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FORORD

Disse anbefalingene er utarbeidet pa oppdrag fra Norsk sykepleieforbunds faggruppe av
Sykepleiere i stomi- og kontinensomsorg (SISK). Anbefalingene er evidensbasert i
kombinasjon med forfatternes kunnskap fra mangearig arbeide med stomiopererte.
Anbefalingene gir en beskrivelse av hva en kvalitativ god oppfalging av stomiopererte bgr
inneholde. De ma imidlertid brukes fleksibelt og tilpasses den enkelte stomiopererte sine
behov, og stomisykepleier ma bruke sitt faglige skjgnn i kontakten med den enkelte pasient.
Noen organisasjons Vil trolig ikke ha umiddelbar evne til & sette alle deler av dem ut i livet,
men anbefalingene bar likevel veere en rettesnor og en mal for hva som er god kvalitet.

Gjennom var kontakt med stomiopererte ser vi stadig at mange far en bedre livskvalitet etter
at de har fatt anlagt stomi. Dette kan veare fordi de blir sykdomsfrie, eller blir kvitt
plagsomme symptomer. | anbefalingene har vi imidlertid tatt utgangspunkt i de potensielle
utfordringer det a fa stomi kan medfare og har kun fokus pa disse samt organisatoriske
forhold omkring oppfalgingen.

Anbefalingen har veert til uttale hos pasientorganisasjonene Norsk forening for stomi,
reservoar og mage- og tarmkreft (NORILCO) og Landsforeningen mot
fordgyelsessykdommer (LMF) og til uttale hos Den norske legeforenings fagmedisinske
foreninger Norsk forening for gastroenterologisk kirurgi (NFGKS) og Norsk Urologisk
forening (NUF). Vi takker disse for konstruktive tilbakemeldinger.
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1.0 INNLEDNING

NSFs faggruppe av sykepleiere i stomi- og kontinensomsorg (SISK) har som mal blant annet
a arbeide for en enhetlig, god pleie og oppfelging for de som far stomi. Som et ledd i dette ble
det i 1998 inngatt et samarbeid med faggruppene for stomisykepleiere i Sverige og Danmark,
der malet var & komme fram til standardiserte anbefalinger nar det gjaldt pleien til de
stomiopererte. Resultatet av dette arbeidet ble tre Nordiske standarder — en preoperativ, som
tar for seg preoperativ informasjon og stomimarkering, en postoperativ, som tar for seg det a
leere stomistell og ivaretaking av huden omkring stomien, og en om informasjon relatert til
stomi og seksualliv.'® Det nordiske samarbeidet ble avsluttet i 2005.

Flere har etter dette fglt at standardene ikke gir et komplett bilde av den pleie og behandling
stomiopererte trenger. | 2008 satte SIS derfor ned en gruppe som skulle arbeide fram en norsk
standard for oppfelging. Resultatet av gruppens arbeid er denne faglige anbefalingen.
Hovedtema for anbefalingen er behovet for oppfalging av den stomiopererte etter utskriving
fra primaroppholdet.

Ordet stomi er gresk og betyr apning eller munn. Begrepet benyttes der man ma legge fram
tarm kirurgisk for & lede ut tynntarmsinnhold, tykktarmsinnhold eller urin, sakalt ileostomi,
kolostomi eller urostomi.*

Det finnes flere arsaker til at det ma anlegges stomi. Kolorektal kreft er den hyppigst
forekommende kreftformen hos menn og kvinner sett under ett. | 2018 ble det diagnostisert
4088 nye tilfeller.®> En stor prosent av de som har cancer i rektum ma f& anlagt stomi enten
midlertidig eller permanent. Det er na en generell overlevelse hos kreftrammede pa 60 % etter
fem ar, mens de under 50 ar har mer enn 80 % overlevelse. Det er forventet en gkt levealder i
befolkningen. Forventet levealder i 2017 var 84,3 ar for kvinner og 80,9 ar blant menn ar, noe
som er en svak gkning siden 2013.° Ved at det blir flere eldre og flere eldre som overlever en
kreftdiagnose, vil det ogsa bli flere som blir behandlet for kolorektal kreft, og som kan fa
stomi.

| 2018 ble det diagnostisert 2748 nye tilfeller av kreft i blzre eller nedre urinveier.®> Ca. 50 %
av disse ma fa fjernet bleeren og fa anlagt en eller annen form for urinavledning, enten
blaeresubstitutt, kontinent stomi eller tradisjonell urostomi. Ogsa denne kreftformen har hatt
en gkende grad av overlevelse.

Arsaken til den gkte overlevelsen er generelt bedre Kirurgisk teknikk i kombinasjon med
kjemoterapi og straling.’

Ogsa ved godartede lidelser kan det bli aktuelt & anlegge stomi. De vanligste diagnosene her
er morbus Crohn, ulcergs kolitt og divertikulitt. Slik det ser ut i dag, vil det altsa ikke veere
feerre personer som far stomi i fremtiden.

A leve med stomi, uansett type eller arsak til anleggelse,er en utfordrende situasjon som kan
fa konsekvenser for fysisk og psykisk velvere, relasjoner til andre, jobb, fritid, samliv og
generell livskvalitet.® ° Pasientgruppen trenger derfor spesiell oppfalging i rehabiliteringstiden
etter anleggelsen av stomi.

Samhandlingsreformen pkt. 6.4.3° definerer rehabilitering som «tidsavgrensede, planlagte
prosesser med klare mal og virkemidler, der flere aktgrer samarbeider om a gi ngdvendig
assistanse til brukeren sin egen innsats for & oppna best mulig funksjons- og mestringsevne,
selvstendighet og deltakelse sosialt og i samfunnet». Dette beskriver ogsa godt den prosessen
den stomiopererte ma igjennom etter en stomianleggelse. Da stomien for mange av de



stomiopererte alltid vil veere der og vil kunne vaere opphav til diverse plager, vil oppfelgingen
ikke alltid kunne veaere absolutt tidsbegrenset.

De stomiopererte er i denne anbefalingen pasienter med kolostomi, ileostomi og urostomi.
Anbefalingen gjelder oppfelging av stomiopererte med permanent eller midlertidig stomi.
Den faglige anbefalingen omhandler ikke oppfalgingen av pasienter med kontinent stomi, og
kun personer fra 15 &r og oppover.! Malgruppen for den faglige anbefalingen er
stomisykepleiere og overordnede personer eller organer ansvarlig for organisering og ledelse
av tilbudet til den stomiopererte.

Problemstillingen som det er sgkt svar pa i, anbefalingen er:

Innen hvilke omrader vil en person som skal leve med stomi, ha behov for informasjon,
veiledning og hjelp? Hvordan bgr oppfglgingen etter anleggelse av stomi vare for at den
stomiopererte i starst mulig grad skal kunne fa en god livskvalitet og oppna best mulig
funksjons- og mestringsevne, selvstendighet og deltakelse sosialt og i samfunnet?

1.1 AVGRENSNINGER:

Det & leve med de respektive stomitypene kan oppleves forskjellig, men det finnes likevel
mange sammenfallende problemstillinger. Dette er arsaken til at utfordringer og oppfelging
blir belyst under ett uavhengig av stomitype. Noen av problemomradene som er relevante for
kun enkelte pasientgrupper, er tatt opp spesielt. Andre problemomrader kan veere uaktuelle for
visse pasientgrupper. Vi har heller ikke gatt neermere inn pa den bakenforliggende arsaken til
stomianleggelsen | anbefalingen har vi ikke gatt inn pa spesielle sykdomsrelaterte
komplikasjoner, plager eller utfordringer. Spesielle fglgetilstander etter kirurgi f.eks. kort
tarm er heller ikke omtalt i anbefalingene, da dette faller utenfor det tradisjonelle forlgpet for
stomiopererte og kan kreve oppfalging utover vare generelle anbefalinger.

| anbefalingen er bade stomiopererte med permanent og midlertidig stomi inkludert. En del av
utfordringene som blir belyst, vil pasienter med stomi for en tidsbegrenset periode kanskje
aldri sta overfor, for eksempel utfordringer ved tilbakegang til arbeid. Andre utfordringer kan
disse kanskje oppleve i stgrre grad enn pasienter med permanent stomi, f.eks. sar hud og
lekkasjeproblemer, samt dehydrering og fare for nyresvikt hos stomiopererte med midlertid
ileostomi. 1214

Vi tar ikke for oss utfordringer og behov for oppfalging hos pasientgruppen med kontinent
stomi. Det er fordi denne gruppen har en mindre synlig kroppsendring og en funksjonsendring
av en annen type enn de med stomi. Dette gir andre utfordringer og krever at andre temaer tas
opp ved oppfelging, og frekvensen av oppfalgingen kan ogsa bli en annen. Det ville blitt for
omfattende a ta for seg denne gruppen ogsa.

| det norske helsevesenet praktiseres det forskjellig ved hvilken alder man skal ligge pa
henholdsvis barne- og voksenavdelingen. Dette varierer mellom 14 og 16 ar, mens man noen
steder anser en person som barn helt fram til myndighetsalderen pa 18 ar. Vi har valgt 15 ar
som grense for denne anbefalingen, da vi erfaringsmessig ser at dette er en alder der den store
majoriteten kan og vil ivareta stomien sin selv. Den faglige anbefalingen tar ikke for seg de
utfordringene og den oppfglgingen barn vil trenge. Mange av utfordringene vil veere de
samme som dem den voksne stomiopererte vil oppleve, men barn vil i tillegg ha mange andre
utfordringer som kun gjelder dem. Barn er dessuten en lite homogen gruppe som pa




forskjellige stadier i oppveksten vil ha helt forskjellige behov. Det ville blitt for omfattende a
ga inn pa alt relatert ogsa til barn.

1.2 BERGEPSAVKLARING:

Med livskvalitet forstar vi:

Livskvalitet er et subjektivt, normativt og multidimensjonalt begrep. Enkelt sagt kan det
defineres som det gode liv. Sagt pa den maten blir livskvalitet noe som rommer alle sider ved
var tilveerelse, ja, hele livet. Flere har forsgkt & konkretisere hva det gode liv innebarer. Det
kan forstds som realisering av mal og forventninger,®® lykke,'® tilfredshet med livet *' eller
psykisk velvare.8

For & forenkle og presisere betydningen av begrepet er det forsgkt delt inn i flere nivaer, der
en snakker om overordnet eller global livskvalitet og helserelatert eller sykdomsspesifikk
livskvalitet.

o Generell eller overordnet livskvalitet refererer til omrader som en anser som viktige
for ens veeren, for eksempel fysisk og materielt velvaere, selvrealisering, lykke,
personlig utvikling, relasjoner til andre, deltakelse i sosiale sammenhenger og
rekreasjon. Overordnet livskvalitet kan males med ett enkelt spgrsmal der en benytter
en visuell analog skala, eller med skjema som inneholder flere sparsmal.

o Helserelatert livskvalitet handler om opplevelse av helse og ulike aspekter som
funksjoner, behov, mal og symptomer relatert til helse, og det males for eksempel med
Short Form 36 (SF-36).

o Sykdomsspesifikk livskvalitet refererer til personens opplevelse av spesifikke plager
eller sykdommer og males med et skjema tilpasset den aktuelle tilstanden eller
diagnosen.

Alle tre nivaene virker gjensidig inn pa hverandre, og alle nivaene kan inkludere fysiske,
psykiske, sosiale, andelige, skonomiske og materielle forhold. For en del skjemaer, for
eksempel SF36 og Quality of life Scale (QoLN), er det utregnet normskar, slik at det er mulig
& sammenligne ulike pasientgruppers livskvalitet med normalbefolkningen.® 2

Den stomioperertes livskvalitet vil videre i anbefalingen bli belyst ved hjelp av diverse
studier. I studiene benyttes forskjellige definisjoner av begrepet livskvalitet, og man studerer
livskvalitet pa forskjellige nivaer og ser pa faktorer som pavirker livskvaliteten til den
stomiopererte. Det er derfor ikke mulig 8 komme med en eksakt definisjon av hva som er
optimal livskvalitet for stomiopererte.

Med mestring av ny livssituasjon forstar vi:

Mestring av ny livssituasjon kan defineres som “kontinuerlig skiftende kognitive og
atferdsmessige anstrengelser for a klare spesifikke indre og/eller ytre krav som vurderes som
krevende, eller som overstiger personens ressurser og truer velvaeret”.2* Nar en stér overfor
mestringsutfordringer, skjer det automatisk og oftest ubevisst en vurdering av situasjonen pa
flere nivaer. Lazarus og Folkman kaller nivaene primarvurdering, sekundarvurdering og
revurdering.

Primervurdering er den umiddelbare kognitive vurderingen av situasjonen og de kravene en
star overfor. Situasjonen tolkes ut fra hvor truende den er for en selv, og hvordan den bergrer



ens viktige verdier og mal. Resultatet av primarvurderingen er at situasjonen oppfattes som
enten ngytral, positiv eller stressende. Forventer en tap eller skade, er det en trussel, noe som
er stressende.

Sekundeervurdering gar ut pa a vurdere hvilke muligheter en har til & mestre situasjonen. Det
innbefatter ogsa de falelsene som vekkes i situasjonen, og vurdering av hvilke konsekvenser
de valgene en gjar, har for fremtiden.

Revurdering gar ut pa a vurdere hvorvidt mestringen oppleves som hensiktsmessig, og om
situasjonen na er slik personen antok at den skulle bli. Hvis situasjonen vurderes annerledes
enn en antok den ville bli, gar personen tilbake i prosessen og gjer en ny primer- eller
sekundaervurdering.

Folkman og Lazarus beskriver to hovedmater a reagere pa nar ens vanlige mestringsstrategi
ikke fungerer — problemorientert eller emosjonsorientert strategi.

Problemorientert strategi

Den problemorienterte strategien gar ut pa at en forsgker a finne lgsninger pa eller hanskes
med en vanskelig situasjon. I tillegg til at pasienten prever a definere problemet og fa fram
alternative lgsninger og vurdere dem, handler problemorientert mestring om en indre
motivasjon til & endre handlingsmensteret sitt eller utvikle nye handlingsmanstre. Pasienten
inntar en aktiv rolle, og det skjer en personlig utvikling ved at det innarbeides nye
forstaelsesmater. Eksempel pa problemorientert strategi kan veere at den stomiopererte sgker
rad hos fagpersoner om hvordan han kan unnga lekkasje fra bandasjen og hindre lukt, eller
hvordan han kan handtere situasjonen hvis det kommer lyd fra stomien i sosiale
sammenhenger.

Emosjonsorientert strategi

Den emosjonelle strategien tar sikte pa a endre opplevelsen av situasjonen mer enn a endre
selve situasjonen. Denne strategien kan brukes for & opprettholde hap og optimisme og til &
fornekte virkeligheten. Prosessen leder til en forvrengning av virkeligheten eller et
selvbedrag, der en kan opptre som om” ingenting” er hendt. I noen situasjoner er
virkeligheten sa krevende i starten at emosjonsorientert mestring og bruk av
forsvarsmekanismer er ngdvendig. Slik kan en fa en kontroll over situasjonen og mestre de
oppgavene en star overfor pa kort sikt. Personer som far stomi uten at det var planlagt
preoperativt, kan for a takle virkeligheten ty til strategier som a utsette eller forsgke a unnga a
ta del i stomistellet, eller unnga & se pa stomien den farste tiden etter operasjonen. A sgke
statte og fa aksept hos sine naermeste for den man er, kan gi opplevelse av egenverd og
mening.

Hvilken mestringsstrategi som er best a anvende, er ikke uten videre gitt, det finnes ingen fasit
pa hva som er” god” mestring for den enkelte. Konteksten vil alltid pavirke den enkeltes
mestringsstrategi. Det er derfor umulig for en utenforstaende helt a bedgmme hvorvidt en
annen persons mestringsstrategi er god eller ikke.?! 2

Informasjon, veiledning og hjelp — Orems teori:

Denne faglige anbefalingen er en oppfalger til tidligere utgitte «Nordisk standard for
stomipleie» (pre- og postoperativ stomipleie). Disse har hatt Orems sykepleieteori som del av
den teoretiske referanserammen. Vi velger a fglge denne teorien ogsa her, da Orems teori



fortsatt er relevant for malsettingen, som er a fare pasienten tilbake til optimalt funksjonsniva
etter anleggelse av stomi.

Orems teori er inndelt i tre: en teori om egenomsorg, en teori om egenomsorgssvikt og en
teori om sykepleiesystemer. Orem oppfatter mennesket som et rasjonelt, problemlgsende og
behovstilfredsstillende vesen som kjennetegnes ved bestemte fysiologiske, psykologiske og
kognitive strukturer og funksjoner. Sykepleier ma ha innsikt i dette for & kunne identifisere
behov og iverksette hensiktsmessige tiltak for pasienten.

Pasienter er etter Orems oppfatning personer som mottar hjelp eller omsorg fra profesjonelt
helsepersonell pa grunn av en ubalanse mellom egenomsorgskapasiteten og de terapeutiske
egenomsorgskravene. Pasienten har da en egenomsorgssvikt. Egenomsorgssvikten kan veere
delvis eller fullstendig og forteller hvorfor og nar en person har bruk for sykepleie — altsa nar
personen eller pargrende ikke selv er i stand til & utfgre den egenomsorg som imgtekommer
alle egenomsorgskravene. Alt etter hvilken grad av pleie det er behov for, deler Orem dette
inn i forskjellige hjelpesystemer. Det kan veere tale om:

e et helt kompenserende system, som er sykepleie til pasienter som er ute av stand til
a utfgre egenomsorgshandlinger pa eget initiativ, eller som mangler evnen til &
foreta selvstendige og kontrollerte bevegelser (for eksempel pasienter uten bevissthet
eller med nedsatte motoriske og/eller mentale funksjoner)

e et delvis kompenserende system, hvor bade pasient og sykepleier samarbeider om
de sykepleiehandlinger som er relevante og ngdvendige

e et stgttende og undervisende system, som er relevant nar pasienten skal leere a
utfare ngdvendige aktiviteter for & kunne imgtekomme sitt terapeutiske
egenomsorgskrav 1 2

Orem nevner forskjellige hjelpemetoder som ogsa er aktuelle:
e 4 handle for en annen
a veilede og rettlede en annen
a sgrge for fysisk eller psykisk statte
a sgrge for og fastholde et miljg som statter personens utvikling
& undervise en annen !

Ved en poliklinisk oppfalging vil det selvfalgelig veere individuelt hvor stor pasientens
egenomsorgssvikt er. Oppfalging pa stomipoliklinikk vil avdekke hvilke behov pasienten
fortsatt har, og stomisykepleier ma da identifisere om pasienten er i stand til a ivareta dette
selv, eller om hun eller han har behov for ytterligere sykepleie, og pa hvilket niva dette i sa
fall skal ivaretas. Det vil som oftest vare ngdvendig med undervisning, veiledning og statte
hos en ellers selvhjulpen pasient (et stgttende og undervisende system), mens enkelte
pasienter vil kunne ha behov for en viss egenomsorgsassistanse (et delvis kompenserende
system).



1.3 PRESENTASJON AV DELTAGERNE | ARBEIDSGRUPPEN:
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. 1990 og satt som leder av faggruppen i 12 ar. Ble i 1994 utdannet
Z stomiterapeut ved Sahlgrenska Universitetssjukhuset / Universitetet i
Goteborg. Startet i 1997 stomiklinikken ved Haukeland sykehus og har jobbet
der til dags dato. Var en av initiativtagerne til videreutdanningen i stomisykepleie i Norge og
har fra 1999 veert fagansvarlig for denne utdanningen ved Hggskolen i Bergen (fra 2018
Hayskolen pa Vestlandet). Tok i 2006 hovedfag i sykepleievitenskap ved Universitetet i
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stomipleie. Har vaert Norges representant i World Counsil of Enterostomal Therapi (WCET).
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avbrudd pa 1 ar som lzerer ved videregaende skole, helsefagutdanning. Har
etter stomisykepleierutdanningen arbeidet som «dagsykepleier» ved
somatisk avdeling, kombinert med arbeid pa stomipoliklinikk. Siden 2012
arbeidet i stilling som fagutviklingssykepleier ved kirurgisk/ortopedisk
sengetun, Vestre Viken HF, Ringerike sykehus. Har bidratt som medforfatter til leerings- og
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dato. Har siden 1998 ogsa hatt bistilling som stomisykepleier ved Farde
Medikal. Har videreutdanning i praksisrettledning og lindrende behandling
ogia underwse og arbeide kunnskapsbasert, og tok videreutdanning i stomisykepleie ved
Hagskolen i Bergen i 2000. Tok master i sykepleievitenskap ved Universitetet i Bergen i
2011. Har veert kasserer og leder i Faggruppen for Sykepleiere i Stomiomsorg i 11 ar. Har
veert medforfatter i Praktiske prosedyrer i sykepleietjenesten (PPS), VAR Healthcare,
Cappelen Damm forlag, og forfatter av kapittel om stomi i boken «Utavelse
av klinisk sykepleie, Sykepleieboken 3, Cappelen Damm forlag. PhD-
stipendiat.

Vigdis H. Dagsland: Utdannet sykepleier i 1990. Jobbet pa Seksjon for
gastroenterologisk kirurgi ved Haugesund sjukehus fra 1992 til dags dato.
Har i perioder veert assisterende avdelingssykepleier og




fagutviklingssykepleier. Tok videreutdanning i stomisykepleie ved Hagskolen i Bergen i
2000. Har etter dette drevet stomi/kontinensklinikken ved Haugesund sjukehus. Master i
klinisk sykepleievitenskap 2017.

Takk til gvrige bidragsytere:
Cathrine Planke Teig, Stomisykepleier, PhD.

Bente Schatt-Osmo, Forskningsbiblioteker, VAR Healthcare, Cappelen Damm forlag



2.0 METODE

De foregaende standardene som denne anbefalingen skal sees i sammenheng med, benyttet
metodikken kalt «Dynamic Standard Setting System» (DySSSy).?* Metodikken ble
innledningsvis tatt i bruk ogsa ved utarbeidelsen av denne anbefalingen. Underveis i arbeidet
sa vi at kunnskapsbaserte standarder var blitt mer aktuelle, og vi forandret metode. Endringen
har medfgrt en god del merarbeid og har gjort at arbeidet har trukket ut i tid.

Gruppen som har utformet denne anbefalingen, har hatt ca. tre mgter arlig. Matene har
inneholdt samarbeid med bibliotekar, litteratursgk, gjennomgang og vurdering av litteratur og
gjennomgang og vurdering av innspill fra deltagerne. Mellom gruppesamlingene har den
enkelte selv gjort sgk og gatt igjennom litteratur, i tillegg til & skrive pa sine deler av
anbefalingen.

| arbeidet med den faglige anbefalingen har vi gjort systematiske sgk etter fremgangsmate
beskrevet i Helsebibliotekets retningslinjer for utarbeidelse av fagprosedyrer.?

Innledningsvis i arbeidet sgkte vi i falgende: Helsedirektoratets publikasjoner for nasjonale
faglige retningslinjer, Nasjonalt nettverk for fagprosedyrer, kunnskapsbaserte prosedyrer
utviklet i andre land, internasjonale guidelines, National Institute for Health and Clinical
Excellence, Dansk senter for kliniske retningslinjer, Joanna Bigs, Up To Date, Best Practice,
Clinical Evidence, The Cochran Library, Kvalitetsvurderte enkeltestudier MacPlus Search fra
McMaster. | tillegg ogsa MEDLINE, EMBASE, CINAHL og SveMEd. BibSys og Googel
Schoolar har ogsa vert benyttet.

Systematiske sgk ble gjort i samarbeid med bibliotekar, og vi har fatt manedlige varsler om
nytilkomne artikler fra 2009 og fram til utgangen av 2018. Sgket ble gjort etter oppsetting av
PICO-skjema, som synliggjorde alle mulige sgkeord av betydning for var problemstilling.

Gjennomgang av litteraturtreffene og analyse av disse, i kombinasjon med var kunnskap og
erfaring, har gitt oss grunnlaget for & formulere en rekke anbefalinger. For ytterligere &
underbygge anbefalingene er det gjort enkeltsgk underveis, og vi har systematisk sgkt for & fa
med nylig publiserte artikler.

Mengden tilgjengelig litteratur er stor, men likevel begrenset i forhold til mange andre temaer.
Mye av litteraturen er fagartikler, men de har vi i begrenset grad tatt med. Vi har fortrinnsvis
prioritert enkeltstudier, review og metaanalyser. Det finnes fa randomiserte kontrollerte
studier innen dette temaet. Gruppen har mattet gjgre et utvalg og har forsgkt a plukke ut
artiklene som har god kvalitet, men det er ikke gjort noen vurdering og gradering av de
anvendte artiklene. I tillegg til internasjonale artikler som er publisert til og med 2018, er det
ogsa tatt med enkelte norske rapporter som har kommet i det siste.

| samtlige sgk er det for ordet «stomi» benyttet de engelske termene: stoma, ostomy,
colostomy, ileostomy, urostomy, urinary divertion, enterostomy og ostomates.
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@vrige sgkeord som er benyttet for a styrke det litteraturbaserte grunnlaget for anbefalingene,

er:

Anbefaling: | Sgkeord:

1 Ostomy care, education, postoperative, learning, teaching, practical skills

2 Complications, peristomal skin complications, follow-up

3 Complications, stoma/ostomy related complications, follow-up

4 Hernia, parastomal hernia, complications

5 Complications, peristomal skin, follow-up, appliance

6 Colostomy irrigation, colostomy plug

7 Diet, fluid, dehydration, electrolytes

8 Urinary infection, pH, cranberry, urinary sample, bacterial growth

9 Noise, incontinent, flatus, gas, stigma, embarrassment

10 Psychosocial adjustment, body image, social impact, social support,
psychosocial adaptation, employment, work

11 Work habit, occupation, lifestyle, travel, leisure

12 Self-image, body image, bodily change

13 Sexuality, sexual problems, sexual function, sexual health, PLISSIT

14 Family, family relations, spouses

15 Likemannsordning, peer support, support group, self-help group, visitor
group, Vvisitor program

16 Islam, religion, psychology, spiritual, hope, cultural awareness

17 Follow-up after discharge

18 Follow-up, outpatient, late complication, quality of life

19 Leerings- og mestringssentre, follow-up after discharge, peers

20 Health-care, health-economy, health-economy consequences, costs, cost-
efficiency, health-care costs, complications, effectiveness, efficiency,
follow-up

Sekene har gitt forskjellige antall funn, noen har ikke gitt resultat, mens andre har gitt stort
resultat, med behov for spissing av sgket.

Alle artiklene er funnet i anerkjente databaser, noe vi antar er et kvalitetsstempel ved dem.
Kun enkelte artikler er funnet gjennom for eksempel Google Scholar, fordi nyere artikler
kommer sent inn i de store databasene. Alle artiklene er lest i fulltekst og innholdsmessig
vurdert av deltagerne i arbeidsgruppen.

Pa grunn av alle de nevnte begrensningene har vi ikke kunnet vere strengt selektive nar vi
skulle velge hvilke artikler vi skulle bruke. Ut ifra GRADE-systematisering?® vil de fleste
artiklene vi har benyttet, vaere «grade 3»-artikler. Vi har ikke gjort noen gradering utover

dette.
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3.0 RESULTAT

Resultatdelen er delt inn i to hovedomrader. | del 1 viser vi at det & fa anlagt en stomi far store
konsekvenser for alle deler av livet, bade fysisk, psykososialt og
eksistensielt/religigst/kulturelt. Pa bakgrunn av disse konsekvensene har vi kommet med
anbefalinger som viser behovet for informasjon eller veiledning og hjelp. I del 2 synliggjer vi
at systematisk oppfalging er nadvendig, og kommer med anbefalinger for hvordan strukturen
pa oppfalgingen bar veere. Vi har kommet med falgende anbefalinger:

Anbefalinger: = fysiske faktorer = psykososiale faktorer
= religigse/kulturelle faktorer = = organisatoriske faktorer

1 Stomiopererte bar fa repetert, utdypet og justert fremgangsmaten for praktisk stomistell.

2 Stomiopererte bar fa repetert informasjon om hvordan den parastomale huden ber se ut, og
hvordan den ivaretas, og ha mulighet til & fa hjelp ved hudskader.

3 Stomiopererte bgr fa repetert informasjon om stomiens normale utseende og ha mulighet til & fa
hjelp dersom det oppstar komplikasjoner relatert til stomien.

4 Stomiopererte bar fa repertert informasjon om faren for utvikling av parastomalt brokk og ha
mulighet til & fa hjelp til vurdering og iverksetting av ngdvendige tiltak.

5 Stomiopererte bar fa systematisk informasjon, veiledning og tilpasning av stomibandasje og
eventuelt tilleggsutstyr.

6 Kolostomiopererte ber fa informasjon om, og eventuelt opplaring og oppfalging i bruk av,
irrigasjonsmetoden og alternativer til bruk av stomibandasje.

7 Stomiopererte bar fa repetert informasjon om tarmens endrede funksjon og kjenne til
konsekvenser for kostvalg og veeskebalanse, og de ber ha mulighet til & fa rad og veiledning
ved behov.

8 Urostomiopererte bar fa repetert informasjon om forebygging, prevetaking og behandling av
urinveisinfeksjon og ha mulighet til & fa rad og veiledning ved behov.

9 Stomiopererte bgr fa reptert og utdypet informasjon om forhold som pavirker lukt og lyd, og
samtale og veiledning om hvordan man kan handtere tabubelagte temaer.

10 | Stomiopererte bgr fa samtale og veiledning relatert til de psykososiale utfordringene det
innebarer 3 leve med stomi.

11 | Stomiopererte bgr fa informasjon, samtale og veiledning relatert til det & vende tilbake til
tidligere jobbsituasjon og fritidsaktiviteter.

12 | Stomiopererte bgr fa samtale om de endringer det a fa stomi farer til for selvbildet, og
veiledning relatert til gjenoppbygging av selvbildet.

13 | Stomiopererte bgr fa individuell informasjon og samtale om de konsekvenser det a fa stomi kan
ha for seksualitet og samliv, og veiledning ved eventuelle utfordringer.

14 | Stomiopererte bar ved oppfalgende samtaler fa mulighet til 3 ha med pargrende.

15 | Stomiopererte ber fa informasjon om muligheten for kontakt med likeperson.

16 | Stomiopererte bgr fa samtale og veiledning om de konsekvenser det a fa anlagt stomi kan ha for
religigse og kulturelle forhold.

17 | Etter anleggelse av stomi bgr den stomiopererte falges opp av utdannet stomisykepleier med
ajourfart kunnskap.

18 | Etter anleggelse av stomi bgr den stomiopererte falges opp av utdannet stomisykepleier etter 3
uker, 3 maneder, 6 maneder og arlig og i tillegg ha et lavterskeltilbud ved behov.

19 | Etter anleggelse av stomi bgr den stomiopererte fglges opp av utdannet stomisykepleier pa
stomipoliklinikk i spesialisthelsetjeneste, i hjemmemiljg i regi av spesialisthelsetjenesten, i regi
av kommunehelsetjenesten eller i gruppebehandling.

20 | Oppfelging av den stomiopererte ma sikre en samfunnsgkonomisk optimal ressursbruk.
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3.1 ANBEFALINGER SOM GJELDER DEN STOMIOPERERTES BEHOV FOR
INFORMASJON, VEILEDNING OG HIJELP

|3.1.1 ANBEFALINGER RELATERT TIL FYSISKE FORHOLD:

Anbefaling 1: Stomiopererte bar fa repetert, utdypet og justert fremgangsmaten for praktisk
stomistell.

Anbefalingl bygger pa fglgende litteraturgjennomgang:

| dag, hvor det er kortere liggetid pa sykehuset, vil det vare et stort behov for oppfalging for &
fa repetert stomistell og viktigheten av & ivareta huden.?” 2 Opplering i stomipleie og
ivaretakelse av huden kan hindre hudskader som irritativ dermatitt. Salvadalena utfarte en
prospektiv studie med 33 deltagere, der 27 av deltagerne hadde hudproblemer pa grunn av
irritativ dermatitt, som blant annet kan oppsta ved feil tilpasset mal.?®

De stomiopererte var ikke forberedt pa a ivareta stomien sin selv etter utskriving.
Bekymringene rundt stomien startet forst etter at de ble utskrevet, og var sterst de forste 2—4
ukene. Nar de var innlagt, hadde de alltid sykepleiere de kunne spgrre til rads. Sykepleierens
kompetanse kunne variere, slik at pasientene kunne fa mangelfull opplearing. Det er derfor
viktig at de stomiopererte blir fulgt opp av stomisykepleier.*

De som fikk opplaring som farte til at de ble selvhjulpne, vennet seg raskere til sin nye
situasjon og hadde bedre psykososial tilpasning og hayere helserelatert livskvalitet.
Oppleringen gir gkte ferdigheter, noe som medfarte reduserte kostnader og redusert antall
liggedagn pa sykehus og gkt kunnskap om stomi. Personalets kompetanse, hvor de fikk
profesjonell veiledning, mestringsstrategier og hvordan leringsmiljget var strukturert, var
viktig for pasientens trygghet. Opplaringen krevde strukturert undervisning bade fer, under
og etter utskriving.3t 32-34

Faktorer rundt pasienten som tid, kostnader og at pasientene stadig blir eldre, vil pavirke
opplaringen. Pasienter fra en annen kultur som ikke kan spraket, vil kreve en annen
tilneerming.*

Pasientens evne til & ivareta stomistellet er viktig, men for at vedkommende skal komme
tilbake til sitt tidligere aktivitetsniva, ma flere faktorer i oppfalgingen vektlegges. Se videre i
den faglige anbefalingen.® %7

Anbefaling 2: Stomiopererte bar fa repertert informasjon om hvordan den parastomale huden
ber se ut, og hvordan den ivaretas, og ha mulighet til a fa hjelp ved hudskader.

Anbefaling 2 bygger pa falgende litteraturgjennomgang:

Anleggelse av stomi kan gi negative konsekvenser for parastomal hud. Mulige arsaker til
dette kan veere for eksempel lekkasje av urin eller avfgring p& hud.® Parastomal hud kan ogsa
fa belastningsskader av og reaksjoner p& stomibandasjen eller dens tilleggsprodukter.>® Feil
ved utfarelse av stomistell og feil valg av stomibandasje kan ogsa medfare ungdvendig
belastning av parastomal hud. Pasienten kan ha grunnsykdommer som gir hudsymptomer, og
enkelte medikamenter kan ha negativ innflytelse pa hudkvaliteten.
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Forekomst av og arsaker til hudkomplikasjoner er dokumentert i flere studier.? 4!
Forskningsresultater viser en komplikasjonsrate fra 16 % til 76 %.%" 38 4143 At
komplikasjonsratene varierer sa mye, skyldes at det ikke er etablert en internasjonal
konsensus nar det gjelder definisjon av ulike parastomale hudkomplikasjoner, interaksjoner
og mulige utlgsende faktorer.**® Det har veert gjort flere forsgk pa & utvikle standardiserte
klassifiseringsredskaper for hudskader i regi av utstyrsprodusenter, men ingen har blitt
allment anerkjent.47-4°

Hudlidelsene kan variere avhengig av type stomi.? 39425053 Hydskader kan oppsté i tidlig
postoperativ fase, men kan ogsa vedvare eller oppsta sent. Herlufsens studie, som er basert pa
202 personer som i gjennomsnitt hadde hatt stomi i 8 ar, viser en forekomst av hudlidelse hos
45 % av deltagerne.®® Forekomsten av parastomale hudproblemer er hyppigst sett ved
ileostomi, dernest ved urostomi og feerrest ved kolostomi.3% %0

Det er vanlig at stomiopererte opplever flere hudproblemer samtidig. En studie blant 80
pasienter viser at opptil 53 % av de stomiopererte hadde minst to eller tre hudproblemer.>*
Studien til Herulfsen viser ogsa at alvoret i problemene blir undervurdert av pasienten, da 56
% av de som har et alvorlig hudproblem, ikke innser dette.>® > Studien viser ogsa at kun 38 %
av pasientene som har et hudproblem, innser dette selv.>® Av dette kan en lese at pasienten
kan oppfatte et vedvarende hudproblem som en normalsituasjon og derfor ikke ta kontakt med
helsepersonell.

Har pasienten parastomale hudkomplikasjoner, kan dette problemet medfare lekkasje og
luktproblemer, som igjen gir en uforutsigbar hverdag. Pittmans studie fra 2008 viser
signifikant korrelasjon mellom alvorligheten av hudproblemer/ lekkasjeproblemer og
vanskeligheter med tilpasning.*® > En annen studie fra 2017 viser at det & unnga eller fjerne
parastomale hudproblemer gir gkt livsutfoldelse og livskvalitet hos den stomiopererte.®

Forskningsresultatene viser at hudproblemer etter stomianleggelse er vanlig. Problemene
skaper behov for omsorg.?% 34558 For & identifisere mulige problemer er det viktig at
pasienten informeres om hva som er normalsituasjonen for parastomal hud. | vurdering av
unormale forhold er det viktig at kirurger, hudleger og stomisykepleiere kommuniserer, slik at
pasienten far korrekt og god oppfalgning.®® %8-€0 En annen studie viser at strukturert
pasientundervisning i ivaretakelse av huden forebygger hudkomplikasjoner.®® Studier antyder
at systematisk oppfalging av stomisykepleier reduserer hudkomplikasjoner.

Anbefaling 3: Stomiopererte bar fa repetert informasjon om stomiens normale utseende og ha
mulighet til & fa hjelp dersom det oppstar komplikasjoner relatert til stomien.

Anbefaling 3 bygger pa falgende litteraturgjennomgang:

Stomiens utforming, stgrrelse og beliggenhet pa magen kan ha innvirkning pa utviklingen av
ulike komplikasjoner.4% 62

| en litteraturgjennomgang av 21 prospektive studier finner Salvadalena at forekomsten av
ulike stomikomplikasjoner har rater fra 12 til 72 %.% Slike komplikasjoner kan vere
retraksjon, brokk, prolaps, nekrose, mukokutan separasjon og stenose.®*-%> Komplikasjoner
ved stomi er vanligst i de farste arene etter anleggelse, men kan forekomme sa lenge en lever
med stomi.® Tidlig postoperativt er det vanligst med komplikasjoner som nekrose og
retraksjon, mens prolaps, brokk og stenose sees oftere som sene komplikasjoner.®®
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Stomiprolaps forekommer oftest ved dobbeltlgpet kolostomi, med en rate fra 2 til 46 %, mens
det ved urostomi har en forekomst pa 1,5-8 % i snitt 2 &r etter anleggelse.>?

Det er ogsa en gkning i hyppigheten av komplikasjoner ved sykdommer som IBD og kreft
eller divertikulitt. En studie utfert pa 320 pasienter viser at ved elektiv kirurgi er det
signifikant flere komplikasjoner hos pasienter med divertikulitt enn hos kreftpasienter.5
Arumugams studie pa 97 pasienter viser at nar stomier blir anlagt ved gyeblikkelig hjelp
operasjoner, vil forhgyet BMI, diabetes og gyeblikkelig hjelp i seg selv gke faren for
komplikasjoner.

Cottam et al. finner i en prospektiv studie pa 3970 stomianleggelser at det oppsto
komplikasjoner ved 34 % av dem. En predisponerende faktor kan veere stomiens hgyde.
Studien viser hgyere komplikasjonsrate hvis en ileostomi er lavere enn 20 mm og en
kolostomi er lavere enn 5 mm, noe som bekreftes av Persson et al.s studie, med 180
deltagere.5” %8

Generelt sett er det en hgyere komplikasjonsrate ved anleggelse av ileostomi enn ved
kolostomi, henholdsvis 35,6 % og 21,8 %.54 Dette bekreftes ogsa i Cottam et al.s studie, hvor
det ved loop-ileostomiene oppsto flest komplikasjoner, 38,2 % (p 0, 001), sammenlignet med
endekolostomier med 29,7 %.%7

Det bg tas hensyn til utformingen av stomien og abdominale forhold nar det skal anlegges en
stomi.®” % Pittmans doktorgradsarbeid viser til en signifikant gkning av postoperative
komplikasjoner hvis stomien ligger i nzrheten av en hudfold og/eller stomien er lav .”° Bass
et al. utfarte en studie med over 593 stomianleggelser. Pasientgruppen som far operasjonen
fikk informasjon om grunnleggende stomistell og fikk stomisted markert, hadde signifikant
feerre tidlige komplikasjoner enn pasientene som ikke fikk et slikt preoperativt tilbud.®> 7

Problemer med stomi eller parastomale hudproblemer kan pavirke den psykososiale
tilpasningen.t 7% 7274 |_jkeledes er det en signifikant korrelasjon mellom gkt grad av
egenomsorg i stomistellet og det & tilpasse seg den nye livssituasjonen.”

For & opprettholde en vital stomi er det viktig med hyppige vurderinger og raske tiltak hvis
komplikasjoner oppstar. En kohortstudie pa 204 pasienter hvor 95 % fikk oppfglgning av
stomisykepleier, viste seg & ha forebyggende effekt pa stomikomplikasjoner.>® 84

Anbefaling 4: Stomiopererte bar fa repetert informasjon om faren for utvikling av
parastomalt brokk og ha mulighet til & fa hjelp til vurdering og iverksetting av ngdvendige
tiltak.

Anbefaling 4 bygger pa falgende litteraturgjennomgang:

Parastomalt brokk regnes som en vanlig komplikasjon etter stomioperasjon. Litteraturen
rapporterer at 10-50 % vil & brokk,¢: 7577 og dette varierer ut fra stomitype. | en metaanalyse
fra 2003 ® fant man at dette varierer fra 4 til 48 % for kolostomi, 0 til 30 % for tolgpet
kolostomi, 1,8 til 28,3 % for endeileostomi og 0 til 6,2 % for loop-ileostomi. En review fra
2007 viser at frekvensen av brokk hos urostomiopererte er mellom 5 og 28 %.”° En annen
review inkluderte artikler som fant at frekvensen for brokkutvikling blant urostomiopererte
var 17,1 %. To av studiene viste at hgy alder, hgy BMI, lavt albumin preoperativt og tidligere
laparotomi var risikofaktorer.8’ Brokkene kan opptre flere ar etter operasjonen, men er
vanligst de farste 2 &rene.>
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Risikofaktorer for utvikling av parastomalt brokk blir i litteraturen angitt a veere alder over 60
ar, overvekt, rgyking, kronisk hoste, darlig ernzringstilstand pa operasjonstidspunktet og
tidligere operasjon for stomibrokk.®® 7> 7781 Nar det gjelder plasseringen av stomien,
anbefales det & legge den gjennom den store nedadgaende bukmuskelen, da en tror at dette
beskytter mot utvikling av brokk.” Per i dag finnes det f& studier som har vist at dette kan ha
noen effekt.®? | tillegg viser studier at innleggelse av nett i forbindelse med stomianleggelsen
kan veere et godt forebyggende tiltak.8% 84 Operasjon for korrigering av parastomalt brokk har
en hgy tilbakefallsfrekvens.®

| 2005 introduserte Thompson og Trainor et program for a forebygge stomibrokk.
Programmet var todelt, der farste del var en retrospektiv studie, hvor forekomst av brokk ble
kartlagt.®> Andre del var prospektiv, hvor selve forebyggingsprogrammet ble introdusert.
Programmet startet 3 maneder etter operasjonen og bestod av undervisning om styrking av
magemuskler og oppfordring om & benytte stattebelte daglig, samt 4 unnga a lgfte tungt de
farste 3 manedene etter operasjonen. Totalt 201 pasienter deltok over en toarsperiode.
Resultatene viste at insidensen av brokk falt fra 28 % til 14 %, og at de fleste brokk oppstar i
de farste manedene etter operasjonen.® Thompson gjorde ogsa en oppfalging av denne
studien i 2007, som bekreftet funnenes signifikans. Studien inkluderte totalt 300 pasienter
over 3 ar.%’

| 2013 gjennomfarte North en tilsvarende studie med det samme forebyggingsprogrammet
som ovenfor, men programmet ble innfgrt allerede for utreise fra sykehuset. I tillegg ble ogsa
livskvalitetsregistrering gjort 3, 6 og 12 maneder etter operasjonen. Her deltok 100 pasienter,
der 40 hadde kolostomi, 44 hadde ileostomi, og 16 hadde urostomi. Resultatene viste en
reduksjon av brokk fra 23 % til 15 % av den totale populasjonen etter 1 ar. Hos dem som
fulgte programmet helt (100 % compliance), falt forekomsten av brokk til 1 %.
Livskvalitetsskaren var hgyest hos dem som ikke utviklet brokk, og pasienter med brokk
hadde lavere livskvalitetsskar pa alle méalinger gjennom studien.®

Cowin og Redmond gjorde en studie i 2012. De sendte spgrreskjema til over 1800 pasienter.
Det var en svarprosent pa 28 %, som resulterte i 322 inkluderte pasienter med parastomalt
brokk. Pasientene hadde en gjennomsnittsalder pa 70 ar, og den vanligste stomitypen var
kolostomi (55 %), fulgt av ileostomi (33 %) og til slutt urostomi (10 %). Alle pasientene
rapporterte om problemer med stomien. Det dreide seg om lekkasjeproblemer (66 %) med
tilherende hudproblemer og bandasjeringsproblemer, ubehag (40 %) i form av drag og
tyngdefalelse i stomiomradet og luktproblemer (30 %). De vanligste hudproblemene var
sarhet og tynnere hud rundt stomien, samt rgdhet og klge. | tillegg rapporterte pasientene om
psykiske aspekter ved det a leve med brokk, som angst og gkt selvsentrering, som igjen ledet
til so:gial isolasjon. I tillegg viste studien at 59 % sjelden eller aldri sgkte hjelp for problemene
sine.

Det & leve med et stomibrokk har stor pavirkning pa pasientene og deres livskvalitet.®: 78 88-91
Stomisykepleier ber ha en avgjgrende rolle i oppfalgingen av pasientene for & minimere
problemene relatert til parastomalt brokk og bidra med radgivning for a forebygge slike
problemer.75' 85, 87-89, 92

| folkehelsesammenheng er fysisk aktivitet viktig for alle, men det a fa stomi vil pavirke
hvordan fysisk aktivitet bgr utgves. Ved fare for at aktivitetsnivaet vil ga ned i frykten for a
utvikle brokk, kan det & konsultere fysioterapeut vare hensiktsmessig.
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Anbefaling 5: Stomiopererte bar fa systematisk informasjon, veiledning og tilpasning av
stomibandasje og eventuelt tilleggsutstyr.

Anbefaling 5 bygger pa falgende litteraturgjennomgang:

Anleggelse av stomi er en prosedyre som endrer kroppens utseende og medfarer at pasienten
mister evnen til a veere kontinent. Urin eller avfaring ma samles opp pa en sikker mate som
ivaretar pasientens integritet.

Malsettingen for en velfungerende stomibandasje ma veere at den skal veere av en kvalitet som
gjer at pasienten faler seg trygg for lekkasjer fra urin eller avfaring og for lukt.%
Stomibandasjen ma ha hudvennlige klebeegenskaper og formalstjenlig design, og dette uten at
det pafarer belastningsskader. Nar en stomibandasje skal tilpasses, ma det ogsa legges til
grunn en vurdering av pasientens syn og harsel og fingerferdighet, arbeid og/eller
fritidsaktiviteter og kognitive evner.%* Pasienten ma fa informasjon om og opplering i bruken
av sine stomiprodukter og lare korrekt skifteteknikk for & forebygge komplikasjoner.®®

Valg av stomibandasje kan ikke vare en engangsavgjerelse, da flere av de nevnte faktorene
kan endre seg. En studie viser at stomien gradvis endrer starrelse de farste 2 arene etter
anleggelse, og det er behov for & justere stomibandasjen i trad med denne utviklingen.58 %
Dersom ikke stomibandasjen er godt nok tilpasset, kan det fare til ulike negative belastninger
for pasienten, f.eks. lekkasje, og mulige hudskader p& grunn av det.® Det kan ogsa oppsta
mekaniske belastningsskader av stomibandasjen, som laserasjon, hudskade ved bruk av
konveks stomiplate eller ubehag av gnisninger mellom stomiutstyr og hud.

Det kan i tillegg veere behov for stomibandasjer, stomihudplate eller tilleggsutstyr som har en
spesialfunksjon. For a bruke disse hensiktsmessig trenger pasienten hjelp til & finne de
korrekte produktene i forhold til sitt spesifikke behov. Spesielle behov kan oppsta ved stomier
som er lave, ovale eller tolgpede.>® ¥ Parastomale forhold som arr, hudfolder eller
hoftefremspring kan ogsa fare til behov for stomibandasje med spesifikke funksjoner og/eller
tilleggsutstyr. Ukritisk bruk av stomiutstyr kan bidra til skade, for eksempel trykkskade ved
feilbruk av konveks stomiplate.®® Det kan ogsd medfare innkjap av varer som ikke er
hensiktsmessige, fordi en vil prave seg fram, noe som vil gi pasienten lengre utprgvningstid
og okt usikkerhet. Feilbruk av stomiprodukter gir dessuten gkte kostnader.®® Konsekvensene
av dette er betydelige sett fra pasientens stasted, og ogsa i et samfunnsgkonomisk perspektiv.
En studie over en 7-ukersperiode viser en kostnadsgkning pa 2-5 ganger ved alvorlige
parastomale komplikasjoner sammenlignet med milde komplikasjoner.%®

Stomibandasjen ber veere sa trygg og funksjonell at pasienten ikke blir hindret av stomien.
Veien tilbake til optimal aktivitet ma tilrettelegges, og her er produktveiledning en viktig
faktor. Pasienten trenger oppmuntring, statte og radgivning i sin nye livssituasjon. Ramirez et
al. papeker i sin kvalitative studie at frykt for eller opplevd lekkasje og det a forholde seg til
selve stomien og dens funksjon gir utrygghet og dermed setter begrensninger i personens
liv.% Dette gar ogsé fram av doktorgradsarbeidet til Pittman, som paviser en signifikant
relasjon mellom egenomsorg i stomistell og tilpasning til endret situasjon.*® Montreux-studien
pa 4739 pasienter viste en signifikant gkning av livskvaliteten hos pasienter som fglte seg
trygge pa stomistellet, hadde god kontakt med stomisykepleier og var forngyd med omsorgen
de mottok.%
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Anbefaling 6: Kolostomiopererte bgr fa informasjon om, og eventuelt opplaring og
oppfalging i bruk av irrigasjonsmetoden og alternativer til bruk av stomibandasje.

Anbefaling 6 bygger pa falgende litteraturgjennomgang:

Irrigasjon i kolostomi innebzerer at man systematisk, hver eller hver annen dag, setter veeske
inn i kolostomien ved hjelp av dertil egnet utstyr.2%* Dette gjares for & stimulere peristaltikken
og fa temt tarmen for avfering. Denne formen for tarmskyll har som mal & forhindre at tarmen
temmer seg pa annet tidspunkt enn nar man skyller, slik at man eventuelt kan benytte en liten
stomibandasje eller stomipropp.292-1%4 Det vanligste er & benytte kroppstemperert vann til
tarmskyllingen, men tilsetning av diverse stoffer er pravd for & fa raskere eller mer fullstendig
tgmming.10> 106

Studier som har en systematisk gjennomgang av litteratur, viser at det & ha stomi medfarer
mange utfordringer, som endret kroppsbilde, ukontrollert tarmtemming og fare for lukt, lyd
og lekkasje fra stomien.1%: 19 Det & holde pd med irrigasjon kan ha en positiv innvirkning pa
flere av disse problemene. En tyrkisk studie viser at de som irrigerte, hadde bedre livskvalitet,
falte seg mindre fysisk begrenset, hadde mindre fglelsesmessige problemer, fungerte bedre
sosialt og hadde bedre mental helse.?® Det finnes ogsa studier som viser at pasienter med
spinalskade og kolostomi kan ha god nytte av a drive med irrigasjon, og at det ogsa kan vere
nyttig for muslimske pasienter som ser det som viktig & ikke ha avfaring i posen i forbindelse
med bgnn.11°

Tidligere var irrigasjon en utbredt metode. Pa grunn av nye operasjonsteknikker far ferre
permanent kolostomi. Dette er trolig arsaken til at metoden benyttes av feerre, og at det blir
mindre erfaring med metoden til tross for de fordelene den har.1% 197 | en svensk studie utfert
av Carlsson et al. har stomisykepleiere blitt spurt om de tilbyr oppleering i irrigasjon.
Majoriteten mente de informerte om irrigasjon og tilbad oppleering, men kun 44 % av
pasientene kunne huske at de hadde fatt slik informasjonen. Dette star i sterk kontrast til det at
97 % av de intervjuede pasientene som drev med irrigasjon, opplevde dette positivt.1*! Den
positive opplevelsen ved & drive med irrigasjon fremkommer ogsa i kvalitative studier fra
New Zealand og USA.%® 12 Studier konkluderer med at alle som er egnet for det, bar fa tilbud
om opplaring i irrigasjon.!

| 1986 ble stomipropp introdusert som et alternativ til det & benytte stomipose, enten alene
eller i kombinasjon med irrigasjonsprosedyren.**® Stomiproppen kan virke positivt inn pa livet
med stomi, da den gir en opplevelse av kontroll og blant annet eliminerer lyd fra stomien.'*

Anbefaling 7: Stomiopererte bar fa repetert informasjon om tarmens endrede funksjon og
kjenne til konsekvenser for kostvalg og veeskebalanse, og de bgr ha mulighet til 4 fa rad og
veiledning ved behov.

Anbefaling 7 bygger pa falgende litteraturgjennomgang:

En stomioperasjon medfgrer at pasientene mister kontrollen over normale kroppsfunksjoner
som vannlatning eller tarmtemming. Mange pasienter opplever dette som sveert stressende og
stigmatiserende, og det gir ofte en falelse av forlegenhet.> 116

Etter en operasjon i tarmsystemet er det naturlig & veare opptatt av hva en kan spise. En del
pasienter ma, som falge av operasjonen, gjere ngdvendige tilpasninger i sitt daglige kosthold.
Det er ikke mulig a gi entydige rad til stomiopererte, da disse vil variere alt etter hvilken type
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stomi pasienten har fatt, og hvor mye fungerende og gjenvearende tarm pasienten har.
Pasientene ma derfor fa individuelt tilpasset informasjon for a sikre et balansert og
neeringsrikt kosthold etter operasjonen.t’

Flere studier viser at stomioperasjonen pavirker kostvalget til pasientene,''#12° og mange
pasienter opplever at de ikke far de kostradene de trenger etter operasjonen.'® 12! Persson et
al. undersgkte hvordan 91 pasienter selv opplevde sin livskvalitet. Dette var en undersgkelse
hvor bade kolostomi- og ilestomipasienter deltok. De fleste deltakerne, 88 %, rapporterte at
kostrad var viktig etter operasjonen.!?

En studie gjort av Floruta i 2001, en stor survey med 604 pasienter, bade kolostomi-,
ileostomi- og urostomiopererte, viser at 61 % av pasientene unngar spesielle matvarer etter
operasjonen. Studien viser ogsa at kolostomipasientene er spesielt opptatt av gass.'!® Dette
viser seg ogsa i Bulmans studie fra 2001, hvor 66 % av de kolostomiopererte opplevde
tarmgass som sin starste bekymring og 50 % av pasientene ikke hadde fatt kostrad etter
operasjon.t®

| 2012 gjorde Leanne Richbourg en survey med 301 pasienter, 88 kolostomiopererte, 174
ileostomiopererte og 41 urostomiopererte. 58 % av kolostomipasientene og 94 % av
ileostomipasientene rapporterte at stomien pavirket deres kostvalg. Urostomipasientene hadde
lite plager knyttet til kost etter operasjonen, mens bade kolostomi- og ileostomiopererte
unngikk diverse matvarer for a forebygge problemer som gkt «output,» gassdannelse, lukt,
magekramper og oppblésthet.*?°

Ved en operasjon som medfarer anleggelse av en kolostomi, blir defekasjonsmgnsteret endret.
Personer med normal tarm har i tillegg til normale peristaltiske bevegelser hjelp av bade
magemuskler og diafragma for & sikre normale tarmbevegelser og defekasjonsmgnstre. Dette
er ikke tilfellet for pasienter med kolostomi, og det er derfor viktig & forebygge obstipasjon.t?2
Obstipasjon kan ha flere arsaker, og adekvat datasamling er ngdvendig for & kunne gi
pasienten ngdvendige rad for a forebygge dette. Pasienten bar fa konkrete rad for hvordan han
eller hun kan gjare ngdvendige tilpasninger.

En tarmoperasjon vil gi gdematgse slimhinner i noen uker etter operasjonen.'?® 124 Pasienten
trenger informasjon om hvordan dette vil pavirke kostholdet pa kort og lang sikt. Enkelte
matvarer vil kunne forarsake blokkeringer i tarmsystemet, og pasientene trenger oppfaglgende
informasjon pa grunn av dette 11+ 124

Alle som er operert i magen, kan fa sammenvoksinger eller adheranser. Dette er vanligst etter
apne operasjoner. Slike sammenvoksinger kan medfgre tarmslyngepisoder med helt eller
delvis stopp i tarmfunksjonen. Dette kan vere svert ubehagelig for pasientene, og det er
begrenset hva de kan gjere for & forebygge. Radgivning fra kvalifisert personell om
kostjustering og andre generelle rad nar et «anfall» er i emning, er til stor hjelp for
pasientene.!’

En ileostomioperasjon kan pavirke absorbsjonen i tarmen og gi endringer i vaeske- og
elektrolyttbalansen. Dette kan medfare dehydrering og i ytterste konsekvens gi alvorligere
tilfeller nyresvikt.'? 14124127 En del pasienter, opp mot 16 %, vil ha «high-output» etter
operasjonen.® Flere studier rapporterer om reinnleggelser varierende fra 15,5 til 20 % pa
grunn av dehydrering relatert til stort «output» fra stomien.'# 125-12" Dehydrering etter
ileostomianleggelse er en komplikasjon som det er mulig a forebygge, og det er viktig a
identifisere risikopasienter.'?® Det er ogsa viktig at tiltak som kan forebygge reinnleggelse,
blir iverksatt tidlig. Postoperativ bruk av diuretika og preoperativ bruk av steroider er
identifisert som risikofaktorer for reinnleggelser i denne forbindelsen.?> 128
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Dagens praksis med stadig kortere liggetid og raskere utskriving etter operasjoner kan utgjegre
en risiko spesielt for ileostomiopererte pasienter. En review utfgrt av Evangelos Messaris og
hans kolleger i USA undersgkte faktorer som disponerte for reinnleggelser hos pasienter med
loop-ileostomi. De fulgte opp 603 pasienter over en periode pa 20 ar. Resultatene viste en 60
dagers reinnleggelsesrate pa 16,9 % (n = 102), og den vanligste arsaken var dehydrering (43
%, n = 44). De konkluderer med at disse pasientene ma falges tett opp poliklinisk.%

Dehydrering etter en ileostomioperasjon er relativt vanlig.'® Graden av dehydrering varierer i
litteraturen fra 0,8 % til 20 %.12 13125 Dette kan forebygges med monitorering av pasientene
postoperativt av kompetent personell og tett oppfelging av stomisykepleier poliklinisk for &
fange opp symptomer tidlig.1?14 12

Deborah Nagle og hennes kolleger utfarte en studie hvor alle ileostomiopererte fulgte et nytt
behandlingslgp. Pasientene fikk undervisning preoperativt, som ble fulgt opp postoperativt
med trinnvis undervisning og skriftlig materiale om kosthold. Pasientene fikk fast oppfelging
av stomisykepleier poliklinisk. Resultatet ble en reduksjon av reinnleggelse pa grunn av
dehydrering etter ileostomioperasjon fra 15,5 % til 0 %.4

Undervisning av den ileostomiopererte bade pre- og postoperativt i & overvake daglig
vaeskebalanse og a kjenne igjen symptomer pa dehydrering, samt radgivning om hvordan den
enkelte pasient skal forholde seg ved tegn pa& dehydrering, er essensielt.*?°13! En mé veere
oppmerksom pa at ulike religigse retninger kan ha sine spesielle kostpreferanser som kan fa
betydning for den stomiopererte pasienten.*32-134 En mé& ogsa ha kunnskap om hvordan ulike
medikamenter absorberes ved de ulike typene stomi.3> 3¢ Kontakt med stomisykepleierne er
her helt vesentlig, da disse pasientene trenger ngye overvaking og tett kontakt med
helsevesenet, 1214125, 131

Stomiopererte kan selvsagt ha andre tilstander som ogsa krever kostrejusteringer. | tilfeller
der kostradene blir mange og omfattende ma klinisk ernaringsfysiolog konsulteres.

Anbefaling 8: Urostomiopererte bgr fa repetert informasjon om forebygging, prevetaking og
behandling av urinveisinfeksjon og ha mulighet til & fa rad og veiledning ved behov.

Anbefaling 8 bygger pa falgende litteraturgjennomgang:

Urostomiopererte har sveert ofte bakterier i urinen.3” Dette skyldes som oftest kolonisering av
bakterier fra tarmstykket som benyttes til & konstruere urostomien. | noen tilfeller kan
bakteriene veere tilfgrt fra hud. | mange tilfeller vil denne bakteriurien vaere usymptomatisk,
men hos ca. 23 % oppstar symptomgivende urinveisinfeksjon.3®

For & unnga a legge forholdene til rette for ytterligere tilfaring av bakterier eller gkt oppvekst,
anbefales god handhygiene far stomistell, daglig bytte av stomiposen og rikelig vaeskeinntak
for god gjennomskylling av tarmsegmentet. En svensk studie har undersgkt dette med
handhygiene, men har ikke kunne bevise at darlig handhygiene gir hyppigere
urinveisinfeksjon hos urostomiopererte. 138

Urinen hos urostomiopererte vil ofte ha en sterk lukt og veere iblandet slim, og da er det lett &
fa mistanke om urinveisinfeksjon. I slike tilfeller er det ikke uvanlig a ta urinprgve fra den
urinen som star og har sttt en tid i urostomiposen. En slik urin inneholder omtrent alltid
bakterier og kan resultere i feilaktig antibiotikabruk. I Amerika har stomisykepleiernes
organisasjon fatt utarbeidet retningslinjer for urinprgvetaking hos urostomiopererte. Her
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presiseres det at prevetaking fra posen ikke ma forekomme. «To-kateters» metode for
prgvetaking nevnes som mest korrekt, men prgvetaking med ett kateter eller a fjerne
stomiposen og sa la urin dryppe direkte fra stomien ned i preveglasset er de metodene som
anbefales. Det vil variere hvilke av disse korrekte prgvetakingsmatene som benyttes ved
forskjellige sykehus.!* Varaala et al. ssmmenlignet urinprgvetaking fra urostomi ved tre ulike
metoder, der en ved alle metodene rengjorde stomien med NaCl 0,9 % i forkant av
prosedyren: ren metode ved hjelp av kateter, urin som dryppet fra urostomien og urinprgve fra
en ren urostomipose. De fant at det ikke var noen stor forskjell pa bakteriefloraen i urin fra
urostomi ved disse tre metodene. 4

Asymptomatisk bakteriuri skal generelt sett ikke behandles. Studier gjort av pasienter med
blaeresubstitutt der bleaeren er erstattet med tarm, viser at selv hgy konsentrasjon av bakterier i
urinen ikke gir symptomer og derfor ikke skal behandles.'*! Oppstar det derimot feber og
smerter i flanken i kombinasjon med funn av bakterier i urinen, skal dette behandles med
relevant antibiotika. Det er derfor viktig at urostomiopererte har informasjon om disse
forholdene. Det er ogsa viktig at de har et sted a henvende seg for a fa tatt urinprgve pa
korrekt mate og fa videformidlet dyrkningssvar til lege som kan vurdere dette korrekt og
starte behandling kun nar dette er strengt tatt ngdvendig.

|3.1.2 ANBEFALINGER RELATERT TIL PSYKOSOSIALE FORHOLD

Anbefaling 9: Stomiopererte bar fa repetert og utdypet informasjon om forhold som pavirker
lukt og lyd, og samtale og veiledning om hvordan man kan handtere tabubelagte temaer.

Anbefaling 9 bygger pa felgende litteraturgjennomgang:

Stomioperasjon vil fare til at en mister kontroll over luft og avfgring. En opplever at kroppen
forandrer seg, og at en ikke er som andre. Noen velger a vaere apne om det a fa anlagt stomi,
mens andre gnsker & holde det hemmelig for & unnga a bli stigmatisert. Indre styrke og
ressurser vil ha betydning for hvordan en takler det a fa anlagt stomi. Stomiopererte trenger
stgtte fra stomisykepleier, andre stomiopererte, familie og venner.16- 142

Ufrivillig luft, lyder og lukt er en utfordring som kan fare til forlegenhet som forringer ens
livskvalitet. Noen opplever det ubehagelig & temme stomiposen, og da spesielt pa offentlige
toaletter,143-145

Lynch et al. utfgrte et telefonintervju etter 5, 12 og 24 maneder for a beskrive vanskelighetene
som kunne oppsta etter en stomioperasjon. Parastomal hudskade, luft og lyder fra
stomibandasjen ble beskrevet som de starste problemene. Problemene ble redusert ettersom
tiden gikk. Etter 5 maneder hadde 87,7 % av 332 deltagere problemer med lyder, mot 72 % av
125 deltagere etter 24 maneder. De som hadde fatt preoperativ informasjon, var mer forberedt
pa ufrivillige lyder. I denne studien hadde 34 % av deltagerne ikke hatt kontakt med
stomisykepleier. Forfatterne konkluderte med at det var viktig & utvikle og implementere en
sykepleieplan, slik at pasientene fikk den informasjonen og oppfalgingen de hadde behov
for.14¢ Richbourg, Thorpe & Rapp utfarte en lignende studie med 43 deltagere. Der hadde 59
% problemer med lukt. | denne studien var gjennomsnittet for posebytte hver fjerde dag, noe
som kan fare til at filteret ikke fungerer optimalt.*#’
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McKenzie et al. utfgrte en kvantitativ studie med 84 deltagere, hvor 66 % ikke gnsket a
fortelle at de hadde stomi, 50 % opplevde at kroppen var ut av kontroll, 45 % mente at
stomien styrte livet, 47 % folte seg utrygge, 55 % opplevde at ingen forsto dem, 37 % var
engstelig for lekkasje, og 25 % syntes det var vanskelig a kvitte seg med stomiposen etter et
skifte. De stomiopererte har behov for hjelp til bade psykisk og sosial tilpasning, og her har
stomisykepleier en viktig rolle. 14

Smith et al. utfgrte en studie med 195 kolostomiopererte og 523 personer uten stomi som
tidligere hadde sagt seg villig til & delta i studier via internett. Kolostomiopererte som syntes
at stomien var avskyelig, felte seg stigmatisert og hadde darlig livskvalitet. Direkte og
generell avsky og stigma ble knyttet til de kolostomiopererte. Studien viste ogsa at personer
uten stomi falte avsky og opplevde ubehag ved naerkontakt med kolostomiopererte.14°

Det er utfert flere kvalitative studier hvor en ser pa den stomioperertes erfaring ved anleggelse
av stomi. Persson & Hellstrom identifiserte sju omrader som ble pavirket etter en
stomioperasjon. Disse omradene var fremmedgjaring av kroppen, nedsatt selvhilde, endret
selvbilde, usikkerhet, redusert sosialt liv og reduserte sports- og fritidsaktiviteter samt fysiske
problemer. Det at stomisykepleierne hadde kjennskap til disse omradene, gjorde at de lettere
kunne gi statte og veiledning.®™® Annels fant at ufrivillig luft kunne fare til reaksjoner som
misforngydhet, hemmeligholdelse, «er ikke meg selv», at en sgker kontroll, «jeg lukter», «jeg
er ikke normal» og «jeg lever et slags liv».1*®

Nicholas et al. kartla ungdoms bestrebelser, styrke og ressurser ved anleggelse av stomi. De
hadde intervju og fokusgrupper med 20 ungdommer. Ungdommene var sterkt bergrt av det a
fa anlagt stomi, men viste styrke og evne til tilpasning. De var opptatt av kroppsbilde,
uavhengighet, taushet kontra apenhet om stomi, tilpasning over tid, familien og konstruktive
mestringsstrategier. Nicholas konkluderte med at det er viktig & fokusere pa selvbilde og
psykososial tilpasning for disse ungdommene og deres pargrende for a redusere stress,
forlegenhet og skam. !

Sun et al. s& pa hvordan en hadde tilpasset seg livet 5 ar etter stomioperasjon, og denne
studien viste at det fortsatt var stomiopererte som opplevde at det a fa stomi begrenset deres
levemate. Dette gjaldt da spesielt det & skifte stomiutstyr pa offentlige toaletter, valg av klzr,
og at bruk av bilbelte opplevdes som irriterende pa stomislimhinnen.14®

Det er viktig at stomiopererte far undervisning av helsepersonell og kontakt med andre
pasienter med stomi for lettere & kunne tilneerme seg problemer rundt stigma, skyld og
skam. 12

Anbefaling 10: Stomiopererte bgr fa samtale og veiledning relatert til de psykososiale
utfordringene det innebzrer a leve med stomi.

Anbefaling 10 bygger pa falgende litteraturgjennomgang:

Den psykososiale tilpasningen til det a leve med stomi er en kompleks prosess som pavirkes
av endret kroppsbilde, selvtillit, ferdigheter i stomistell, sosiale relasjoner som for eksempel
familie og kolleger og tilgangen til statte og veiledning fra stomisykepleier.1531%
Stomioperertes tilfredshet og livskvalitet er knyttet til graden av tilpasning til det & leve med
stomi.1>®

Savard og Woodgate fant i en kvalitativ studie blant ungdommer med ulcergs kolitt at det a
leve med stomi var knyttet til vanskelige felelser. En var flau over stomien, en kjente seg

22




annerledes, og en opplevde at kroppen endret seg. En kunne ogsa kjenne frustrasjon over at
opplaringen skjedde pa et for tidlig tidspunkt — en var ikke mentalt klar. Noen uttrykte
bekymring for tapt skolegang, og en stilte sparsmalet «hvorfor meg?». Flere beskrev
begrensninger i dagliglivet ndr det gjaldt klesvalg og sosial aktivitet.X>” | en annen kvalitativ
studie blant unge ileostomiopererte kom det fram at faktorer som smerter relatert til
sykdommen, opplevelse av endret kroppsbilde og tilfeller av lekkasje postoperativt var av stor
betydning for tilpasningen til & det leve med stomi. Sykepleiers innsats for a gi tilstrekkelig
tilpasset informasjon og opplaring bade preoperativt og senere var en viktig faktor.%

Andre studier viser at det & veere avhengig av andre og det & ha problemer med stomien
hindrer sosial tilpasning.?*%-! Zang et al.s studie, som inkluderte 111 pasienter, fant at under
50 % av deltakerne skaret hgyt pa skalaen for akseptasjon av sin nye tilstand, og det viste seg
at de som aksepterte stomien, hadde lettere for & gjenoppta sitt sosiale liv.%? Liao og Qin fant
i en studie blant 76 stomipasienter at stomiopererte hadde vanskeligheter med a fungere i
arbeidslivet og i sosiale situasjoner pa grunn av forhold knyttet direkte til stomien, for
eksempel det a finne et egnet sted til & tsamme stomiposen og lekkasjeproblemer. Det & kunne
ivareta praktisk stomistell, ha kunnskap og klare & opprettholde hapet pavirket overordnet
tilfredshet med livet positivt. Videre fant de at bade pasientens hap og ferdigheter predikerte
graden av arbeidsdeltakelse og sosial funksjon.4

Ito et al. fant at personer med stomi hadde signifikant lavere skar pa sosial funksjon og fysisk
rollefunksjon enn normalbefolkningen.®® | en nyere studie fant de at fysisk funksjon,
rollefunksjon og sosiale funksjonsomrader innen helserelatert livskvalitet var signifikant
redusert hos stomiopererte, noe de knytter til stomioperasjonen og den usikkerheten
pasientene opplever nar de praver & integrere de daglige aktivitetene i stomitilveerelsen.64
Ogsa i Norge viser en studie at stomiopererte har lavere helserelatert livskvalitet enn
normalbefolkningen nar det gjelder fysisk rollefunksjon, vitalitet og mental og generell
helse.®® Nichols fant i en studie blant 560 voksne som var stomioperert innenfor 2 ar, at 11,1
% av pasientene fglte seg isolert og 9,3 % falte seg sveert sosialt isolert. Dette var mest utalt
de to farste manedene etter operasjon. Videre var sosial isolasjon assosiert med lav grad av
tilfredshet med livet og liten emosjonell stgtte. Studien viste at pasientene hadde positivt
utbytte av kontakt med stomisykepleier med tanke pa & minske den sosiale isolasjonen og
bidra til tilfredshet med livet.1®® En annen kvalitativ studie av Cerruto et al. fant to profiler:
De som var positive til livet med stomi, greide & gjenoppta sitt daglige liv, disse var oftest
eldre, med lang oppfalgingstid og lite komplikasjoner, mens den negative profilen var
representert av dem som hadde fatt darligere livskvalitet fordi de hadde vansker med & ivareta
stomien og opplevde begrensninger i dagliglivet.t>®

Som vi ser, har stomiopererte utfordringer nar det gjelder a tilpasse seg sosialt. Noen av
utfordringene er knyttet til omrader der stomisykepleier gjennom opplearing, undervisning,
radgivning og oppfelging over tid kan hjelpe pasienten til & gjenoppta sitt sosiale liv etter en
stomioperasjon.
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Anbefaling 11: Stomiopererte bgr fa informasjon, samtale og veiledning relatert til det &
vende tilbake til tidligere jobbsituasjon og fritidsaktiviteter.

Anbefaling 11 bygger pa falgende litteraturgjennomgang:

Etter en stomioperasjon kan det & vende tilbake til sin normale hverdag med jobb og
fritidsaktiviteter veere en utfordring for pasientene. 6" 168

En studie fra England undersgkte rehabiliteringsbehov etter en stomioperasjon. Dette var en
survey, og 100 svarskjemaer ble returnert, en responsrate pa 49 %. Det var bade kvinner (42
%) og menn (58 %) med i studien, og majoriteten hadde hatt stomi over 1 ar.
Gjennomsnittsalder var 66 ar. Flere av deltakerne rapporterte at de trengte mer statte for a
mgte utfordringen med a returnere til jobb og fritidsaktiviteter. Det var bare 33 % av
pasientene som gnsket & komme tilbake i jobb, som virkelig hadde gjort dette. Studien viste
0gsa at gget a komme tilbake til sosiale aktiviteter tok lengre tid enn pasientene hadde
ventet.!

En annen survey fra USA, utfart av Nichols og Riemer i 2008,17° hadde et stort antall
stomiopererte (n = 819). Av disse rapporterte 38 % at de hadde fatt en forandring i
ansettelsesforhold og arbeidsvaner. Pasientene som rapporterte om forandring i bade yrke og
arbeidsoppgaver, hadde omtrent fire ganger darligere livstilfredshetsskar enn de som bare
forandret arbeidsoppgaver. Resultatet av studien tyder pa at stabilitet i yrkesforhold pavirker
pasientenes totale restitusjon etter operasjonen positivt. | en fersk kvalitativ studie kom det
ogsa fram at tilknytning til jobb hadde en avgjgrende betydning for rehabiliteringen.®>*

Nar det gjelder fritidsaktiviteter, opplever pasientene ogsa utfordringer. Richbourg et al. fant i
sin studie at 54 % hadde fatt en reduksjon i fritidsaktiviteter etter operasjonen. Dette er med
pa & gke pasientenes opplevelse av sosial isolasjon. Richbourg et al. fant ogsa at en stor andel
(53 %) opplevde angst og depresjon etter operasjonen.*2

| en kvalitativ studie fra Sverige ble ni pasienter dybdeintervjuet 6 til 12 uker etter
operasjonen. Ogsa her ble det nevnt vanskeligheter med a starte opp igjen med
sportsaktiviteter, spesielt klesskifte i naerveer av andre opplevdes vanskelig.>

McKenzie et al. undersgkte stomistellets, inkludert det & kvitte seg med avfallet, innvirkning
pa pasienters psykososiale funksjon. Her deltok 86 kolostomiopererte pasienter fordelt pa 41
menn og 45 kvinner. 33 % oppgav at de unngikk sosialt liv og fritidsaktiviteter pa grunn av
muligheten for et skifte pa stomien. Pasientene fryktet lukt til omgivelsene og problemer med
& kvitte seg med avfallet pa en diskré mate. 48

En studie gjort i Tsjekkia 3" fokuserte pa stomioperertes fysiske og sosiale behov etter
operasjonen. Det deltok stomiopererte fra alle helseregioner i Tsjekkia (n = 109). 61 %
oppgav at de ikke kunne delta i aktiviteter som far operasjonen. 23 % deltok i
sportsaktiviteter, men i mindre grad enn fgr stomioperasjonen. En stor del av pasientene
kunne ikke delta i sportsaktiviteter i det hele tatt pa grunn av helsesituasjonen sin (60 %).
Mange pasienter, 48 %, gikk aldri pa kino e.l. En del pasienter opplevde at de kunne foreta
reiser som far, men 39 % hadde gitt opp dette pa grunn av stomien.

Erfaringsmessig har mange pasienter bekymringer nar det gjelder reiser, spesielt
utenlandsreiser som inkluderer flyreiser. De kan ha stort behov for generelle rad i denne
forbindelsen og anbefales derfor & ta kontakt med stomisykepleier.t’*
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Pringle og Swan intervjuet 112 pasienter med permanent kolostomi. Intervjuene fant sted ved
fire anledninger — 1 uke, 1 maned, 6 maneder og 1 ar etter operasjonen. Etter 6 maneder
hadde 32 % et godt sosialt liv, men 68 % hadde ikke det sammenlignet med far operasjonen.
Intervju 1 ar etter operasjonen viste at det bare var 33 % som hadde gjenopptatt sitt sosiale
liv.”®

Anbefaling 12: Stomiopererte bgr fa samtale om de endringer det a fa stomi farer til for
selvbildet, og veiledning relatert til gjenoppbygging av selvbildet.

Anbefaling 12 bygger pa felgende litteraturgjennomgang:

A f& stomi er noe som for en kortere eller lengre periode av livet vil virke inn pé en persons
selvbilde.1’217® | en studie av Sharpe der det deltok 79 pasienter med kolorectal kreft ble det
innhentet data 9 uker etter operasjon og ved slutten av adjuvant behandling. Studien viser at
de som hadde stomi, hadde et darligere selvbilde enn de som hadde samme diagnose, men
som ikke hadde fatt stomi, og at selvbildet faktisk forverret seg i det undersgkte tidsrommet.
De som hadde stomi og darlig selvbilde, hadde ogsa starre grad av angst og depresjon.
Oppfalging relatert til dette problemet fremholdes derfor som viktig.”’

En metasyntese av kvalitative artikler mellom 1990 og 2012 syntetiserer tre temaer: for det
farste endret selvhilde som faglge av kroppsendring og det a fale seg forskjellig fra andre, for
det andre restriksjoner i hverdagen pa grunn av stomien og for det tredje det @ komme over
begrensningene ved & sgke hjelp hos profesjonelle og stattegrupper.14?

| en reviewartikkel fra Tyrkia i 2018 med 27 inkluderte studier ble temaer som darlig
selvbilde, lav selvfglelse, depresjon, seksuelle problemer og redusert tilpasning til livet med
stomi hyppigst rapportert.t>

| en kvalitativ enkelstudie av Persson og Hellstrom der atte stomiopererte mellom 44 og 67 ar
var intervjuet 6-12 uker etter operasjonen, beskriver informantene at kroppen er blitt fremmed
for dem. De faler ogsd mindre selvrespekt og mindre selvtillit.**° | en kvalitativ reviewartikkel
av Thorpe har man sett pa hvordan opplevelsen av kroppslige endringer etter en
stomioperasjon har blitt analysert gjennom elleve kvalitative studier. Tre hovedtemaer er
identifisert: 1) Opplevelsen av tapt kroppslig fullkommenhet (embodied wholeness), som
inneberer negativ fokusering pa kroppen, fremmedgjering av kroppen, objektifisering av
kroppen og tap av voksenstatus. 2) Opplevelsen av en forstyrret levd kropp (disrupted lived
body), som innebarer endret kroppslig fremtoning, endret kroppslig funksjon og endret
kroppslig sansing. 3) Forstyrret kroppslig selvtillit (disrupted bodily confidence), som
innebzrer manglende evne til & holde egenskaper ved kroppen skjult og en stadig fare for
avslaring.’® I en studie fra 2016 beskriver Thorpe stomioperertes bevissthet om endret kropp
3, 9 0og 15 maneder etter operasjonen. Tre omrader blir beskrevet: det endrede utseendet, den
endrede funksjonen og den endrede kroppsopplevelsen.t’

Raminez et al. sier i en kvalitativ studie blant kvinner som har fatt stomi, at hele
personligheten pévirkes, og at en ikke lenger faler seg som en «hel person».®®

| en studie av Gervaz fra 2007 ble livskvaliteten til 20 personer som hadde fatt utfart en
rektumamputasjon, undersgkt etter 1, 6 og 12 maneder. Studien viser en bedring i forhold
relatert til selve sykdommen, som trgtthet og smerter. VVed forhold som gjaldt selvbilde,
seksuell dysfunksjon og stomirelaterte problemer, var der ingen bedring & spore selv etter ett
ar, og dette til tross for at livskvaliteten som helhet hadde blitt bedre.
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Studier viser ogsa at kvinner i starre grad enn menn som har fatt stomi, strever med darlig
selvbilde.!8! Darlig selvbilde er ogsé en vesentlig érsak til at det ogsa oppstar seksuell
dysfunksjon.*8?

Anbefaling 13: Stomiopererte ber fa individuell informasjon og samtale om de konsekvenser
det & fa stomi kan ha for seksualitet og samliv, og veiledning ved eventuelle utfordringer.

Anbefaling 13 bygger pa felgende litteraturgjennomgang:

A f& anlagt en stomi vil i de fleste tilfeller f& konsekvenser for seksuallivet.*8318 | en
reviewartikkel av Li der man har gjennomgatt 55 artikler om seksualitet og kolostomi, blir det
lagt vekt pa at bade den kirurgiske behandlingen og eventuell adjuvant behandling kan ha
innvirkning pa seksuallivet. Pasienter som har gjennomgatt flere behandlingsformer, har
oftere seksuallivsproblemer enn de som kun har gjennomgatt kirurgi. De forskjellige
behandlingsformene pavirker bade blodkar og nerver og forarsaker anatomiske og
fysiologiske endringer.1® Junkin fremholder i en annen reviewartikkel at
seksuallivsproblemer ogsa gjar seg gjeldende der pasienten er operert for cancer i blare eller
prostata og ved gynekologisk cancer, samt ved diverse godartede tarmlidelser.'®’ | en artikkel
av El-Bahnasawy der man har sett pa seksualfunksjonen til 73 cystectomerte kvinner, finner
man en svert negativ effekt pa alle deler av den kvinnelige seksualfunksjon. Dette gjelder
bade libido, vansker med & gjennomfare samleie, dyspareuni og manglende orgasme.®® Hos
cystectomerte menn viser en studie av 49 seksuelt aktive menn at 40 av disse hadde erektil
dysfunksjon. Av de ni som ikke hadde det, hadde atte gjennomgatt nervebesparende
Kirurgi.'8®

Flere fremholder at alder ogsa er av betydning. Eldre opplever oftere seksuallivsproblemer,1&
mens yngre ogsa bekymrer seg for muligheten til & innga forpliktende relasjoner og
parforhold, fertilitet og graviditet og har tanker omkring fadselsvei og arvelighet av sykdom i
forbindelse med stomioperasjonen.t®’

Li fant ogsa i de gjennomgatte studiene at det var kjgnnsforskjeller. Menn rapporterer oftere
om alvorlig inngripen i seksuallivet, mens kvinner i mindre grad besvarer spgrsmal om
seksuallivet. Menn nevner seksuallivsproblemer som erektil dysfunksjon, retrograd
ejakulasjon, nedsatt libido og redusert orgasmeopplevelse. Endret seksualfunksjon hos
kvinner er mindre utredet, men er trolig multifaktoriell og innbefatter i tillegg til anatomiske
og fysiologiske endringer i starre grad ogsa psykologiske og sosiale komponenter. De mest
rapporterte fysiske plagene hos kvinner er dyspareuni, nedsatt lubrikasjon, manglende lyst og
manglende orgasme og en fglelse av at vagina er mindre og trangere. | tillegg oppgir kvinner
oftere enn menn at de etter en stomioperasjon faler seg skamfulle over kroppen sin og tror at
partneren vil finne dem mindre attraktive, og at dette resulterer i tap av seksuell spontanitet.18

Li har ogsa sett pa homoseksuelles reaksjon pa det a fa stomi. Praktiserer homofile menn
analsex, vil deres seksualliv bli sterkt pavirket etter en rektumamputasjon. Det hevdes ogsa at
homofile menn er mer opptatt av fysisk skjgnnhet, og at dette er en viktig komponent i deres
seksuelle tenning, slik at en stomi kan fa betydelige negative konsekvenser. Da
homoseksualitet ofte er oppfattet negativt og derfor ikke blir oppgitt, er disse pasientene i
starre grad utsatt for mangelfull veiledning om seksuallivet etter stomioperasjonen. Studier
viser at homofile menn avslarer sin legning i starre grad enn kvinner, og homofile kvinner har
derfor enda starre sannsynlighet for a fa feil eller mangelfull veiledning.
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| veiledning av stomiopererte er det viktig & ha en apen og aksepterende holdning, slik at
pasientene er trygge pa at seksuell veiledning er mulig uavhengig av seksuell legning. I nyere
tid har man imidlertid kommet fram til at man vet for lite om homofile med stomi og deres
seksualliv.*® Aksept og bekreftelse fra partneren er en meget viktig faktor i seksuallivet ogséa
for den som har gjennomgatt stomioperasjon. Mangel pa slik bekreftelse kan ofte skyldes
manglende informasjon og frykt for & skade stomien. Viktigheten av a involvere partneren i
bade heterofile og homofile parforhold understrekes ogsa i Lis artikkel, men det presiseres at
dette ma veere etter gnske fra pasienten.'8®

| tillegg til fysiske endringer som arsak til seksuallivsproblemer, sammen med psykososiale
og relasjonelle utfordringer pa grunn av stomioperasjonens pavirkning av selvbildet og
selvfalelsen, vil den stomiopererte ogsa mate utfordringer knyttet til selve stomien og
stomibandasjen. Det kan vaere posens tilstedeveerelse, lyd og muligheten for lekkasje som
griper forstyrrende inn i seksuallivet. Disse utfordringene opptrer ofte senere i
tilpasningsprosessen, 183 187, 191

Det foreligger flere studier som viser stomioperasjonens innvirkning pa seksualfunksjonen, og
her kommer flere av de tidligere nevnte forskjellene relatert til kjgnn, operasjonstype og alder
fram. I en studie ble 20 stomiopererte kvinner og menn i alderen 50-86 ar fulgt opp med
livskvalitetstester etter 1, 6 og 12 maneder. Alle var rektumamputert pa grunn av cancer. Man
fant en signifikant bedring i livskvaliteten gjennom det farste aret etter stomioperasjon, men
dette gjorde seg imidlertid ikke gjeldende i de dimensjonene som omhandler selvbilde og
seksuell dysfunksjon.'® | en studie der 66 pasienter operert for inflammatorisk tarmsykdom
med proktektomi eller proktokolektomi deltok, altsa yngre med ileostomi, fant man en
bedring i seksualfunksjonen hos menn i lgpet av det farste halve aret.!®? | en kvalitativ studie
av 30 kvinner operert for kolorectal cancer med stomi i alderen 44 til 93 ar fant man et mer
nyansert bilde, der 11 ikke opplevde problemer, 7 opplevde seksuallivsproblemer, mens
resten ikke var seksuelt aktive pa grunn av aldersbetingede faktorer eller manglende
partner.1 | en studie som sammenlignet eldre menn med stomi med eldre menn uten stomi,
fant man at de med stomi hadde lavere grad av seksuell aktivitet og hayere grad av erektil
dysfunksjon.'® En ny svensk studie fra 2018 som ser pa tilpasningen til et liv med stomi,
bekrefter at pasientene skarer darligst pa det som har med seksualitet og selvtillit & gjare.1%

Junkin har i sin litteraturgjennomgang funnet belegg for & gi klare anbefalinger om at
sykepleiere som ivaretar pasienter med alvorlige endringer i kroppens anatomi og funksjon,
ma ta opp seksuelle bekymringer relatert til dette med bade pasient og pargrende og det uten
at pasientene selv tar initiativet. | denne forbindelsen blir det presisert at det er viktig & ha
kunnskap om og gode holdninger til seksualitet, a innse at det er helsepersonells ansvar a ta
opp temaet, a bli komfortabel med a snakke om seksualitet og kontinuerlig utdanning innenfor
temaet. | arbeidet med seksuallivsspgrsmal fremholdes PLISSIT-modellen som et godt
rammeverk a jobbe innenfor. Modellen bestar av nivaene «Permission» (gi tillatelse),
«Limited Information» (begrenset informasjon), «Specific Suggestions» (spesifikke forslag)
og «Intensiv Therapy» (intensiv terapi). De fleste kan ivareta de to farste nivaene, men det
understrekes at det er viktig & henvise til spesialister der det er ngdvendig.*®” 1% En kvalitativ
studie med ti deltagere viste ogsa at utfordringene i forhold til seksualitet etter stomioperasjon
var knyttet til bade fysiske, falelsesmessige og sosiokulturelle endringer, og at det var viktig a
fa stotte fra et multidisiplinaert team,'®” noe som ogsa en kvantitativ studie utfart av
Michalkova bekrefter.3’
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Anbefaling 14: Stomiopererte bar ved oppfalgende samtaler fa mulighet til & ha med
pargrende.

Anbefaling 14 bygger pa falgende litteraturgjennomgang:

Pargrende har stor betydning for pasienten i rehabiliteringsfasen etter en stomioperasjon.
Dette gjelder helt fra pasienten blir skrevet ut fra sykehuset, da pargrende ofte ma bista med
det praktiske stomistellet.1®® Pargrende kan vere en faktor som farer til gkt tilfredshet,!’° og
en kan se en sammenheng mellom pasientens og pargrendes livskvalitet.!*® Kvinner som
opplever statte fra sin ektefelle, skarer hgyere pa helserelatert livskvalitet.?® Det er ikke alle
stomiopererte som opplever denne stgtten, noen faler tvert imot at pargrende ikke skjgnner
utfordringene de star overfor.*® Andre stomiopererte vil ikke fortelle om sine bekymringer,
da de er redde for & bli en byrde for familien,® Carlsson et al. s& pa pasientenes bekymringer
og livskvalitet far operasjon og etter 1, 3 og 6 maneder. Pasientene uttrykte bekymring for a
veaere til byrde for andre for operasjonen og gjennom de 6 farste manedeneetter
operasjonen. 1%

Danielsen, Burcharth og Rosenberg utfgrte en systematisk review fra 1950 til 2012 om
hvordan den ene ektefellen opplevde det at den andre ektefellen hadde fatt anlagt stomi. De
identifiserte 16 studier, hvor de inkluderte tre kvantitative og tre kvalitative. Reviewen viste at
pargrende gnsket a bli mer involvert i stomiopplaringen, og de gnsket mer stette og rad fra
helsepersonell angaende sosial tilpasning og seksualliv, da dette var omrader som ble
begrenset etter ektefellens stomioperasjon. Forfatterne konkluderte med at det er viktig at
helsepersonell og stomisykepleiere har innsikt i pasientens og pargrendes bekymringer for &
kunne veilede og gi en god postoperativ opplaring.2

Palma et al. utfgrte en kvantitativ studie med 123 deltagere hvor de undersgkte om pargrende
opplevde det som en byrde a utfgre stomistellet for sin ektefelle. Det var korrelasjon mellom
byrden pargrende opplevde, og livskvalitetsskar. Hjelperen var ektefelle (92 %) og kvinne (97
%). Ved & ha kjennskap til pargrendes omsorgsrolle vil en kunne hindre stress og utbrenthet
hos de pargrende.?’? En annen studie viste at graden av hjelp og stgtte som den stomiopererte
fikk fra partneren, varierte gjennom livsforlgpet ut fra dennes helsetilstand, noe som er viktig
at helsepersonell er oppmerksom p4, slik at de kan tre til hvis hjelpen fra partneren avtar.?%3

Cakmak, Aylaz og Kuzu fant at hos 56 par trengte 33,3 % av mennene og 11,5 % av kvinnene
hjelp av sin ektefelle til stomistell. Det er en signifikant forskjell mellom kjgnnene.?%*

En kvalitativ studie med 31 deltagere beskrev at ektefeller som tok del i stomistellet, kunne
hindre lekkasje, oppdage hudforandringer og hjelpe til a fa laget gode rutiner. De som mottok
hjelp av ektefelle, hadde mindre hudproblemer rundt stomien. Pargrende mente at det a delta i
stomipleien var en del av det & ivareta hverandre.?%

Nicholas et al. hadde en kvalitativ tilnsrming for a se pa hvordan unge fra 17 til 24 ar taklet
det & fa anlagt stomi. Pargrendes rolle hadde stor betydning for dem. De unge kunne oppleve
det vanskelig a se at foreldrene var engstelige, og de kunne fa skyldfglelse overfor sgsken nar
foreldrene tilbrakte mye tid pa sykehuset sammen med dem. Sykdommen kunne fare til at
pargrende ble overbeskyttende, slik at ungdommene opplevde at de ble behandlet som barn.
Studien konkluderte med at det var viktig at helsepersonell hjalp familiene til dialog for a
begrense de unges bekymringer.t°!

Mange par var seksuelt aktive far operasjonen, mens dette etter operasjonen ble pavirket av
manglende informasjon, fysiske og psykiske problemer og skamfglelse. I en studie med 109
deltagere var det 32,1 % som viste stomien sin til partneren. Det var 15,6 % som mente at det

28




a fa anlagt stomi hadde pavirket parforholdet deres. 12,8 % var like seksuelt aktive som far
operasjonen, mens 62,4 % ikke hadde noen form for intimitet. Studien beskrev hvordan
oppfelging hos stomisykepleier kan bidra til & bryte noen av barrierene som reduserer
intimitet, eventuelt f& kartlagt behovet for & bli henvist til psykolog eller sexolog.®’

Anbefaling 15: Stomiopererte bgr fa informasjon om muligheten for kontakt med
likepersoner.

Anbefaling 15 bygger pa falgende litteraturgjennomgang:

Det @ komme sammen med mennesker som er «i samme bét», og statte hverandre er
grunnlaget for oppstarten av flere organisasjoner for funksjonshemmede og sakalt
likepersonsarbeid.

Likepersonarbeid er et internasjonalt fenomen som praktiseres pa forskjellige mater. De farste
stgttegruppene for stomiopererte startet opp i Amerika pa midten av 1900-tallet. United
Ostomy Association (UOA) ble stiftet i Cleveland, med stette av kirurgen Rupert Turnbull, og
var en sammenslutning drevet av og for stomiopererte.2% Den ble startet fordi man sa at
pasientgruppen manglet oppfalging i rehabiliteringsperioden. De jobbet ut fra tanken om at
likepersoner skulle statte hverandre.?%” Tanken spredte seg til resten av verden og resulterte i
lignende foreninger. | Norge ble NORILCO Norsk forening for stomi, reservoar og mage-og
tarmkreft stiftet i 1971 og foreningen var tidlig ute med & f& i gang likepersonsarbeid.2%®

Likepersonsarbeidet i Norge ble generelt mer systematisert og anerkjent etter at man i 1990
fikk et eget likepersonstilskudd inn pé statsbudsjettet.?®® For & presisere hva som ble regnet
som likepersonsarbeid, og som kunne gi grunnlag for gkonomisk statte, gav
Sosialdepartementet i 1994 ut en veileder som definerte det organiserte likepersonsarbeidet pa
falgende mate:

«Likemannsarbeid er en samhandling mellom mennesker som opplever a veere i
samme bat, eller noenlunde i samme livssituasjon, og hvor selve samhandlingen har
som mal & vaere en hjelp, statte eller veiledning partene imellom»(s. 70).21°

«Det baerende prinsippet i likemannsarbeidet er at det bygger pa en aktiv og malrettet
bruk av egenbasert erfaring. En av dem som inngar i samhandlingen har en lengre og
mer bearbeidet erfaring enn de gvrige. Denne personen blir gjerne kalt likemann.(s.
70)210

Likepersonsarbeid kan praktiseres pa forskjellige mater. Det kan dreie seg om aktiviteter som
besgkstjeneste pa sykehus eller hjemmebesgk, telefontjeneste og likepersonssamlinger for
bade pasient og pargrende. | de senere arene har ogsa internettbaserte aktiviteter som nettfora
kommet i gang.?!! NORILCO benytter alle disse aktivitetene i sitt arbeid, og de er spesielt
aktive nar det gjelder tilbudet om besgkstjeneste pa sykehus for stomiopererte.

| en kvalitativ studie der 33 stomiopererte deltok i fokusgruppeintervjuer, fremkommer det at
deltagerne satte stor pris pa kontakten med likepersoner. Det a fa rad og tips nar det gjaldt
stomiutstyr, var det de vektla mest.?*2 | en dansk kvalitativ studie der 15 stomiopererte deltok
i fokusgrupper, ble ogsa kontakt med likepersoner fremhevet som gnskelig fordi radene man
kunne f4 fra personer som selv hadde levd med stomi, ble sett pa som spesielt verdifulle.?*3
Det er imidlertid fa studier som kan vise at kontakt med likepersoner gir en konkret
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helsegevinst,?!! men en kvalitativ studie blant 38 kreftpasienter, deres pargrende og
likepersoner viste at likepersoner bidro til & fremme hap og mestring, det kunne ogsa veere
lettere & dele erfaringer med en person som hadde opplevd noe lignende som en selv og
likepersoner opplevde tjenesten som meningsfull?4.

Studier fra utlandet viser at likepersonsarbeidet blant stomiopererte blir praktisert pa
forskjellige mater. Det har for eksempel veert forsgkt med sykehusrelaterte stattegrupper. |
disse har man ikke krevd medlemskap, de er mer uformelle med en kjerne av stomiopererte
som faste medlemmer og andre opererte eller interesserte som kommer innom pa ett eller flere
mgter. Disse stattegruppene arrangeres mye i samarbeid med stomisykepleiere. Man har da
regelmessige samlinger pa sykehusene med apne mgter og foredrag om relevante temaer og
samtaler mellom de involverte i gruppen.?*® | Tyrkia har man trukket dette enda lenger og
kjert hele apne dager for ferske og erfarne stomiopererte, pararende, pleiere etc. De har utfart
en studie der SF 36 ble fylt ut far matene og 3 maneder etter, og mener a se en signifikant
gkning i livskvalitet hos deltagerne.?t®

For veldig mange blir det & delta i foreninger eller stgttegrupper og mete likepersoner med
tilsvarende utfordringer i livet som dem selv en positiv opplevelse som gir utbytte.?*’
Relasjoner som dette kan ha en innvirkning pa tilpasningen til det nye livet med stomi. Det
bar dezrfgr legges til rette for kontakt med andre stomiopererte bade far og etter anleggelse av
stomi.?t

Anbefaling 16: Stomiopererte bgr fa samtale og veiledning om de konsekvenser det a fa
anlagt stomi kan ha for religigse og kulturelle forhold.

Anbefaling 16 bygger pa felgende litteraturgjennomgang:

Religigs tro og andelige verdier spiller en viktig rolle for mange pasienter nar de blir syke. For
a kunne gi stette er det viktig at helsepersonell har kunnskap, og at de har tenkt igjennom hva

eksistensielle, kulturelle og andelige verdier innebaerer for dem selv, for & kunne gi best mulig
stotte til pasienten, 2% 220

Det andelige aspektet har stor betydning for livskvaliteten og blir pavirket etter anleggelse av
stomi.??! En studie viser at pasienten skaret hayere p& andelig livskvalitet dess lengre tid det
hadde gatt etter stomioperasjon. Det andelige aspektet innebarer her indre fred, hap, «mening
med livet», positive endringer og spirituelle og religigse aktiviteter.?%2

Andelig velvare er signifikant assosiert med psykososial tilpasning,??® 2% og den andelige og
psykologiske tilpasningen var hgyere hos dem med permanent stomi enn hos dem med
midlertidig stomi.?*

Mitchell et al. fant en signifikant sammenheng mellom forlegenhet og pavirkning av
livskvalitet. Andelige aktiviteter som bgnn og meditasjon og religigse aktiviteter som & ga i
kirken farte til mindre forlegenhet. Hap, indre fred og mening med livet gav en signifikant
lavere grad av forlegenhet og bedre livskvalitet. !4

Simmons, Maekawa og Smith utferte en multivariat analyse med 464 britiske og 483 japanske
deltagere som hadde fatt anlagt stomi. Omrader som akseptasjon, sosialt engasjement,
engstelse og sinne ble belyst. Studien viste at den psykososiale tilpasningen var hgyere hos
britiske enn hos japanske deltagere, og den stgrste forskjellen gjaldt aksept og sosialt
engasjement.??°
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Noen studier viser at kulturelle og geografiske forskjeller vil ha betydning for tilpasningen
etter anleggelse av stomi.'3* 134 En studie hvor elleve land deltok, viste at for
kolostomiopererte fra Sgr-Europa og blant muslimer hadde det & fa anlagt stomi en spesielt
negativ betydning for livskvalitet.?? 22’ Studien viste at stomioperete som skaret hgyt pa
religigs tilknytning ogsa skoret opp mot det samme som den vestlige befolkningen nar det
gjaldt overordnet livskvalitet. Dette forklares med at immanen muligens hadde en viktig rolle
i veiledning av den stomioperete nar det gjaldt religigse forhold. 2%’

Innvandreres tilpasning til landets kultur og sprak vil ha betydning for pasientens livskvalitet
etter anleggelse av stomi. Soulsby, Kelly & Thomas utfgrte en kvantitativ studie med 47
deltagere hvor de sa pa stomiopererte fra Asia som var fgdt i England, og stomiopererte som
var bosatt i England, men fedt i Asia. De som ikke var fgdt i England og ikke kunne spraket,
tok sjeldnere kontakt med helsepersonell over telefon. De som var fgdt utenfor England og
hadde behov for tolk, hadde darligere livskvalitet enn asiater fgdt i England. Hos asiater fadt i
England og engelskmenn var det ingen forskjell i livskvalitet.??8

Zoucha & Zamarripa brukte Leiningers «Sunrise model» i en casestudie hvor de viste hvordan
sykepleieren kunne ivareta de individuelle kulturelle behovene. De sa pa fysiske, religigse,
kulturelle, politiske og gkonomiske faktorer. Familietilhgrighet eller slektskap og utdanning
ble kartlagt. Det var ogsa viktig a kartlegge om pasienten brukte andre helsetjenester, f.eks.
alternativ behandling. Sykepleierens kulturforstaelse er viktig, og apenhet og refleksjon
omkring pasientens kulturelle verdier og tro vil gjere at sykepleieren kan gi en individuell
tilneerming, hvor sykepleien gis ut fra den konteksten pasienten befinner seg i. Nar pasienten
opplever trygghet, er det lettere a fa forstaelse for stomisykepleierens rad og tilnserming, slik
at pasienten best skal kunne ivareta sin egen helse.??

Hos pasienter med muslimsk bakgrunn vil ogsa de sosiale, fysiske, seksuelle og psykiske
aspektene bli pavirket. Derfor er det viktig med informasjon, slik at pasientene kan fa
kunnskap om hvordan de kan forholde seg etter anleggelse av stomi?® Kuzo et al. (2002)
viste at livskvaliteten hos de med muslimsk bakgrunn som fikk anlagt stomi, var signifikant
darligere (p < 0.001) enn hos dem som hadde sfinkterbesparende kirurgi.

Muslimske pasienter som falger Koranen, oppfordres til & be fem ganger daglig. Far bgnn
skal en utfgre et vaskeritual kalt al-wadhu. VVaskingen signaliserer renhet. Dette kan veere en
utfordring for mennesker med stomi fordi en ma ha en ren pose far hver bgnn. Da kan et
todelt system veare enklere, ettersom en da kan bytte bare posen. Noen muslimer betrakter
hgyre hand som ren, mens venstre hand brukes til hygiene. Dette kan fare til vanskeligheter
hvor en vil kunne trenge rad hos en stomisykepleier fordi en ma finne utstyr som kan
h&ndteres hovedsakelig ved hjelp av venstre hand.?3!

Bgnn og faste var signifikante faktorer som pavirket livskvaliteten hos de stomiopererte. For a
kunne regulere «output» beskrev mange behovet for kostrestriksjoner. Noen sluttet & be og a
faste under ramadan pa grunn av stomien.?% Sikher og hinduer er ofte vegetarianere. De kan
ikke spise i samme rom som det serveres kjgtt, og det kan bli en utfordring ved innleggelse pa
sykehus.?3!

Det a fa anlagt stomi kan vaere utfordrende for muslimer med tanke pa renhet. Dette kan gjare
at en ikke gnsker en behandling som kan fgre til anleggelse av stomi. Da er det viktig med
informasjon. I noen tilfeller kan pasienten fa rad hos sin religigse leder,2" 233234 og/eller
islamsk fatwa, som er en juridisk vurdering i overensstemmelse med islamsk lov.?®

| Egypt fant man en klar korrelasjon mellom stomiens innvirkning pa religigse ritualer og
livskvalitet.?®® Dette var en liten kvantitativ studie med 28 deltagere. Renhet far bgnn var
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viktig, og det gjorde at bandasjen ble skiftet og posen tamt flere ganger fer bgnn. Forfatteren
konkluderte med at disse deltagerne ikke kjente til Al-Azhar Fatwa, hvor sykdom var nevnt
som en legitim arsak til & unnga religigse ritualer. For noen var det vanskelig a ga i moskeen
for & be, og hos 34,78 % var arsaken stomilekkasje og lukt. Noen fglte skyld nar de bad
hjemme i stedet for i moskeen. Fasting under ramadan var sjelden noe problem blant disse
deltagerne. De fleste var bekymret for pilegrimsreisen, og 54 % kunne ikke utfgre den pa
grunn av stomien. Forfatterne mente at det religigse aspektet ma tas opp under konsultasjon
hos stomisykepleier.

Selv om en vet at kulturelle og religigse forhold blir pavirket ved anleggelse av stomi, blir
ikke alltid dette tatt opp med den stomiopererte.??!: 237 VVarma et al. sendte ut et spgrreskjema
om hvordan stomisykepleiere (132 sykepleiere) i England, Europa, USA, Australia og Sgrgst-
Asia ivaretok muslimske stomipasienter. Denne studien viste manglende kunnskap om
stomiens betydning ved bgnn, renhet og faste. Det var ogsa liten kunnskap om imamens
betydning, og forfatterne sa et behov for samarbeid mellom religigs leder og helsepersonell.
Forfatterne konkluderte med at det var behov for en protokoll som kan veilede profesjonelle i
hvordan en kan mgte pasienter med muslimsk bakgrunn.?%

Black har i flere av sine fagartikler belyst viktigheten av helsepersonells kulturforstaelse for a
ivareta den stomiopererte. Hun mener kulturforstaelse er spesielt viktig a tilegne seg, da den
globale utviklingen gjar at helsepersonell vil kunne fa flere og flere pasienter med en annen
kulturbakgrunn,?31: 239, 240

3.2 ANBEFALINGER SOM GJELDER DET STRUKTURELLE INNHOLDET | DET
POLIKLINISKE OPPFGLGINGSPROGRAMMET

Anbefaling 17: Etter anleggelse av stomi bgr den stomiopererte falges opp av utdannet
stomisykepleier med ajourfaert kunnskap.

«Enterostomal therapist — ET», eller stomisykepleier, som vi har valgt & kalle det i Norge, er
en type spesialsykepleier som finnes overalt i verden. De har en egen organisasjon kalt World
Council of Enterostomal Therapists (WCET), og en av deres visjoner er:

«To ensure specialised nursing care is available worldwide for all people with need
for ostomy, wound or continence care».?*!

Ute i verden ble de farste stomisykepleierne utdannet pa 1960-tallet. Ved anerkjente sykehus
med spesialfunksjoner innen gastrokirurgi ble det raskt en selvfglge a ha stomisykepleiere i
staben. | Norge matte man i mange ar til Sverige for a utdanne seg til stomiterapeut, som de
kaller det. Den norske videreutdanningen i stomisykepleie startet opp farst i 1999 ved
Hggskolen i Bergen. Utdanningen har helt fra starten av bygget p& WCETSs retningslinjer .24
Utdanningen har gradvis blitt utvidet og er i dag en 60 vekttalls videreutdanning med
deltidsstudier over 1 %2 ar. Man ma ha minimum ett ars praktisk erfaring med pasientgruppen.
Gjennom utdanningen ma man tilegne seg mye teoretisk kunnskap om sykdommer og
tilstander som leder til anleggelse av stomi, kirurgisk, medisinsk og onkologisk behandling,
handtering av alle typer stomi- og hudkomplikasjoner, alle aspekter ved det & leve med stomi,
og dessuten pleie, behandling og oppfalging bade far operasjoner, like etter og senere i
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forlgpet. 1 tillegg til teorien kommer praksis sammen med utdannet stomisykepleier.
Utdanningen er kunnskapsbasert og gir den enkelte evne til & holde seg faglig oppdatert ved &
tilegne seg kunnskap om forskning og vurdere forskningsbasert kunnskap?*.

Den norske videreutdanningen i stomisykepleie er et resultat av hgringer i det medisinske
miljeet og er utarbeidet i samarbeid med NSFs faggruppe for sykepleiere i stomiomsorg
(S1S). Pa denne maten sikrer man at utdanningen samsvarer med behovet i Norge. SIS har
utarbeidet en funksjonsbeskrivelse for stomisykepleiere, som blant annet sier:

Stomisykepleier skal bidra til at pasientgruppene i mgte med en ny livssituasjon ved egne eller
stedfortredende ressurser kan oppna et optimalt niva av:

e mestring
e egenomsorg
e livskvalitet

Stomisykepleier skal kunne planlegge, begrunne, gjennomfare og evaluere sykepleien.
Stomisykepleier skal kunne forebygge bade fysiske, psykiske og sosiale komplikasjoner.
Stomisykepleiers funksjoner kan grupperes innen falgende fire hovedomrader:

klinisk funksjon

undervisning, veiledning, radgivning og informasjon
fagutvikling og forskning

koordinering og administrasjon

Innen den kliniske funksjonen falger falgende oppgaver relatert til den stomiopererte:

Stomisykepleier skal selvstendig eller i samarbeid med annet helsepersonell ta ansvar for fglgende
omrader:

- statte og veilede i forhold til fysiske, psykiske, sosiale, seksuelle og kulturelle omrader

— pre- og/eller postoperativ informasjon og radgivning til pasienter og eventuelle
pargrende/hjelpere

— preoperativ stomimarkering og postoperativ evaluering av stomiplassering

— opplering i grunnleggende stomipleie og evaluering av rutiner for stomistell

— tilpassing og evaluering av stomiutstyr

— kunnskap om tilgjengelige hjelpemidler og refusjonsordninger

— radgiving og behandling og evaluering ved stomi-, hud- og sarkomplikasjoner

— informasjon om og opplaring i irrigasjon

— formidling av henvisning til spesialisthjelp utenfor behandlende driftsenhet

— sikring av oppfglging i hjemmemiljg etter utskriving/overflytting fra sykehus

— poliklinisk oppfglging av pasienten

— informasjon og tilbud om kontakt med pasientforeninger 2**

Stomisykepleiere i Norge har altsa relevant erfaring fer de starter pa utdanningen, og gjennom
utdanningen fordyper de seg i den aktuelle pasientgruppen bade praktisk og teoretisk. De
jobber sveert tett pa pasientene, ofte ved spesialavdelinger eller ved stomiklinikker, og de har
en holistisk tilnzerming. Stomisykepleiere har et avklart forhold til det & forholde seg til og
snakke om kroppslige avfallsstoffer. De har et engasjert fagmiljg bade lokalt og
internasjonalt, som arrangerer kurs og kongresser og stadig har kvaliteten i faget i fokus. Vi er
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derfor av den oppfatning at ingen er bedre skikket til & falge opp den stomiopererte enn
utdannede stomisykepleiere.

Finnes det sa noe vitenskapelig belegg for a hevde dette? Ettersom det & bli fulgt opp av en
utdannet stomisykepleier er vurdert som et absolutt gode, vil studier der et slikt tilbud blir
fratatt pasienten, trolig bli vurdert som uetisk a gjennomfare. Det finnes derfor svert fa
studier som tar for seg denne problematikken, men noen finnes.

| en studie fra 1997 deltok 593 pasienter som skulle opereres elektivt og eventuelt fa en stomi.
Man vurderte retrospektivt to grupper opp mot hverandre. | den ene gruppen hadde pasientene
fatt markert stomisted, sett en stomimodell og fatt informasjon av stomisykepleier. Den andre
gruppen var ikke forberedt av stomisykepleier. Man fant en signifikant hgyere forekomst av
postoperative stomikomplikasjoner i den gruppen som ikke hadde blitt forberedt av
stomisykepleier.®? Lignende konklusjoner har man ogsa kommet fram til i senere artikler.>® 24

| en studie fra 1999 der 94 stomiopererte deltok, hevdet 69,2 % av pasientene at uten pleien
fra utdannet stomisykepleier ville de ha mestret stomien darlig eller meget darlig.24°

| en studie der 4739 stomiopererte fra 16 land i Europa deltok, ble det validerte instrumentet
«Stoma Care Quality of Life Index» benyttet. Skjemaet ble fylt ut etter 3, 6, 9 og 12 maneder.
Livskvalitetsskaren var signifikant hgyere hos dem som var forngyd med den pleien de
mottok. Likeledes viser studien at pasienter som hadde kontakt med stomisykepleier, hadde
signifikant hgyere skar. Studien konkluderer med at det & ha kontakt med stomisykepleier har
betydning for pasientens livskvalitet og er spesielt viktig 3-6 méneder etter operasjonen.®

| en studie fra 2007 fant Richbourgh et al. at den stomiopererte helst henvendte seg til
sykepleiere dersom de hadde stomiproblemer. Pasientene var meget godt forngyd med alle
deler av den hjelpen de fikk fra stomisykepleier, men var mindre forngyd med hjelpen fra
hjemmesykepleien og sin faste allmennlege. | studien var det en stor del av pasientene som
opplevde stomiproblemer, men likevel sgkte s3 mye som 20 % aldri hjelp for disse
problemene. Artikkelen presiserer derfor at stomiopererte trenger langtidsoppfalging hos
stomisykepleier.*?

En annen studie fra Sverige som malte tilpasning til det & leve med stomi, viste at pasienter
som fikk systematisk poliklinisk oppfelging farste aret etter stomioperasjonen, skaret best pa
spgrsmal som omhandlet det & mestre stomistell, de falte seg godt informert og svarte at de
lett kunne kontakte stomisykepleier eller lege hvis de hadde sparsmal. 1%

En kvalitativ studie fra 2014 viser ogsa at oppfalging fra sykepleiere uten spesialutdanning og
med manglende kunnskap eller manglende trygghet i stomirelaterte situasjoner har negativ
pavirkning pé pasientens evne til & mestre det & ha fatt en stomi.?*’

Det finnes ogsa studier som viser at oppfalging hos stomisykepleier er gunstig nar det gjelder
livskvalitet, kostnader, liggetid pa sykehus, forebygging av komplikasjoner og gkonomisk
utstyrsbruk.248-25* Se for gvrig standard 21.
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Anbefaling 18: Etter anleggelse av stomi bar den stomiopererte fglges opp av utdannet
stomisykepleier etter 3 uker, 3 maneder, 6 maneder og arlig og i tillegg ha et lavterskeltilbud
ved behov.

Denne faglige anbefalingen viser hvordan en stomioperasjon kan pavirke pasientene fysisk,
psykososialt og eksistensielt/religigst/kulturelt. Pasientene har med bakgrunn i dette behov for
systematisk Oppfﬂlging.zg' 42, 50, 68, 76, 100, 255-260

Mange studier finner at den farste tiden etter utreise er avgjgrende for tilpasningen til livet
med stomi,®: 10019255, 2% oq at mangelfull oppfalging pé dette tidspunktet pavirker
livskvaliteten til pasientene i negativ retning.

Oppfelging 3 uker etter operasjonen:

Hud- og stomikomplikasjoner forekommer ofte etter en stomianleggelse, og dette er
dokumentert i flere studier, jamfgr anbefaling 2 og 3.

En studie gjort ved Sahlgrenska Universitetssjukhuset i Goteborg i 2013 evaluerte
stomirelaterte problemer og stomiens utseende de farste 2 arene etter operasjonen. Det var
144 deltagere i studien. Gjennomsnittsalderen var 67 ar, og alle fikk stomi som falge av en
akutt operasjon. Deltakerne ble evaluert etter 2 uker, 3 maneder, 6 maneder, 12 maneder og
24 maneder etter utreise. Studien viste at stomiens stgrrelse og fasong endret seg gjennom
hele evalueringstiden, men hovedsakelig de farste ukene etter operasjonen. Disse endringene
ngdvendiggjer lapende utstyrsjusteringer.?>®

En annen studie fra Sverige undersgkte stomiproblemer etter elektive operasjoner. Her deltok
180 pasienter med kolostomi (n = 122, 68 %), endeileostomi (n = 20, 11 %) og loop-ileostomi
(n =38, 21 %). Ogsa her fant de hudproblemer som det vanligste problemet som oppstod kort
tid, innen 2 uker, etter utreise fra sykehuset. De fant dette blant alle pasientgruppene, med
kolostomiopererte som den gruppen som hadde faerrest problemer (53 %). Hos pasienter som
var operert med endeileostomier, viser studien at 60 % hadde stomiproblemer. Nar det gjelder
pasienter operert med loop-ileostomi, viste studien at 73 % av disse hadde problemer Kkort tid
etter utreise. Ogsa denne studien viser til endring i stomistgrrelse som ngdvendiggjer
utstyrsendringer som hyppigste arsak til problemene. Studien viser hvor viktig det er med
tidlig oppfelging for & forebygge stomirelaterte problemer.>!

En studie fra USA i 2013 undersgkte stomikomplikasjoner de fgrste 3 manedene etter
operasjonen. Studien inkluderte 43 pasienter med nyanlagt stomi. Det var pasienter med kolo-
, 1leo- og urostomi som deltok. Pasientene var evaluert for stomiproblemer fire ganger de
farste 3 manedene: innen 7 dager og 2, 6 og 12 uker etter operasjonen. Til tross for hyppig
kontakt med stomisykepleier i oppfalgingstiden fikk 63 % (n = 27) hudproblemer, og de fleste
oppsto i lgpet av de farste 20-40 dagene etter operasjonen. Studien konkluder med at det er
viktig med regelmessig oppfalging for & forebygge og behandle stomiproblemer.?°

Oppfelging 3 og 6 maneder etter operasjonen:

Begge de ovennevnte studiene fra Sverige paviste hud- og stomiproblemer pa bade 3- og 6-
manederskontroller for alle pasientgrupper.®® 2% Studiene viste at stomidiameter og -hgyde
fortsetter & minke hovedsakelig de fgrste 6 manedene, noe som ngdvendiggjar
utstyrstilpasninger.%® 2% Ogsé Salvadalenas studie viser at 61 % fremdeles hadde problemer 3
maneder etter operasjonen.?®
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| Herlufsens studie fra Danmark ble 45 % av pasientene (n = 202) diagnostisert med et
hudproblem, men bare 38 % av disse var enig i dette selv. Over 80 % sgkte ikke hjelp for
hudproblemene sine. Mange i studien gnsket kontakt med en stomisykepleier (77 %). Pa
bakgrunn av funnene i denne studien foreslar danske forskere regelmessig oppfalging fra
stomisykepleier for & forebygge og behandle disse problemene.*

Montreux-studien sa pa hva regelmessig oppfalging hadde a si for livskvaliteten. Dette er en
stor europeisk studie med et stort antall pasienter i 16 land. «Stoma Care Quality of Life
Index», et instrument som maler pasientens livskvalitet, ble brukt. Sparreundersgkelse ble
gjennomfart 1 maned etter operasjonen og etter 3, 6, 9 og 12 maneder. Gjennomsnittsalderen
til pasientene var 61,6 ar (+/— 13,4 ar), 53,7 % var menn, og de fleste (66,5 %) hadde en
kolostomi. «Stoma Care Quality of Life Index»-skaren var ganske konsistent hos alle
pasienter i hele Europa umiddelbart etter operasjonen og gkte jevnt og trutt over tid. Det var
signifikant forskjell de 3 farste manedene. «Stoma Care Quality of Life Index»-skaren var
signifikant hgyere hos pasienter som var forngyd med den omsorgen de hadde mottatt, enn
hos dem som ikke var forngyd. Pasienter som hadde et godt forhold til stomisykepleier og
folte seg trygge pa stomiskifte, hadde hgyere livskvalitetsskar. Resultatene av denne studien
tyder pa at stomipasientens livskvalitet endres over tid, og at pasientens tilgang til
stomisykepleier er spesielt viktig i de farste 3 til 6 manedene etter operasjonen.® Andre
studier antyder ogsa at kontakt med stomisykepleier kan ha en positiv effekt pa
livskvaliteten,>® 261 262Den psykososiale tilpasningen etter en stomioperasjon er en kompleks
prosess som pavirkes av flere ting, blant annet pasientens familie, venner og kolleger og
tilgangen til stgtte og veiledning fra stomisykepleier.>* Flere studier forteller om problemer
med & akseptere sin nye kropp, som igjen pavirker og begrenser pasientens liv bade privat og
yrkesmessig, jamfar anbefalingene 9, 10, 11. I tillegg viser studier at en stomioperasjon i de
fleste tilfeller far konsekvenser for pasientens seksualliv, som igjen pavirker livskvaliteten,
jamfar anbefaling 13. Dette gjer seg mest gjeldende en viss tid etter operasjonen, og
erfaringsmessig er dette et tema som det er viktig & gi anledning til & samtale om. Pasientenes
utfordringer bade i privatlivet og sosialt er viktige temaer som ma tas opp pa jevnlige
konsultasjoner for at pasientene skal mestre sin nye livssituasjon og fa en best mulig
livskvalitet.

Oppfelging arlig etter operasjonen:

Flere studier og fagartikler anbefaler regelmessig og arlig oppfglging av pasienter etter en
stomianleggelse.2% 50 54 76, 147, 159, 255-257, 263-265 Flare qv disse studiene viser at problemer finnes
flere ar etter stomianleggelsen.*? % 257 pasientene ber ha et tilbud om regelmessig oppfalging,
og det ber i tillegg veere et lavterskeltilbud, slik at pasientene enkelt og raskt kan fa hjelp med
sine plager.

Hud- og stomikomplikasjoner er problematiske bade fra pasientens synspunkt og fra et
helsegkonomisk synspunkt. Meisner et al. presenterer en modell for kostnadsanalyse av disse
problemene. De fant at utstyrsbruken, og dermed kostnadene, steg betraktelig hos pasienter
som hadde komplikasjoner, og dette gkte etter hvor alvorlig problemene var.?® Det er derfor
gunstig a fokusere pa forebygging og korrekt tidlig behandling for & hindre ytterliggere
forverring av pasientens situasjon.?*® Regelmessig oppfalging vil kunne fange opp disse
problemene tidlig og sikre korrekt bruk av utstyr og unnga overforbruk av stomiutstyr og
tilleggsprodukter,2®: 3950, 252, 257

Flere studier har vist at mange pasienter ikke er klar over at de har et hudproblem,>0 54 258,259 |
en dialogstudie med 733 pasienter sa man at 61 % av deltakerne hadde et hudproblem, men
bare 29 % av dem sa at de hadde hudproblemer, nar de ble vurdert av stomisykepleier.?*®
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Lignende ble funnet i en studie av Nybaek et al. | deres studie deltok 199 pasienter, og 44,8 %
(n =90) hadde et hudproblem, men bare 43 % av dem var klar over dette, og bare 16 % hadde
sekt hjelp for plagene sine. Forfatterne konkluderte med at pasientene hadde problemer med a
identifisere hva et hudproblem er, pa grunn av manglende kunnskap og at problemene var blitt
normale for dem.?%®

Guidelines og reviewartikler viser at den beste maten a forebygge hud- og
stomikomplikasjoner pa er regelmessig oppfalging av stomisykepleier.263 264267

Dagens spesialisthelsetjeneste, hvor akselerert recovery-program er som standard a regne, har
gjort at liggetiden etter operasjonen er vesentlig redusert. Dette medfarer intensivert
stomiopplaring med vekt pa trening i bandasjeskifte og mindre tid til samtale om andre
temaer, for eksempel det a vende tilbake til jobb og fritidsaktiviteter. Disse temaene ma da tas
opp pa et senere tidspunkt, for eksempel ved polikliniske konsultasjoner.?68 269

Det kan ogsa diskuteres om det er etisk riktig a la pasientene handtere plagene sine alene uten
oppfalging etter en stomioperasjon. Dette kan sees pa som brudd pa prinsippet om autonomi
og rettferdighet og pa «ikke skade-prinsippet» innen etikken.?"

Det har veert gjort omfattende sgk for a finne litteratur om hva konsultasjonene bar inneholde.
Det har det ikke veert mulig & finne, og det ser dermed ikke ut som noen studier har hatt dette
som tema.

Stomisykepleiegruppen i Helse Vest gjorde en studie i 2001, og den er publisert som en poster
(vedlegg 1). I denne studien ble sparreskjema sendt ut til alle pasientene med kolo-, ileo- eller
urostomi, operert over en 15-arsperiode. Pasientene hadde vert i kontakt med stomiklinikkene
i Helse Vest i perioden januar—oktober 2001. 216 pasienter svarte (66 % svarprosent).
Hensikten var a finne ut hvor viktig systematisk oppfglging ved en stomiklinikk er for
tilpasningen til livet med stomi, og hva stomipasientene anser som det viktigste
stomisykepleier pa stomiklinikk kan bidra med. Resultatene viste at 87 % vurderte tilbudet
som viktig eller meget viktig for tilpasningen til livet med stomi. Pasientene oppgav kontroll
av stomien, veiledning i stomistell og bandasjevalg og hjelp ved lekkasjer og komplikasjoner
som viktige temaer. Videre gnsket pasientene samtale om livet med stomi (53 %), kostrad (52
%) og samtale om fritid, sosialt liv, arbeid og seksualitet. Studien viser at oppfalging hos
stomisykepleier er viktig i tilpasningen til livet med stomi.

Norsk forening for stomi, reservoar og mage- og tarmkreft (NORILCO) har gitt ut en rapport
som handler om utfordringer for stomiopererte i Norge. Her kommer det fram at oppfalgingen
i Norge er for darlig, og de anbefaler individuelt tilpasset oppfelging for pasientene. Flere av
deltakerne i studien som rapporten bygger pa, ensket oppfalging i inntil 3 ar etter
operasjonen.?’t

Anbefaling 19: Etter anleggelse av stomi bar den stomiopererte fglges opp av utdannet
stomisykepleier pa stomipoliklinikk i spesialisthelsetjeneste, i hjemmemiljg i regi av
spesialisthelsetjenesten, i regi av kommunehelsetjenesten eller i gruppebehandling.

Det a fa anlagt stomi kan medfare fysiske, psykiske og sosiale utfordringer. Tidligere var det
ingen systematisk oppfalging, men ved problemer kunne pasienten ta kontakt med kirurgen
eller avdelingen hvor vedkommende hadde blitt operert.

NORILCO utarbeidet en rapport i 2015 om Utfordringer med stomiopererte i Norge — en
rapport om oppfalging og opplearing etter operasjon og om blareseptordningens
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funksjonalitet for stomiopererte, som viste hvordan de stomiopererte opplevde oppfelgingen.
Halvparten av pasientene som hadde fatt anlagt stomi de 3 siste arene, gnsket en tettere
oppfelging med jevnlig poliklinisk kontroll. En tredjedel opplevde a ikke fa den hjelpen de
hadde behov for. Av dem som ble operert for mer enn 10 ar siden, var det flere som var
forngyd med oppfalgingen (80 %). Dette kan tyde pa at oppfalgingen er mindre
tilfredsstillende i dag enn for noen ar siden. Arsaken til det er ifalge NORILCO at det er
kortere liggetid pa sykehuset, og at det kan vere lang reisevei for den stomiopererte for a
komme i kontakt med stomisykepleier.?’* Dette strider mot pasient- og brukerrettighetsloven
kapitel 1 § 1-1, som sier at «Lovens formal er a bidra til & sikre befolkningen lik tilgang pa
tjenester av god kvalitet ved a gi pasienter og brukere rettigheter overfor helse- og
omsorgstjenesten», 272

NORILCO har pa bakgrunn av denne rapporten kommet med sine anbefalinger:

Helsedirektoratet bgr utarbeide en veileder for oppfalging av stomiopererte som i stgrre grad
fokuserer pa opplaering og etterbehandling av stomi tilpasset den enkelte bruker.

Helsedirektoratet bgr utarbeide et pasientforlgp som omfatter tiden fra beslutning om operasjon,
minimum fram til tre ar etter gjennomfart operasjon.

Forlapene bgr definere en minimumsstandard for oppfelging etter operasjon.
Det bgr utarbeides tydelige anbefalinger og informasjonsmateriale til nyopererte.

Det bgr opprettes en ambulerende stomisykepleieordning underlagt helseforetakene.?”

| denne anbefalingen har vi sett pa hvilke lover og anbefalinger som eksisterer i dag, og pa
forskningen som ligger til grunn for de ulike forslagene. Oppfalgingen kan forega pa flere
nivaer.

- Oppfalging fra stomisykepleier i spesialisthelsetjenesten
- Oppfalging ved lerings- og mestringskurs

- Oppfalging fra stomisykepleier i hjemmet

- Oppfalging ved hjelp av elektroniske medier

Oppfelging fra stomisykepleier i spesialisthelsetjenesten:

Informasjon og oppfglging av pasienter star sentralt i norsk lovgivning. Retten til informasjon
er nedfelt bade i spesialisthelsetjenesteloven, hvor det star at en er pliktig til & informere, og i
pasient- og brukerrettighetsloven, som omtaler pasientens rett til informasjon.

Spesialisthelsetjenesteloven sier i 8§ 3-8 Sykehusenes oppgaver at sykehuset har ansvaret for et
opplaringstilbud til pasienter og pargrende. Evnen til mestring avhenger av god opplering.
God opplearing vil redusere komplikasjoner og vil kunne forbedre livskvaliteten for den
enkelte. Spesialisthelsetjenesten skal gi pasienten et helhetlig og koordinert tjenestetilbud (8
2-2) hvor en har plikt til & gi informasjon og opplering (§ 3-11).2"

| 2014 ble det utarbeidet et pakkeforlgp for tykktarms- og endetarmskreft. Dette er en
anbefaling fra Helsedirektoratet for den pre- og postoperative oppfalgingen, hvor det sies klart
at de sykehusene som anlegger stomi, ogsa ma ha et pre- og postoperativt tilbud til den
stomiopererte, i tillegg til oppfelging ved stomipoliklinikk. Denne oppfalgingen skal ivaretas
av spesialisthelsetjenesten. Dette la allerede under spesialisthelsetjenesteloven § 3-8
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Sykehusenes oppgaver, opplaring av pasienter og pargrende, men kommer tydeligere til
uttrykk i pakkeforlgpet for tykk- og endetarmskreft.?’*

Pasient- og brukerrettighetsloven § 3-2 Pasientens og brukerens rett til informasjon skal sikre
ngdvendig informasjon, slik at pasienten skal fa innsikt i sin helsetilstand og innholdet i
helsetjenesten. Informasjonen skal veere tilpasset mottakerens individuelle forutsetninger,
erfaring og kultur- og sprakbakgrunn (§ 3-5).2"2

Spesialisthelsetjenesteloven og pasient- og brukerrettighetsloven sikrer pasienten rett til
informasjon og opplaring, mens helsepersonelloven skal sikre faglig forsvarlighet.
Helsepersonelloven § 16 hevder at virksomheten skal sgrge for tilstrekkelige
personalressurser med ngdvendige kvalifikasjoner, tilstrekkelig og adekvat utstyr, tydelig
fordeling av ansvar, oppgaver og myndighet, ngdvendige instrukser, rutiner og prosedyrer for
de ulike oppgavene.?’®

Helsegkonomiforvaltningen (Helfo), en etat under Helsedirektoratet, gav i 2015 ut rapporten
«Forvaltning av produkt- og prislisten. Delrapport 3 Stomi». Her fremkommer det at det er et
gkende forbruk av hjelpemateriell for stomi. Rapporten antar at oppfelging fra
stomisykepleier vil fare til riktig valg av stomiutstyr, som vil holde kostnadene nede.

Det er altsa klare lover og anbefalinger for oppfelging av pasienter i Norge, sa hva sier
litteraturen om spesialisthelsetjenestens oppfalging av stomipasienter?

Avansert teknologi og stadig flere eldre som trenger omsorg, har gjort at en trenger a holde
kostnadene nede, samtidig som en har et mer holistisk menneskesyn. Dette har ifglge Norton
& Kamm fart til flere sykepleiepoliklinikker.2™ Ved bruk av spesialsykepleiere kan en gi en
mer effektiv behandling og dermed holde kostnadene nede. Stomisykepleier kan holde
kostnadene nede ved & hjelpe pasientene til & mestre sin nye situasjon, og ved a forebygge
eventuelle komplikasjoner og hindre nye innleggelser pa sykehus.?’®

Vi har funnet to review som viser at strukturert pre-, per- og postoperativ pasientopplaring
har positiv effekt pa pasientens psykososiale behov og livskvalitet og bidrar til & redusere
kostnadene. Materialet var likevel ikke stort nok til at en kunne anbefale hvordan eller hvor
opplaringen skulle foregd.?’”2’® Sun et al.s kvalitative studie blant personer som har overlevd
kolorektal kreft og har stomi, papeker at det er viktig med langtidsoppfelging hos
stomisykepleier.1*3 Fingeren et al. fra 2018 finner i en prospektiv studie blant 150
stomiopererte at systematisk oppfglging hos stomisykepleier farste aret etter anleggelse av
stomi gker graden av tilpasning til livet med stomi.'®® En finner flere studier som konkluderer
med at det er viktig med oppfalging pa stomisykepleiepoliklinikk, men det er lite evidens pa
dette omradet.

Johnson utfarte en systematisk litteraturstudie hvor en gnsket a finne ut om det var ngdvendig
med oppfelging etter en stomioperasjon. Reviewen viste at en slik oppfalging var ngdvendig,
da det & fa anlagt stomi medfarte fysiske, psykiske og sosiale problemer. Reviewen viste at
den mest effektive modellen var strukturert oppfelging pa en sykepleiedrevet poliklinikk med
spesialsykepleiere. Stomipasientene som hadde strukturert og intensiv oppfalging, opplevde
gkt livskvalitet.?>® Noen stomiopererte sgkte ikke om hjelp selv om de hadde stomirelaterte
problemer, noe som ogsa tidligere studier har vist.>® Dette viser at en systematisk oppfalging
av stomiopererte er ngdvendig.

Ito & Kazuma utfarte en kvantitativ studie med 133 deltagere med kolostomi for a finne
hvilke faktorer som pavirket deres hverdag. Det & kunne oppsgke stomipoliklinikken var
viktig for de fleste. Sa mye som 19 % av deltagerne oppsgkte klinikken oftere enn en gang i
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uken, 16 % oppsekte den to ganger i maneden, mens 41 % oppsgkte den sjeldnere enn en
gang i maneden. 24 % hadde ikke kontakt med klinikken. De som oppsgkte
stomipoliklinikken, mente oppfalgingen var viktig for a fa rad om ivaretagelse av stomien og
huden. De syntes det var viktig at de hadde et sted de kunne oppsgke for & fa rad og hjelp.
Forfatterne konkluderte med at studien viste at det var viktig med poliklinisk oppfalging og at
oppfalgingen var lett tilgjengelig for den stomiopererte.?”

En kvalitativ studie hvor en intervjuet 27 pasienter som hadde blitt operert for tykktarmskreft
(hvor 50 % hadde permanent stomi og tre pasienter hadde stomi som skulle legges tilbake),
viste at det var et stort behov for oppfalging pa en sykepleiepoliklinikk. Det var behov for
individuell informasjon og veiledning blant annet relatert til psykososiale utfordringer og a fa
informasjon av hva som var forventet etter en operasjon. Stomipasientene hadde oftere
oppfelging enn de som ikke hadde fatt anlagt stomi, men oppfelging var gnsket av begge
grupper.28

Oppfelgingen kan besta av individuelle pre- og postoperative polikliniske kontroller, samt
innslag av telefonoppfalging. Flere studier viser at telefonoppfalging i kombinasjon med
tradisjonell oppfalging kan forbedre livskvaliteten til pasienten. Dette er spesielt viktig i den
farste fasen etter utskriving, hvor det er starst behov for informasjon,42 280-284

Oppfelging ved lerings- og mestringskurs:

Oppfelgingen kan ogsa suppleres med grupper med enten faste eller mer uformelle mgater. Pa
de uformelle mgtene deltok ofte bade stomisykepleier og likepersoner, og pargrende.?*® | dag
er det sterk nasjonal og internasjonal fokusering pa en ny og aktiv pasientrolle, hvor pasienten
i starre grad skal oppna kontroll over sin egen helse. Dette vil kreve informasjon og
opplering, og derfor vil det veere stort behov for kurs ved laerings- og mestringssentrene.
Likevel er det utfert for fa studier i dag til at en kan standardisere oppfalgingen av de
stomiopererte.?’8

Nasjonal kompetansetjeneste for leering og mestring innen helse beskriver samhandlingen
mellom spesialisthelsetjenesten og kommunen slik at spesialisthelsetjenesten har
diagnosespesifikke laerings- og mestringskurs, mens kommunen i stgrre grad skal rette seg
mot store diagnosegrupper og gi diagnoseuavhengige tilbud med vekt pa & leve med
langvarige helseutfordringer.?®

De kommunale leerings- og mestringskursene kan vare knyttet til frisklivssentraler,
lokalmedisinske tjenester, rehabiliteringsavdelinger, helsehus, fastlegekontor eller en
kombinasjon av disse. Kursene kan organiseres av en kommune alene, eller en kan velge
interkommunale lgsninger, avhengig av kommunens starrelse, befolkningstetthet og
tilgjengelig kompetanse. Dette er i trad med samhandlingsreformen, hvor en ser at ressursene
ma mer ut i kommunene for & ivareta store pasientgrupper med kroniske sykdommer som
KOLS, kreft og diabetes.?® Stomiopererte vil ikke vare en stor pasientgruppe, men i visse
sammenhenger kan det vaere behov for opplering fra stomisykepleier, for eksempel ved kurs
holdt av rehabiliteringsavdelinger hvor det kan vere flere stomiopererte, eller ved helsehus.

| dag foregar de fleste lerings- og mestringskursene for stomiopererte i regi av
spesialisthelsetjenesten. Dette er mest hensiktsmessig der det er en liten pasientgruppe som vil
kreve en tverrfaglig spesialisert tilnzerming.

Leerings- og mestringskurs i regi av spesialisthelsetjenesten har i dag refusjonsordninger for
pasientopplaeringsprogram (Helsedirektoratet: Innsatsstyrt finansering kapittel 5.12.3).
Deltagerne skal veere henvist fra lege, og programmet skal inneholde informasjon om
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sykdommen, behandlingsformer, egenbehandling og mestring, rettigheter og videre
oppfalging. Det skal veere en lege som har det medisinske ansvaret, men oppleeringen kan
utfares av annet kvalifisert helsepersonell i spesialisthelsetjenesten.?®’

Kunnskapssenteret (Austvoll-Dahlgren et al.) utfarte en systematisk review i 2011 hvor en sa
pa gruppeundervisning av pasient og pargrende. Artiklene omhandlet pasienter med
forskjellige diagnoser. En hadde ikke med stomiopererte, men ulike kreftopererte var med.
Man fant at gruppeundervisning hadde en viss effekt pa depresjon, angst, livskvalitet,
mestring og relasjon til partner. Det ble ikke pavist noen signifikant helsegevinst som falge av
gruppeundervisning.?%

En sykehusregion i Danmark har gode erfaringer med gruppeundervisning i regi av
stomiskole.? Dette startet som et utviklingsprosjekt i 2009 og har siden blitt gjennomfart
flere ganger i aret. Gruppeundervisningen bestar av enkeltstaende moduler over 7 uker.
Undervisningen er tverrfaglig og blir gitt av av stomisykepleier, kirurg, fysioterapeut og
sosionom. Prosjektets resultater viser at pasientene hadde en signifikant bedre livskvalitet
etter deltakelse pa stomiskolen.?®® Karabulut, Ding & Karadag utfarte en kvalitativ studie med
tradisjonell oppfalging og gruppeundervisning. Stomipasientene som deltok i
gruppeundervisning, hadde gkt sosial tilpasning.2*® | en kvalitativ studie av Danielsen et al.
fra 2013 uttrykte deltagerne at gruppeundervisning sammen med likepersoner kunne hjelpe
dem nér det gjaldt stigma, og de fikk rdd om det & leve med stomi.®? Altunas et al.s studie
med 72 deltagere viste at den helserelaterte livskvaliteten gkte hos pasienter som fikk
gruppeundervisning, sammenlignet med hvordan de hadde det far gruppeundervisningen.?t
Krusoe et al. gjennomfarte et gruppeopplaeringsprogram med fem sesjoner (38 deltagere) som
inneholdt opplering etter stomioperasjon. Pasientene gav positive tilbakemeldinger pa
programmets innhold, men gnsket mer praktisk gvelse. Studien viste at pasientens deltakelse
eller aktivitet, selvtillit og helserelaterte livskvalitet gkte etter gjennomfgringen av
programmet.2?

Oppfelging fra stomisykepleier i hjemmet:

Lov om kommunale helse- og omsorgstjenester sier at den som har behov for det, skal fa hjelp
i hjemmet eller pa institusjon (§ 3-2), og at kommunen har plikt til & legge til rette for
samhandling og samarbeid (§ 3-4) med fylkeskommunen, regionalt helseforetak og staten.
Krav til forsvarlighet og tilstrekkelig fagkompetanse er beskrevet i § 4-1.2°2 De stomiopererte
som ikke kan utfgre stomistellet selv, har rett til hjelp i hjemmet eller i institusjon av personer
med faglig kompetanse.

Samhandlingsreformen krever samarbeid mellom kommuner (eller samarbeidende
kommuner) og helseforetak slik at pasientrollen er i fokus, for & gi gode pasienttilbud og
kostnadseffektive lgsninger.?® Samhandlingsreformen har fart til at utskrivningsklare
pasienter er blitt kommunens ansvar, noe som igjen medfarer raskere utskrivelse fra sykehus.
Resultatet er at flere stomiopererte vil ha behov for hjemmesykepleie for stomiopplaring etter
utskrivelse. NORILCOs rapport viser at pasientene som ble operert for under 3 ar siden, ikke
fikk den opplaringen de hadde behov for etter stomioperasjon.?™

Ambulerende sykepleieteam, hvor sykepleiere fra spesialisthelsetjenesten reiser ut for a heve
kunnskapen hos kommunehelsetjenesten, er i samsvar med samhandlingsreformen.
Kompetanseoverfgring farer til effektive og kvalitativt gode behandlingsforlgp for pasienter i
sykehjem, hjemmetjeneste og omsorgsboliger, slik at de far rett behandling og unngar
reinnleggelser.
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Med ambulant behandling menes polikliniske kontakt som gjennomfares av
spesialisthelsetjenesten i pasientens hjem eller i sykehjem. Dette kan veere spesielt viktig for
pasienter som har vanskeligheter med & komme til poliklinisk konsultasjon, for eksempel
svert syke eller pleietrengende pasienter. Ambulant behandling er finansstyrt,?” slik at
ambulerende stomisykepleier kan ta betalt etter takst for polikliniske kontakt i pasientens
hjem.

De fleste stomisykepleierne i Norge arbeider pa sykehus, sa det er ofte her kompetansen
finnes. Kompetansen hos hjemmesykepleien kan variere, og da er det viktig at de far
opplaering av stomisykepleier i hvordan de kan ivareta den stomiopererte.?% 2% Med statte,
rad og forstaelse kan hjemmesykepleien vere til stor hjelp for den opererte og dennes
familie.?®® Det er derfor viktig med kunnskapsoverfaring, enten ved ambulerende
stomisykepleier eller ved at det ansettes stomisykepleier i kommunehelsetjenesten. Kurs og
oppleering er et viktig tilbud for kompetanseheving.

Addis utfarte en studie hvor en gruppe hadde hjemmebesgk etter 3 og 6 maneder og en annen
gruppe hadde hjemmebesgk en gang i maneden i 6 maneder. Studien viste en signifikant
forskjell pa de to gruppene, der de som hadde besgk hver maned, skaret hgyere pa
livskvalitet.® Pringle og Swan hevdet at det var viktig at den stomiopererte fikk besgk av
stomisykepleier i hjemmet innen 7 dager, da pasienten hadde de stgrste utfordringene de
farste dagene etter at de ble skrevet ut.”

Oppfelging ved hjelp av elektroniske medier:

Forskjellig elektroniske medier tas stadig oftere i bruk generelt i samfunnet vart, ogsa nar det
gjelder helserelaterte forhold. Det kan dreie seg om helseinformasjon pa DVD, PC-baserte
Igsninger, video-overfgringer via bredband, mobiltelefoner i alle varianter og i det siste
nettbrett. Det er mange aktarer pa disse arenaene. Det kan vere ideelle organisasjoner som for
eksempel pasientorganisasjoner med egne nettsider med ren informasjon, filmsnutter eller
forum der man kan kommunisere med likesinnede, eller det kan veaere privatpersoner med
blogger om egen helsetilstand og hvordan de handterer den. Det er ogsa kommersielle aktarer
som selger sine tjenester og produkter, iblandet helseinformasjon, og det er firmaer som kun
fremskaffer sma helserelaterte dataprogrammer til bruk pa mobiltelefon og nettbrett — sakalte
helse-apper.

Informasjon overfart via elektroniske medier kan ha veldig varierende kvalitet. Det kan dreie
seg om saklig god informasjon som er kunnskapsbasert, styrt informasjon tilpasset et produkt
eller generalisering av enkeltpersoners erfaringer.?®® Man vet at yngre i stor grad sgker
helseinformasjon via elektroniske medier, og eldre kommer etter, om enn ikke i like stor grad.
Dagens pasienter kan derfor i utgangspunktet veere alt fra ikke informert, litt informert,
velinformert eller overinformert til feilinformert. Den elektroniske helseinformasjonen vil
aldri kunne erstatte kontakten mellom pasient og helsepersonell og den individualiserte
informasjonen. Det offentlige helsevesenet vil imidlertid i sterre grad matte ta i bruk de
samme mediene som samfunnet ellers. Begrepet e-helse er introdusert, og det innebarer
«forbedring av kvalitet, sikkerhet og effektivitet innen helsevesenet ved bruk av
informasjonsteknologi».?

| «Nasjonal handlingsplan for e-helse 2014-2016» utgitt av Helsedirektoratet star det:

«Tilgang til egne helseopplysninger og mulighet for & utfare helserelaterte oppgaver pa internett er
viktig for & gi innbyggerne en enklere hverdag og mulighet til reell medvirkning. Pasienter skal kunne
delta i utforming av eget tjenestetilbud, veere i dialog med sine behandlere og finne relevant
informasjon om egen situasjon og behandlingssteder. Digitalisering er et virkemiddel for & gi brukerne
oversikt over og innflytelse pa egen behandling. Befolkningens gkte bruk av teknologi legger grunnlaget
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for en endret pasient- og brukerrolle. Personlige mobile helselgsninger med tilknytning til internett,
gjerne via smarttelefon eller nettbrett, blir stadig mer utbredt i arene som kommer. For & imgtekomme
morgendagens utfordringer innen omsorgstjenestene, ma ny teknologi, ny kunnskap og nye faglige
metoder tas i bruk». (s.15)%%

Det er altsd mye som tyder pa at ogsa pleie og behandling til den stomiopererte i fremtiden vil
bli pavirket av den teknologiske utviklingen, spesielt nar det gjelder informasjonsoverfaring.

| all hovedsak har vi beskrivelser av nyere teknologiske virkemidler nar de blir tatt i bruk for &
lere opp pleiepersonalet som skal ivareta den stomiopererte, men det finnes ogsa noe
litteratur som viser hvordan disse virkemidlene er tatt i bruk av og for stomipasienter.

En studie sa pa kommentarer postet pa YouTube til medisinske videoer som spesielt
omhandlet IBD og stomi. 6000 kommentarer var lagt inn, og de var sosialt stettende pa en
eller annen mate. 64,1 % var informasjonsrelatert, 18,3 % var emosjonelt relatert, og 8,2 %
var instrumentelt relatert.?%® | en studie fra 2014 har man sett neermere pa kvaliteten pa den
informasjonen som finnes pa internett beregnet for pasienter med kolorectal kreft. Det ble
gjort Google-sgk med engelske termer, og man fant 91 nettsider. Bare 37 av dem tilfredsstilte
spesifikke krav som var satt opp. Bare 27 % oppgav kilder, bare 24 % daterte informasjonen,
51 % tok for seg komplikasjoner, og 18,9 % informerte om stomirelaterte forhold. Kvaliteten
var sveert varierende og var ikke til hjelp for pasientene vedvalg av behandling.?%

En studie sammenlignet to grupper med pasienter som nylig hadde fatt anlagt stomi. Den ene
gruppen fikk tre individuelle opplaringsseanser med stomisykepleier, mens den andre fikk to
individuelle opplaringsseanser med stomisykepleier pluss muligheten til & se pa en DVD med
informasjon nar de matte gnske det. Det var ingen forskjell mellom gruppene hverken nar det
gjaldt kunnskap om stomipleie, ferdigheter i stomipleie eller trygghet i selv & utfare
stomipleien.3® Kommunikasjon med tekstmeldinger har vist en positiv effekt pa kroniske
tilstander.3®! Studiene i reviewen brukte mobiltelefoner, men ikke smarttelefoner som kan
kobles opp mot internett. Denne metoden var ikke tatt i bruk hos stomiopererte, men nevnes
likevel, da det er mulig at vi vil se en gkning av metoden i fremtiden.3%

Lo et al. fant i en randomisert studie fra Taiwan der en sammenlignet standard
oppleringsprogram etter stomioperasjon med et multimedieprogram for opplaring, at
pasientene evaluerte multimedieopplearingsprogrammet som bedre enn standard
opplaeringsprogram.3%

En review fra 2005 viste et forbedringspotensial nar det gjaldt bruk av opplering via
multimedier, og at behovet for opplering via multimedier vil gke.3%

| fremtiden kan det bli gkt behov for nettbasert informasjon og opplering, ettersom stadig
flere bruker nettet for a innhente informasjon. Veiledning og oppfalging kan ogsa i starre grad
forega ved telemedisin, da det pa grunn av lange avstander kan veere vanskelig a ha full
stomisykepleiedekning i hele landet.

Vi har na sett pa forskjellige nivaer av hvordan oppfalgingen av den stomiopererte kan forega,
I spesialisthelsetjenesten, ved laerings- og mestringskurs, i hjemmet eller ved hjelp av
elektroniske medier. Behovet for oppfelging kan variere, og noen ganger kan det vaere behov
for opplearing pa flere nivaer samtidig. Oppfelgingen trenger ikke a besta av et enten eller.
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Anbefaling 20: Oppfalging av den stomiopererte ma sikre en samfunnsgkonomisk optimal
ressursbruk.

Anleggelse av stomi far livslange konsekvenser for mange, og det medfgrer ogsa
samfunnsgkonomiske kostnader. Ifalge en kohortstudie fra USA vil stomioperasjoner
innebaere en arbeidsudyktighet pa 3-5 %.3% Overfares denne prosentandelen pa antall
stomiopererte i Norge (ut ifra Helfos beregninger), vil det tilsvare ca. 429-715 personer som
ikke kan arbeide etter stomianleggelse.% Dette har bade personlige og samfunnsgkonomiske
konsekvenser.

Studier som er utfart, peker i retning av at undervisning gir gkt sannsynlighet for
arbeidsdyktighet, gkt livskvalitet, kortere sykehusopphold, gkt kunnskap om og ferdigheter i
stomistell og reduserte besgk hos fastlege, og at raten for reinnleggelse gar ned, men det er
behov for videre studier for at det skal kunne trekkes en sikker konklusjon, 2 306307

Undervisning:

Nar det gjelder det a lzere & leve med en permanent stomi, anbefales det at man i
pasientopplaringen legger mer vekt pa psykososiale aspekter enn bare pa praktisk handtering
av stomi,?’® siden anleggelse av stomi har effekt pa alle funksjonsomrader. I en liten studie i
England er det er blitt testet ut preoperativ stomiundervisning i forhold til kostnader innen 6
uker etter utskriving fra sykehus. Pasientene i studien ble inndelt i to grupper, og alle fikk 1
times konsultasjon hos kolorektalsykepleier med informasjon om operasjon, stomitype og
dens funksjon. De fikk demonstrert stomibandasje og fikk med skriftlig informasjon om
stomi. Pasientene i kontrollgruppen fikk i tillegg to hjemmebesgk a 45 minutter, med intensiv
opplering i forkant av stomianleggelsen. Undervisningen bestod av demonstrasjon av 1-dels
stomibandasje, opplering i praktisk stomistell og tsamming av stomipose. Aktiviteten ble gvet
inn, og pasientenes kompetanse ble vurdert ved slutten av 2. time. Denne gruppen hadde feerre
ikke-planlagte besgk enn gruppen som kun fikk standard postoperativ stomiundervisning.
Studiens gkonomiske analyse viste ogsa lavere totale kostnader i intervensjonsgruppen enn i
kontrollgruppen.3®

| Danmark ble det utfart en studie i 2012-2013, som undersgkte helserelatert livskvalitet sett i
relasjon til stomianleggelse og pasientundervisning. Undervisningen viste seg & ha en positiv
effekt nar det gjaldt livskvalitet, kortere sykehusopphold, gkte kunnskaper og ferdigheter i
stomistell. Avslutningsvis i studien ble det utfgrt en gkonomisk analyse som viste en
signifikant reduksjon i antall besgk hos fastlege og at raten for reinnleggelser gikk ned.308 3%

Pasienter har behov for veiledning i bruk av stomiutstyr, slik at feil- og/eller overforbruk
unngas. Studier kan vise til at opplaringen som pasienter far av stomi- eller
kolorektalsykepleiere har lavere kostnader nar det gjelder forbruk av stomibandasje og -
U'[Styl’.248' 249, 310

Komplikasjoner:

Studier viser at ved alvorlige hudskader gker kostnadene 2-5 ganger sammenlignet med
mildere hudlidelser og/eller hudkomplikasjoner.24® 266 Det er stor forekomst av parastomale
hudproblemer, og Lyons studie pa 325 pasienter viser at 73 % hadde problemer som pavirket
bruken av stomibandasje.*® Hudproblemer kan fare til at stomibandasjen ikke fungerer som
den skal, noe som kan gi lekkasjer med tilsmussing av bade stomibandasje og klar.
Skiftefrekvensen gker, og med den gker forbruket av stomibandasjer og eventuelt
tilleggsutstyr, og dessuten antall vask av klaer og sengetay. Hudkomplikasjonene kan ogsa
kreve endring av stomibandasje og tilleggsutstyr og dermed gi gkte kostnader inntil de mest
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hensiktsmessige produktene er funnet. Lekkasje, parastomale hudkomplikasjoner og generell
livskvalitet henger sammen. Jo hyppigere parastomale hudproblemer forekommer og jo
alvorligere de er, desto starre er pavirkningen pa livskvaliteten,”® 266 311

Hudkomplikasjoner kan bli sa omfattende at pasienten ikke kan handtere dem selv, men far
behov for hjelp av fastlege og helsepersonell i 1.-linjetjeneste. Blir komplikasjonene
alvorligere, kan det kreve gkt innsats fra helsepersonell i 2.-linjetjeneste, med mulig
reinnleggelse pa sykehus,32 noe som vil medfare gkte kostnader.

Endret behov:

Pasienter som far anlagt stomi, har behov for gkt tilgang til helsehjelp. Dette kommer fram i
en studie utfert i Nederland blant 408 personer som har gjennomgatt operasjon av
endetarmskreft. De som fikk anlagt stomi i forbindelse med operasjonen, ble sammenlignet
med pasienter med tilsvarende grunndiagnose, men uten stomianleggelse. De som fikk anlagt
stomi, hadde statistisk signifikant og klinisk relevant darligere fysisk og sosial funksjon, i
tillegg til generelt lavere almenntilstand og livskvalitet. Pasientgruppen som fikk anlagt stomi,
hadde ogsa hyppigere besgk hos sin medisinske spesialist og hadde generelt hgyere forbruk av
helseomsorg,'”* noe som medfarer gkte kostnader. Behovet til pasienten som har fatt anlagt
stomi, endres over tid, blant annet pa grunn av forhold ved stomien og magen som ikke er
konstante. En vektendring eller brokkutvikling vil lage nye konturer pa magen og skape nye
behov. Hvis stomibandasjen ikke fungerer hensiktsmessig pa grunn av endringene, kan det
forarsake komplikasjoner som krever tilleggsutstyr. Komplikasjoner kan ogsa fare til en mer
krevende situasjon, hvis aktiviteter blir forstyrret pd grunn av lekkasjer.”

Fokus pa rett utstyr:

Det er et sveert stort utvalg av stomibandasjer, hjelpemidler og tilleggsutstyr. For & kunne
velge rett stomibandasje ut fra den enkelte pasients behov er det viktig & ha detaljkunnskaper
om alt utstyr. Feil valg og/eller feil bruk av stomibandasjer, hjelpemidler og tilleggsutstyr kan
gi et merforbruk som gker kostnadene 313 314

Forbruk:

Medisinsk forbruksmateriale som stomibandasjer, hjelpemidler og produkter til renhold
dekkes av blareseptforskriften. Det er ingen nasjonal oversikt over antall stomiopererte i
Norge, men i henhold til Helfos delrapport fra 2015 er det ca. 14 300 personer som har behov
for stomibandasje per 2014. Lest ut fra statistikken over utleverte stomiposer har det veert en
gkning pa ca. 2,3 % brukere fra 2010 til 2014. @kningen i totale refusjonsutgifter har veert
hayere enn hva som kan tilskrives gkningen i antall brukere.3%

Blareseptordningen er et gode som ma forvaltes slik at det blir et riktig forbruk etter behov,
med en parallell tanke pa kostnader. De fleste stomiopererte har et forbruk som er innenfor
anbefalt skiftefrekvens av stomiplater og poser. Imidlertid er det over 20 % av utleverte
stomiposer og over 40 % av utleverte stomiplater som gar til brukere med hgyere
skiftefrekvens enn anbefalt. Den starste gkningen innen refusjon til stomiutstyr er imidlertid
pé grunn av produkter som gar under gruppen for hjelpemateriale.3% Her har det veert en
gkning pa over 50 millioner fra 2010 til 2014. Inn under denne gruppen sorterer blant annet
tetningsringer, plateforlengere og plasterfjernere. Dette er hjelpemidler som det til en viss
grad kan brukes mindre av ved gkt kunnskap om korrekt bruk og bruksomrade. Pasienten eller
de som ivaretar pasientens behov, bar ha tilegnet seg kunnskaper om stomibandasjering, som i
praksis medfarer trygghet i hverdagen uansett hvilket behov eller aktivitetsniva pasienten har.
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Ifelge Helfos fagrad:

«... oppfolgning pa poliklinikk er alfa og omega for veiledning i rett bruk av
medisinsk forbruksmateriell og alternativene som finnes» (s. 41).3%

Oppfelging:

En stomianleggelse pavirker alle funksjonsomrader hos pasienten, slik at
rehabiliteringsperioden endres. Dette ma fglges opp med kunnskapsbasert og omsorgsfull
sykepleie ut fra pasientens behov og med en parallell tanke pa (lavest mulig) kostnadsniva.
Studiene som hittil er gjort, er ofte sma, men de viser at oppfalging av stomisykepleier har
signifikant effekt med hensyn til samfunnsgkonomiske besparelser fordi adekvat,
hensiktsmessig utstyrsbruk gir pasienten trygghet og gkt livskvalitet,31° og dessuten feerre
legebesgk og reinnleggelser.

Det har blitt kortere liggetid for pasientene i spesialisthelsetjenesten fordi
samhandlingsreformen innebarer at kommunene skal overta ansvaret fra dag 1 nar pasienten
er ferdigbehandlet, hvis han fortsatt har behov for assistanse til & ivareta sine behov. Helfos
fagrad mener at kortere liggetid pa sykehus har fert til at oppfalgingen etter stomianleggelse
har blitt darligere.®® Ifglge samhandlingsreformen 2012:

«... er mdlet bedre folkehelse og bedre helse- 0g omsorgstjeneste pa en beerekraftig
mate. Strategiene er a forebygge mer, behandle tidligere og samhandle bedre.
Pasienter og brukere skal fa tidlig og god hjelp narmest mulig der de bor.»
Helsedirektoratet 28

Personale i hjemmesykepleien har grunnleggende kunnskaper innen stomistell, men pasienten
har etter utskriving behov for systematisk oppfalging av kvalifisert personale som kan bidra i
rehabiliteringsprosessen og forebygge komplikasjoner, slik at pasienten blir optimalt
rehabilitert.

4.0 DISKUSJON

Oppsummering:

Malet med dette arbeidet har vaert & fa synliggjort hvilke konsekvenser det far for livet
generelt & fa anlagt en stomi, og belyse hvilke behov for oppfelging dette avdekker, og
hvordan oppfalgingen skal skje for at pasienten skal oppleve mestring og en optimal
livskvalitet.

Vi fant ved litteraturgjennomgangen at stomiopererte har utfordringer relatert til bade fysiske
faktorer, som sar hud og lekkasje, og psykososiale faktorer, som endret selvbilde og det a fa
arbeid, fritid og samliv til & fungere etter stomianleggelsen, men ogsa religigse eller kulturelle
utfordringer, som for eksempel det muslimer kan oppleve i praktiseringen av sin tro. A f&
anlagt stomi angar med andre ord hele den stomioperertes hverdag.

Videre har vi med bakgrunn i erfaringskunnskap og litteraturgjennomgang argumentert for
strukturelle faktorer nar det gjelder den polikliniske oppfelgingen. Disse omhandler hvem
som bar sta for oppfalgingen, nar oppfalgingen ber skje, og hvilken form oppfalgingen bar
ha. I tillegg er betydningen av a felge lovmessige krav og sgrge en for en god
ressursutnyttelse presisert.
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Kommentarer omkring anvendt litteratur:

Innenfor dette fagfeltet bestar det som publiseres, i stor grad av fagartikler og enkeltstudier.
Randomiserte kontrollerte studier er det sveert fa av, men det finnes en del review og
metaanalyser. Studiene som er referert til, er bade kvalitative og kvantitative, men flere av
dem har et lite antall deltagere. Vi har prgvd a benytte bare artikler publisert i lgpet av de siste
18 arene, men i enkelte tilfeller har vi mattet ty til eldre artikler. Da utvalget av artikler er
begrenset, har vi ogsa mattet referere til studier som er utfart i ikke-vestlig kultur. Dette kan
veere en svakhet, da levekarene kan veere svert forskjellige, men det kan ogsa veere en styrke
fordi globaliseringen gjer at vi i dagens samfunn ma forholde oss til mennesker med mange
forskjellige bakgrunner. En god del av opplevelsene omkring det & fa stomi er universelle. En
del forhold, som tilgangen til forskjellig stomiutstyr, kostnadene for & dekke utgiftene til
utstyret og oppbyggingen av helsevesenet, er sa forskjellige rundt om i verden at vi i en del
tilfeller ikke har kunnet nyttiggjere oss av disse artiklene.

Diskusjon omkring det metodiske:

«Kunnskapsbasert praksis (KBP) er & ta faglige avgjarelser basert pa systematisk innhentet
forskningsbasert kunnskap, erfaringsbasert kunnskap og pasientens gnsker og behov i en gitt
situasjon.»®1°

| anbefalingen er det gjort et stort og nitid arbeid for & finne fram forskningsbasert kunnskap
som kan belyse den stomioperertes utfordringer, behov og ngdvendige pleietiltak. Dette
bekreftes av litteraturoversikten, som inneholder over 300 henvisninger.

Stomisykepleierne som har jobbet fram anbefalingene, har erfaring fra bade store og sma
sykehus og har til sammen flere tiar med erfaring fra pleie og oppfalging av stomiopererte.
Samlet sett er det ikke fa stomiopererte deltagerne i arbeidsgruppen har sittet i dype samtaler
med og slik fatt et bredt og mangesidig innblikk i den stomioperertes liv og betraktninger. Vi
vil derfor pasta at mye erfaringsbasert kunnskap ogsa ligger til grunn for disse anbefalingene.

Arbeidsgruppen har imidlertid ikke veert tverrfaglig og har ikke hatt med noen representant fra
brukerne eller fra legene. Dette er en svakhet i henhold til dagens krav. Vi mener likevel at
brukernes stemme kommer fram gjennom alle de studiene vi har inkludert, som systematiserer
tilbakemeldinger fra et sardeles stort antall stomiopererte over hele kloden. Arbeidet startet
som en viderefgring av de nordiske standardene, og heller ikke disse var tverrfaglige. Vi har
derfor valgt  kalle dette en faglig anbefaling fremfor en standard.

Diskusjon omkring pasientrelaterte forhold og konsekvenser for innholdet i oppfalgingen:

Det & mestre stomistellet er det mest fundamentale for et godt liv med stomi. Vi star i dagens
helsevesen overfor det faktum at liggetiden stadig gar ned. Prinsipper som «Fast Track» eller
«Enhanced recovery after surgery» (ERAS) blir viktige, og den stomiopererte pasienten far
kortere tid til a leere seg stomistell og bearbeide reaksjoner pa de endringene som har skjedd
med kroppen, i et trygt miljg (se anbefaling 1). Dette stiller store krav til oppfelging og legger
faringer for hva som ma tas opp og repeteres i lgpet av de polikliniske konsultasjonene.

Ved behandling av endetarmskreft anlegges anastomoser lenger og lenger ned mot
analsfinkter, noe som hos flere krever en avlastende bgyleileostomi.>!® Dette er en meget
«krevende» stomitype som gir utfordringer bade nar det gjelder valg av utstyr og ivaretaking
eller behandling av den parastomale huden. Det stiller ogsa starre krav til kunnskap om
kostvalg og veeskebalanse 31 (se ogsd anbefaling 8). Dermed blir oppfalging sveert viktig
spesielt for denne gruppen, og det kan veere ngdvendig med hyppigere kontroller enn det som
er beskrevet.
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| dagens samfunn blir det stadig starre krav om a ha en perfekt kropp. Konsekvenser av
naturlige kroppsfunksjoner som lukt og lyd skal ikke forekomme, og alle skal trene og veere
aktive. Denne holdningen gir den stomiopererte en ekstra stor utfordring nar det gjelder a
venne seg til livet med stomi, noe som belyses gjennom flere studier (se anbefaling 9 og 10).
Dette krever ogsa tett oppfalging over tid, gjennom emosjonell stgtte, samtale og konkret
veiledning i utstyrsvalg og aktuelle hjelpemidler og det & vende tilbake til et aktivt liv.

Som vi har belyst i anbefalingene, har flere studier papekt faktorer som virker inn pa den
stomioperertes livskvalitet:

e Det a bli avhengig av andre for a fa utfart stomistellet er seerdeles viktig a forhindre,
og det & tilegne seg denne ferdigheten selv kan kreve flere konsultasjoner enn
skissert.8

e Sar hud og lekkasjeproblemer med pafglgende lukt har nzer sammenheng med om
stomiutstyr er korrekt tilpasset, og om riktig skifteteknikk er gjennomfart. Dette
problemet har ogsa en direkte innvirkning pa livskvaliteten og evnen til livsutfoldelse
bade nar det gjelder jobb, fritid og relasjoner til andre.*® Sar hud utgjer 40 % av
arsakene til at stomiopererte trenger hjelp av helsevesenet.>® Dette kan dreie seg om alt
fra overfladiske dermatitter til omfattende hudskader, der erfaring og ekspertise er av
avgjarende betydning for a fa dette behandlet samtidig som det skal benyttes
stomiutstyr. Dette krever at pasienten tidlig i forlgpet leere seg a forbygge og er kjent
med hva som er normalt, og hva som trenger behandling, og har mulighet til & ta lett
og rask kontakt ved ugnsket utvikling av hudstatus. Ettersom stomien og det
parastomale omradet endrer seg mye gjennom livet, er det sveert viktig at det er mulig
a fa rad som beskrevet i lgpet av det farste aret, men ogsa utover dette, for eksempel
ved et kontinuerlig lavterskeltilbud. Lavterskeltiloudet er et viktig prinsipp for & raskt
kunne handtere problemer og forhindre at de blir stgrre og i ytterste konsekvens vil
kreve innleggelse. Hud- og lekkasjeproblemer medfgrer ogsa store gkonomiske
merutgifter, noe som kommer fram i flere utenlandske artikler.24® 24% 266 Norske
pasienter er imidlertid forskanet for denne utfordringen; utgiftene deres er marginale,
da det meste av stomiutstyr i Norge er refusjonsberettiget.

e Begrensninger i livsutfoldelse er en annen faktor som pavirker livskvaliteten.
Arsakene til disse begrensningene kan vere flere. De kan veere fysisk betinget, som
for eksempel ved ukontrollerbar lyd fra stomien og generell svakhetsfglelse pa grunn
av hypovolemi eller elektrolyttforstyrrelser.3!® Disse forholdene er til dels kostrelaterte
og kan i stor grad reduseres ved riktig kostveiledning og informasjon og repetering av
situasjoner som krever gkt salt- og vaskeinntak.* Samtale og radgivning omkring
tabubelagte situasjoner som det a lage ukontrollerbare «fiselyder» i sosiale relasjoner,
er ogsa vesentlig. Psykiske sperrer fordi man er usikker pa de kroppslige endringene,
er redd for lekkasje, redd for hva andre vil tro, redd for a ga inn i seksuelle relasjoner
og redd for at man ikke kan delta i diverse aktiviteter pa grunn av stomien,
forekommer ofte!”® Det fins eksempler pa at emosjonell mestringsstrategi er tatt i bruk
fordi pasienten opplever den nye virkeligheten som krevende. Det er viktig a fa
avdekket uheldige handteringsmater pa disse omradene, fa samtale omkring
handteringen og diskutere alternative lgsningsmater med en kyndig person som har
veert i kontakt med mange som har statt i samme situasjon. Det kan lede den
stomiopererte over mot en mer problemlgsende mestring. Slik radgivning ma ofte
forega over tid, slik at den stomiopererte gradvis kan pragve seg fram.
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e Ved systematisk oppfalging kan disse predikerende faktorene tas opp og bearbeides,
slik at en kanskje kan forhindre at stomioperasjonen pavirker livskvaliteten i negativ
retning. Lopez og Descerados review 3%° viste at samtalen mellom helsepersonell og
pasient anses som hovedinstrumentet for tilpasningen til & leve med stomi. For den
enkelte stomiopererte er det avgjerende a fa en oppfalging fra stomisykepleier som er
«skreddersydd», men likevel vil det ofte veere temaer som gar igjen.

Diskusjon omkring hvorfor stomisykepleier bar falge opp pasientene, og hvordan, hvor og nar
konsultasjonene med stomisykepleier bar gjennomfares (og strukturelle forhold)

For sikre til en individuell oppfalging trengs det en kontinuerlig prosess for a utvikle best
mulige systemer, slik at pasienten far diskutert det som oppleves som mest utfordrende bade
fysisk, psykisk og sosialt. Et enkelt og lovende konsept er rutinemaling av faktorer som er
relevante for pasienter med stomi. Pasienten svarer pa standardiserte spgrreskjemaer i forkant
av kontrollene, og svarene blir diskutert i konsultasjonen med stomisykepleier (klinisk
tiloakemeldingssystem).2! En slik méte & folge opp pasientene pa er under utvikling i Norge.

Som det fremgar av den faglige anbefalingen, mener vi at sykepleiere med godkjent
spesialutdanning i stomisykepleie er de som er best egnet til 4 ivareta oppfelgingen av den
stomiopererte. De har interesse, erfaring og ngdvendig teoretisk spisskompetanse nar det
gjelder de utfordringene den stomiopererte kan sta overfor. Andre grupper kan mene at de
ogsa er i stand til & fglge opp den stomiopererte, for eksempel sykepleiere med
grunnutdanning, hjelpepleiere eller personer som selv har stomi. De vil imidlertid aldri kunne
fa den brede teoretisk og erfaringsmessig fundamenterte ekspertisen som en utdannet
stomisykepleier har. Var pastand om at det er ngdvendig a veare utdannet stomisykepleier,
sammenfaller med praksis ellers i verden og anbefalinger i internasjonale studier,100: 259, 261, 322
Det er derfor avgjgrende for oppfalgingen av stomiopererte i Norge at det utdannes mange
nok stomisykepleiere, og at man har en formalisert utdanning til a ivareta dette.

Det er etter hvert en ganske stor mengde stomiutstyr som stilles til disposisjon for den
stomiopererte. Dette utstyret ma stomisykepleier ha overblikk over og kjenne egenskapene til,
slik at pasienten kan fa optimalt tilpasset utstyr. En slik innsikt og oversikt krever
«mengdetrening». Ansatte i spesialisthelsetjenesten har et krav pa seg til & gi produktngytral
veiledning og er saledes ikke styrt av eventuell inntjening og kommersielle interesser. Som
stomisykepleier har man ogsa ansvar for en god ressursutnyttelse. Utgiftene til medisinsk
forbruksmateriell gker jevnt. Kostnadsgkningen kan ha flere arsaker, som for eksempel at vi
blir stadig flere eldre personer, og at stadig flere eldre blir boende hjemme, og at kroniske
sykdommer gker i befolkningen. En annen mulig arsak er at det stadig kommer nye og bedre
produkter som koster mer. Blareseptordningen er et gode som ma forvaltes slik at det blir et
riktig forbruk etter behov, med en parallell tanke pa kostnader. Dette krever at pasienten far
alt det han trenger av utstyr, og at ungdvendig overforbruk forhindres, da dette i neste omgang
kan fa konsekvenser for graden av refusjon.

Oppfalgingen av den stomiopererte har fram til na hovedsakelig foregatt innad i
spesialisthelsetjenesten. Denne oppfalgingen er egentlig et legeansvar, men har i starre og
starre grad blitt delegert til stomisykepleier. En del av disse pasientene har sa sammensatte og
kompliserte problemer at det ofte ma veere et tverrfaglig samarbeid mellom stomisykepleier
og lege og eventuelt andre spesialistgrupper pa sykehus for a gi en optimal oppfalging. Det er
ogsa en annen fordel ved & ivareta den stomiopererte innad i spesialisthelsetjenesten. | og med
at antallet stomiopererte er begrenset og de bor spredt i de forskjellige kommunene, er det kun
ved sentralisering at man vil fa stort nok pasientgrunnlag til & opprettholde ngdvendig
kompetanse. For a fa det nadvendige av erfaring og rutiner er det ogsa viktig at den som skal

49



falge opp den stomiopererte, er i kontakt med flest mulig pasienter. Dette er argumenter for at
den stomiopererte farst og fremst ber falges opp pa sykehus av spesialisthelsetjenesten.

En del av de stomiopererte er imidlertid ikke i stand til & ivareta stomien sin selv, eller de er
for syke til a leve et aktivt liv. Denne gruppen vil veere best tjent med oppfelging i hjemmet. |
henhold til samhandlingsreformen skal de enkelte kommuner i stgrre grad vere i stand til a ta
pa seg denne typen oppfaelging. Dagens realitet er imidlertid at kunnskapen blant personell i
hjemmebasert omsorg er svart variert og ofte begrenset. For at dette skal fungere optimalt, vil
utstrakt opplaring veere ngdvendig, eventuelt at kommunene i sterre grad ser behovet for & fa
spesialutdannede stomisykepleiere i primerhelsetjenesten. Et annet alternativ er at det
opprettes ambulerende stomisykepleier med base pa sykehus. Dette kan imidlertid bli en
ressurskrevende lgsning dersom reiseavstanden er stor. Man kan da ende opp med a fa
ivaretatt kun én pasient daglig, mot kanskje seks pasienter pa en poliklinikk. En annen
utfordring er relatert til utstyr. Skal man frakte med seg store mengder stomiutstyr pa
hjemmebesgkene, eller skal man ha to hjemmebesgk, der ett er diagnostisk og ett er
behandlende? Et bedre alternativ vil derfor kunne veere at stomisykepleier har regelmessige
konsultasjonsdager pa distriktsmedisinske sentre.

I henhold til samhandlingsreformen anbefales det at det opprettes flere leerings- og
mestringssentre lagt til kommunene. Tanken bak dette er at man laerer bade av fagpersonell og
av andre i samme situasjon. Gruppeundervisning for stomiopererte er forsgkt flere steder og
evaluert positivt av de stomiopererte selv. Slik undervisning er derfor et viktig supplement,
men visse deler av oppfelgingen vil alltid matte vaere individuell, da gruppebehandling ikke
kan erstatte individuell oppfalging for eksempel med observasjon av hud og stomi og
tilpasning av utstyr.

Nyere IKT-lgsninger kan gi andre muligheter for oppfalging i fremtiden. Dette kan veere
telemedisin, kommunikasjon via smarttelefon eller nettbrett, der bade bilde og tale er mulig
og legger grunnlaget for internettbasert veiledning. Sparsmalet her er om det endimensjonale
bildet av for eksempel hudproblematikk gir en god nok fremstilling til at en kan iverksette den
rette behandlingen. Mediet kan dessuten redusere den kontakten man oppnar med pasienten,
og dermed relasjonen mellom behandler og pasient.

| den faglige anbefalingen har vi anbefalt oppfalging etter 1, 3, 6 og 12 maneder. | den farste
tiden etter stomioperasjonen trenger pasienten mest konkret hjelp relatert til stomi og utstyr,
men ogsa stette og veiledning for a tilpasse seg den nye livssituasjonen. Etter 3 maneder har
pasienten ofte kommet tilbake til arbeid, fritidsaktiviteter og samliv og har behov for a
samtale om utfordringer knyttet til dette. Pa 6-manederskontrollen har pasienten som oftest
pravd seg i de fleste livssituasjoner og begynner a flytte blikket mer utover, men trenger ofte
en repetisjon av diverse forhold som er omtalt tidligere. Det er fa studier som beskriver
betydningen av oppfglging utover 6 maneder, men livskvalitetsstudier viser forringet
livskvalitet i lang tid etter stomianleggelsen, noe som er naer knyttet til stomikomplikasjoner,
lekkasje og hudproblemer.3? Hud- og sarproblematikk kan forebygges ved regelmessige
kontroller, god opplaering i hva som er normal og unormal hudstatus, og et livslangt
lavterskeltilbud. Slik oppfelging vil i tillegg til & ha innvirkning pa livskvaliteten ogsa kunne
forhindre store ungdvendige kostnader i form av sykemeldinger, stort utstyrsforbruk og
eventuelle innleggelser.

Er vi alene om disse anbefalingene?

Nar vi har sgkt etter litteratur til denne faglige anbefalingen, har vi kommet over en del
guidelines/best practice recommendations (Ontario®?*, WCET®?%, EAUN®?®, ASCN®?7,
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AASTN3%), Disse tar ofte for seg hele behandlingsforlgpet til den stomiopererte, fra for
operasjonen, farste tiden etter operasjon og senere poliklinisk oppfelging. Ingen av dem har
imidlertid tatt for seg oppfalgingen like grundig som vi har gjort. Denne faglige anbefalingen
har derfor felles tematikk med deler av flere guidelines/best practice recommendations som er
nevnt ovenfor. Vi har ikke funnet noen uoverensstemmelser mellom anbefalinger i den
internasjonale litteraturen og vare anbefalinger.

5.0 KONKLUSJON:

1. Det a veere stomioperert er utfordrende og pavirker bade fysiske, psykososiale og
religigse eller kulturelle faktorer i livet.

2. Stomiopererte bar fa en systematisk oppfelging, etter 1, 3 og 6 maneder og videre arlig,
og utover dette som et lavterskeltilbud ved behov.

3. Stomiopererte bar fa mulighet til & ha paragrende med ved oppfalging.

4. Stomiopererte bgr fa muligheten til a ha kontakt med likepersoner.

5. Stomiopererte bar fa en oppfelging som har hgy faglig standard, er ikke-kommersiell
og er samfunnsgkonomisk forsvarlig.

6. Stomiopererte bar fglges opp av sykepleier med tilleggsutdanning som
stomisykepleier.

7. Stomiopererte bar fa oppfelging av stomisykepleier der det er praktisk gjennomfgrbart
for bade pasient og helsepersonell, i spesialisthelsetjenesten eller
kommunehelsetjenesten, eventuelt individuelt og/eller i gruppe. Kontinuitet i pleien og
i informasjonsflyten, dokumentasjon av pleietiltak samt faglig kompetanse ma vere
ivaretatt.
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7.0 VEDLEGG 1:

Individuell systematisk oppfelging hos stomisykepleier

hvordan vurderer den stomiopererte det?

En studie utfert av ”"Stomisykepleiegruppen Helse Vest”

v/Torill Olsen, Haukeland Universitetssykehus, Anne Rasdal Haukeland Universitetssykehus,, May Kristin
Haland, Haugesund Sykehus, Anne Viola Fjelde, Stavanger Universitetssykehus, Kirsten Lerum
Indrebe,Farde Sentralsjukehus, Ase Hauglum Hommedal Voss Sjukehus, Vigdis Dagsland, Haugesund
sykehus

HELSE # 5 & VEST

Bakgrunn:

Personer som har gjennomgatt stomioperasjon har tilbud om poliklinisk oppfelging
ved stomipoliklinikk betjent av utdannet stomisykepleier. Tilbudet innebzerer
individuelle konsultasjoner postoperativt etter 3 uker,3, 6 og 12 maneder. | tillegg
kan de far telefonveiledning eller time pa kort varsel. Etter ett &r kan den
stomiopererte bestille time ved behov.

Hensikt med studien er a finne ut: Resultater
Hvor viktig er oppfelging ved en stomiklinikk for
tilpassingen til livet med stomi? Hvor viktig er oppfelging ved en stomiklinikk?

Hvilke omrader av det stomisykepleier kan bidra
med i poliklinisk konsultasjon anser den
stomiopererte som viktigst?

Metode:
Sperreskjema utarbeidet for denne studien

Inklusjonskriterier: colo-, ileo- og
urostomiopererte over 15 ar som var i kontakt
med stomiklinikkene i Helse Vest i perioden 1.

januar til 1. oktober 2001 og mentalt i stand til & I ‘ ‘ I ‘ I | TVeleinng skl
besvare spgrsmalene . 327 fylte A shlesieien
inklusjonskriteriene og fikk tilsendt sparreskjema. —J somen
21 6 (66%) svarte. Dinfo. om stomibandasjer
| Olnfo. om komplikasjoner

OHjelp ved komglikasjoner
Winfo om livet med stomi
WKostrad

1 Samtale om sos livfritid
linfo om Norilco

B Alternativ fil stomipose

1 T T T T T W Samtale om sexisamiv
0 0 20 30 4 50 60 70 |osmaleomareid

Konklusjon:
Oppfelging hos stomisykepleier er viktig for personer med stomi i prosessen mot a tilpasse seg en ny livssituasjon.

Viktigst var veiledning i stomistell og informasjon om stomibandasjer, kontroll av stomi, informasjon om livet med
stomi, hjelp ved komplikasjoner og rad om kost.
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