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SAMMANFATTNING

Introduktion Att leva med en stomi innebéar bade fysiska, mentala och sociala
utmaningar for patienten. Alla patienter ar enskilda individer som har olika behov.
For att sjukskoterskan ska kunna mota dessa behov behdvs mer kunskap om hur
patienter med stomi upplever sin situation och hur deras omvardnadsbehov ser ut.
Syfte Syftet med denna litteraturdversikt &r att belysa patientens upplevelse av att
leva med stomi samt erfarenhet av vard och behov av omvardnad. Metod Arbetet ar
en litteraturdversikt och bygger pa fjorton kvalitativa och kvantitativa artiklar. Dessa
har tagits fram i databaserna Cinahl, PubMed och PsycINFO. Resultat Manga
patienter med stomi upplever en forsamrad kroppsuppfattning, sankt livskvalitet och
svarigheter kring intima och sociala situationer. Patienter med permanent stomi har
lattare for att anpassa sig till stomin &n patienter med tempordr stomi. Kvinnor
upplever samre mental halsa an man och yngre kvinnor paverkas mer an aldre.
Patienters upplevelser skiljer sig ocksa beroende pa kultur och sociodemografiska
faktorer. De flesta patienter upplever varden som tillfredsstallande, men det finns ett
uttalat behov hos patienter av att fa stod och samtal kring sex och samlevnad. En del
patienter har varit missndjda med information och stdd som har erbjudits. Andra har
efterfragat mojligheten att fa traffa andra personer, utdver vardpersonal, som gatt
igenom en stomioperation. Slutsats Patientens upplevelse av att leva med en stomi
har manga bakomliggande aspekter. Generellt sett ar de flesta patienter néjda med
sin vard, forutom pa det emotionella planet dar det efterlyses mer stod, information
och radgivning kring sexualitet och samlevnad.

Nyckelord Ostomy, patient, experience, body image, life quality.
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INLEDNING

Ungefar 20 000 personer i Sverige lever idag med en stomi. Att bli stomiopererad
innebar ett stort ingrepp i den personliga integriteten, bade pa ett psykiskt och fysiskt
plan, eftersom stomin forandrar likval kroppens naturliga funktioner som kroppens
utseende. Personen kan inte langre styra sin tarmfunktion pd samma satt som tidigare
och livsvillkoren forandras ur flera aspekter, vilket kan innebara en kansla av att vara
begrénsad och annorlunda (1).

Man kan uppleva ett behov av att ha standig nérhet till en toalett, kdnna oro for att lukt
ska komma fran stomin eller for att lackage ska uppstd. Denna forandring kan
uppfattas som ett hot mot identitet och kroppsuppfattning och kan leda till k&nslor av
forlagenhet, skam och att kroppen sviker. Méten mellan patient och sjukskoterska kan
saledes bli ytterst prekara och olustiga i omvardnadssituationer.

En stomiopererad person kan a ena sidan uppleva okat fysiskt valbefinnande och halsa
da ingreppet befriat denne fran smarta, men a andra sidan kan den psykiska smartan
éver den forandrade livssituationen bidra till ett minskat mentalt valbefinnande pa det
psykiska planet (1).

BAKGRUND

Stomi — orsak och behandling

Ordet stomi harstammar fran det grekiska ordet stoma som betyder "mun” eller
”Oppning”. En tarmstomi innebar att en konstgjord 6ppning gors pa buken dar tarmen
leds ut. En stomi kan lagga fram tillfalligt i samband med operation eller som en
bestdende losning (2). De tillfalliga stomierna anldaggs exempelvis efter en
bortopererad tumor eller inflammerad tarmbit i syfte att avlasta tarmen under
lakningsprocessen, eller da en annan operation ska utforas i tarmsystemet. En
permanent stomi ar den kirurgiska losningen da medicinsk behandling eller annan
operation inte & mojlig. Fargen pa stomin ar ungefdar som tungans och saknar nerver
vilket innebar att den inte ar kanslig for beréring eller smarta (1). Den kan inte heller
skicka signaler som mojliggor en viljestyrd tomning av tarmsystemet, foljaktligen ar
stomin inkontinent. Konsistensen pa avforingen blir losare ju hogre upp pa tarmen
stomin &r placerad, och fastare ju langre ner den sitter (2).

lleostomi &r en stomi dar hela tjock- och &andtarmen avldgsnas och dar
tunntarmsmynningen laggs ut genom bukvaggen, vanligtvis pa hoger sida. Eftersom
colon &r avlagsnad eller bortkopplad vid den hér typen av stomi leder detta till att
avforingens konsistens blir 16s (2). De vanligaste anledningarna till permanent eller
tillfallig ileostomi &ar sjukdomarna ulcerés kolit, Crohns sjukdom och familjar
adenomatos polypos (1).

Colostomi &r en stomi pa tjocktarmen och ingreppet innebér att andtarmen och sista
delen av tjocktarmen avlagsnas (1). Stomin anldggs oftast pa vanster sida om buken
eftersom sigmoideum anvénds for att konstruera stomin. Den vanligaste orsaken till
denna typ av stomi ar rektalcancer som framst drabbar aldre personer. Beroende pa
tumorens lokalisation kan stomin bli antingen tillfallig eller permanent. Over hilften
av alla colostomier ar permanenta (2).



Urostomi innebdr att en bit av tunntarmen ansluts med urinledarna och lagger ut den
ena tarmbiten genom bukvédggen. Den vanligaste orsaken till denna urinavledning &r
tumarer i urinblasan, rubbningar i blasans nervsystem, kroniska inflammationer eller
svar inkontinens som inte kan forbattras av annan behandling (2).

Att leva med en inflammatorisk tarmsjukdom

De tva vanligaste inflammatoriska tarmsjukdomarna ar ulcerés kolit och Crohns
sjukdom. Inflammatory Bowel Disease (IBD) &r samlingsnamnet for gruppen
inflammatoriska tillstand i mag- och tarmkanalen och innebar en livslang sjukdom
med ett ovisst forlopp och med varierande intensitet. Symptomen hos patienten med
ulcerds kolit och Crohns sjukdom forvéxlas ofta eftersom de liknar varandra. Bada
innebdr akuta episoder med magsmartor, kramper, feber och diarréer som ibland éar
blodiga (3). Det ar vanligt att kanna sig allmanpaverkad, trott och nedstamd. Att
drabbas av en kronisk sjukdom som IBD &r belastande for individen pa grund av
inskrankningar i vardagen, daglig medicinering och regelbundna kontakter med varden
(4).

Sjukdomen innebar en osakerhet bade i nuet och i framtiden. Det &r vanligt att som
drabbad gdra inskrankningar i sitt sociala liv av radsla for att fa sjukdomsgenombrott
utan narhet till en toalett. Ofta finns ocksa en oro Gver att fa aterfall i sjukdomen eller
att den ska bli varre och leda till en stomioperation. Manga patienter beskriver
kanslomassiga reaktioner som humdrsvangningar, ilska och skuld, och &ven en
hopploshet i att inte ha kontroll dver varken sin kropp eller éver sjukdomens forlopp
(3, 4). Vissa beskriver en kénsla av att sjukdomen tagit deras kroppar som gisslan (5).
Att leva med en tarmsjukdom innebar saledes att leva med en icke forutsagbar
sjukdom som har stort inflytande pa individens livssfar.

Att leva med cancer

Cancer 4r en av de storsta dodsorsakerna varlden éver. Ar 2008 dog 7,6 miljoner av
varldens befolkning i tumorsjukdomar och aret innan avled nara 22 000 svenskar av
samma orsak (6, 7). Under 2010 rapporterades 55 342 diagnosticerade fall till
cancerregistret i Sverige, jamnt férdelat mellan kénen (8).

Cancer ar en sjukdom som historiskt sett har blivit forknippad med skam, lidande och
smarta, foljt av doden. Den har ansetts vara smittsam och obotlig och drabbade har
ofta forskjutits av samhéllet. Pa grund av stigmat kan sjukdomen isolera patienten och
odla pessimistiska ké&nslor gentemot den. Upplevelsen av "att-vara-med-cancer” &r ett
fenomen, oforklarligt for den som inte har genomlevt det. Patienter framhaver
sjukdomsrelaterade svarigheter sasom forandrade livsvanor och tvanget att sluta med
trevliga aktiviter. De kanner sig socialt exkluderade och begrénsade till hemmet eller
sjukhuset (9).

En annan signifikant svarighet som rapporteras ar en forandrad kroppsuppfattning som
ofta leder till generande situationer. Att tappa har och forlora vikt far manga att kanna
sig oattraktiva och otillrackliga. Detta kan fa en negativ inverkan pa relationer och
socialt liv. Patienter kanner sig diskriminerade och upplever att folk stirrar pa dem,
som om de bar pa en smittsam sjukdom, vilket visar pa manniskors okunskap gallande
cancerns etiologi och behandlingars sidoeffekter. Detta genererar ett psykiskt och
socialt lidande som paverkar sjalvuppfattningen, beteendet och sociala relationer.



Att inte kunna arbeta ar ocksa exkluderande och bidrar till att patienten kan ha svart att
kénna sig hel och som en del av samhallet. Arbete ar ett manskligt uttryck som kan
hjéalpa individen att finna sin identitet. Dessutom kan det leda till oro fér ekonomiska
bekymmer, i synnerhet da familjens ekonomi ar beroende av patientens arbete.
Ofdérmagan till att forse sina egna samt familjens behov, far manniskor att kanna sig
osjalvstandiga och utan autonomi (9).

Att fa cancer dr sa mycket mer an att bara bli och kdnns sig sjuk. Det har ocksa en
existentiell dimension, da doden och tanken av att en dag inte langre finnas till,
plotsligt kanns mycket narvarande. Déden ar det mest skrammande i livet, da ingen
kan kontrollera eller forutse den. En del upplever radsla for att inte fa se sina barn eller
barnbarn véxa upp eller fa njuta av sin pension. Det svaraste for manga patienter ar att
leva med daglig angest och osékerhet kring hur cancern kommer att utvecklas och om
den kommer atervanda ifall de blir botade. Detta psykiska lidande i kombination med
outhardligt svar fysisk smarta kan fa patienter att till och med begd sjalvmord.
Behandling med kemoterapi, med dess aggressiva sidoeffekter, far ocksa manga
patienter att narapa knackas (9).

Centrala begrepp
Hilsa

” [...] good health is a state of complete physical, social and mental well-being,
and not merely the absence of disease or infirmity. Health is a resource for
everyday life, not the object of living, and is a positive concept emphasizing
social and personal resources as well as physical capabilities.”” (10)

Synen pa halsa varierar utifran kulturtillhdrighet, valfardsniva och manniskosyn. Halsa
kan beskrivas som bade fysiska och psykiska tillstand eller processer, men &ven som
ett resultat, mal eller medel. Begrepp som i litteraturen ofta relateras till halsa ar
valbefinnande och livskvalitet (11).

Under antiken sags halsa ur ett helhetsperspektiv dar kropp och sjéal var forenade.
Halsa upprattholls genom de fyra kroppsvatskornas harmoni. Pa medeltiden
utvecklades kirurgin och hélsa fick en dragning at det kroppsliga. | och med Descartes
dualism borjades kropp och sjél studeras som tva skilda delar av kroppen (12). Idag
domineras synen pa halsa utifran tva perspektiv: det biomedicinska, dar halsa &r
detsamma som franvaro av sjukdom, samt det humanistiska perspektivet som rader
inom vardvetenskapens félt och genomsyras av en helhetssyn pa manniskan, dar halsa
forklaras som nagot mer &n enbart franvaro av sjukdom, vilket det biomedicinska
perspektivet fornekar (12-14).

Den tyska hermeneutikern Hans-Georg Gadamer (15) ser halsa som nagot gatfullt da
den inte framtrader som nagot patagligt och uppenbart, vilket sjukdom ofta gor.
Sjukdom é&r nagot tillfalligt som tranger sig pa, stor, ar farligt och som maste goras
nagot at. Halsa kan inte matas efter standardvarden, vilka ar konstruerade och
onaturliga, men det finns ett naturligt matt, som tingen har i sig sjélva, en vélordnad
jamvikt i livsprocessen. Sjukdom &r en storning i denna jamvikt. Halsa ar ett tillstand



av inre balans och 6verensstammelse med sig sjéalv. Detta kan paminna om antikens
teorier om balans och naturenlighet. Gadamer (15) menar att hdlsans harmoni visar sin
egentliga styrka i att man inte blir tagen av den, sa som man blir av till exempel en
molande smarta, vilket i sig sjalv indikerar eller leder till en storning. Denna gatfulla
harmoni med att hélsan tiger still” (15) ar den bakomliggande hemligheten.

Utifran Katies Erikssons (16) omvardnadsteoretiska perspektiv ses méanniskan och
patienten som en helhet av kropp, sjal och ande, vilket ar en forutsattning for att kunna
tillgodose alla aspekter av manniskan oavsett om det aktuella halsohindret
koncentreras till endast nagon av dessa delar. Helhetssynen pa méanniskan inbegriper
aven en helhetssyn pa livet dar manniskan ar mer &n bara biologiskt liv. En méanniska
har livsvilja, hopp, énskningar, fantasi, tankar, drémmar, kéanslor et cetera. Halsan
foljer hela maénniskans liv, fran fodelse till dod och omfattar saledes &ven
dodsprocesser. Manniskan “&r” hélsa och kan stdjas i att ”vara” halsa (16). Uttrycket
att manniskan ar halsa ska forstas som en betoning pa manniskans eget ansvar for sitt
liv, sina val och sin hélsa. Halsa ar inte statisk utan en rorelse och var bild av denna
forandras i takt med vetenskapens utveckling.

Halsobegreppet delas in i tva kategorier, det teoretiska som kan ses som det “ideala”
och centrala mal for den vardvetenskapliga verksamheten, samt det praktiska vilket
utgor den beskrivning av halsa som anvands som utgangspunkt for vardverksamheten.
Det & det praktiska begreppet som star till grund for malséttningar och
beslutsprocesser i det praktiska arbetet men héalsouppfattningen, pa individens,
vardarens och samhéllsniva, styrs likvéal av det teoretiska begreppet. Det teoretiska
halsobegreppet kan ses som malen for olika vetenskapers verksamhet. Beroende av
vilket perspektiv vetenskapen haller ser hélsan/malséttningarna olika ut.
Vardvetenskapens halsa skiljer sig saledes fran medicinens héalsa. Idealtillstandet ska
ses som vagledning for det praktiska halsobegreppet da det aldrig kan bli identiskt
med verkligheten (13) .

Gadamer och Eriksson (13, 15) ser hadlsa som nagonting ursprungligt och naturligt hos
manniskan. Ohadlsa kallas for halsohinder och ar ett brott mot naturens lagar, men
anda nagot som hor livet till. Med naturlig halsa refererar Eriksson (13) till Aristoteles
”gyllene medelvag” och menar att hélsa ar dygd, harmonisk och balanserad, vilket
ocksa stammer 6verens med Gadamers syn pa halsa (15).

Vilbefinnande

Katie Eriksson har utfort ett for vardvetenskapen betydande arbete gallande
héalsobegreppet. Hennes definition av halsa innebéar att det ar ett integrerat tillstand av
sundhet och friskhet, komponenter som ar objektiva. Halsa &r ocksa en kansla av
subjektivt valbefinnande (men inte nodvandigtvis franvaro av sjukdom) integrerat med
sundhet och friskhet (13). Den &r individens kapacitet och inre stdod. Eriksson
forklarar: ”Att saga sig ha valbefinnande ar en tillracklig betingelse for halsa” (17 s.)
och det ar denna personliga upplevelse som gor att tva personer som objektivt sett ar
lika sjuka, kan kéanna sig olika mycket sjuka eller olika mycket friska. Att befinna sig
val utgor en central del i Erikssons hélsoteori (17). Halsa omfattar hela manniskan och
menas som en ratt balans i samordningen av allt det som manniskan &r. Om en person
befinner sig val, kan livet upplevas som meningsfullt och gott trots kronisk sjukdom



och hotande dod. Eriksson framhaller att en person &r sa sjuk eller frisk som hon sjalv
kanner sig (13).

Livskvalitet

Uttrycket "Quality of life” myntades pa 1970-talet och spreds fran filosofi och
samhallsamnen till medicin och omvardnad. Sedan 1990-talet &r livskvalitet ett alltmer
accepterat mal for halso- och sjukvard saval nationellt som internationellt (2).
Varldshélsoorganisationens (WHOs") definition av Quality of Life lyder:

”...Quality of Life as individuals' perceptions of their position in life in the
context of the culture and value systems in which they live and in relation to
their goals, expectations, standards and concerns.”” (18)

Livskvalitet kan forstas bade ur ett kognitivt och ur ett affektivt perspektiv, och kan
beskrivas som en individs personliga uppfattning av att leva ett bra eller daligt liv (17).

Psykologen Naess (19) har beskrivit och jobbat med &@mnena livskvalitet och
forskning. En persons upplevelse av livskvalitet definieras dels som avsaknad av
smarta, dels som en grundkansla av valbefinnande och férndjsamhet, pa ett djupare
plan. Det innefattar ett flertal positiva k&nslor som frid, harmoni, sjalvkansla och
engagemang. Sammanfattningsvis kan sagas att en person som &r aktiv och involverad
I sin omgivning, har en god och nérande relation till minst en annan ménniska, har
sjalvfortroende och en kénsla av egenvédrde, samt en grundldggande kansla av
harmoni, sammanhang och lycka innehar en fundamental kénsla av livskvalitet, som
ocksa kan oka eller minska inom respektive omrade (19, 20).

Denna beskrivning av den allménna livskvaliteten hanger i sin tur samman med den
halsorelaterade livskvaliteten. Naess (19) har en syn pa livskvalitet som drar ett
likhetstecken mellan den enskilda manniskans inre upplevelser och det psykiska
vélbefinnandet.

Kroppsuppfatining

Kroppsbilden utgors av den mentala bilden vi har av var egen kropp och hur vi
forhaller oss till den (21). Denna bild rymmer hela den kénslomassiga och fysiska
upplevelsen av kroppen, alla gladjedmnen och lidanden som det innebar att vara
manniska. Kroppsliga erfarenheter som att ata, alska, skratta och vara kér, men ocksa
smarta, att grata och drabbas av sorg. Med aldern férandras ocksa kroppen, men en
stomioperation &r en plotslig och omfattande forandring som kan ge upphov till
intensiva kdnslomassiga reaktioner. Att forlora en kroppsfunktion och kontrollen 6ver
den, kan frammana kanslor av att vara annorlunda och vika fran samhorigheten i att
vara ménniska med en ménsklig kropp. Som barn l&r man sig att kontrollera tarm- och
blastémning, nagot som en patient med stomi maste lara sig pa nytt. Fram till
operationen har personen varit van att tomma sin tarm och blasa i avskildhet pa
toaletten, vilket inte langre &r en sjalvklarhet nar man har fatt en stomi. Det &r vanligt
att kanna oro infor andras reaktioner. Kommer folk att se pasen under kladerna? Hur
kommer att sexlivet bli? Kan jag fortsatta med alla mina aktiviteter? Dessa &r vanligt
forekommande fragor (21).

Samhallets syn pa och attityd till kroppen har genom tiderna varierat i Europa enligt
Sedernas historia av den tyske sociologen Norbert Elias (22). Han menar att



manniskan kan forstds genom den civilisationsprocess som hon utvecklat sedan
medeltiden fram till idag, det moderna samhallet. Gradvis har hon utvecklat en allt
starkare sjalvkontroll och behérskning Gver sina drifter sasom aggression, sexualdrift
och kroppsliga behov. Elias (22) beskriver hur manniskan fran att ha betraktat
kroppsliga funktioner som nagot av mer naturlig och sjalvklar natur, till att idag i den
vasterlandska kulturen uppfatta det som nagot snarare kopplat till tabu och skam. Han
menar att vi har gatt fran att pa ett otvunget satt tala om naturbehoven med “en brist pa
skam” for att numera tycka att det bara ar pinsamt. Ursprunget till detta startade i
hovaristokratiska kretsar dar det sociala tvanget nddgade till beharskning for att
undvika skam, radsla och pinsamma overtradelser. | boken avsldjas synen pa nakenhet
samt tarm- och blastémning under 1600- och 1700-talet:

”Lat inte dina intima delar blottas for andras O6gon, det ar skamligt och
motbjudande, avskyvart och ohovligt™ (22 s. 229).

Han beskriver att sjalvkontroll & nagot som av sociala skél dlaggs i andra manniskors
séllskap; skamkénslan ar en social funktion och formad enligt den sociala strukturen.
Ké&nslor av skam och pinsamhet infor kroppen, sexualitet och kroppsliga utsondringar
byggde upp normer for disciplinerat manskligt umgénge. Mot den har bakgrunden &r
det lattare att forstd den moderna méanniskans komplicerade forhallande till kroppen
(22).

Minskliga behov och omvirdnadsbehov

Varje individ har olika slags behov, vilka &r uppkomna ur hennes begér, det vill séga
hennes innersta langtan och 6nskningar. For att forstd manniskan maste vardaren ha
kdnnedom om manniskans grundlaggande begar och att kunna skilja dessa ifran
hennes behov och problem och deras férhallande till olika slags halsohinder (16).

For att lattare hantera detta anvéands olika klassifikationssystem. Den mest ké&nda
behovsklassifikationen har psykologen Maslow (20) definierat i och med hans
berémda behovstrappa. Katie Eriksson har utifran bland andra Maslow, utformat en
egen vardteoretisk behovsklassifikation dar hon rankat uppratthallande (organiska
behov) hogst, till exempel behov av ndring (16, 20). Sedan kommer emotionella behov
sasom forvantan och gladje, vilka féljs av kulturella och sociala behov, vilka kan ta sig
uttryck i makt och identitet. Darefter foljer utvecklingsbehov som till exempel
lekbehov, behov av kontakt och relationer och behov av sjalvférverkligande. Den
femte och sista behovsdoménen innefattar andliga behov som kan uttryckas
moraliskt/etiskt, estetiskt och religiost (16).

Behoven pa organisk niva bor finnas for att manniskan ska ha kraft att ta sig till de
hogre behovsnivaerna. En manniska kan vara minimalt tillfredsstalld organiskt men ha
ett val tillfredsstéllt och rikt andligt liv. Ett centralt och hos ménniskan otroligt starkt
behov ar behovet av kontakt med andra, delaktighet och kéanslan att fa tillhdra en
grupp. Detta behov &r sa starkt att manniskan ar beredd att 6verge sin egenart och sina
individuella behov. Utvecklingsbehov praglas av manniskans begar att bli bekraftad
och utvecklas till det hon &r damnad att vara (16).

Nar blir dessa behov till ett omvardnadsbehov? Eriksson (23) anser att man bor skilja
ett subjektivt vardbehov fran ett objektivt, da det forra asyftas pa det behov individen



sjalv kanner medan det senare konstateras av vardpersonal eller annan person. Det &r
inte alltid dessa behov ar samstammiga. De behov som vardpersonalen ser ar kanske
inte desamma som patienten upplever och de behov som patienten uttrycker verbalt ar
kanske inte de verkligt upplevda behoven hos patienten. Vid datainsamling och
patientanalys bor sjukskdterskan stréva efter att identifiera faktorer som kan utgora
hinder for patientens halsa. VVardbehoven kan da bli tydliga och ge en utgangspunkt for
varden. Ett halsohinder innebar alltid ett vardbehov. Syftet med vard kan variera.
Likasa kan ett vardbehov vara promotivt, preventivt, terapeutiskt, rehabiliterande
och/eller terminalt (23).

Problemformulering

Enligt forfattarnas egna erfarenheter fran praktik och arbete pa avdelningar dar det
funnits patienter med stomi, finns tecken pa att varden har brister och inte ar helt
tillfredsstéllande. Det finns en osékerhet hos personalen om hur man beméter
patienten i hanteringen av stomin, vilket troligtvis grundar sig pa bristande insikt om
patientgruppens unika behov. Istéllet for att uppratthalla och forbattra patientens hélsa
och vélbefinnande, kan okunnig vardpersonal fa patienten att kanna sig otrygg och
utelamnad. Detta indikerar pa att vardpersonal behdver storre kunskap om patienter
med stomi for att kunna bemdéta dem pa ett adekvat satt, bade i hanteringen av stomin
men ocksa i de fragor eller funderingar som kan uppkomma hos patienten. Ar
vardpersonalen trygg i sin kunskap kan patienten uppleva trygghet och darmed c¢ka
forutsattningarna for ett bra liv med stomi, vilket i sin tur bidrar till hdlsa och
valbefinnande.

SYFTE

Syftet ar att belysa patientens upplevelse av att leva med stomi samt erfarenhet och
behov av vard.

METOD

Detta ar en litteraturdversikt over kunskapslaget inom det valda problemomradet, sett
utifran ett omvardnadsperspektiv. Databaser som anvéandes var Cinahl, PubMed och
PsycINFO eftersom samtliga innehaller vardvetenskapliga artiklar.

Ett antal mojliga s6kord gallrades ur for att anvéndas i databassokningen och utgora
fokus for uppsatsen. Sokorden som anvandes var ostomy, patient, perspective,
perceptions, experience, life quality, well-being, body image, health, nurse, needs,
care, being sick, chronic bowel disease. Den sa kallade Booleska soktermen AND
anvandes for att definiera sokningen i alla databaser (Tabell 1).

Artiklar med rubriker som matchade s6korden och som vid granskning av abstract
svarade mot syftet valdes ut, lastes igenom och analyserades utifran fragor
formulerade av Friberg (24) for att bedoma kvaliteten pa artikelns syfte, metod och
resultat. Det avgjordes ocksa om artikeln var kvalitativ eller kvantitativ.



14 artiklar beddmdes vara relevanta for uppsatsens syfte och av dessa var 6 kvalitativa,
7 kvantitativa och 1 en blandning av kvalitativ och kvantitativ metod (Tabell 2). Da
man ska utldsa patienters upplevelser inom ett visst omrade kan kvalitativa artiklar
vara fordelaktiga da de beskriver en forstaelse for manniskans upplevelser och
erfarenheter (24). S6kningen hade kunnat begransas till endast kvalitativa artiklar och
darmed lett till en djupare analys av syftet, men det ansags att dven de kvantitativa
artiklarna svarade val pa fragestallningarna.

Artiklarna ar genomforda i USA, Kanada, Sverige, Turkiet, Brasilien och Hong Kong.
Uppsatsen grundas pa dessa 14 artiklar som tillsammans beskriver patientens
upplevelser av att leva med stomi samt deras erfarenheter och behov av vard i
samband med sin stomi.

AVGRANSNINGAR

Artiklar som valdes ut ar alla granskade och publicerade mellan 2001 och 2011, for att
erhalla en aktualitet. Artiklar som inte varit fritt tillgangliga i fulltext och som inte var
forfattade pa svenska eller engelska exkluderades. Samtliga berérde vuxna individer
(>16 ar) som har fatt ileostomi, colostomi eller urostomi. Sjukdomsdiagnoser bakom
stomin har inte paverkat urvalet.

DATAANALYS - DEDUKTIV OCH INDUKTIV ANSATS

Lampliga artiklar som inkluderats efter granskning genomléstes av bada forfattarna
var och en for sig, sedan analyserades de gemensamt.

Fem valdes bort vid narmare undersokning da de inte svarade tillrackligt pa syftet.
Dérefter bearbetades artiklarna utifran studiens syfte, med en bade deduktiv och
induktiv ansats.

Patientens upplevelse har analyserats utifran en deduktiv metod (25), vilket innebar att
vi har utgatt ifran de redan antagna begreppen; hélsa, vélbefinnande, livskvalitet och
kroppsuppfattning.

| analysen av patienters erfarenheter och behov av omvardnad anvéndes en induktiv
ansats, vilket &r vanligt vid kvalitativa studier, och innebér ett forutsattningslost
insamlande av fakta fran problemomradet (25). Monster kunde anas och féljande
teman urskiljas: Patientens erfarenhet av delaktighet, behov av information, socialt och
emotionellt stod och samtal kring sexualitet.

Forfattarna har valt att lyfta fram citat i form av personliga beskrivningar for att pa ett
mer distinkt satt beskriva patientens subjektiva upplevelse.

FORSKNINGSETISKA OVERVAGANDEN

10 av de inkluderade studierna har kontrollerats och godkénts av en etisk kommitté.

| resterande studier har samtliga deltagare fatt ge sitt skriftliga och/eller muntliga
godkannande innan studien tagit sin borjan.



RESULTAT

Resultatet presenteras under tva delar. Del 1 belyser patientens upplevelse av halsa och
valbefinnande, livskvalitet samt kroppsuppfattning. Del 2 beskriver patientens
erfarenhet och behov av vard enligt de teman som kommit fram under analysen:
Vikten av specialistutbildad stomisjukskoterska, patientens erfarenhet av delaktighet,
behov av information, socialt och emotionellt stéd och samtal kring sexualitet.
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PATIENTENS UPPLEVELSE AV ATT LEVA MED STOMI

Halsa och valbefinnande

Bade méan och kvinnor med stomi upplevde ett sdamre socialt valbefinnande vid
jamférelse med personer utan stomi. Kvinnor upplevde att stomin var kopplad till
deras utseende och ké&nde sig osékra, medan mén uppgav intimitet och att kunna utéva
fysisk aktivitet som det storsta bekymret. Svarighet att vanja sig vid sin stomi och dess
skotsel, samt skam tyckte samtliga deltagare var det som hindrade det sociala
valbefinnandet, medan hudutslag, oddr och lackage var de saker som hindrade det
mentala vélbefinnandet. En storre andel kvinnor och mén med stomi, jamfort med den
friska kontrollgruppen, sa sig lida av depression och sankt sjalvkansla. Lika manga
kvinnor som mén uppgav att de blev deprimerade efter sin stomioperation, och samma
patienter visade ocksa att de oftare an kontrollgruppen uppgav kanslor av angest.

Det var bara kvinnorna som uppgav att de upplevde bade ett kraftigt forsamrat mentalt
valbefinnande och samtidigt en samre generell livskvalitet. Stomin hade stérre mental
paverkan pa yngre kvinnor (<75 ar) an pa éaldre. Jamfort med den friska
kontrollgruppen upptécktes tydliga skillnader hos kvinnorna med stomi pa sju av atta
omraden som rérde intima situationer och personliga relationer, sociala aktiviteter,
resor och deras utseende (26).

I en studie fick patienter, dels med permanent och dels med tillfallig stomi, uppskatta
sina stomirelaterade problem som till exempel lackage och odor, och sin allmdnna
tillfredsstéllelse med livet, med pastdenden som ”In most ways my life is close to my
ideal” och ”So far | have gotten the important things | want in life” (27 s.788). Detta
visade att patienter med en tillfallig stomi upplevde ett hdgre vélbefinnande efter den
forsta veckan jamfort med gruppen som hade en permanent stomi, men att forhallandet
sedan blev och forblev det omvénda. Studien visade att patienter med permanent
stomi bade hade och bibehdll en hogre kansla av valbefinnande an patienter med en
tillfallig stomi (27).

Livskvalitet

Enligt Carlsson et al (28) uppmanades patienterna att fritt svara pa fragan vad de
tyckte bidrog till god livskvalitet och vad som hindrade det, samt hur de upplevde
deras personliga livskvalitet och hélsa. Resultatet visade att de vanligaste
definitionerna av god livskvalitet, saval pre- som postoperativt, innefattade goda
relationer till viktiga narstaende, fritid, fysisk och mental hélsa. Personliga
beskrivningar av god livskvalitet uppgavs sasom:

’Being healthy, associating with family and friends,”” ’Being able to do what
you want and like without having to burden someone else” ““Having a positive
attitude towards life,”” *““Having control over life”” and ““Giving and receiving
love.” (28 s. 658)

I en undersokning av Wu et al (29) uppgav de patienter som ké&nde sig vitala i kroppen
och som uppfattade sig vara vid god hélsa som att de k&nde ett sjalvfortroende att
kunna ta hand om sig sjélva och sin stomi. Aronovitch et al (30) visade pa att personer
som arbetade deltid upplevde béttre hélsorelaterad livskvalitet &n de som arbetade
fulltid eller inte alls. Denna studie demonstrerade ocksa att de flesta deltagarna
upplevde tillfredsstalld livskvalitet trots stomi.
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De komponenter som hindrade god livskvalitet innan stomioperationen, beskrevs som
generella med bara ett par hinder direkt relaterade till sjukdomen, vilka var bristande
formaga att besoka vanner pa grund av frekventa toalettbesok, smarta och trotthet.
Risken for att utveckla cancer och att vara en borda for andra var de tva storsta
orosmomenten vid samtliga mattillfallen under studiens gang. Ett av de storst skattade
orosmomenten preoperativt var radsla infor att do tidigt, vilket minskade for varje
méttillfalle. Stomirelaterade problem som till exempel radsla for lukt och lackage
okade en manad postoperativt (28). Patienterna beskrev angest och oro infor sin nya
livssituation och en osékerhet kring begransningar som det nya livet skulle kunna
innebara (28, 31). Tre manader efter operationen uppgav deltagarna fortsatta
begransningar i livet sasom svarigheter att slappna av och kanna sig bekvam. En del
var ocksa oroliga over att i framtiden inte kunna delta i de aktiviteter de tidigare
utdvat. Smérta och trotthet var fortfarande de storsta angivna problemen.

Den sexuella prestationsformagan bedomdes inte vara ett storre bekymmer
preoperativt och under de tre forsta manaderna. Dock forandrades detta radikalt efter
sex manader, da det skattades som ett av de storsta bekymren (28). Kvinnors sexuella
dysfunktion skattades betydligt hogre an méans och vaginism samt oférmaga att fa
orgasm var vanligare bland kvinnor med colostomi &n med ileostomi. Liknande
skillnader kunde ej pavisas bland mannen, vilka istéllet led av impotens och for tidig
ejakulation. Daremot observerades att impotensen minskade med tiden. Kvinnornas
problem gallande libido, ber6ring, undvikande och tillfredsstallande var ocksa hdgre
skattade &n mannens (32).

Oséakerheten och radslan kring stomin paverkade aven det sociala livet och kunde leda
till isolering om personen upplevde ett minskat socialt stod i processen att lara sig att
leva med sin stomi (33). Det sociala stodet kan forutom néarstdende och vanner ocksa
komma fran en stomisjukskoterska, vars stod studien visade ha en positiv effekt pa
patientens hdalsa. Patienter som uppgav sig ha ett starkt socialt stod omkring sig
upplevde mindre besvar med stomin. Manga patienter i denna grupp uttryckte det som:
”’| think my stoma has had no effect on the way | look™ och "What I see, | am OK with”
(33s. 67).

Det &r vanligt med funderingar kring hur man ska berétta for andra att man har en
stomi, for vilka man ska berétta och hur dessa kommer reagera. Samtliga patienter i
Persson och Hellstroms studie (34) hade talat om for sina narmaste att de fatt en stomi,
och att berattandet i sig inte hade inneburit nagra vandor. Daremot uttryckte
patienterna att det tyngde dem att deras néra och kéra oroade sig for dem. En man
beskrev att hans fru standigt oroade sig for honom pa grund av allt besvar med de
olika tillbehoren till stomin nar han var hemifran. En fjardedel av patienterna sa sig
vara socialt isolerade och upplevde ett minskat vélbefinnande (34). Detta var sarskilt
tydligt under den allra forsta tiden efter stomioperationen (33).

1 don’t like parties and meetings now, | prefer to be alone.” (34 s. 105)
Vissa hade aterupptagit sina sociala liv och beréttat for vanner, kollegor, grannar eller

andra om att de fatt stomi. Ingen rapporterade att det var svart att beratta om stomin
och inte heller att de blivit behandlade annorlunda av de som visste. Tva patienter som
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lidit av frekvent och akut tarmtémning preoperativt upplevde nu en oerhord lattnad
och frihet att slippa forsékra sig om att det finns en toalett i narheten: ... life is much
more relaxed than before the operation” (34 s. 105).

En del av patienterna brukade ga och simma och bada bastu tiden fore operationen,
vilket de nu ansdg vara omojligt. Att vara naken och duscha offentligt med andra
visade sig vara ett hinder for sport- och fritidsaktiviteter. Av deltagarna fanns det dock
en ryttare som inte sdg nagra hinder i att ateruppta sitt ridande sa fort hon kéande sig
starkare (34).

Att ha forlorat tarmtémningskontrollen genererade osékerhet och ibland genans: "First
thing in the morning the smell is terrible. It is mortifying that people outside the door
might notice the smell”” (34 s. 106). Andra fysiska vanliga problem ar kliande under
forbandet, hudirritation och stickande smarta runt stomin. Patienterna sa sig ocksa ha
blivit mer medvetna om sin omgivning och att de ibland kunde fraga sig om andra i
deras omgivning ocksa hade stomi (34).

’| look and wonder if there is any other person like me.” (34 s. 105)

Kroppsuppfattning

Hur man anpassar sig till en forandrad kroppsuppfattning beror pa manga faktorer och
ar relaterat till fysiska, mentala, emotionella och socioekonomiska tillstand. Det
framkom att alla i en studie hade upplevt kanslor av avsmak och emotionell chock
efter operationen trots att 8 av 9 informanter hade fatt preoperativ patientundervisning
med syfte att underlatta anpassningen (34). | en turkisk studie (32) om permanenta
stomiers effekter pa bland annat kroppsuppfattning upptacktes inga skillnader i
perceptionen av kroppsbild hos patienter som fatt preoperativ information och de som
inte hade fatt. 57 % av de 40 deltagarna ansag inte informationen vara adekvat.

Ett svagt samband mellan kroppsuppfattning och kon uppdagades, dar kvinnor hade
storre problem med den nya bilden av sin kropp. Det har visat sig att patienter som bor
ensamma har sdmre kroppsuppfattning an patienter som bor med familj, partner eller
andra. Patienter som tillsammans med sin partner hade lattare for att anpassa sig till
stomin hade béttre kroppsuppfattning och béttre sexuell kommunikation (32).

Dézio et al (31) understrok upplevelsen av att vara underkastad konsideal och
konsroller i ett normativt samhalle i relation till att fa colorektalcancer och stomi. Det
visade sig att manga av deltagarna var bekymrade over sexuella aktiviteter: "You're
less male. You get weaker...Have no desire. | have desire, but with no erection” (31 s.
668). Med en stomi fick mannens syn pa manlig od6vervinnerlighet, styrka och
maskulinitet sig en torn. Att anpassa sig till forandringar som operationen innebar
kravde styrkor som ansags vara mer associerade till kvinnor, sdsom kanslighet,
omsorg, beroende och skorhet (31).

Minskad sjéalvrespekt och sjalvfortroende var en vanlig upplevelse, hos bada kénen.
Likasa kanslan av att vara avsevart mindre attraktiv. Det uppgavs att det i borjan var
svart att titta och kanna pa stomin: It looks like a piece of raw meat™ (34 s. 105).
Dock underlattade det att komma hem dar de k&nde sig mindre obekvdma med att
utforska stomin (34). En patient beskrev sin alienation fran sin kropp sahar:
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”In the morning | saw spots of feces on the bathroom rug. | thought: who is
responsible for that? It can’t be me. ” (34 s. 105)

Under relativt kort intervall sedan operationen, hade inte alla deltagare aterupptagit
sina sexliv, vilket heller inte k&ndes aktuellt for en del. Vissa k&nde sig inte tillrackligt
starka, andra kénde ingen lust. En kvinna var radd for att det skulle vara sméartsamt
med samlag. Patienter med en positivare kroppsbild hade battre sexuell funktion (32).
Manga kande osékerhet och radsla for att stomin syns, hors och luktar. En radsla for
att skada stomin och att pasen gar sonder har ocksa identifierats. En del var aven
oroliga for att pasen skulle kunna lossna nar de duschar (34).

PATIENTERS ERFARENHET OCH BEHOV AV VARD

| Sverige har man undersokt stomipatienters upplevelser av vardkvalitet, vad galler
deras utvérdering av vard, saval som den subjektiva betydelsen de tillskriver dessa
forhallanden (35). Faktorerna medicinsk vard och fysisk omvardnad, personliga
nddvandigheter och att vara personlig upplevdes som bast, medan faktorerna intresse
for patientens syn pa livet, vardrummets karaktar och patientdeltagande upplevdes
som samst. Faktorer som var av storst subjektiv betydelse var enligt deltagarna
medicinsk vard och fysisk omvardnad samt vardutrustning. Vardforhallanden som
intresse for patientens syn pa livet samt vardrummets karaktar bedomdes vara av
mindre betydelse. Majoriteten tyckte att de flesta aspekterna av varden var viktiga och
den upplevda vardkvaliteten var generellt hog.

| den stomispecifika delen fann deltagarna det viktigast att veta vart man kan fa stod
och rad angaende stomin. Deras erfarenhet av denna faktor skattades ocksa hogst.
Information angaende stomin samt hog majlighet att trana pa att skota stomin privat
ansags tillfredsstallande. En tillfredsstallande dialog med stomisjukskoterskan om sex-
och samliv, skattades emellertid lagst, bade vad galler patienternas erfarandet samt
betydelsen av denna omvardnadsfaktor (35).

I en undersékning med endast mén (31) framkom det att coloskopi och undersékningar
i rectum lamnade bade kroppsliga och emotionella méarken kvar hos samtliga
deltagare. De upplevde det som ett privat intrang som skadade deras manliga
vardighet.

”The rectal exam was the first one. Then, the other (colonoscopy). This was a
hard one, in a bad site, weird position... | was sweating and trembling,[...] it
was embarrassing. It’s a weird thing. Men were created not to be touched there
(anus); [...] I felt a lot of pain. It hurts us!”” (31 s. 667)

Vikten av specialistutbildad stomisjukskoterska

Det har diskuterats huruvida det haft nagon betydelse for patienten om sjukskoterskan
haft specialistutbildning eller inte (28, 30, 33). En studie (30) pekar pa att det inte
finns nagot samband mellan patientens upplevda livs- och vardkvalitet och
sjukskaterskans utbildningsniva. Det visade inte pa nagra signifikanta skillnader i
graden av férndjsamhet mellan de som blivit omhé&ndertagna av en stomisjukskoterska
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och de som inte blivit det. Andra studier visade att stomisjukskdterskors pre- och
postoperativa omvardnadsinsatser hade en positiv inverkan pa utfallet och att de
spelade en viktig roll i omvardnaden av patienter med stomi (28, 33).

Patientens erfarenhet av delaktighet

En stérre andel patienter som fatt stomi pa grund av rektalcancer, jamfort med de
patienter med stomi som inte fatt denna sjukdomsdiagnos, uppgav att de var missndjda
med bade det inflytande de hade pa sin egen vard och den delaktighet de upplevde sig
ha nar det gallde att ta olika beslut kring varden (36).

Behov av information

I Aronovitch artikel (30) framgar att halften av patienterna i studien var ndjda med den
vard och den information de fatt i samband med sin stomioperation. | en turkisk
undersokning (32) rapporterade mer an halften av deltagarna att de inte fatt adekvat
information om operationen och resultatet. Man fann inga skillnader i sexuell
funktion, kroppsuppfattning, sjalvkansla och aktenskaplig anpassning mellan de som
mottagit information och de som inte mottagit information.

Hur patienter med colostomi eller ileostomi uppskattade vardkvaliteten lyder som
foljer; en tredjedel av patienterna med colostomi samt halften av patienterna med
ileostomi var missndjda med informationen de fick om medicinska undersékningar
och laboratorie-tester. Bada grupperna var dock ndjda med stomisjukskdterskornas
bemotande vad galler respekt och positivt upptradande. De ansdg ocksa att
stomisjukskoterskorna gav uppriktiga svar pa fragor och att de visade full forstaelse
for patienternas situation. Daremot ansag halften av bada grupperna att man inte
visade intresse for patientens hemsituation. Var tredje patient i respektive grupp ansag
heller inte att man var intresserad av patientens lycka (36).

Patienter som har fatt stomi till foljd av rektalcancer upplevde samma begransningar
relaterade till stomin som patienter med annan sjukdomsdiagnos, men led ocksa av
ytterligare besvar och vandor direkt relaterade till cancerdiagnosen, sasom funderingar
kring operationen, typen av cancer och de tankar som kommer over den som lider av
en potentiellt dodlig sjukdom (28). Kilic et al (32) visar att nastan halften av
patienterna med colostomi relaterad till coloncancer upplevde att de inte hade blivit
tillrackligt informerade om operationen och dess resultat.

Behov av socialt och emotionellt stod

Det har framkommit att mer an 20 % av deltagarna i en studie var socialt isolerade,
medan 66 % klassades som socialt eller mycket socialt anslutna. Hypotesen att det
foreligger en korrelation mellan social isolering, emotionellt stod och Iag
tillfredsstéllelse med livet starktes. Nastan alla som klassades som socialt eller mycket
socialt anslutna, angav att de hade nagon som lyssnade pa dem nér de behovde prata,
nagon att anfortro sig at, nagon att dela bekymmer och radslor med, och nagon som
verkade forsta deras problem. De som erfor social isolering levde inte nédvandigtvis
ensamma eller saknade stod. Det visade sig att drygt 16 % av de socialt isolerade
patienterna levde ensamma. Den sociala gruppen demonstrerade hogre nivaer av
emotionellt stdd och anpassning till att leva med stomi &n den isolerade gruppen (33).
Vissa patienter delade sina tankar och upplevelser kring stomin med sin familj och
sina néra slaktingar men uppgav att de kdnde mer osakerhet och sjdlvmedvetenhet om
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de var ute och reste eller befann sig pa platser dar de inte visste om det fanns en toalett
(34).

Behov av samtal kring sexualitet

Persson och Hellstrom (34) menar att sjukvardspersonal, genom att ha en Gppen
kommunikation, att uppmuntra, vagleda och informera patienten, kan bidra till att
denne upplever en hogre livskvalitet pa ett fysiskt, psykiskt och socialt plan. Manga
patienter upplevde att de saknade sjalvfortroende i sexuella aktiviteter och att de inte
kunde uppna samma sexuella tillfredsstallelse som innan de fick stomi. Vissa kande
sig inte "hela” eller normala langre: ’Sex is just not so much fun with the stoma” (34 s.
105).

Det har uppdagats att patienter som lever med stomi har ett stort behov av att kunna
tala om och diskutera fragor som ror det personliga sex- och samlivet men att
sjukvarden brister i att tillfredsstalla det behovet (28, 32, 34-36). Halften av
patienterna med ileostomi och tre fjardedelar av de med colostomi var missndjda med
de majligheter som gavs att prata om sitt sexualliv med sjukvarden (36). | en studie
fick “tillfredstallande dialog med stomisjukskoterskan om mitt sexliv” det lagsta
betyget (35).

DISKUSSION
METODDISKUSSION

Val av syfte

En bit in i arbetsprocessen ansags syftet vara for brett, vilket orsakade en del problem i
fullféljandet. Med ett mer avsmalnat syfte hade djupare kunskap férmodligen kunnat
komma fram. Med facit i hand borde fokus ha legat antingen pa patientens upplevelse
av att leva med stomi eller erfarenhet och vardbehov hos patienter med stomi. Pa
grund av tidsramen valdes anda att fullfélja det ursprungliga syftet.

Databasval

Databaser som anvandes var Cinahl, Pubmed och Psycinfo eftersom de innehaller
vardvetenskapliga artiklar samt att forfattarna har erfarenhet av att anvanda dessa
sedan tidigare. Flera databaser hade kunnat anvandas, men det ansags att dessa rackte
som tillrackligt underlag for omfattningen av uppsatsen.

Artikelsdkning

Relevanta so6kord valdes ut och kombinerades pa olika satt i sokningen i databaserna.
Sokorden well-being och health, vilka var signifikanta for syftet, ledde inte till stort
antal traffar. Daremot aterkom manga av artiklarna under sokorden life quality i
samtliga databaser. Dessa varderades darfor som relevanta och anvéndbara for arbetet.
Det & mojligt att s6kningen hade kunnat fordjupas ytterligare med storre kunskap om
litteratursokning.

En fordel med de artiklar som anvénts &r att de har publicerats under de senaste tio
aren och alltsa &r aktuella vad galler kunskap. Denna tidsbegransning gjorde ocksa att
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sOkningen i databaserna ledde till en hanterbar mangd tréffar som i sin tur gjorde det
lattare att salla bland relevanta och irrelevanta artiklar.

Beslut togs att begransa sokningarna till artiklar som fanns tillgdngliga med fri
fulltext, for att undvika att behdva bestédlla fram artiklar och saledes vara mer
tidseffektiva. Detta kan vid nagra tillfallen ha paverkat resultatet eftersom relevanta
artiklar darmed kan ha uteslutits. Det totala antalet artiklar som anvants uppgick till 14
stycken, som sammantaget gav ett bra underlag. Bade kvalitativa och kvantitativa
artiklar har anvants. 6 av artiklarna som anvandes i denna studie var kvalitativa. Da
man ska utldasa patienters upplevelser inom ett visst omrade kan kvalitativa artiklar
vara fordelaktiga da de beskriver en forstaelse for manniskans upplevelser och
erfarenheter (24, 25). Sokningen hade kunnat begrénsas till endast kvalitativa artiklar
och darmed lett till en djupare analys av syftet, men det ansags att aven de kvantitativa
artiklarna svarade val pa fragestallningarna. Ett Iagt antal deltagare i de kvalitativa
artiklarna vagdes upp av ett avsevart storre antal deltagare i de kvantitativa, vilket
ansags ge tyngd i resultatet.

Artiklar som rorde patienter med alla typer av stomier, oavsett grundsjukdom,
inkluderades. Det kan ha inneburit en inverkan pa resultatet, samtidigt som det ar
intressant att pavisa likheter och skillnader i upplevelsen av att leva med en stomi
oavsett sjukdomstillstand. Till en borjan var avsikten att bara inkludera patienter med
tarmstomier, men da det vid genomlasningen av artiklarna framkom att &ven
urostomier ingick i nagra av studierna, valdes denna stomityp med i arbetet. | dessa
artiklar var patienterna med olika typer av stomier inte atskilda, saledes kunde inga
skillnader urskiljas mellan dessa patienter.

Studierna har geografisk spridning med lander representerade i Nordamerika,
Sydamerika, Europa och Asien, vilket ytterligare bidrog till ett bra omfang och ett satt
att kunna urskilja gemensamma berdringspunkter samt skillnader. Da artiklar pa andra
sprak an svenska och engelska exkluderades, &r det mojligt att vardefulla artiklar
forfattade pa andra sprak gick om intet.

RESULTATDISKUSSION

Resultatet visar att patienter har ett brett upplevelsespektrum och att betydliga
skillnader i detta foreligger mellan méan och kvinnor, aldergrupper, bakomliggande
diagnoser samt vilken typ av stomi som inopererats. Stomipatienter upplever ett sankt
fysiskt, saval som mentalt, vélbefinnande och svarigheter med att anpassa sig till
stomin och det nya liv den innebéar. Det framkom att det finns brister i och behov av
omvardnad sasom information, samtal om sexualitet och en explicit dnskan att fa
traffa ndgon som befunnit sig i samma situation.

Halsa och valbefinnande

Den sammantagna bild som framgatt av artiklarna &r att patienter med stomi har en
allmant samre upplevelse av hélsa och vélbefinnande. Att fa en stomi paverkar
personen pa bade ett mentalt och fysiskt plan. De omraden som stomiopererade
personer varderar hogst ar goda relationer till narstaende, fritid samt fysisk och mental
hélsa (26, 28, 29, 33). Erikssons omvardnadsteori (13) pekar pa att hélsa dels ar det
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som objektivt kan anses som friskt, men det finns ocksa en subjektiv komponent i
uppfattningen av hélsa, att man &r precis sa sjuk eller frisk som man kanner sig. En
person med stomi kan se det som att stomin forédndrat dennes kroppsbild och
uppfattning av sig sjalv pa ett mentalt plan, men att den upplevda fysiska halsan hojts
eftersom hon antligen slipper de pldgsamma besvar hon haft (34). Gadamer (15)
uttrycker det som att hdlsan &ar ett oavbrutet skeende dar jamvikten hela tiden
stabiliseras, vilket kan tolkas som att upplevelsen av hélsa forandras hela tiden.

Patientens anpassning till stomin sker gradvis fran att i borjan handla om fokus pa
sjalva stomianordningen och den praktiska skotseln, for att darefter vidgas till
funderingar kring hygien och Iosningar for att kunna utéva fritidsaktiviteter och ha ett
fungerande samliv med sin partner (28, 34). Radsla for lukt och lackage och en oro att
vara en borda for andra, var de upplevelserna som drojde sig kvar i ett langre
perspektiv, vilket visar pd den mentala pafrestning det kan innebara att leva med en
stomi.

En patient med en permanent stomi kan finna det lattare att lara sig leva med stomin
och darmed uppleva ett storre vélbefinnande, &n den med temporar stomi (27). Detta
visar pa skillnaden mellan det subjektivt upplevda valbefinnandet och det objektiva;
att ett tillstand som utifran sett betraktas som sjukt inte behover upplevas sa av den
som bar pa sjukdomen. Eriksson (13) menar att en person &r sa sjuk eller frisk som
hon sjalv k&nner sig. Som sjukskoterska kan detta vara véardefull information att ta till
sig eftersom det &r latt att ha en objektiv syn pa patienten utan att vara saker pa hur
denne sjalv upplever sin situation.

Sjukdomsspecifika behov

Det har visat sig att beroende pa bakomliggande diagnos har patienterna signalerat
olika vardbehov. Patienter med en cancerdiagnos uttrycker oftare ett behov av att fa
kdnna delaktighet i vardprocessen och i beslutsfattandet kring den kroppsnéra varden
(36). Detta styrks av en annan studie dar en patientgrupp med Overvagande fall av
rektalcancer uppfattar sig ha lag delaktighet i sin vard (35). Fynden tyder pa att
individer med stomi relaterad till rektalcancer behéver vard och omsorg som fangar
upp dessa dimensioner for att tillfredsstalla vardbehovet. Samma studie trycker ocksa
pa vikten av att fortsatta studier inom diagnosrelaterad uppfattning kring varden
genomfors for att kunna mota olika patientgruppers skilda behov (35).

Att leva med en allvarlig sjukdom kan vara en anledning till att denna patientgrupp
skattar situationer som ror den nara varden som viktigare &n andra omraden. En
minskad kansla av kontroll i skuggan av en allvarlig diagnos torde kunna avhjalpas om
patienten ges mojlighet att styra sin vard och vara delaktig i beslut kring sin kropp och
vard. En av vara uppgifter som sjukskaterskor ar att stotta och hjélpa patienten till att
kunna ké&nna just delaktighet och sjélvstandighet, ur ett holistiskt och individanpassat
omvardnadsperspektiv.

Kroppsuppfattning, sexualitet och behovet av att tala om detta

Manga stomipatienter beskriver deras forsta reaktioner infor stomin efter operationen
med avsmak och emotionell chock, trots att manga av dem fatt patientundervisning
och information av specialistsjukskoterskor fore operationen (36). Detta skulle kunna
indikera pa att man kanske inte kan forbereda sig tillrackligt mentalt infor att fa en
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stomi. Det ar en sak att se bilder pa stomier, pa andra, en helt annan att vakna upp med
en pa sin egen mage. Rent intellektuellt kan en person vara val forberedd och forsta
vad det kommer att innebara, men kanslorna ar desto svarare att styra. Alternativt sa ar
den preoperativa omvardnaden inte tillrackligt adekvat.

Enligt Elias (22) sa ar var samhélleliga kroppsuppfattning och syn pa
kroppsutsondringar ett kulturellt arv, utvecklat pa 1600- och 1700-talet. Skamkanslor
och pinsamhet utvecklades for ett disciplinerat samkvadm manniskor emellan. Detta
synsatt lever i hog grad kvar idag. Sjukdomar relaterade till blas- och tarmfunktion
eller sexualitet pratas det tyst om. For att hjélpa dessa patienter behdvs detta tabu
brytas genom att lyftas fram.

Manga patienter med stomi kanner sig till en borjan alienerad fran sin kropp och
kanslan av att vara annorlunda kan vara svar att hantera, vilket kan bero pa
manniskans starka behov av att kanna delaktighet och att fa tillhéra en grupp (16).
Redan pa dagis far barnen lara sig gruppdynamik och hur de ska gora for att passa in,
att fa tillhdra. Av den anledningen kan det vara betydelsefullt for manga patienter att
fa delta i stodgrupper. Det finns en uttryckt énskan och ett behov av méten med andra
utdver vardpersonal (34). Att fa traffa en person som har befunnit sig i samma
situation ar antagligen oerhort vardefullt da denna person kan ge sjalvupplevd och
erfarenhetsbhaserad information som patienten kan ta till sig pa ett annat sétt.

Man och kvinnor

Det har upptéckts att man och kvinnor bekymrar sig for olika problem vad géller den
nya kroppen. Kvinnor upplevde att stomin var kopplad till deras utseende och de hade
storre problem med att acceptera den nya bilden av sin kropp, jamfort med mén som
bekymrade sig mer for intimitet och sexuella aktiviteter (26, 28, 34).

Forskning om sexualitet har visat att varken hdg alder eller sjukdom maste innebéra
slutet pa ett sexliv (31). Forfattarna till artikeln om brasilianska man med stomi menar
att mannen i studien sammanlénkar sexualitet med deras genitalier, vilka &r en
forutsattning for en "riktig” sexuell akt. Forfattarna anser att den har synen pa sex ar
starkt forknippad med manligheten hos den brasilianska arbetarklassen, oavsett alder. |
den hé&r kulturen anses mén manliga om de har ett jobb och kan forsorja sin familj. En
riktig man har en stark, motstandskraftig och o6vervinnerlig kropp, som alltid kanner
lust och alltid kan ha sex. Brister en man i nagot av detta kanner han sig mindre
manlig, svag och misslyckad. Det kan tyckas att dessa konsroller verkar 6verdrivna
och férlegade, men de dominerar antagligen fortfarande i vérldens alla hérn, inte minst
i de fattigare delarna. Som motpol till mansidealet tillskrivs kvinnan kanslighet,
omsorg, beroende och bréacklighet. Karakteristika som relateras till stomi.

Aven om Brasilien kanns langt borta frn Sverige rader det kénsroller och kénsideal
ocksa har. Som Dazio et al (31) forklarar, ar dessa inte statiska utan foranderliga, men
for att kunna forandra dem maste de forst erkannas. Som vardpersonal i ett
multikulturellt och forhallandevis jamstallt Sverige kravs en medvetenhet om dessa
skillnader som foreligger, i saval kultur som kon, for att kunna ge adekvat omvardnad
till individen.
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Bade man och kvinnor upplever en forsamrad sexuell funktion efter en stomioperation,
vilket dels kan bero pa att de kénner sig avsevart mindre attraktiva och dels pa att
energin och lusten inte récker till (34). En studie visar att man oroar sig mer for
sexuella aktiviteter &n kvinnor, medan en annan visar att kvinnor upplever samre
sexuell funktion an man, vilket kan lata paradoxalt men som skulle kunna forklaras i
och med de olika konsrollerna. Kilig et al (32) resonerar och forklarar det med att man
generellt har svart att diskutera problem relaterade till sex och tenderar att behalla
dessa problem for sig sjalva. Kanske av radsla for att samhéllet, enligt det harda
mansidealet, skulle ddma dem som misslyckade och mindre manliga.

Samtliga teoretiker som har anvants i bakgrunden menar att manniskan maste tolkas
utifran hennes komplexa situation, inbegripet den sociala och kulturella kontexten. En
vardgivare maste kunna se individens specifika helhet och utifrdn denna planera en
adekvat omvardnad som bemoter just individens sérskilda behov.

Sociodemografiska aspekter

Trots att alderskillnaden mellan patienterna ar relativt stor, har detta uppmarksammats
I endast en av de anvénda studierna och dar kommit fram till att yngre kvinnor (< 75
ar) ar mer mentalt paverkade av stomin an aldre kvinnor (26). Vissa artiklar baseras pa
patienter med rektalcancer, en sjukdom som drabbar framst aldre, medan Crohns
sjukdom och ulcerds kolit ar vanligare bland yngre.

For att battre kunna bedoma vardbehov behdvs det mer kunskap om eventuella
skillnader beroende pa aldern hos stomipatienter. Rimligtvis ser en tonarings behov
annorlunda ut jamfort med en 80-arings. Saledes ses garna fler komparativa studier
med fokus pa aldersskillnaden hos denna patientgrupp. Aldre personer kan antas redan
ha upplevt ett aldrande av kroppen och eventuellt en acceptans av detta. Att ha flera
diagnoser ar inte ovanligt. En tonaring befinner sig ocksa redan i en kroppsférandring,
vilket den kan ha lattare eller svarare for att acceptera. Under dessa ar anses kroppen
som starkast och friskast och individen befinner sig i en hormonpulserande och kénslig
alder. Att fa en stomi, nar man redan kanner att man inte duger till och i ett sékande
efter sig sjalv, maste kannas dvermaktigt. Gadamer och Eriksson (15, 13) anser att
halsa ar harmonisk och val balanserad, vilket tonéringar inte ar kénda for. A andra
sidan kanske unga har lattare for att anpassa sig efter nya livsforhallanden jamfort med
aldre, da de mer erfarna ofta lever efter val inarbetade rutiner.

Tiden for att fa en stomi &r troligtvis alltid olamplig och vardbehoven ser nog helt
skilda ut beroende pa var i livet individen befinner sig. Oavsett alder spelar
kroppsuppfattning och sexualitet en viktig roll i ménniskans liv, och sjukskéterskans
uppgift ar att se till hela ménniskan. | flera studier framkom ett stort behov av att
samtala kring sexlivet eftersom det ofta fordndras efter en stomioperation (28, 29, 34,
36). Denna brist i varden kan bero pa att sjukskoterskor nedprioriterar och underskattar
denna typ av stod och information. Det kan sakert ocksa bero pa att Elias teori (22) om
nedarvda sociala tabun, fortfarande gor sig pamind. Sjukskéterskan ska se till
patientens helhet och da kan hon/han inte blunda for den sexuella aspekten.

Det finns alltfor knapphéandig kunskap i hur sjukskoterskan pa bésta satt talar om och

belyser sexuella behov hos patienter, oavsett sjukdom. Det kan dessutom vara en &nnu
storre utmaning hos &ldre patienter (29). Det har visat sig att pabyggnadsutbildning
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inom radgivning och kommunikation for stomisjukskoterskor har lett till att
sjukskoterskan kanner sig tryggare i att hantera dessa fragor pa ett bra satt (36).
Sjukskoterskor som arbetar med att hjdlpa stomipatienter att vénja sig vid sin nya
livssituation behover ytterligare kunskap for att kunna skapa en dialog nér det galler
sexuella angeldagenheter och for att pa ett effektivt satt informera, stétta och ge
praktiska rad till patienten.

Hur en patients socioekonomiska situation ser ut kan paverka i vilken grad patienten
klarar av att ta hand om sin stomi. Aldre patienter tar till exempel samre hand om sin
stomi an yngre patienter. Alder, kon, utbildningsnivé, ekonomisk situation och
vardgivare har visat sig ha betydelse for kinesiska patienter nar det talats om hur
sjalvstandig och sjalvséker patienten &r i sin hantering av sin stomi. Studien tar ocksa
upp betydelsen av vardarens ansvar att inforliva positiva kanslor hos patienten infor
sin stomi (29). Detta ar naturligtvis viktigt oavsett kulturell tillhérighet men kan vara
extra viktigt att hjalpa aldre och invandrare, dar stigma och ekonomisk situation kan fa
personen att uppleva en minskad kansla av kontroll.

Erfarenheter och behov av vard

Studier visar bade pa en hog upplevd vardkvalitet men ocksa en del missnoje med
varden. Vardpersonal har framst sett till de organiska behoven trots att det hor till
sjukskaterskans kompetens- och ansvarsomrade att “tillgodose patientens basala och
specifika omvardnadsbehov saval fysiska, psykiska som sociala, kulturella och
andliga™ (37).

Resultatet har visat pa att stomipatienter upplever sankt hélsa och valbefinnande, i
synnerhet den nérmsta tiden efter operationen. Eriksson (16) belyser vikten av att se
och identifiera &ven de icke observerbara och métbara behoven. De behov som
vardpersonalen ser och hor stammer kanske inte Gverens med patientens verkligt
upplevda behov. Hari ligger utmaningen for sjukskoterskan att k&nna igen och ana de
sanna behoven.

Sasom Maslow och Eriksson (20, 16) beskriver de grundlaggande manskliga behoven,
kan man i resultatet kdnna igen till exempel behoven av identitet, kontakt och
relationer. Dessa behov kan bland andra urskiljas i patienternas beskrivningar av god
livskvalitet. Naess (19) vill ocksa lagga till sjalvfortroende, kansla av egenvarde och
sammanhang till livskvalitetsbegreppet. Flera av artiklarna angrep dessa, for halsan
och vélbefinnandet, avgorande begrepp. Darfor bor dessa ocksa angripas i varden.
Patienter som har hog “self-efficacy” upplever hogre livskvalitet (29). Att o6ka
patienters tro pa sig sjalva att bli mer sjalvgaende kan i sin tur 6ka deras psykologiska
anpassningsformaga och darmed kan de uppleva hogre livskvalitet.

Huruvida stomisjukskoterskors inflytande paverkar patientens livskvalitet ger
motsagelsefulla resultat. En artikel menar att utfallet var oberoende av om
sjukskoterskan var specialistutbildad eller inte och en annan menar att
stomisjukskoterskor spelar en betydande roll i hur patienten hanterar stomin (28, 30).

Det framkom att manga patienter eftersokte mer adekvat information om bland annat
operationen, undersoknings- och provresultat och inte minst om hur livet kan komma
att forandras efter en stomioperation. Manga patienter upplevde att de inte fatt
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tillracklig information kring ingreppet eller stomianordningen (28, 32, 35). Kilic et al
(32) ser en tankbar forklaring till denna foreteelse, i det faktum att l&dkare enligt
tradition kan anses ha en allsmaktig status, och kan upplevas som de som har den
ultimata kontrollen 6ver vad som ska ske med patienten. En annan orsak till patientens
upplevelse av att sta vid sidan av sin egen sjukdom kan vara oviljan att hora vad for
sorts ingrepp som planeras pa den egna kroppen, och pa sa satt undvika och darmed ga
miste om informationen. Precis som Elias (22) menar sa ingar vi i en kulturellt
betingad civilisationsprocess dar vi fatt lara oss hur vi ska reagera i olika situationer
oberoende av var egen vilja och tanke.

Det rader en explicit onskan om att fa traffa nagon utover vardpersonalen, ndgon som
har befunnit sig i samma situation som patienten kan relatera till. Idag klarar varden
inte av att tillgodose stomipatienter med information och det emotionella stéd som
kravs (34). Stomipatienter uppger sig drabbas av depression, social isolering och till
och med sjalvmordstankar i hogre utstrackning & med jamférande kontrollgrupper
(26, 33). Det tyder pa att patienter med stomi behover ett omfattande stod i form av
tydlig information om tankar och kénslor som kan uppkomma i samband med
stomiingreppet, med fordel fran individer med personlig erfarenhet av stomi.

Eriksson (16) har beskrivit manniskans starka behov av att fa tillhéra en grupp samt
svagheten i att kénna sig annorlunda och utanfér. Darfér borde moten med en erfaren
stomibdrande (eller som har burit stomi) person erbjudas till alla patienter som
planeras for en stomioperation, utdver stédgrupper och information om
patientorganisationer. Vastvarlden varderar idag individualism hogt och har alltmer
gatt ifran det kollektiva tankandet, varfor manga patienter antagligen kanner sig
obekvama infor tanken att sitta i grupp och 6ppna sig for fraimmande ménniskor, dven
om det &r givande for manga.

Det kan tankas att vardbehoven skiljer sig, inte bara beroende av alder och
bakomliggande diagnos, utan ocksa av kon. Kvinnor och man &r olika. Da &r det ocksa
plausibelt att anta att de har olika vardbehov. Exempelvis soker sig man till vard och
stodgrupper i lagre utstrackning an kvinnor. Kvinnor bejakar ocksa sina andliga och
sjélsliga behov i storre omfattning an mén. Darmed inte sagt att ménniskor kan
kategoriseras och bli férminskade till kon. Till syvende och sist handlar det om
individen och individuella behov.

Klinisk implikation

Sjukskaterskan maste lara sig att ta initiativ till att prata om sex- och samliv. Att det ar
sa svart for de flesta kan bero pa att man tanker pa sjalva akten nar man hor ordet sex,
men det innefattar ju sa mycket mer. For att bryta tabut och avdramatisera &mnet borde
detta tas upp pa personal- och reflektionsmoten. Personalen maste forst kunna prata
med varandra om problemet och dela arbetserfarenheter av samtal om sex. Det ar allas
ansvar att arbeta for att vardavdelningen (eller annan arbetsplats) ska praglas av en
accepterande och 6ppen atmosfar. Utbildningsdagar i att prata sex maste prioriteras,
och lyftas upp for sjukskéterskor. Forskning visar att stomisjukskoterskor som fatt
denna typ av utbildning k&nner sig mer bekvdma i den hér typen av samtal.
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Fler studier kravs dar man jamfor olika vardbehov, utifran bland annat kon, alder,
kultur och olika diagnoser, for att kunna erbjuda patienter med stomi bésta méjliga
vard.

Slutsats

Uppsatsens syfte var att beskriva patientens upplevelser av att leva med stomi samt
deras erfarenheter och behov av vard. Den sammantagna bilden av patientens
upplevelser ar att en stomioperation innebéar atskilliga pafrestningar saval fysiskt och
psykiskt som socialt. Skillnader i upplevelser har pavisats beroende av kon, alder,
kultur och andra sociodemografiska faktorer samt vilken typ av stomi och
bakomliggande sjukdom patienten har.

Generellt var patienterna néjda med den medicinska och kroppsnéra varden. Daremot
upptacktes ett missndje med mojligheten till samtal om framforallt sexualitet och
samliv. Det finns ocksa ett behov av socialt och emotionellt stod pa langre sikt,
eftersom den mentala anpassningen kan ta lang tid och det faktum att patientgruppen
I6per stor risk for att utveckla depression. Patienter har uttryckt att det finns brister i
informationen och undervisningen som ska hjélpa dem att anpassa sig till nya
livsvillkor.

Den kunskap som framkommit i och med denna litteraturéversikt ar véardefull for alla
vardgivare, inte minst for sjukskoéterskor, som nagon gang kommer att varda en patient
med stomi. Da det finns ett stigma kring tarmsjukdomar och stomi, som kan paverka
kommunikationen i vardrelationen, ar det viktigt att sjukskoterskan kan skapa en trygg
och avdramatiserad vardmiljo utifran adekvat kunskap.
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