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Abstrakt

Sexualitet dr en del av omvardnad som ofta gloms bort. Syftet med
denna litteraturstudie var att beskriva hur personer med stomi upplever
sin sexualitet. 1 begreppet sexualitet har vi inkluderat socialt liv,
kroppsbild och sjdlvkénsla, eftersom dessa har en inverkan pa
sexualiteten. I studien analyserades atta vetenskapliga artiklar med
kvalitativ innehéllsanalys med manifest ansats. Analysen resulterade i
tre kategorier; att kdnna sig oattraktiv, att rddsla och oro begrinsar
samlivet och att behdva stdd och acceptans frén partnern. Genom att
uppmirksamma hur personer med stomi upplever sin sexualitet, kan
vardpersonal bemdta patienters sexuella problem med mer forstéelse.

Nyckelord: stomi, sexualitet, oattraktiv, stod, kvalitativ
innehallsanalys, litteraturstudie.



Att leva med en kronisk sjukdom beskrivs i en studie av Kralik, Koch och Telford (2001) som
nagot som paverkar hela personen. Kroppsbilden fordndras och personen far en ny syn pa sig
sjdlv. De beskriver hur deltagarna i studien jamfor sin kropp med andras och med den egna

kroppen de hade innan sjukdomen. Detta leder till sédnkt sjdlvfortroende.

Vid coloncancer, trauma, divertikulit, inflammatoriska tarmsjukdomar och vid ischemisk kolit
kan en stomi bli nédvéndig (Duchesne, Wang, Weintraub, Boyle & Hunt, 2002). En stomi &r
en permanent eller tempordr 6ppning pa bukvéggen frdn tarmen som gor det mojligt att
tomma ut tarminnehaller pa konstgjord viag (Nicholls, 2002). De vanligaste stomierna &r
descendenskolostomi, ileostomi och sigmoideostomi (Duchesne et al., 2002). Av dessa dr
personer med ileostomi mest yngre personer med inflammatoriska tarmsjukdomar och
personer med kolostomi &r oftast dldre med maligna sjukdomar (Nugent, Daniels, Stewart,

Patankar & Johnson, 1999).

Att leva med en stomi kan medfora vissa komplikationer och problem. De vanligaste
komplikationerna &r nekros, prolaps, hudirritation, stenos, infektioner och blédningar.
Eftersom konstruktionen av ileostomier dr mer tekniskt krdvande orsakar de flest
komplikationer av alla typer av stomier. Avforingen i ileostomier dr dessutom mer flytande
och har en annan sammansittning, vilket paverkar huden och leder till fler hudirritationer och
infektionskomplikationer (Duchesne et al., 2002). Problem som personer med stomier kan
uppleva #r utslag, lickage, lukt och att stomipésen fylls med luft. Aven problem med stomi
som lacker dr ndgot som personer med ileostomi drabbas av i storre utstrdckning dn de med

kolostomi (Nugent et al., 1999).

I en studie av Nugent et al. (1999) framkommer problem i det dagliga livet hos dem som lever
med stomi. De problemomraden som beskrivs dr i samband med arbete, kost, beklddning,
resor, sport, fritid, kroppsuppfattning och sexuallivet (Nugent et al., 1999). Personer med
stomi 16per hog risk att drabbas av psykisk ohdlsa (Nugent et al., 1999; Brown & Randle,
2005) men de som far mycket stod upplever mindre problem (Brown & Randle, 2005).
Nugent et al. (1999) menar att &ven om personer med stomier far stod fran sina familjer kan

de uppleva oro och skam Over sin stomi.

Sexualitet innefattar biologiska, psykiska, sociala, kinslomissiga och andliga dimensioner av

en persons liv. Relationen som en person har till sig sjalv har stor betydelse for dennes intima



relationer med andra. I relationen till sig sjilv inkluderas hur en person ser pé sig sjalv som en
sexuell varelse, sin kroppsuppfattning och synen pé sexuell aktivitet. Det dr vanligt att
kroniska sjukdomar har en stor paverkan pa sexualiteten, bland annat pa grund av en
fordndrad kroppsuppfattning. Sexualitet dr ofta ett kinsligt &mne och brukar betraktas som
tabu. Personer som lever med sjukdom har ofta svart att sjilva ta upp samtal om sexualitet och
de ges sdllan mgjligheten att prata om detta (Kralik et al., 2001). I virldshdlsoorganisationens
(WHO) definition av sexualitet framgar att sexualitet dr en integrerad del av varje ménniskas
personlighet, och att den &r ett grundbehov och en aspekt av att vara ménsklig, som inte kan
skiljas frén andra livsaspekter. Sexualitet dr inte synonym med samlag, utan dr mycket mer.
Den finns i energin som driver oss att soka kérlek, kontakt, virme och ndrhet och den uttrycks
1 vart sétt att kdnna och vicka kénslor samt att rora vid varandra. Sexualiteten paverkar tankar,
kénslor, handlingar och gensvar och dédrigenom vér psykiska och fysiska hélsa (WHO, 2007).
I en studie (Nugent et al., 1999) framkom att hilften av personer som lever med stomi
upplevde problem med sitt sexualliv. Dessa problem uppgavs till en viss del vara fysiskt
betingade men till storsta delen av psykisk art. McQueen (1997) beskriver i en studie hur
paverkan pé sexualiteten och inverkan pa en persons sociala liv har stor betydelse for
relationen till andra ménniskor. I den hér studien anvénder vi en vid definition av begreppet
sexualitet som anknyter till WHO:s definition och inkluderar aspekter av socialt liv,

kroppsbild och sjdlvkinsla.

I en studie av Persson, Gustavsson, Hellstrom, Lappas och Hultén (2005) uppgav 63 procent
av deltagarna att de var missndjda med den otillrdckliga tiden de fatt till samtal om sitt
sexualliv. Som sjukskoterskor ska vi arbeta med en helhetssyn pa manniskan. Darfor anser vi
att sexualiteten dr en viktig del for upplevelse av hélsa, som inte far glommas bort 1
omvardnaden. Vi tror att genom att belysa @mnet, vicks tankar kring sexualitetens betydelse i
all omvérdnad och gor det mer naturligt att ta upp dmnet. Vi har valt att specificera oss pé
personer med stomi eftersom dessa troligen &r en grupp som vi inom vart kommande yrke

kommer att stota pd inom manga olika omraden i varden.

Syftet med denna litteraturstudie var att beskriva hur personer med stomi upplever sin

sexualitet.



Metod

Litteratursokning

De databaser som anvints dr: PubMed, CinAhl och Academic Search. S6korden som anvénts
ar: stomi, sexualitet och kvalitativa studier. Dessa ord har varit som utgangspunkt, for att
sedan anvinda varje indexregister i vardera databas for att finna de engelska orden som just
den databasen anviinder. Sokorden har kombinerats for att hitta relevanta artiklar. Oversikt av
litteratursokningen redovisas i tabell 1. Efter att ha ldst igenom abstrakten pa de funna
artiklarna valdes 21 stycken ut som vi laste. Av dessa var fem relevanta for var studie och
anvéndes 1 analysen. Vi har dven tagit hjilp av samsok och utgétt ifran funna artiklars
referenslistor for att finna fler artiklar. Detta resulterade i ytterligare tre relevanta artiklar som
inkluderades i analysen. Inklusionskriterier for litteratursdkningen var att artiklarna skulle
vara kvalitativa och beskriva personer med stomis upplevelser. Nagon skillnad p4 min och

kvinnor har inte gjorts. Artiklarna skulle vara publicerade senare dn ar 1990.

Innan analysen paborjades valde vi att kvalitetsgranska artiklarna enligt protokoll H i
Willman och Stoltz (2002, s.122). For att fa hog kvalitet krdvdes bra beskrivet syfte,
datainsamling och analysmetod. Det skulle dven tydligt framga att studien var granskad och
godkénd av en etisk kommitté. De artiklar som saknade etiskt godkdnnande men hade
resterande kriterier fick dirmed medel som betyg. En av artiklarna bedémde vi som lag
kvalitet eftersom den saknade beskrivning av analysmetoden och det etiska godkédnnandet.
Trots detta valde vi att inkludera denna artikel i studien, eftersom det var en fallstudie med bra

beskrivna upplevelser. Oversikt éver de analyserade artiklarna redovisas i tabell 2.



Tabell 1 Oversikt av litteratursdkning

Syftet med s6kning: upplevelser av sexualiteten hos personer med stomi

PubMed 2007 01 30

Soknr | *) Soktermer Antal ref. | Valda
artiklar

1 MSH Enterostomy 12094

2 MSH Sexuality 17941

3 MSH 1 and 2 14 2

4 FT *ostomy 27053

5 FT Sex* 485091

6 FT 4 and 5 655

7 FT Qualitative 62481

8 FT 6 and 7 2 1

Cinahl 2007 01 30

Soknr | *) Soktermer Antal ref. | Valda
artiklar

1 CH Sexuality 1758

2 CH Sex 36309

3 CH Ostomy 1634

4 CH Enterostomy 41

5 CH 1 and 4 1 0

6 CH 1and 3 71 2,17

7 CH 2 and 3 26 0

8 CH 2 and 4 3 0

Academic search 2007 01 30

Soknr | *) Soktermer Antal ref.

1 ST Sexuality 10131

2 ST Sex 83425

3 ST Ostomates 417

4 ST Enterostomy 313

5 ST 1 and 4 5 3"

6 ST 1 and 3 4

7 ST 2 and 3 3

8 ST 2 and 4 1

*MSH — Mesh termer i databasen PubMed, CH- Cinahl headings i databasen CINAHL, ST - Subject Terms i

databasen Academic search, FT —fritextsokning.
*artiklar redan redovisade i tidigare sokning.




Tabell 2 Oversikt av analyserade artiklar (n=8)

Forfattare Typ av studie Deltagare Metod Huvudfynd Kvalitet
(Ar) Datainsamling/ Hog, Medel,
Analys Lag
Deeny & Kvalitativ 6 Ostrukturerade  Individernas fysiska Medel
McCrea intervjuer/ behov blev tillgodo-
(1991) Kvalitativ sedda, medan deras
analys enligt psykiska och
Turners steg sociokulturella behov
inte uppfylldes.
Kelly Kvalitativ 45 Intervjuer/ Fyra olika teman Medel
(1992) Kwvalitativ framkom: fordndrad
analys kropp och péverkan av
sjlvet, privata livet och
anviandandet av stomin,
intima relationer - fran
privatlivet till allmén
identitet, allmin
identitet — en bredare
bild.
Manderson Kvalitativ 18 Ostrukturerade  Tre olika teman Hog
(2005) intervjuer/ framkom: anpassning
Tematisk till fordndringen,
analys forkladd och obekvam,
sex och sexighet.
Notter & Kvalitativ 50 Semistrukturer  Upplevelsen Medel
Burnard ade intervjuer/  postoperativt visade sig
(2006) Deskriptiv vara virre an forvéntat.
fenomeno- Fyra teman kom fram:
logisk analys smaérta och chock,
(Giorgi) kroppsbild och
sexualitet, sjdlva stomin
och sjukskoterskornas
roller.
Persson & Kvalitativ 9 Intervjuer/ Sju kategorier: Hog
Hellstrom Kvalitativ frimmande for sig egen
(2002) design med kropp, forandrad
fenomenolog-  kroppsbild, osdkerhet,
isk aspekt fysiska problem,
paverkan av sexuallivet,
sociala livet och
fritiden.
Rozmovitz & Kvalitativ 39 Djupgéende Forlust av att kdnna sig ~ Hog

Ziebland
(2004)

intervjuer /
Analyserat och
kodat data i
NUD*IST
softwear

vuxen.



Tabell 2 (forts) Oversikt av analyserade artiklar (n=38)

Forfattare Typ av studie Deltagare Metod Huvudfynd Kvalitet
(Ar) Datainsamling/ Hog, Medel,
Analys Lag
Salter Kvalitativ 7 Ostrukturerade Kaénsla av forlust, rollen Medel
(1992) intervjuer/ hos partnern, problem
Kvalitativ med att skota stomin,
analys sociala aktiviteter,
sjalvhjalpsgrupper,
sexuella problem,

anpassning till
operationen och
problem med

kroppsuppfattningen.
Williams Fall studie 1 Intervju/ Behov av att prataoch ~ Lég
(2006) (Kvalitativ) Ej beskriven fa information

angdende stomins
paverkan pa
sexualiteten.

Analys

Kvalitativ innehéllsanalys dr en bra metod 1 studier dér syftet &r att forsta en annan méinniskas
tankar, kénslor och upplevelser (Holloway & Wheeler, 2002, s. 241). Eftersom vi ville uppnd
ett inifranperspektiv analyserade vi artiklarna med denna metod med manifest ansats. Detta
beskriver Downe-Wamboldt (1992) som en detaljerad metod, dér data granskas systematiskt
och objektivt for att beskriva ett fenomen. Processen ska vara vil beskriven och det ska finnas
diskussioner runt dmnet. Manifest ansats innebdr att det endast &r det synliga innehallet, vad

texten sidger, som analyseras. Inga egna tolkningar anvénds.

Burnard (1991) beskriver 14 steg for att utfora en kvalitativ innehallsanalys. I véar analys har
vi anvint Burnards metod som grund. Foéljande steg utgick vi ifrn: vi ldste alla artiklar
noggrant och tog ut textenheter som svarade mot syftet. Dessa textenheter kodades och
kondenserades, vilket innebar att vi kortade ner dessa men beholl kdrnan 1 dem for vidare
analys. Textenheter med liknande upplevelser fordes sedan ihop till kategorier 1 flera steg.
Genom att hela tiden gé tillbaka till ursprungstexten forsidkrade vi oss om att sammanhanget i
textenheten foljde med. Kategoriseringen var klar nér inga fler kategorier kunde foras ihop

och de var varandra uteslutande.



Resultat

Analysen resulterade i tre kategorier (tabell 3). Kategorierna presenteras i l0pande text och

illustreras med citat fran artiklarna.

Tabell 3 Oversikt av kategorier (n=3)

Kategorier

Att kdnna sig oattraktiv
Att rddsla och oro begriansar samlivet
Att behova stdd och acceptans fran partnern

Att kiinna sig oattraktiv

Personer som lever med stomi beskrev i studier att de upplevde en kinsla av att vara smutsiga
och kénde sig dckliga (Notter & Burnard, 2006; Rozmovits & Ziebland, 2004). Avforingen i
pasen kindes osexig (Manderson, 2005). Eftersom de inte kunde kontrollera sina kroppsliga
funktioner hade de kinslan av att inte vara rena och att lukten inte gick att ta bort (Notter &
Burnard, 2006). Kénsla av att se hemsk ut med stomin och att inte kénna sig lika attraktiv som
forut beskrevs i studier (Persson & Hellstrom, 2002; Rozmovits & Ziebland, 2004). Deltagare
sag kroppen som osexig och hade svart att acceptera stomin, darfor var det av stor betydelse

for dem att fa hora att partnern tyckte de var vackra (Manderson, 2005).

...Spreading across my stomach repulsive... it isn’t normal... it smelt... |
couldn’t seem to get the smell off me no matter how much I washed

(Notter & Burnard, 2006, s.153).

Det framkom att personer med stomi sdg kroppen som ett storre bekymmer &n partnern
gjorde. De hade svart att lita pa partnern nir denne sade att stomin inte spelar ndgon roll.
Sexualiteten paverkades eftersom personer med stomi hade svart att sldppa tanken frén sjélva
stomin (Manderson, 2005; Rozmovits & Ziebland, 2004). Den férdandrade kroppen blev ett
psykiskt hinder som péverkade den sexuella identiteten. Denna kroppsliga forandring skapade
en oro och obekviamlighet (Kelly, 1992; Rozmovits & Ziebland, 2004). Personer beskrev att
sedan de hade fétt en stomi hade kroppsbilden tydligt fordndrats, vilket hade gjort dem
olyckliga (Kelly, 1992; Persson & Hellstrom, 2002). Den férdndrade kroppsbilden upplevdes
pinsam och beskrevs extra jobbig for kvinnor (Deeny & McCrea, 1991). Stomin kunde

medfora en viktnedgédng som en del beskrev ge dkad kdnsla av att se sjuk ut (Persson &



Hellstrom, 2002). Kvinnor i studier (Deeny & McCrea, 1991; Notter & Burnard, 2006)
beskrev hur deras konsroll hade fordndrats efter stomioperationen. De kénde sig inte som sig

sjdlva och upplevde sig mindre kvinnliga &n innan operationen.

Personer med stomi uttryckte kénslor av att vara annorlunda, de sdg normala ut men var inte
det fysiskt. De beskrev att kroppen inte kdndes som ett med stomin (Kelly, 1992; Persson &
Hellstrom, 2002). Vid forsta asynen av stomin upplevdes en kidnslomissig chock och en
kénsla av avsky. Denna bild av kroppen fanns kvar éven efter accepterandet av stomin (Notter
& Burnard, 2006; Persson & Hellstrom, 2002). Personer med stomi berittade att de valde att
halla stomin utom synhall och gdémma den for att hdlla den hemlig (Manderson, 2005).
Stomin upplevdes osexig och det var vanligt forekommande att vilja dolja den for partnern

(Manderson, 2005; Notter & Burnard, 2006; Rozmovits & Ziebland, 2004).

It’s really not a sexy thing to see, so that’s probably why I don’t want
him to see because we—I mean, if we have a sexual relationship
(Manderson, 2005, 5.410).

Deltagare i studier beskrev olika strategier de skapat for att dolja sin kropp och stomin for sin
partner framforallt under samlag. Dessa strategier kunde vara att délja pdsen med handen,
tacket och att inte lata partnern se dem nakna genom att sldcka lyset. Genom att anvinda
underkldder som dolde stomin beskrev de en kénsla av att vara mer attraktiv (Deeny &
McCrea, 1991; Manderson, 2005; Notter & Burnard, 2006; Persson & Hellstrom, 2002;
Rozmovits & Ziebland, 2004). I en studie beskrev deltagare att de hade svart att hitta sexiga
underkldder som dolde stomin. De beskrev dven att kldderna som var bekvdma och dolde
stomin upplevdes osexiga (Manderson, 2005). Personer med stomi upplevde att stomin
dominerade och tog dver andra aspekter av livet (Kelly, 1992). Pasen kéndes som en
inkrdktare, i vidgen och gick inte att gldmma bort. Stomin upplevdes framtriddande, speciellt
under samlag, eftersom den var synlig for bade en sjilv och partnern, vilket gjorde att de
kénde sig oattraktiva (Manderson, 2005; Notter & Burnard, 2006; Rozmovits & Ziebland,
2004).

When he wanted to start another relationship, he searched for something
to disguise the bag, ‘‘a cover or cummerbund or something’’ that would
make his appearance “‘much more appealing to the opposite sex’’ than
looking at the bag with its contents (Manderson, 2005, s.410).
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Att ridsla och oro begrinsar samlivet

Personer med stomi forklarade att den storsta rddslan och oron var att inte kunna kontrollera
sina tarmfunktioner. Radslan for missdden beskrevs vara virre dn nir de verkligen hinde
(Rozmovits & Ziebland, 2004). I flera studier beskrevs att det fanns en stor oro och ridsla
over att pasen skulle lossna, vilket den gjorde ibland (Deeny & McCrea, 1991; Kelly, 1992;
Manderson, 2005; Persson & Hellstrom, 2002). I manga andra studier utryckte personer med
stomi oro och rédsla dver att stomin skulle synas, lukta, licka eller 1ata. Om detta intrdffade
upplevdes avsky och pinsamhet (Deeny & McCrea, 1991; Manderson, 2005; Notter &
Burnard, 2006; Persson & Hellstrom, 2002; Rozmovits & Ziebland, 2004; Salter, 1992;
Williams, 2006).

The participants described feelings of uncertainty and fear, especially
that the stoma might be visible and that gas and odor would occur.
Flatus caused a problem when the pouch filled with gas, giving the
impression that it could be seen through clothes (Persson & Hellstrom,
2002, s.105).

Inte bara lukten och ljuden utan sjdlva tanken pé stomins innehall skapade oro. Personer med
stomi upplevde osdkerhet ndr nagon tog pa magen och kénde avforing (Manderson, 2005). En
deltagare uttryckte kénslan av skam 6ver att vakna upp med en full pase pd morgonen
(Persson & Hellstrom, 2002). Deltagare i studier beskrev en kédnsla av att inte vilja ha nagon
néra, eller vara nira sin partner (Rozmovits & Ziebland, 2004; Williams, 2006). Deltagare 1
en studie beskrev att oron dver kroppsliga fordndringen kunde vara ett hinder i intima
relationer. De beskrev att de stindigt var uppmirksamma pa sin kropp (Kelly, 1992) och hade
behov av att kontrollera kroppen under samlag vilket gjorde att de inte kunde slappna av
(Manderson, 2005). Pa grund av detta upplevde de en fordndrad identitet (Rozmovits &
Ziebland, 2004).

When we first went to bed, I was like, I used to have to hang on, I was
literally clenched because of fear, like I never knew if I was going to be
letting off wind or something more than that and it took me a long, long
time to feel comfortable (Manderson, 2005, s.409).

Personer med stomi upplevde en oro och rddsla nér de inte kunde kontrollera tarmfunktionen
och valde dé att inte ga ut och triffa folk igen (Kelly, 1992), vilket ledde till att vissa isolerade
sig (Persson & Hellstrom, 2002; Rozmovits & Ziebland, 2004). Deltagare i flera studier
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beskrev att den osékerhet som stomin orsakat, pdverkade personens sociala liv. Denna
osdkerhet gjorde att de inte ville ga pa fester och triaffa andra av rddsla for lackage (Kelly,
1992; Persson & Hellstrom, 2002; Rozmovits & Ziebland, 2004). Stomin kunde upplevas
pinsam och skapa en kénsla av avstand (Deeny & McCrea, 1991; Rozmovits & Ziebland,
2004). I en studie av Persson och Hellstrom (2002) beskrev deltagare att de upplevde det

pinsamt att témma pésen pa allmin toalett, bada bastu och duscha med andra.

Deltagare beskrev hur stomin och den forlorade tarmkontrollen hade pdverkat deras relationer
(Deeny & McCrea, 1991). De som skulle inleda en ny sexuell relation kinde sig oroade och
himmade (Kelly, 1992; Manderson, 2005; Salter, 1992). I vissa etablerade relationer hade
stomin liten paverkan, medan andra relationer blev forsvdrade pa grund av stomin (Rozmovits
& Ziebland, 2004). Personer med stomi hade svart att se och rora vid sin egen stomi (Deeny
& McCrea, 1991; Persson & Hellstrom, 2002) och hade kénslan av att ingen ville rora vid
deras kropp och att hade svért att tro att ndgon partner skulle komma att acceptera stomin
(Kelly, 1992; Notter & Burnard, 2006). Att leva med stomi medforde ett minskat
sjdlvfortroende som ledde till rddsla for att inleda ett nytt sexuellt férhallande och &teruppta
sin gamla sociala roll (Deeny & McCrea, 1991; Manderson, 2005). Personer med stomi
upplevde dven problem och svarigheter med sjilvpresentation, sjdlvrespekt och sjalvsdkerhet
(Kelly, 1992; Persson & Hellstrom, 2002). I studier beskrevs rddsla och oro for att deras
partner inte ldngre skulle vilja ha dem, vilket forsimrade deras sjdlvfortroende och

sjdlvsidkerhet (Kelly, 1992; Notter & Burnard, 2006).

...how could I ever lie on a beach again, what would my husband think,
would he still want me (Notter & Burnard, 2006, s.152).

Pé grund av ridslan for avvisning tog deltagare inte upp samtalet kring den sexuella
situationen. De oroade sig dver att partnern skulle neka till sexuellt samliv och valde darfor att
inte ta upp samtalet alls (Rozmovits & Ziebland, 2004). I en studie (Kelly, 1992) uttryckte
personer som lever med stomi att de hade svarigheter att berétta for andra om stomin pa grund
av ridsla for att bli avvisad och sdrad som vissa hade varit med om. Medan deltagare i en
studie av Persson och Hellstrom (2002) inte upplevde det svért att berdtta om stomin, ddremot
hade de svarigheter gillande till vem och hur de skulle beritta. De hade tankar om hur en ny

partner skulle reagera nér de fick veta (Persson & Hellstrom, 2002).
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When you do meet somebody and if you like them, well I feel they should
know, eh, but its trying to tell them, I find it very, very, very hard, em
witch I have done in the past I found it, well where do you start telling
them? Where do you begin? And her, I must seem to crack up, the tears
start to come, and then it’s just me (Kelly, 1992, 5.405)

I flera studier beskrev deltagare oro for hur stomin skulle paverka sexuallivet. De beskrev en
osdkerhet och rddsla 6ver hur samlaget skulle komma att kiinnas och om det skulle vara
smartsamt, liksom oro 6ver den sexuella funktionen. Efter operationen beskrevs det svart att
tanka pa sex igen, det tog tid att komma tillbaka till sexuallivet (Deeny & McCrea, 1991;
Manderson, 2005; Persson & Hellstrom, 2002; Williams, 2006). Sex ansags inte heller vara
lika roligt sedan de fétt stomin (Persson & Hellstrom, 2002). Personer uttryckte att de inte
kinde nagon lust men att de kiinde att de borde for partnerns skull (Manderson, 2005; Persson
& Hellstrom, 2002) I flera studier framkom att personer som lever med stomi upplevde
sexuella svarigheter (Deeny & McCrea, 1991; Kelly, 1992; Rozmovits & Ziebland, 2004).
Forandringarna av sexuallivet upplevdes olika, vissa upplevde ldngre perioder utan sexuell
aktivitet medan andra upplevde att sexuallivet helt upphort (Manderson, 2005). I en studie av
Rozmovits och Ziebland (2004) jamforde en deltagare stomins effekt pa sexuallivet med att
sitta 1 fangelse. En deltagare i en studie av Williams (2006) forklarade att fa en stomi &r det
virsta tdnkbara for en homosexuell man. I en studie (Deeny & McCrea, 1991) beskrev mén att
de upplevde problem relaterade till impotens postoperativt. Personer med stomi beskrev dven
brister géllande informationen de fick infor operationen. De podngterade behovet av att fa
uttrycka sin oro och sina kinslor, att ndgon satt ner och pratade med dem. De saknade
information om hur det &r att leva med stomi och beskrev hur denna information skulle ha

underléttat de sexuella problem som hade uppkommit.

Att behdva stod och acceptans frin partnern

Personer som lever med stomi beskrev att de upplevde ett stod och fick forstaelse fran sin
respektive partner (Notter & Burnard, 2006; Salter 1992) Detta stod fran ndgon i1 en néra
relation underlattade de sexuella problem som kunde uppsté (Deeny & McCrea, 1991) och
minskade oron dver fysiska relationer (Rozmovits & Ziebland, 2004). For att fa ett
fungerande sexualliv upplevdes det viktigt att kunna prata med varandra. Genom att kunna

lita pa varandra vagade personer slédppa pa etikettreglerna och slappna av (Manderson, 2005).
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I en studie av Notter och Burnard (2006) berdttade deltagare att det kunde upplevas svért att

prata med partnern om stomin. Vissa upplevde att partnern inte ville prata om dmnet.

...my husband thinks it is disgusting ...we don’t mention it ... he never saw
my stoma I had to keep it covered and he wouldn’t talk about it ... the
whole subject is taboo ... (Notter & Burnard, 2006, s.153).

Deltagare i en studie forklarade att det var viktigt att kunna skota stomin sjélv {or att 1dra sig
acceptera den och kinna sjdlvstandighet (Deeny & McCrea, 1991). Vid olyckor med stomin
kunde vuxna kénna sig som hjélplosa barn (Rozmovits & Ziebland, 2004). Personer med
stomi beskrev hur inkontinens och beroende av andra talade emot den sjélvstindighet som
forvéntas 1 vuxenlivet och i sexuella livet (Manderson, 2005). Vidare beskrev deltagare i
studier att de inte ville att partnern skulle hjdlpa till med stomin for att de kénde sig
forodmjukade (Rozmovits och Ziebland, 2004) och for att sexuallivet kunde riskeras att

forstoras (Manderson, 2005).

lan, for instance, cares for his wife when required, cleaning her when
bags burst, bathing her and changing sheets. But this has been at the
cost of a sexual relationship (Manderson, 2005, s.411).

Diskussion

Syftet med denna litteraturstudie var att beskriva hur personer med stomi upplever sin
sexualitet. I begreppet sexualitet inkluderade vi socialt liv, kroppsbild och sjédlvkénsla.
Analysen resulterade i tre kategorier; att kdnna sig oattraktiv, att rddsla och oro begransar

samlivet och att behdva stod och acceptans fran partnern.

I var litteraturstudie framkom hur personer med stomi inte kénde sig lika attraktiva langre. De
upplevde sig sjdlva osexiga och ansag sig sjdlva se hemska ut, vilket gjorde att de hade svéart
att acceptera stomin. De beskrev en fordndrad kroppsbild som péverkade den sexuella
identiteten. Att kroppsbilden fordndras genom sjukdomar &r inte unikt for personer som fatt
en stomi. Aven kvinnor med brostcancer (Taleghani, Yekta & Nasrabadi, 2006) och miin med
testikelcancer (Sheppard & Wylie, 2001) beskrev att de till foljd av sin sjukdom kénde sig
annorlunda och oattraktiva (Taleghani, Yekta & Nasrabadi, 2006; Sheppard & Wylie, 2001).
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En bidragande orsak till den negativa kroppsbilden som beskrivits kan vara det kroppsideal
som visas 1 massmedia. Enligt Chow (2004) paverkas unga flickor och kvinnor av samhéllet
att strdva efter en ouppnéelig perfektion. Dessa flickor kan uppfatta sig sjdlva som mindre
vérda 1 jamforelse med de bilder som publiceras i massmedia. Deltagare i studien uttryckte
hur de jamforde sig sjdlva med dessa bilder och forklarade hur bilderna fick dem att dlska
modellens kropp och inte sin egen. Att inte lyckas nd det massmediala idealet gor att kvinnor
redan som friska far ett simre forhallande till sin egen kropp, istéllet for att kénna sig sunda
och hela. Aven andra studier (Wilcox & Laird, 2000; Harrison & Cantor, 1997) belyser hur
modeller i tidningar sinkte sjélvfortroendet och skapade en avundsjuka éver modellens
utseende. Liknande resultat framkom i en artikel av Dohnt och Tiggemann (2006) som visade
att flickor som tittade mer pa utseendebaserade program och som léste mer tjejtidningar var
mer medvetna om bantning och mindre ndjda med sitt utseende. Enligt Leit, Pope och Gray
(2001) paverkas dven midn av massmedia. Det manliga idealet har fordndrats under aren till en
mer och mer muskul6s kropp. Det tycks vara sé att dessa kroppsideal som vi stdndigt utsitts
for paverkar oss alla men kanske dnnu patagligare om man lever med stomi? Det kan vara
svart nir man har en pase pd magen att passa in i dagens hoga krav pd hur en attraktiv kropp

forvintas se ut?

Péverkar dagens kroppsideal mer dn kroppsbilden, s& som sjélvfortroende i forhallande till
konsrollen? Problem och svarigheter med sjélvpresentation, sjélvrespekt och sjdlvsdkerhet
framkom i var litteraturstudie. Personer med stomi beskrev en kénsla av att inte vara sig sjdlva
och upplevde att deras konsroll hade fordndrats. Manderson (1999) hiavdar att den fysiska
kroppen dr viktig for var egen sexuella identitet och att en fordndrad kropp i form av
operationer kan leda till fordndrad konsroll som 1 sin tur pdverkar sexualiteten. Operationer
resulterar ofta bade i en fysisk forlust men dven i en forlust av feminiteten, vilket paverkar hur
kvinnor ser pa sig sjdlva men dven hur andra uppfattar dem som attraktiva (Manderson,

1999). Genom att forlora ett brost kédnde sig kvinnor mindre kvinnliga &n sina véninnor
(Bredin, 1999). Av min som opererats for testikelcancer var det endast en liten andel som
kénde sig mindre manliga (Sheppard & Wylie, 2001). Vad &r orsaken till skillnaden i
uppfattningen av konsrollen i1 dessa studier? Kan det vara pa grund av att brosten dr mer
synliga, s att det &r mer patagligt nér ett saknas? Pa liknande sitt som personer med stomi

upplever problem med att stomin &r synlig.
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Ett behov av att d6lja stomin och hélla den hemlig for sin omgivning framkom i vér
litteraturstudie. Inom sexuella relationer doldes den genom olika strategier for att personen
med stomi upplevde den osexig. P4 liknande sétt beskrivs i en studie (Bredin, 1999) hur
kvinnor som opererat bort ena brdstet hade svart att se pa sig sjdlva och ville d6lja kroppen pa
olika sitt. Det tycks vara skillnad i behovet att vilja dolja sin kropp beroende pa olika
kroppsfordandringar. Kvinnor som genomgatt cytostatikabehandling (Rosman, 2004) och

forlorat sitt har upplevde inte ett behov att vilja d6lja detta med hjélp av peruk for sin partner.

I var litteraturstudie framkom hur rddsla och oro begransade samlivet. Att inte kunna
kontrollera sin tarmfunktion och ridsla for vad andra skulle tycka begrinsade det sociala livet
for personer med stomi. Att vara rddd for andras reaktioner finns ocksa beskrivet av
ménniskor med andra sjukdomar. Lam och Fielding (2003) fann att kvinnor med brostcancer
definierar sin sjilvidentitet genom hur de uppfattas av andra som person. De vill inte bli sedda
som annorlunda och stigmatiserade i samhéllet utan vill betraktas som friska personer av
andra. Kvinnor med brostcancer i den studien forklarade hur de var radda for social avvisning.
De hade kopt peruker for att andra inte skulle mérka att de var sjuka och for att inte se lika
skrammande ut infor andra. De var rddda att andra skulle se ner pd dem om de fick reda pa att
de hade cancer. Dinos, Stevens, Serfaty, Weich och King (2004) beskrev en liknande form av
stigmatisering i studien om personer med psykiska sjukdomar. Deltagarna vara oroliga att bli
stigmatiserade om de berittade for andra om sin sjukdom. Aven i vér litteraturstudie framkom
hur personer med stomi upplevde svérigheter med att berétta och for vem de skulle beritta om

stomin. Det skulle kunna tyda pa att de var rddda for att bli stigmatiserade.

Personer med stomi upplevde en fordndring i sexuallivet. Det kunde vara lingre perioder utan
sexuell aktivitet eller att sexuallivet upphort helt. Pa liknande sétt beskrev personer som hade
haft cancer (Wilmoth, 2006) hur sexualiteten hade paverkats. Vissa upplevde att det inte fanns
nagon sexualitet efter sjukdomen medan andra upplevde liten paverkan. I en studie av
Sheppard och Yylie (2001) beskrev en manlig deltagare med testikelcancer den oro han
upplevde dver att sex skulle vara annorlunda. En annan deltagare i samma studie beskrev hur

ejakulationen var smértsam och att samlivet inte var som tidigare varit.

I var litteraturstudie beskrev personer med stomi ett ouppfyllt behov av information och
behov av att ndgon gav dem tid att uttrycka sin oro. Aven kvinnor med brostcancer beskrev i

en studie av Landmark och Wahl (2002) bristande stod fran sjukvardspersonal och att detta
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ledde till osdkerhet. Enligt Brown och Randle (2005) bor sjukskdterskor vara uppmérksamma
pa att patienter kan reagera olika i samband med en stomioperation och att reaktionen kan
fordndras med tiden. Genom att ge mdjlighet till 6ppen kommunikation kan det bidra till ett
positivare tankesétt hos patienterna. Brown och Randle (2005) betonar ocksa att det ar viktigt
med stdd och hjilp till patienter direkt efter stomioperationen. Nugent et al. (1999) poangterar
vikten av radgivning och stdd redan innan operationen. Detta stod och information infor
operationen tas upp av en deltagare i en studie och enligt Janda, Obermair, Cellas, Crandon
och Trimmel (2004) ar det dven viktigt att partnern far information om hur sexualiteten kan

komma att paverkas.

I var litteraturstudie framkom behovet av stdd och acceptans fran partnern. P4 samma sétt
beskrev kvinnor med brdstcancer (Landmark & Wahl, 2002) att bade det kéinslomédssiga och
praktiska stodet fran partnern var det mest virdefulla. Stodet beskrevs underlétta for den sjuke
att acceptera sjukdomen. Det stod som partnern gav uppfattades mest som positivt men dven
som en stor pafrestning for relationen. Hatchett, Friend, Symister och Wadhwa (1997)
poéngterar dven de vikten av stod frdn familjen men dven att stodet fran sjukvardspersonalen
ar oerhort viktigt eftersom detta stdd inger mer hopp hos personen med sjukdomen och leder

till ett mer optimistiskt synsitt.

Personer med stomi upplevde att inkontinens och beroendet av andra talade emot den
sjalvstandighet som forvintas i vuxenlivet och i sexuella livet. De ville inte att partnern skulle
hjalpa till med skétseln av stomin for att de kdnde sig forodmjukade och ansag att sexuallivet
kunde forstoras. De beskrev vikten av att skota stomin sjdlv for att lara sig acceptera den och
bibehélla sin sjilvstindighet. Personer med diabetes beskrev dven de (Trief et al., 2003) att de
foredrog att skota vissa aspekter av sjukdomen sjdlva, for att bevara sjilvstindigheten. Enligt
Woods (2005) tycks sjéalvstandighet 1 vart samhille vara nagot som ger hog status, det anses

vara bra att klara sig sjdlv.

Omvirdnadsinterventioner

Eftersom de flesta patienter upplever negativa kinslor efter att de fatt stomin behdver de
uppmuntran, stod och rddgivning for att ldra sig att kombinera stomivirden med de dagliga
aktiviteterna (Pontieri-Lewis, 2006). Sjukskoterskor bor uppmuntra patienter till att uttrycka
sina kénslor och att ta kontakt med en stomisjukskdterska for vidare radgivning.

Stomisjukskoterskor har ansvaret att folja stomipatienter genom deras behandling och har
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diarmed mojlighet att ge patienten kontinuitet i varden (Brown & Randle, 2005). Dessa
sjukskoterskor har kunskap och erfarenhet géllande placering av stomin, fragor rérande
stomier och kan se tidiga tecken pa komplikationer (Duchesne et al., 2002). Nugent et al.
(1999) menar att varje patient som fatt en stomi skall fa tréffa stomisjukskoterskan innan
hemgang fran sjukhuset och erbjudas uppfoljning efter hemgang. Santos och Sawaia (2001)
har gjort en studie dér sjukskoterskor fick leva med en stomi 1 ett dygn. De upplevde en
fordndrad sjélvkénsla, kroppsbild, sexualitet och sociala relationer. Dessa fordndringar visade
sig genom stigmatisering och ett 6kat behov av stod. Genom denna studie fick

sjukskoterskorna en 6kad forstaelse for personer som lever med stomi

I en studie av Wilmoth (2006) framkom den ldttnad en patient kdnde nir sjukskoterskan tog
upp dmnet sexualitet. Det ar viktigt att patienten kan prata om sexuella fragor med sin partner
och sjukskoterskan kan hjilpa till med detta. Att initiera detta omrade ingér i sjukskoterskans
ansvar. Det &r ett viktigt &mne 1 alla aldrar, da man inte slutar ha tankar och kédnslor om
sexualitet for att man uppndr en viss dlder. Om sjukskdoterskan inte ndmner dmnet tvekar
oftast patienten att friga och fortsitter att undra och kanske oroa sig. For att sjukskoterskan
ska kunna prata om sexualitet krdvs att hon kdnner sig bekvam med det. Det kravs éven att
hon har kunskap om sexualitet, sjukdomar och behandlingar som péverkar sexualiteten

(Wilmoth, 2006).

Det finns utvecklade program for att hantera fragan om sexualitet vid sjukdom. En av dessa ar
PLISSIT (Permission, Limited Information, Specific Suggestions, Intensive Therapy) —
modellen. Genom att anvénda denna kan sjukskoterskor samtala med patienter om sexualitet.
PLISSIT-modellen bestér av fyra nivaer av interventioner. Varje niva bygger pa den
foregédende och sjukskoterskan kan flytta samtalet fram och tillbaka mellan dem. Forsta nivan
ar att ge patienten tillatelse att prata om sin sexualitet, genom att normalisera samtalet och
vara Oppen for fragor. I nésta niva krivs en bekvdmlighet fran sjukskoterskan for att kunna ge
patienten grundlig information relaterat till patientens identifierade sexuella problem. I tredje
nivén hjélper sjukskoterskan patienten, helst i séllskap av partnern, identifiera orsakerna till
problemen och ge forslag pé losningar. I den sista nivan ger sexualterapeuter intensiv terapi

till dem som har allvarliga sexuella problem (Claiborne & Rizzo, 2006).
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Metodkritik

I vér litteraturstudie anvidndes en kvalitativ innehallsanalys med manifest ansats. Kvalitativ
innehdllsanalys dr en bra metod i studier dir syftet 4r att forstd en annan ménniskas tankar,
kénslor och upplevelser (Holloway & Wheeler, 2002, s. 241). Manifest ansats innebér att
vara textnéra originaltexten och undvika egna tolkningar (Downe-Wamboldt, 1992).
Graneheim och Lundman (2004) beskriver att en textenhet oftast kan tolkas pé flera sétt
beroende pé ldsaren. Det dr darfor viktigt att ha kvar textenheten i sitt sammanhang men dven
vara medveten om att det stéller stora krav pa analyseraren. En begrénsning i denna
litteraturstudie &r att alla artiklars originalsprak &r engelska dirav kan vissa nyanser i
upplevelserna har gatt forlorade. For att inte riskera att vi misstolkat inneborden i
textenheterna har vi under hela arbetets gdng gatt tillbaka till originaltexten upprepade

génger.

Trovérdigheten i litteraturstudien har stérkts genom kvalitetsgranskning utifran Willman och
Stoltz (2002) protokoll H. En av artiklarna bedomdes som lag kvalitet. Vi valde dock att
anvinda den dnd4, eftersom dess innehdll hade bra beskrivna upplevelser. Vi dr medvetna om
att analysen och granskningen av artiklarna kan bli olika beroende pé erfarenheten hos
kvalitetsgranskaren. For att stirka tillforlitligheten har vi under arbetets gang haft
handledning och tillsammans med andra studenter och handledare haft ett flertal seminarier.
En styrka med var litteraturstudie &r att vi dr tvd personer som arbetat tillsammans, vilket

enligt Polit och Beck (2004, s. 255) minskar risken for tolkning och ensidighet.

Studien har skett under begréinsad tid vilket har varit ett hinder for att bestilla hem artiklar
som inte fanns i fulltext. Vi valde dérfor att endast bestélla artiklar som vi fann i ett tidigt
skede 1 litteratursokningen. Detta resulterade i ett mindre antal relevanta artiklar &n om tiden
skulle ha varit ldngre. Vi anser att resultatet i var litteraturstudie kan vara overforbart till

personer med andra sjukdomar eftersom sexualiteten &r en viktig del i all omvardnad.

Slutsatser

Sexualitet dr ett omrade som dr viktigt men som oftast gloms bort i omvardnaden. Har har
sjukskoterskan ett stort ansvar. [ var litteraturstudie framkom att personer som lever med
stomi vill att sjukskdterskan ska ta upp @mnet. Genom att sjukskdterskan gor detta kdnns det

mer naturligt for personerna att prata om sina tankar och problem med sexualiteten.
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Forslagsvis kan PLISSIT-modellen anvéndas for dessa samtal dér sjukskoterskan lyssnar och
ger rad till patienterna. Genom att uppméarksamma hur personer med stomi upplever sin

sexualitet, kan vardpersonal bemota patienters sexuella problem med mer forstielse.

I och med denna litteraturstudie har vi uppmirksammat en brist pa forskning om hur personer
upplever sin sexualitet. For att f4 en djupare insikt 1 hur personer med sjukdom upplever sin

sexualitet krdvs mer forskning inom omradet.
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