder var véldigt
svara att fa ihop. Personer som levde ensamma upplevde oftare sdmre sjalvfortroende som
medforde att de uteslot eventuella sexuella partners. Manga tvivlade ocksa pa den egna for-
mégan att kunna vara mottaglig for sexuella kédnslor igen och kidnde ocksé att den sexuella de-

len av sig sjédlv var hotad.

Flera studier visade att personer med en stomi hade svarigheter med sexuella relationer, detta
pa grund av en dndrad kroppsupp fattning. Ménga hade svrt att dterta de sexuella aktiviteterna
och lusten upplevdes som minskad. Det var ocksa ménga som upplevde att sexuella relationer
var en kélla till &ngest och som skapade osékerhet. De upplevde att stomin kunde komplicera
en redan fast relation. Partnerns attityder var véldigt viktiga och gjorde att badde angest men
dven ridsla for avvisning uppdagades (Deeny & McCrea, 1991; Kelly, 1991; Manderson,
2005; Persson & Hellstrom, 2002; Rozmovits & Ziebland, 2004; Salter, 1992). I en studie
Carlsson et al. (2001) beskrev dock en del att de upplevde respekt och stéd av sin familj som
forstod deras situation. Alla hade vénner som gav dem stod. Manga hade_informerat sina kol-
legor om sin situation och upplevde att de ocksa gav dem respekt dven om de ibland glomde

bort att de genom stomin inte klarade av samma arbete som forut.
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Some friends can’t handle the bag-on-body situation. They refuse to
try to understand, regard Crohn’s as a catching disease and the bag as
dirty, (they are) so narrow —minded, (It’s) sad. They treat me as an
invalid. The friends I expected to understand (did so), however, and
vice versa, illness sure shows who your real friends are, very

enlightening and saddening. (Manderson, 2005, s. 6).

It 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).

Sex is just not so much fun with the stoma. (Persson & Hellstrom,

2002, s. 105).

Att kdnna brist pa information och stod

I studier av Carlsson et al. (2001); Deeny och McCrea, (1991); Kelly, (1991); Persson och
Hellstrom, (2002); Rumsey et al. (2002); Salter, (1992) framkom det att det fanns brist pé in-
formation och stod angaende stomin. I studier av Carlsson et al. (2001); Deeny och McCrea
(1991); Rumsey et al. (2002) framkom det att personer som hade stomi tyckte det vara fordel-
aktigt att f4 prata med ndgon annan person med stomi. De upplevde dven att de hade haft for
f4 mojligheter att uttrycka oro och radslor 6ver stomin. I studier av Deeny och McCrea
(1991); Kelly (1991); Salter (1992) framkom det att personer med stomi behdvde bade infor-
mation om sjilva stomin och dven om stomihjilpmedel. Enligt Persson och Hellstrom (2002)
uttryckte personer med stomi att den preoperativa informationen inte forberett dem tillrackligt

for de kénslor som kommer 1 och med den forandrade livssituationen.

I studier beskrev personer om brist information angaende hudvard, hur de skulle undvika ska-
dor samt smirta. Detta medforde att de var tvungna att spendera mycket tid for att undvika ir-
ritation och bortfratning av huden runt stomin. Ett vanligt problem var ocksé att det kliade
under stomiplattan och att det kunde gora ont (Carlsson et al. 2001; Persson & Hellstrom,
2002) I studier av Deeny och McCrea (1991); Persson och Hellstrém (2002) upplevde perso-
ner med stomi att det var skrimmande att se och rora vid stomin. Manga uttryckte ocksé en

radsla for att skada stomin.
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Then in addition you’ve got the practical aspect of looking after it.
You’ve got to learn a new language almost, and it’s like learning a
new language. Its materials that you’ve never seen in your life,
equipment you’ve never known existed. Names you’ve never heard of.
Even a routine that seems so alien, it’s so strange and all this has to be

learned (Kelly, 1991, s. 117).

Well they (the nurses) were in and out giving 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 & McCrea, 1991, s. 43).

Diskussion
Syftet med denna litteraturstudie var att beskriva upplevelsen av att leva med stomi. Detta re-
sulterade 1 fyra kategorier; att forlora kontrollen 6ver sig sjélv, att vardagen begrinsas, att

sexuella och andra betydelsefulla relationer forsdmras, att kdnna brist pa stdd och information.

I kategorin, att forlora kontrollen 6ver sig sjdlv, fann vi att manga personer med stomi fick en
samre sjilvkinsla nir de tappade kontrollen 6ver tarmfunktionen. Samtidigt s& hade de svért
att anpassa sig till hur den nya kroppen sag ut och betedde sig. Manderson (1999) beskrev att
socialt kamratskap kravde att var och en hade kontroll 6ver den fysiska kroppen. For att bota
nagon sorts sjukdom krévs ofta en operation, som kan innebéra att kontrollen éver kroppen
forsvinner. Detta i sin tur kunde leda till att personen som mist kontrollen dver sig sjélv inte
langre ville delta 1 olika sociala evenemang. For att kénna sig frisk och att uppleva vilmaende
kriavdes det att kunna ha kontroll. Detta &r i1 linje med vart resultat som visade att manga per-
soner forsokte forsdkra sig om att sjilva stomipésen inte skulle synas. Manga var oroade over
stomipasens olika lidten, de var dven bekymrade att den skulle synas under kldderna. De fruk-

tade ldckage, doft och tillfdlliga olyckor.

Att tappa kontrollen 6ver sig sjdlv hade stora effekter pa sjélvkédnslan hos personer med stomi.

Detta kan jaimforas med Murray och Fox (2002) som beskrev hur ménniskor som amputerat
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underbenet upplevde att da kroppen fungerade som den skulle, s& upplevde ménniskorna en
hogre nivé av sjilvkinsla, in hos de som mist en del av sin kroppskontroll. Aven Sullivan et
al. (2003) beskrev att sjédlvkanslan blev negativt paverkad vid kronisk sjukdom. Hammond
(2004) fann att tron pd den egna formagan att kontrollera hdndelser, i livet som var viktiga,
var den som &terspeglade den egna effektiviteten. Sjilvkénslan, 1 olika dimensioner, gav kéns-
lan av det egna virdet som individ. Manderson (1999) fann att fordndringar av de kroppsliga
funktionerna, genom olycka eller sjukdom, ledde individen till att bli sérbar, beroende av
vard, vilket ledde till att de hamnade i en situation lik barndomen. For personen som inte kun-
de kontrollera sin kropp fullt ut, som t.ex. ndgon med stomi som rakade ut for en "olycka”,

gjorde att bristen pa kontroll 6ver defekationen utmanade den vuxna identiteten

I kategorin, att vardagen begrinsas, beskrivs att personer som levde med en stomi upplevde
fordndringar och begriansningar i olika former. Dessa kunde te sig i uttryck av att tvingas pla-
nera livet 1 minsta detalj, att behdva vélja tarmen framfor karridren, att inte delta 1 aktiviteter,
att isolera sig 1 hemmet, och att uppleva en minskad ork. Personerna med stomi upplevde stor
trotthet, vilket var en begransning. Detta kan jamforas med Fahey (1998) som beskrev att
kronisk trotthet var ett av de svéraste symtomen vid skrumplever, dirfor att det paverkade det
dagliga livet. Gray och Fossey (2003) beskrev att personer med kronisk trétthet upplevde
skillnader fran dag till dag huruvida deras ork var. Darfor var det inte 1itt for dessa personer
att vare sig kunna planera in eller att kunna vilja olika aktiviteter. Detta kunde leda till isole-
ring. Hyde, Ward, Horsfall och Winder (1999) beskrev att social isolering var en vanlig kon-
sekvens hos personer som levde med kronisk sjukdom. Hog élder och det ldngvariga bensaret
gjorde att dessa manniskor helst befann sig inom de fyra viggarna deras hem omgav sig med.
Sullivan, Weinert och Cudney (2003) visade att manga kéinde ensambhet i sin situation som

kroniskt sjuka och blev déarfor ofta isolerade.

Enligt Chamberlain Wilmoth och Sanders (2001) blir det en daglig utmaning att behova lara
sig att leva med en kronisk sjukdom. Eftersom personerna inte ldngre fick leva som de sjédlva
ville, utan var hela tiden tvungna att ta hinsyn till sin sjukdom blev detta en begrénsning. I en
annan studie Nétterlund och Ahlstrom, (1999) framkom det att personer med muskulér kro-
nisk sjukdom, inte ldngre klarade av att arbeta heltid. Detta forklarade de med att det var bade
fysiskt och psykiskt jobbigt, och véldigt energikrdvande att vara pa arbetet, for att sedan
komma hem och att ta hand om en familj. Vart resultat visade att det var fysiskt och psykiskt

krdvande att ta hand om en stomi, detta begransade bade arbetslivet och familjelivet.
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Personer med en hudsjukdom upplevde, i likhet med personerna med stomi, social dngest
(Kent, 2000). Detta i samband med att personer ofta drog sig ur sociala kontakter, till f6ljd av
t.ex. skrumplever (Fahley, 1998). Att leva med en allvarlig sjukdom eller skada ledde till be-
gransningar och individerna var tvungna att géra manga fordndringar 1 sitt liv. Att klara av en
pagéende allvarlig sjukdom var véldigt komplext och svart, pa grund av forhallandet mellan
sjukdomen, livets gdng och vardagens aktiviteter. Bade stressnivan och den dagliga orken pa-
verkades eftersom sjukdomen ledde till att utférandet av de vardagliga uppgifterna blev mer
svarutforligt (Dewar, 2001). Nér det mentala tillstdndet begransar valmojligheterna uppstér

vanmakt och personen kan inte géra nagot at detta (Strandmark, 2004).

I vér litteraturstudie fann vi, att leva med en stomi var en kélla till manga svara kénslor. Dessa
begransningar kunde t.ex. vara rddsla och avsky. Sullivan et al. (2003) har beskrivit hur per-
soner med sjukdom hanterar sin situation. Deras kénslor var liknande kénslor som personer
med stomi upplevde. Ilska och rddsla var vanliga kénslor vid kronisk sjukdom. Stress var ett
annat vanligt fenomen, bara tanken pa att vara sjuk i en kronisk sjukdom gjorde att néstan alla
personer upplevde en otrolig stress Over deras situation. Frustration uppkom dé det fysiska
satte grinser for personen, ndr de inte fick gora som de ville pa grund av sjukdomen. Hjelm,
Nyberg och Apelqvist (2002) fann i en studie att negativa kadnslor och tankar var vanliga
bland personer med fotsér. Manderson (1999) har beskrivit att for personer med cancer och
andra allvarliga sjukdomar var malet efter operationen att kunna &terga till den normala livs-
rytmen. Strategier for att kunna fortsitta med livet skapades for att minska kénslor av depres-
sion, rddsla och sorgsenhet, for att dessa inte skulle bli en begrinsning. Strandmark (2004)
fann 1 en studie att kénslor av nedstdmdhet uppstod nir personen kinde sig annorlunda én alla
andra. Att inte vara ndjd med sig sjilv gav ett kdnslomassigt lidande med destruktiva kénslor
av angest, skam, avskdrmning och skuld. Personer hade svart att hitta mojligheter att forbéttra
sitt liv for att de var begrinsade. Flera studier (Dantz, et. al., 2003; Erixon, Jerlock & Dahl-
berg, 1997; Fleming & Kleinbart, 2001; Gustavsson, Persson & Amilon, 2000; Miklaucich,
1998; Murray & Fox, 2002) visade likt var litteraturstudie att kénslor av depression ofta for-
kom vid olika sjukdomar, t.ex. amputation, cancer, handskador, hudsjukdomar, stomi och

kérlkramp.

I kategorin, att sexuella och andra betydelsefulla relationer férsdmras, upplevde manga perso-

ner med stomi att de sexuella aktiviteterna minskade och var dessutom en kalla till angest.
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Aven relationerna till andra méinniskor forsimrades, eftersom de tyckte att stomin satte en
mur mellan de sjdlva och andra. Detta Gverensstimmer med Fleming och Kleinbart (2001)
som fann att vanliga psykologiska orsaker till sexuella svarigheter kom fran den kdnslomassi-
ga pressen av att leva med stress som var relaterad till brostcancer. Angest och oro dver att ut-
fora sexuella prestationer och riadsla for avvisning eller 6vergivning var ocksa vanliga pro-
blem, som gjorde att de sexuella relationerna forsdmrades. Strandmark (2004) beskrev att
brist pa kérlek resulterade i en lingtan efter kdrlek, och berévandet av denna nérhet ledde till
missndje. Kralik, Koch och Eastwood (2003) fann att personer som levde med multipel skle-
ros (MS) var oroliga Over att de skulle lacka gaser, urin eller avforing under sjilva sexakten
och de blev dirfor himmade, vilket verensstimmer med vart resultat. Personer med MS jim-
forde sitt sexliv fore och efter insjuknandet och konstaterade att sjukdomen gjort att de fatt
minskad lust. Dessutom blev de mycket mer noggranna med sitt utseende, da de trodde att
detta skulle kompensera sjukdomen, eftersom de kidnde sig mindre attraktiva och hade fatt

lagt sjalvfortroende 1 och med insjuknandet, 4ven detta kan relateras till vart resultat.

Kralik et al. (2001) fann att kvinnor med kronisk sjukdom hade en uppfattning av att en vack-
er och sexuellt attraktiv kropp, var en kropp utan sjukdom. Kroppsidealet i véstvédrden &r att
en kvinna ska vara smal, viltrdnad och frisk. Eftersom en sjukdom kan omskapa kroppen blev
det mycket svart for dessa kvinnor att kunna acceptera sitt &ndrade utseende. Det dndrade for-
hallandet till den egna kroppen gjorde att sexualiteten forsdmrades, eftersom de trodde att de-
ras attraktivitet minskat drastiskt. Till skillnad frn vart resultat som visade att personer med
stomi inte hade accepterat den nya kroppsbilden, har Fleming och Kleinbart (2001) beskrivit
att de som var mest tillfredstdllda med sitt sexliv var de som hade en ny partner efter opera-

tionen, och de som hade uppnatt ett accepterande av den nya kroppsbilden.

I kategorin, att kénna brist pa stdd och information, upplevde personerna med stomi att de be-
hovde fa information angdende allt som ror stomin, som t.ex. hudvard och allmén skotsel.
Stod var ocksa ett behov som inte tillfredsstélldes. I vér studie fann vi att de med stomi upp-
levde en brist pa information. Det var dven en brist pa tillfdllen att sjdlv fi ventilera sina olika
kanslor, och att fa tala med nagon kunnig och forstaende angéende deras situation. Detta
stimmer med vad Dewar (2001) fann i sin studie, att det var viktigt att f prata och ldra kdnna
andra méanniskor som hade liknande problem. I studien framkom det att personerna gick med 1
olika stodgrupper. Dar kunde de dela sina problem med likasinnade ménniskor och diarmed

blev bittre forstddda och accepterade. Chamberlain et al. (2001) visade att morkhyade kvin-
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nor med brostcancer upplevde liknande behov, att 4 mojlighet att prata med andra mérkhyade

kvinnor i samma situation.

Studie Joachim och Acorn (2003) har tidigare kommit till liknande resultat som visar att per-
soner med kronisk sjukdom ocksa fick ga strategiskt till viaga nér de beslutade om nér de skul-
le beritta att de drabbats av en sjukdom. De ville inte heller bli behandlade annorlunda &n in-
nan sjukdomen. De flesta ville dven vara sékra pa att de som de beréttade for verkligen brydde

sig och gav dem det stod de behovde.

I vér litteraturstudie fann vi att personer med stomi upplevde stora brister 1 information och
lite utrymme att fa ventilera kénslor. Detta till skillnad frén Sabay, Grey & Fitch (2000) som
visade att personer med tjocktarmscancer upplevde att de hade fatt tillrdcklig information om
den aktuella behandlingen, och dess konsekvenser. De upplevde ocksa att nér de sjélva hade
behov att prata och komma med friga, s& fanns mgjligheten néra till hands. Dér fick de dven
adekvata svar. Aven Nitterlund och Ahlstrém (1999) fann att personer med muskulir kronisk
sjukdom, upplevde ett stort engagemang fran sjukvardspersonal som tog sig tid till att lyssna
pa vad personerna hade att séga. De tyckte ocksa att de fatt vardefull information om sjukdo-
men, angdende de tekniska detaljerna, fysisk traning och de arftliga aspekterna. De upplevde
dven att de fatt stod for att kunna gora saker littare 1 det vardagliga livet. Dessa var att kunna
anpassa sig till hemmet, tekniska hjélpmedel, praktiska rad for att kunna vara kapabel att utfo-

ra s& mycket som mojligt.

Metoddiskussion

Innehallsanalysen i denna litteraturstudie har bade styrkor och svagheter. Vi har under arbe-
tets gang forsokt att inte tolka de data vi haft, utan vi har forsokt att ldgga vara egna tolkning-
ar at sidan. En nackdel &r att de uttagna textenheterna dversatts fran engelska och svenska,
och dirfor kan vissa sprakliga nyanser gé forlorade. De analyserade artiklarnas kvalité dr be-
domda utifrdn Willman och Stoltz (2002, s. 122-123) men eftersom vi har begrdnsad kunskap
inom detta omrade dr detta till en nackdel for studiens tillforlitlighet, d& det kan ha skett fel-
bedomningar av artiklarnas kvalité. En svarighet med kvalitativ innehéllsanalys dr att meto-
den &r tidskrdvande eftersom den innefattar ett stort analysmaterial (Polit & Hungler, 1999. s.
210). En styrka med studien &r att materialet representerar ett inifranperspektiv, vilket medfor
att lasaren fér en storre inblick i ménniskors upplevelse av att leva med en stomi. Genom att

ha med en tabell 6ver de analyserade artiklarna och respektive huvudfynd samt att vi hallit oss
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textndra genom hela analysen och gatt tillbaka till ursprungskélla, anser vi har 6kat trovardig-

heten 1 vér studie (Holloway & Wheeler, 2002. 5.250-256).

Slutsatser

Enligt vért resultat forefaller det som att personer med stomi lamnas ensam med sina kénslor
och det som kommer efter sjukhusvistelsen. Vil hemma, besitter de teknisk kunskap om hur
pasbyte och hudvérd gar till, men det verkar som att de inte ar forberedda pa de kénslor som
kan komma. Dessa kinslor kan t.ex. vara att kdnna sig oattraktiv, oren, kinslor av skam, och
att inte vara som alla andra. Eftersom de inte 4r forberedda pé de kdnslor som kan komma s&
tycks det som om det brister i informationen angiende konsekvenserna av stomin. Aven om
sjukhuspersonalen gjort sitt basta for att forbereda personen, sé dr det uppenbart att detta inte
racker till, personerna behover fortsatt omvardnad. Enligt Cullberg (1992, s.143) befinner sig
nagon som rékat ut for en fordndring 1 olika krisstadier, och kan dérfor ofta inte ta in den in-

formation som ges, oavsett om informationen dr muntlig eller skriftlig.

Personer med stomi har ett fortsatt behov av stod och kontinuerlig kontakt med sjukvérdsen-
het, eftersom bade fragor, funderingar och behov av samtal &r ndgot som ocksd kommer efter
att sjukhusvistelsen ar over. Hér borde det finnas nagot slags skyddsnét for dessa ménniskor
for att inte brister 1 omvardnaden ska uppsta.

Detta skyddsnét skulle kunna innebéra att distriktsskoterskan i storre utstrickning tar 6ver
omvardnaden fran sjukhuspersonalen, och finns dér som ett stod for den enskilda ménniskans

behov.

Det behdvs mer forskning inom omradet som fokuserar pa den specifika individen. Eftersom
vi har sett att det saknas information angdende livet med stomi, samt att vért resultat visade att
manga personer beskrev en kénsla av att deras sjdlvbild fordndrades och dessa personer beho-
ver fa komma till uttryck for sina behov och kunna vinda sig till ndgon nir dessa behov upp-
stér. For att kunna hjélpa dessa minniskor behovs mer forskning inom omrédet sa att ny pro-

fessionell kunskap kan tillgodoses individen.
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