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Lar hendene fgle kroppen. Magen er flat og glatt
a rgre ved. Star opp og gar pa badet. Ser meg
naken i speilet. Synes min solbrente kropp er pen
i forhold til alderen. P4 tirsdag skjaerer de bort
endetarmen min og trekker tykktarmen ut pa magen,
der det skal henge en plastpose som blir full

av avfgring.

Resten av mitt liv.

Kryper frysende til sengs.

Grater.

(Thomsen 2001, 696)
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Sammendrag

Bakgrunn: | fglge den landsdekkende interesseorganisasjonen for stomi og
reservoaropererte (Norilco) og Christensen (2001) er det i dag 8-10 000 stomiopererte i
Norge. Dette antallet ser ut til & gke pa grunn av hyppigere forekomst av sykdommer som
kan fare til stomi (Jacobsen et al. 2001). Sannsynligheten er derfor stor for at en som
sykepleier kan treffe denne pasientgruppen, enten pa sykehus, sykehjem eller i
hjemmesykepleien.

Hensikt: Hensikten med denne litteraturstudien var a belyse pasienters erfaringer i forhold
til det & leve med tarmstomi.

Metode: Metoden som ble benyttet var litteraturstudium. Dette inneberer systematiske
sgk og kritisk vurdering av aktuell forskning innenfor et valgt tema. Sgkene ble utfert i
databasene Medline og British Nursing Index. Vare funn baseres pa seks kvalitative og atte
kvantitative artikler.

Resultat: Pasientene erfarte endring i kroppsoppfatning og frykt for ukontrollerte utslipp
av tarmgass og avfgring. Stomien kunne pavirke bade seksuelle relasjoner og det sosiale
livet. Det var stor variasjon i hvordan pasientene tilpasset seg den nye situasjonen, og
sykepleieren ble ansett & ha en spesielt viktig rolle i & hjelpe og oppmuntre pasientene til
denne tilpasningen.

Konklusjon: Litteraturstudien viste at pasientene erfarte at stomianleggelsen kunne ha

fysisk og psykisk pavirkning pa deres liv.

Ngkkelord: stomi, kroppsbilde, erfaring, tilpasning, sykepleie



Abstract

Background: According to the national association for stoma and reservoir operated
(Norilco) and Christensen (2001), there are currently 8-10 000 patients™ with stoma in
Norway. This number seems to increase due to the increasing incidence of diseases that
can lead to stoma (Jacobsen et al. 2001). The probability is high that a nurse who can take
this group of patients, either in hospital, nursing home or home nursing.

Aim: The aim of this study was to illuminate patients™ experiences related to their lives
with intestinal stoma.

Method: The method used for this research was a literature study. This approach involves
systematic searches and critical reviews of current research within a chosen theme. The
search for literature was conducted in the databases of Medline and British Nursing Index.
The findings of this research are based on six qualitative and eight quantitative articles.
Results: The patients experienced changes in body perception and fear of uncontrolled
discharge of uncontrolled gas and feces. Stoma could affect both sexual relationships and
social life. There was great variation in how patients adapted to the new situation, and
nurses were considered to have an important role in helping and encouraging the patients
in this process.

Conclusion: This literature study showed that the patients experienced that stoma surgery

could have both physical and psychological impact on their lives.

Keywords: stoma, body image, experience, adaption, nursing
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1.0 Innledning

Hvert ar blir mange mennesker operert for sykdommer eller skader som gjer det ngdvendig
a lede avfaring gjennom en kunstig anlagt apning i abdominalveggen, en stomi (Almas og
Bruce 1992). | fglge den landsdekkende interesseorganisasjonen for stomi og
reservoaropererte (Norilco) og Christensen (2001) er det i dag 8-10 000 stomiopererte i
Norge. Dette antallet ser ut til & gke pa grunn av hyppigere forekomst av sykdommer som
kan fare til stomi (Jacobsen et al. 2001). Sannsynligheten er derfor stor for at en som
sykepleier kan treffe denne pasientgruppen, enten pa sykehus, sykehjem eller i

hjemmesykepleien.

Vi har valgt & avgrense oppgaven til tarmstomi siden vi begge har mgtt tarmstomiopererte
pasienter under var praksis ved kirurgisk avdeling. Der fikk vi kun innblikk i den pre- og
postoperative fasen, noe som gjorde oss nysgjerrige pa hvordan det a ha fatt tarmstomi
ville pavirke deres videre hverdag etter utskriving fra sykehus. Vi tror at en ved a gke sin
kunnskap om hvordan stomipasientene erfarer sin hverdag, lettere vil kunne hjelpe

pasientene til 4 tilpasse seg et liv med stomi.

1.1 Hensikt

Hensikten med denne litteraturstudien var & belyse pasienters erfaringer i forhold til det &

leve med tarmstomi.

Problemstillinger:

- Hvordan pavirker stomien pasienters hverdag?

- Hvilke pasienterfaringer er det viktig at sykepleierne har kjennskap til for a lette

pasienters tilpasning til livet med stomi?



2.0 Teoribakgrunn

Den farste stomioperasjonen ble utfgrt i Frankrike av legen Pillore i 1776. Etter kun 28
dager dgde pasienten, men operasjonen ble likevel regnet som en stor suksess. Mye har
endret seg siden den gang, bade nar det gjelder operasjonsteknikker, antibiotika, anestesi,
pleie og stomiprodukter (Christensen 2001). 1 1952 utviklet den engelske kirurgen Brian
Brooke teknikken med & vrenge tarmen fgr den festes i huden, og det er denne teknikken
som fortsatt brukes i dag (Aae 2001).

Det & skulle fa stomi kan oppleves som skremmende og vere forbundet med mye
usikkerhet (Aae 2001). | fglge en artikkel skrevet av Hannah Brown og Jacqueline Randle
(2004) kan stomikirurgi pavirke individers liv pa mange forskjellige mater. De viser til
konsekvenser for kroppsoppfatning, seksualitet, ekteskap og arbeidsforhold. De henviser
ogsa til erfaringer som a fale seg unormal, & fagle avsky og problemer med den
psykososiale tilpasningen. Aae (2001) trekker ogsa frem mulige utfordringer i forbindelse
med klesvalg. Ikke alle disse omradene blir beskrevet i var teoribakgrunn, men utdypes i
resultat- og diskusjonskapitlene.

2.1 Arsaker til stomi

De vanligste arsakene til tarmstomi er kreft i tarmkanalen og betennelsestilstandene

Ulcergs kolitt og Crohn sykdom (Brown og Randle 2004).

Tykktarmskreft er den hyppigste kreftformen i Norge, og en ser en gkning av tilfeller i
industrialiserte land. | Norge diagnostiseres ca. 3200 nye tilfeller per ar, og det er
hovedsakelig personer fra 50 ar og eldre som rammes (Jacobsen et al. 2001). Arsakene er
ikke fullstendig kjent, men bade genetiske faktorer og kosthold har betydning (Wyller
2006). Behandlingen er operativ alt etter svulstens lokalisasjon. Sitter svulsten langt nede i

endetarmen er ofte stomi lgsningen (Jacobsen et al. 2001).

Kronisk inflammatorisk tarmsykdom er en samlebetegnelse for sykdommene Ulcergs
kolitt og Crohns sykdom. | faglge Jacobsen et al. (2001) debuterer sykdommene ofte i 20-

40 ars alderen. Det er ikke kjent hva som utlgser betennelsesreaksjonene, men etter all



sannsynlighet er autoimmune mekanismer involvert ved begge sykdommene.
Betennelsesreaksjonen ved Ulcergs kolitt er lokalisert til selve tarmslimhinnen i
tykktarmen. Behandlingen er medikamentell, men stomi er et alternativ der symptomene
ikke bringes godt nok under kontroll. | motsetning til Ulcergs kolitt kan
betennelsesreaksjonen ved Crohns sykdom ramme alle deler av fordgyelseskanalen, og
karakteriseres med at betennelsesprosessen omfatter alle lagene i tarmveggen. Behandling
er bade symptomatisk og medikamentell, men anleggelse av stomi er ogsa her et alternativ
(Jacobsen et al 2001).

2.2 Ulike stomier

En stomi er en kirurgisk konstruert apning i kroppen, og det er organnavnet foran ordet
stomi som angir stomiens plassering (Aae 2001). Det kan for eksempel vare en
forbindelse mellom hudoverflaten og luftreret (trakestomi), tykktarmsstomier
(kolostomier), tynntarmsstomier (ileostomier) eller urinstomier (urostomi). En stomi kan
anlegges midlertidig eller vaere permanent. Inkontinente stomier har ingen lukkemuskel og

luft og tarminnhold passerer derfor ukontrollert.

Tarminnholdet fra en kolostomi er relativt fast. Nar tarmfunksjonen har stabilisert seg etter
operasjonen kommer tsmmingsvanene, til tross for at lukkemuskelen mangler, ofte inn i et
relativt regelmessig manster. Vedkommende kan noenlunde forutse nar han skal ha
avfering, og han kan veere forholdsvis trygg mellom temmingene. Lekkasje er den
vanligste arsaken til hudproblemer, men siden tarminnholdet ved kolostomi er relativt fast
far pasienten vanligvis ikke dette problemet. Han ma likevel ha pose over apningen for &

veere trygg (Aae 2001).

Ved ileostomi er konsistensen tynnere og av den grunn temmer tarminnholdet seg mer
eller mindre kontinuerlig. I tillegg inneholder avfaringen proteolytiske fordayelsesenzymer
som kan etse huden rundt stomien ved en eventuell lekkasje. Faren for lekkasje farer ogsa
til at en ileostomi blir konstruert lengre enn en kolostomi, og bar male 3-4 cm utenfor
hudnivaet. Fordi tarminnhold og tarmgasser temmer seg ukontrollert og for a slippe &

stadig matte skifte pose, velger de fleste en teambar pose (Aae 2001).



En stomi kan ogsa vare kontinent. Man bruker da tynn- eller tykktarmen for & lage en
innvendig oppsamlingsmulighet for luft og avfering. En kontinent stomi tammes fem til
seks ganger i dggnet ved hjelp av et reservoarkateter eller en rektumsonde, og mellom

temmingene bruker en kun en liten bandasje over apningen (Aae 2001).

2.3 Kroppsoppfatning

I tillegg til de praktiske forandringene stomien fgrer med seg, griper operasjonen ogsa inn i
personens opplevelse av seg selv (Almas og Bruce 1992). Hvordan en oppfatter kroppen
sin forteller noe om ens selvoppfatning. Kroppsoppfatningen inkluderer aktuelle og
tidligere oppfatninger og falelser som den enkelte har i forhold til kroppens funksjoner og
de muligheter til ytelse den gir, samt hvordan man tar seg ut. Nar deler av det fysiske
selvet blir berart av tap, for eksempel av en legemsdel, eller nar kroppen ikke lenger

fungerer som den skal, kan selvbildet sla alvorlige sprekker (Hummelvoll 2008).

Ved anlagt stomi mister en kontrollen over avfgring og tarmgasser, noe en kanskje laerte
seg a kontrollere allerede ved to- tre ars alderen. Omgivelsene forventer at man skal holde
seg renslig, og at en skal holde ugnskede lyder eller lukter for seg selv. A tape denne
kontrollen fagles for mange som tap av voksen identitet og tabuholdninger i samfunnet til

kroppens avfallsprodukter forsterker denne falelsen (Aae 2001).

Nar det fysiske selvet endres, for eksempel ved utlagt tarm, kommer gjerne en periode med
depresjon. A tilpasse seg til og akseptere at man har endret kroppsfunksjonen eller
utseendet, krever ofte lang tilpasningstid (Hummelvoll 2008). Den stomioperertes
kroppsopplevelse er noe sykepleiere vanligvis far lite kjennskap til, og det er derfor viktig
a veere klar over at en slik operasjon har negativ virkning pa pasientens kroppsoppfatning

og selvbilde (Almas og Bruce 1992).

2.4 Mestring

Evnen til mestring (aktiv tilpasning) er et dynamisk fenomen, en kontinuerlig prosess
gjennom hele livet. Sentralt i denne prosessen er evnen til a lere, bearbeide erfaringer og

til a veere i utvikling som menneske (Kristoffersen 1996). Mestring dreier seg om hvordan



mennesker mgter belastende livssituasjoner. Det er grovt sett to mater a reagere pa: En kan
enten se situasjonen i gynene og mobilisere indre og ytre ressurser for & mgte den, eller en
kan forsgke a fortrenge ubehaget eller skyve det unna ved hjelp av forskijellige
forsvarsmekanismer. De indre ressursene er personens evner, anlegg, kognitive
ferdigheter, kunnskaper, livserfaringer og motivasjon. De ytre ressursene omfatter familie
og sosial nettverk, utdanning og arbeid, skonomi og tilgjengelighet til helse- og
omsorgstilbud (Reitan 2006).

Sykdom innebarer alltid en endring. Noen forandringer er gnsket, andre ugnsket. Ved
gnskede forandringer er situasjonen for det meste preget av kontroll, men nar forandringen
er ugnsket kan det ofte veere vanskelig & ha kontroll og bestemme selv. Slik kan det vaere
ved sykdom, pasienten far mindre tid til & fylle de rollene som betyr noe for ham, for

eksempel rollen som mor, far, student eller arbeidstaker (Reitan 2006).

2.5 Sykepleierens stgttende funksjon

Som sykepleier til pasienter med stomi har en blant annet ansvar for preoperative
forberedelser, postoperative observasjoner samt informasjon og veiledning med tanke pa
tiden fremover (Indrebg 2008). I tillegg til disse oppgavene har ogsa sykepleieren en viktig
stgttende funksjon. En sykepleier kan gjennom sin stgttende funksjon gi pasienten

kunnskap, noe som i fglge Aae (2001) kan bygge opp pasientens kompetanse og trygghet.

Uansett om anleggelsen av stomien er akutt eller elektiv, opplever de fleste pasientene
situasjonen som skremmende (Aae 2001). | fglge Indrebg (2008) er den psykiske
tilneermingen til et liv med stomi en langvarig prosess. Pasienter har dermed ikke kun
behov for stgtte under sykehusoppholdet, men ogsa etter utskrivning. I artikkelen til
Brown og Randle (2004) ble det presentert at pasienter med stomi som hadde tilgang til
stomisykepleier, var ti uker etter stomianleggelsen mindre engstelige og deprimerte enn de

som ikke hadde denne tilgangen.

Nar en pasient har fatt anlagt en stomi kan det veere til stor hjelp a fa tildelt en stgtteperson
i form av en tidligere stomioperert pasient (Christensen 2001). Som sykepleier kan en

hjelpe pasientene med a komme i kontakt med ulike pasientforeninger. Pasientforeningen



Norilco kan i tillegg til & bidra med forskjellig informasjonsmateriell ogsa tilby samtale
(Indrebg 2008). Christensen (2001) sier at selv etter mange ar vil de fleste pasienter huske
tiden etter stomianleggelsen, og sykepleierens holdninger og handlinger i denne perioden

kan derfor veere avgjgrende for pasientenes erfaringer av a leve med stomi.



3.0 Metodebeskrivelse

Vi har benyttet metoden litteraturstudie i vart arbeid med a besvare vare problemstillinger.
Metoden var pa forhand bestemt av skolen. | fglge Forsberg og Wengstrgm (2008)
inneberer en litteraturstudie systematiske sgk og kritisk vurdering av aktuell forskning
innenfor et valgt problemomrade. Malet med en litteraturstudie er at den samlede
forskningen skal danne et godt grunnlag for videre klinisk virksomhet.

3.1 Datainnsamling

Litteraturstudien startet med a fylle ut et standardisert PICO-skjema, (P:
population/problem, I: intervention, C: comparison og O: outcome), se vedlegg 5.
Bokstavene i skjemaet hjalp oss a dele opp problemstillingene slik at de kunne struktureres
pa en hensiktsmessig mate, noe som bidro til & finne relevante sgkeord (Nortvedt et al.
2007). For a finne aktuelle engelske sgkeord benyttet vi databasen SveMed+. Ved a skrive

inn vare norske sgkeord i denne databasen fant vi de engelske via relevante treff.

Avanserte sgk ble foretatt i databasene British Nursing Index og Medline. Ut i fra vare
problemstillinger ble hovedsekeordet vart ”’Stoma” som ble kombinert med sekeordene
quality of life, cope, home, daily life, daily living, body image, experiences, adaptation og
challenges med utvalgte synonymord. Vi sgkte fgrst pa ett og ett ord om gangen for s& a
kombinere de med OR. OR sikrer at det sgkes etter artikler der enten det ene eller det
andre sgkeordet benyttes. Deretter kombinerte vi sgkene med AND for a avgrense sgket til
artikler som inneholdt alle ordene (Nortvedt et al. 2007). | begge databasene benyttet vi
trunkeringstegn etter stammen av sgkeordet for & sikre at det ble sgkt etter alle varianter av
ordet. En artikkel ble ogsa funnet gjennom manuelt sgk. Vi viser til artikkel nummer 5

(vedlegg 1) som ble funnet ved a se i relevante referanselister.



Oversikt over litteratursgk

Dato Database | # Sgkeord Antall Leste Leste Inkluderte
treff abstrakt | artikler | artikler
22.09.09 British 1 Stoma
Nursing
Index
(OVID)
2 Ostomy
3 ”Quality of 4227
Life”
4 lor?2 736
5 3and 4 27 12 2 0
23.09.09 British 1 stoma 429
Nursing
Index
(OVID)
2 cop$ 3011
3 land 2 14 14 3 3
24.09.09 Medline 1 stoma 4491
(OVID)
2 ostomy or 11624
ileostomy
3 lor?2 17868
4 limit 4 to 5660
yr="1999-
current”
5 home$ 275196
6 “Daily Life” 5653
7 ”Daily Living” | 44216
8 5or6or7 315507
9 3and 8 437
10 ”Quality of 114810
Life”
11 cope or coping | 34014
12 ”Body Image” | 11276
13 experience$ 492626
14 adaptation$ 174045
15 10or1lor12 | 769114
orl3orl4
16 15and 9 157 30 9 7
07.12.09 Medline 1 stoma$ 199578
(OVID)
2 colostomy 9185
3 ileostomy 6378
4 ostomy 1389
5 lor2or3or4 | 212416
6 ”Quality of 119607
life”
7 challeng$ 241954
8 5and 6 and 7 66 10 2 2
9 experience$ 492308
10 5and 9 7892
11 limit 10 to 61 15 1 1
(abstracts and
english and full
text and
yr="2009")




3.2 Inklusjonskriterier

Vi gnsket & inkludere bade kvalitative og kvantitative forskningsartikler som var publisert
fra ar 2001 og frem til 2010. Artiklene skulle vaere skrevet pa norsk, svensk, dansk eller
engelsk. Utvalget ble avgrenset til personer over 18 ar med tarmstomi. Vi valgte a veare
apen angaende stomidrsak, tid siden stomianleggelse, samt om stomien var permanent eller

midlertidig. Artiklene skulle vaere refereevurdert og tilgjengelig i full tekst.

3.3 Kvalitetsvurdering

For & sikre at vare funn skulle vere basert pa artikler av god vitenskapelig kvalitet,
vurderte vi kvaliteten pa de 14 artiklene som var relevante for var problemstilling. Vi
benyttet sjekklister for kvalitetsvurdering funnet pa internettsidene til Kunnskapssenteret.
Disse sjekklistene er ogsa tilgjengelige i Nortvedt et al. (2007). Etter at vi sammen hadde
lest alle artiklene delte vi de mellom oss og vurderte dem ut i fra sjekklistene. Vi
presenterte sa vurderingene for hverandre, og avgjarelsen om artiklenes kvalitet var hgy,
middels eller lav gjorde vi sammen. Dersom ikke flere enn to av kriteriene var mangelfullt
beskrevet bedgmte vi kvaliteten som hgy. Hvis flere kriterier enn to enten ikke var oppfylt
eller ikke godt nok beskrevet vurderte vi kvaliteten til middels. Dersom sveert fa kriterier

var oppfylt eller ikke godt nok beskrevet vurderte vi kvaliteten til lav.

Det ble vurdert om etiske hensyn var ivaretatt i artiklene. | fglge Aadland (2004) skal
forskning vedrgrende mennesker alltid ta hensyn til personvern, taushetsplikt og
anonymisering. Forskerne bgr innhente frivillig samtykke samt understreke at deltakerne
kan trekke seg underveis. Angaende kvalitetsvurderingen og om etiske hensyn var ivaretatt

henviser vi til vedlegg 1.

3.4 Dataanalyse

| sekeprosessen valgte vi ut artikler etter a ha lest tittel og abstrakt (se tabell over
litteratursek). Etter sgkene forela 16 artikler. Disse ble av begge lest i sin helhet og graden
av relevans ble bedgmt ut i fra vare problemstillinger. Vi noterte arstall, hvilket land
artikkelen var fra og om den var kvalitativ eller kvantitativ. Dette ga 0ss en systematisk og



god oversikt over artiklene. | denne prosessen valgte vi a ekskludere to av artiklene pa

grunn av alder og relevans.

For a finne aktuelle temaer fordelte vi artiklene mellom oss og pa nytt leste vi artiklene i
sin helhet. Fokuset var hele tiden & ha oppgavens problemstillinger i tankene, i vart tilfelle
var fokuset pasienterfaringer. | margen noterte vi eventuelle temaer som kom frem i
teksten. Disse presenterte vi siden for hverandre og sammen kom vi frem til 13 relevante
temaer. For a fa en god oversikt over hvert tema ble de tilknyttet hver sin farge (vedlegg
2). Igjen ble artiklene delt mellom oss og funn ble markert med tildelt farge. Deretter
jobbet vi sammen og presenterte funnene for hverandre samt foretok eventuelle endringer.
Endringer ble foretatt der vi mente et funn enten hgrte til under et annet tema, eller at vi

valgte a plassere det samme funnet under flere temaer.

Funnene ble oversatt til norsk og plassert under sine respektive temaoverskrifter. Vi sa nd
at flere av temaene gikk inn i hverandre og kunne derfor med fordel slas sammen. De 13
temaene ble redusert til 6 resultattemaer. Innenfor hvert tema klippet vi na ut hvert enkelt
funn for siden & sette dem sammen igjen i det vi mente var en naturlig rekkefalge. Dette
kunne vaere pa grunn av likheter, ulikheter, ytterpunkter eller kontraster. Ut i fra disse
sammenfatningene skrev vi vart resultatkapittel med fglgende seks temaer: ”Stomien
kunne endre kroppsoppfatningen”, Usikkerhet rundt eliminasjon, hud og klesstil”,

“Seksualitet og intimitet ble vanskelig”, ”A fa hverdagen sin begrenset”, ”Det kunne vere

vanskelig & akseptere stomien” og ”Sykepleieren hadde en nekkelrolle”.
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4.0 Resultat

Resultatet bygger pa 14 artikler, 6 kvalitative og 8 kvantitative. Analysen resulterte i seks
temaer som presenteres hver for seg, og forsterkes med sitater fra noen av de analyserte

artiklene.

4.1 Stomien kunne endre kroppsoppfatningen

| fglge Sinclair (2009) uttalte alle de syv deltakerne i studien, at det & vakne opp etter
operasjonen og se stomien for farste gang var et stort sjokk. Dette utsagnet ble ogsa stettet
i en av de svenske artiklene der det ble beskrevet som en fglelse av a vare annerledes
(Persson og Hellstram 2002). | flere av studiene ble det gitt uttrykk for at
stomioperasjonen ga en betydelig endring i pasientenes eget kroppsbilde (Notter og
Burnard 2005, Persson og Hellstram 2002, Richbourg, Thorpe og Rapp 2007). For noen
kunne kirurgi virke frigjgrende, mens for andre kunne det hemme deres evne til & leve et
godt liv (Manderson 2005). Noen av pasientene som ble spurt om sine falelser angaende

sitt endrede utseende kom med utsagn som;

The stoma is ugly and | am damaged goods, | feel like a freak.
When people looked at me, | was frightened.

It was disgusting and the ileostomy was gross (Sinclair 2009, 311).

En av kvinnene i Notter og Burnard (2005) uttalte at & leve med stomien var forferdelig, og
at hun aldri lengre folte seg ren. Denne type henvisning til tap av fysisk renslighet var ikke
uvanlig, men for en liten gruppe gikk problemet mye dypere. Fordi de na ikke kunne ha
kontroll over avfaring og lukt, falte de seg redusert til dyr. De gjorde det klart at
mennesker skulle kunne kontrollere sin kropp, vaske seg selv og opprettholde en viss
standard for renslighet. Flere av kvinnene rapporterte ogsa om fglelser som a fale seg

vansiret, mindre feminin og mindre kvinnelig.

To av de syv deltakerne i Sinclair (2009) sin studie pasto at de hadde blandede falelser

angaende det & miste en kroppsdel og ingen av dem aksepterte stomien som en del av
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kroppen. Den av deltakerne som hadde hatt stomien lengst av alle, var ogsa den som

uttrykte sterkest falelse av sinne og hat.

4.2 Usikkerhet rundt eliminasjon, hud og klesstil

De mest negative aspektene ved a leve med stomi var oppgitt som usikkerhet og frykt for
lekkasje, lyd, lukt og gass samt det & ikke kunne finne et toalett nar man var i ukjente
omgivelser (Carlson, Berglund og Nordgren 2001, Karadag et al. 2003, Manderson 2005,).
| McMullen et al. (2008) rapporterte noen av deltakerne at de ogsa felte skam da lyd, gass

og lukt ukontrollert slapp ut fra posen.

Usikkerhet og frykt i forbindelse med lukt, lyd, gass og lekkasje

| Richbourg, Thorpe og Rapp (2007) sin studie oppga 59 % av 34 deltakere at de erfarte
lukt som et problem, mens det i Karadag et al. (2003) sin studie var 95,3 % av 43 deltakere
som opplevde dette. Mange av pasientene oppga at de pa grunn av skjemmende lukt gruet
seg for a bruke offentlige toaletter nar de skulle tamme eller skifte pose (Carlson, Berglund
og Nordgren 2001, McMullen et al. 2008, Notter og Burnard 2005, Persson og Hellstram
2002), og selv etter & ha levd i 30 &r med stomi ansa flere dette som et stort problem
(Berndtsson, Lindholm og Ekman 2005).

Lyd var ogsa et av pasientenes hovedproblem, i en studie oppga 97,7 % av 43 deltakere at
lyd og gass var problem (Karadag et al. 2003). Redsel for ugnsket lyd var ogsa relatert til
lyd som rasling fra selve stomiposen (Manderson 2005). | forbindelse med at pasientene
var redde for ukontrollerte gassutslipp (Manderson 2005, Persson og Hellstram 2002,)
oppga de ogsa at det var vanskelig a finne steder der det egnet seg a slippe ut gassen
(McMullen et al. 2008).

Lekkasje var erfart som et vanlig problem bade blant ileo- og kolostomi pasienter (Krouse
et al. 2007, Manderson 2005, Richbourg, Thorpe og Rapp 2007, Sinclair 2009). I Sinclair
(2009) sin studie sa tre av syv deltakere at de hadde erfaring med lekkasje, mens i
Richbourg, Thorpe og Rapp (2007) sa 62 % av 34 deltakere at lekkasje var et problem. |
Berndtsson et al. (2004) sin studie blant pasienter med Kocks reservoar, rapporterte 18 %
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av 68 deltakere at de hadde permanente eller periodevise lekkasjeproblemer. Det & ha
tidligere erfaringer med lekkasje gjorde at man kunne fale hindringer i & oppseke sosiale
situasjoner (McMullen et al. 2008). Selv deltakere med 30 ars erfaring med stomi fryktet
fortsatt for lekkasje og for & fa kleerne sine tilgriset (Berndtsson, Lindholm og Ekman
2005). Dette ble stattet i Sinclair (2009) sin studie. Der fremkom det at lekkasje opplevdes
flaut og mentalt gdeleggende, og tre av de syv deltakerne i denne studien opplevde sinne
fordi de hadde veert ngdt a reise hjem fra arbeid for a skifte kleer. Ved lekkasje oppstar det
naturligvis uensket lukt og som en av deltakerne sa ” I couldn’t seem to get the smell off

me no matter how much I washed ” (Notter og Burnard 2005, 153).

Vanskelig & holde huden rundt stomien intakt

Fukt under platen eller avfaring som hadde kommet i kontakt med huden ble rapportert
som arsak til hudkomplikasjoner. Det ble vanskelig & holde huden rundt stomien inntakt,
utslett, redhet, smerte og irritert hud ble utfordringer (McMullen et al. 2008, Persson og
Hellstram 2002). Dette var plager som ogsa ble beskrevet i flere av de andre artiklene
(Karadag et al. 2003, Krouse et al. 2007, Manderson 2005). 76 % av 34 deltakere i
Richbourg, Thorpe og Rapp (2007) sin studie og seks av syv deltakere i Sinclair (2009) sin
studie fortalte at de erfarte alt fra sma hudirritasjoner til sterre skader. For & unnga
irritasjon sa samtlige seks deltaker at de matte bruke ekstra tid pa hudpleie (Carlson,
Berglund og Nordgren 2001).

A maétte endre klesstil

Nar posen blaste seg opp fordi den fyltes med gass oppsto det redsel for at den skulle bli
synlig utenpa klzerne (Manderson 2005, Persson og Hellstrgm 2002, Sinclair 2009). For &
forhindre dette kom det frem i flere av artiklene at ca. 50 % i snitt matte endre sine valg av
kleer (Karadag et al. 2003, Krouse et al. 2007, McMullen et al. 2008). Tre av syv deltakere
uttrykte i den forbindelse ngd og sinne (Sinclair 2009). En av de yngre kvinnelige
deltakerne ville sa gjerne falge dagens motebilde ved & ga med bukser med lav linning,

men innsa at dette ikke lengre var mulig (Manderson 2005).
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4.3 Seksualitet og intimitet ble vanskelig

Seksualitet og intimitet innebar store utfordringer for mennesker med stomi (McMullen et
al. 2008). | fglge Krouse et al. (2007) var intimitet det mest alvorlige sosiale problemet hos
pasienter med kolostomi. Stomien kunne veere arsak til seksuelle problem og at mange ble
mindre seksuelt aktive (Karadag et al. 2003, Krouse et al. 2007, Manderson 2005,
Richbourg, Thorpe og Rapp 2007). | en kvalitativ studie fra Canada uttrykte en av
deltakerne at for han hadde stomien hatt en positiv effekt siden den hadde kurert
foreliggende sykdom. Han hadde tidlig etter stomianleggelsen dratt ut pa stevnemgte
(Sinclair 2009).

Sivilstatus kunne pavirke opplevelsen av seksuelle problem, a veere i fast forhold
opplevdes for mange som en trygghet (Notter og Burnard 2005, Sinclair 2009). Samtidig
viste det seg at ogsa i ekteskap kunne stomien fare til problem, og det kunne veere
vanskelig & opprettholde gode og sikre forhold til partneren (Notter og Burnard 2005,
Sinclair 2009). A vere singel var vanskelig for mange stomipasienter, flere unngikk
stevnemgter og det kunne ga flere ar far noen oppsgkte seksuell og intim kontakt
(Manderson 2005, Sinclair 2009). Tross sivilstatus gnsket mange & unnga at partner sa dem
nakne (Manderson 2005). Flere utviklet strategier for & gjemme kroppen, som & skru av
lyset, lukke baderomsdgren og bruke undertgy som skjulte stomiposen (Notter og Burnard
2005).

When we first went to bed, | was like, | used to have to hang on, | was literally
clenched because of fear, like | never knew if | was going to be letting wind

or something more than that and it took me a long, long time to feel
comfortable (Manderson 2005, 409).

Arsaker til at stomi kunne fare til seksuelle problem var ikke bare at den kunne fare til
nedsatt selvtillitt, men ogsa at mange ikke lenger falte seg attraktive (Carlson, Berglund og
Nordgren 2001, Karadag et al. 2003, Notter og Burnard 2005, Persson og Hellstram 2002).
Seksualitet og intimitet innebar ogsa ofte problem pa grunn av bekymring eller redsel for
at noe pinlig skulle oppsta under sex (Berndtsson, Lindholm og Ekman 2005).
Bekymringer over lukt, lekkasje, lyder og om posen kom til a falle av farte for mange til
en redusert grad av seksuell nytelse (Krouse et al. 2007, Manderson 2005).
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4.4 A fa hverdagen sin begrenset

Etter stomianleggelse ble mange usikre pa om de skulle fortelle det til noen, hvem de
skulle fortelle det til, samt hvordan folk kom til & reagere (Persson og Hellstram 2002). |
Karadag et al. (2003) sin studie hadde 25 % av 43 deltakere sa lav selvtillit at de ikke turte
a fortelle andre om stomien. | en studie fra Canada (Sinclair 2009) var tre av syv deltakere
apen om sin stomi, de snakket med familiemedlemmer, venner og kollegaer. Resterende
del av deltakerne snakket enten kun med naermeste familie eller utvalgte
familiemedlemmer. Det kom ogsa frem at folk generelt reagerte negativt pa stomien. |
Carlson, Berglund og Nordgren (2001) sin studie kom det frem at alle som hadde fortalt

venner om stomien fikk statte.

Some friends can’t handle the bag-on-body situation. They refuse to
understand.. .. they are so narrow-minded, it’s sad. They treat me as an
invalid. The friends | expected to understand did so.. ..illness sure shows who

your real friends are.. (Manderson 2005, 409).

| en undersgkelse ble det presentert at pasienter med stomi hadde tydelig lavere
sosialfunksjon enn den generelle befolkningen (Ito, Tanaka og Kazuma 2005). Mange ble
usikre pad hvordan de skulle handtere sosiale aktiviteter, og for noen var det stor fare for
isolasjon (Manderson 2005, McMullen et al. 2008, Persson og Hellstrgm 2002, Sinclair
2009). I en studie fra Tyrkia (Karadag et al. 2003) foretrakk hele en tredjedel av deltakerne

& unnga kontakt med nye mennesker.

Stomien pavirket i stor grad hverdagen for flere. Mange sluttet med aktiviteter de likte
tidligere, og de fleste fglte et savn i forhold til & finne pa noe spontant (Carlson, Berglund
og Nordgren 2001, Persson og Hellstram 2002, Richbourg, Thorpe og Rapp 2007). Flere
valgte a fortsette med likte aktiviteter, utdanning eller karriere, men de fleste falte frykt
(Sinclair 2009). De mest problematiske aktivitetene var reising, fysisk aktivitet og andre
aktiviteter som husarbeid og bading (Berndtsson, Lindholm og Ekman 2005, Karadag et al.
2003, Krouse et al. 2007, McMullen et al. 2008).

Flere var bekymret for & returnere tilbake til sin tidligere arbeidsplass (Persson og
Hellstrgm 2002), og mange fglte at de ikke var i stand til & arbeide fulltid (Carlson,
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Berglund og Nordgren 2001). 95,7 % av 1495 deltakere i en annen studie ansa stabil jobb
som viktig for & veere tilfreds med livet (Nichols og Riemer 2008). I Sinclair (2009) sin

studie fant deltakerne ut at deres overordnede var svart forstaelsesfulle.

4.5 Det kunne vare vanskelig a akseptere stomien

Berndtsson, Lindholm og Ekman (2005) hevdet at flere av deltakerne uttalte at de etter 30
ar med stomi, ikke lengre hadde behov for kontakt med helsevesenet og at de ikke ansa seg
selv som pasienter. Selv om en pasient hadde hatt stomien i mange ar og man skulle tro at
han hadde tilpasset seg situasjonen, kunne det motsatte vere tilfelle (Manderson 2005).
Tre av seks deltakere i Carlson, Berglund og Nordgren (2001) sin studie sa at de fortsatt

etter 20 ar ikke hadde akseptert stomien.

| fglge Manderson (2005) sa flere av de som far stomioperasjon hadde slitt med
inkontinensproblemer, at livet var blitt mye bedre og at de ikke hadde angret pa
operasjonen. Tre av deltakerne i Carlson, Berglund og Nordgren (2001) sin studie sa de
lekte med tanken om et liv uten stomi, mens de resterende tre ikke gnsket seg tilbake til
livet for stomioperasjonen. Dette ble begrunnet med at de tidligere hadde hatt avfering

opptil 20-30 ganger daglig.

4.6 Sykepleieren hadde en ngkkelrolle

| Notter og Burnard (2005) sin studie rapporterte de fleste at de var godt forngyd med
statten de hadde fatt av stomisykepleierne, og at dette hadde hatt positiv effekt pa deres
evne til & bli selvstendig (Wu, Chau og Twinn 2007). Sykepleieren ble ansett & ha en viktig
rolle i & hjelpe og oppmuntre pasientene med a tilpasse seg sin nye situasjon (Notter og
Burnard 2005), og stomisykepleiere ble nevnt spesielt som viktige problemlgsere
(McMullen et al. 2008).

Noen av deltakerne i Carlson, Berglund og Nordgren (2001) sin studie sa de satte pris pa at
det var lett a ta kontakt med helsepersonell. Selv om den muntlige utskrivningssamtalen
ble ansett som tilstrekkelig, sa deltakerne at de var frustrerte over mangelen pa skriftlig

informasjon, og oppfattet dette som negativt for deres tilpasning til & leve med stomi. Som
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et resultat av dette oppsakte de ofte ressurser utenfor helsevesenet og sgkte i stedet etter

informasjon hos produktleverandgrer, pa internett og i chatterom (Sinclair 2009).

De fleste i Krouse et al. (2007) sin studie og alle i Carlson, Berglund og Nordgren (2001)
var medlemmer i en stgttegruppe. I sist nevnte studie sa fire av de seks deltakerne at dette
hadde veert til stor hjelp for dem og papekte at det var viktig & ha kontakt med noen med
dypere innsikt. De fleste i Richbourg, Thorpe og Rapp (2007) sa de hadde valgt a ikke
sgke hjelp eller delta i stattegrupper og 20 % av dem som opplevde vanskeligheter etter

hjemkomst sgkte ikke hjelp fra noen.
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5.0 Diskusjon

5.1 Metodediskusjon

Hensikten med denne litteraturstudien var & belyse pasienters erfaringer i forhold til det a
leve med tarmstomi. For & sette oss inn i temaet henvendte vi oss til Norilco som sendte
deres informasjonsmateriell beregnet pa pasienter med stomi og deres pargrende. Sammen
med teoribakgrunnen ga denne informasjonen oss et innblikk i deres eventuelle
utfordringer. Ut i fra hensikten kom vi frem til problemstillingene. Disse sammen med et
pravesgk ga grunnlag for relevante sgkeord. Pa grunn av endringer i ordlyden av vare
problemstillinger ble det likevel behov for nye sgk med nye sgkeord. Dette er grunnen for

variasjonen av sgkeord, noe som kommer frem i var oversiktstabell over litteratursgk.

Vi valgte kun a sgke i databasene British Nursing Index og Medline. Siden vi gnsket a
belyse pasienterfaringer anbefaler Nordtvedt et al. (2007) generelle databaser som Medline
og Cinahl, men pa grunn av manglende tilgang pa databasen Cinahl gjennom Hagskolen i
Molde, ble vi i stedet anbefalt av bibliotekar & benytte databasen British Nursing Index.
Det kan stilles spgrsmal om vi med fordel kunne benyttet oss av flere databaser for ikke &
utelukke mulige relevante artikler. Pa tross av dette mener vi at vi ved sgk i disse to
databasene fant tilstrekkelig forskningsmateriale til & kunne besvare vare
problemstillinger. Ved noen av sgkene fikk vi et stort antall treff og for & redusere antallet
ble kun titlene lest. Dette kan veere en svakhet for oppgaven siden vi pa denne maten kan

ha oversett aktuelle artikler.

Siden vare problemstillinger omhandler pasienterfaringer anbefaler Nordtvedt et al. (2007)
at resultatkapittelet ber baseres pa kvalitativ forskning, men i var sgkeprosess sa vi likevel
at overvekten av artiklene hadde benyttet kvantitativ metode. Vi valgte derfor a inkludere
seks kvalitative og atte kvantitative artikler. A inkludere bade kvalitative og kvantitative
artikler i var oppgave ser vi pa som en styrke fordi funnene i de kvantitative vil kunne

underbygge de kvalitative funnene.

Jo nyere forskning resultatene baseres pa, desto sikrere kan vi veare pa at de i dag gir oss et
riktig bilde pa problematikken. Kun fire av de inkluderte artiklene er fra fem til ti ar gamle,
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de andre ti er av nyere dato. Vi tror ikke at erfaringen av a leve med stomi har endret seg
radikalt de siste ti arene og anser derfor ikke at det er en svakhet at fire av artiklene er
eldre enn fem ar. Dette mener vi ogsa blir bekreftet ved at funnene fra de eldste og de

nyeste artiklene samsvarer med hverandre.

De inkluderte artiklene er fra England, Canada, Tyrkia, Japan, Kina, Australia, Sverige og
USA. At funnene er fra sa mange ulike land og ulike kulturer ser vi pa som en styrke fordi
det ga oss en mulighet til & se om det var store variasjoner i pasienterfaringene. | artiklene
ble det bekreftet at pasientene stort sett deler felles erfaringer angaende det & leve med

stomi.

Vi var usikre pa om stomiarsak, tid siden stomianleggelse samt om stomien var permanent
eller midlertidig var faktorer som hadde noe a si for erfaringen av a leve med stomi. Vi
valgte derfor & vaere dpne angaende disse faktorene for ikke & utelukke relevante artikler,
samt belyse hvilken eventuell innvirkning dette hadde pa pasientenes erfaringer. Dette ser
vi pa som en styrke da det i funnene viste seg at blant annet stomiarsak kunne ha en

innvirkende rolle pa pasientenes tilpasning.

Tidlig i var sekeprosess gjorde vi et valg om kun a innhente artikler som var tilgjengelig i
full tekst. Det er mulig dette er en svakhet for oppgaven og at det kan ha fart til at vi har
gatt glipp av relevante artikler. Vi mener likevel at vare artiklers samsvarende funn

sammen med antallet artikler styrker var oppgaves troverdighet.

Artiklene ble delt mellom oss og i kvalitetsbedgmmingen benyttet vi ’Sjekkliste for a
vurdere kvalitativ forskning” og Sjekkliste for vurdering av prevalensstudie” fra
Nordtvedt et al. (2007) (vedlegg 3 og 4). Siden disse var kjent fra tidligere undervisning,
skrevet pa norsk og hadde tilhgrende forklaring valgte vi a benytte disse. Vi ansa ogsa
disse sjekklistene som gode fordi de ga oss et helhetlig bilde, noe som man muligens ikke
oppnar ved a benytte seg av avkrysningsskjemaer. En svakhet med at vi ikke vurderte alle
artiklene sammen kan veere at det apnet for personlige tolkninger, men der vi var usikre
konfererte vi med hverandre og kom frem til enighet. Selve kvalitetsbhedemmingen utfarte
vi sammen, og av de inkluderte artiklene vurderte vi tolv til hgy kvalitet og to til middels
kvalitet. Dette danner et godt grunnlag for vart resultat, men pa grunn av manglende

erfaring innen kvalitetsbedemming er vi apne for at feile vurderinger kan ha blitt gjort. Vi
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vurderte om etisk hensyn var ivaretatt i artiklene og i de fleste kom dette tydelig frem, men
i tre av artiklene var dette mangelfullt beskrevet. Fordi kvaliteten pa disse artiklene ellers

var av hay kvalitet, valgte vi likevel & inkludere dem.

En mulig svakhet i arbeidet med & analysere artiklene kan vaere at de alle var skrevet pa
engelsk og dermed krevde norsk oversettelse. Vi ansa ikke oversettelsen som
problematisk, men er bevisste pa muligheten for feilaktig oversettelse og dermed
feiltolkninger. Vart fargekodingssystem mener vi gjorde arbeidet med & markere og
identifisere funnene lettere. Dette sikret at de identifiserte funnene ble plassert under sine

tema, men faren er likevel at diffuse funn kan ha blitt oversett.

Det & vere to om a skrive en slik oppgave innebarer utfordringer, men det har ogsa veert
en klar styrke. Noe av det vi ser pa som en styrke var at vi kunne fordele noe av arbeidet
mellom oss, men for & sikre at oppgaven ikke skulle ha et individuelt preg jobbet vi likevel
i perioder tett sammen. Det har ogsa veert en styrke i vart samarbeid at vi med vare

ulikheter har utfylt hverandre.

5.2 Resultatdiskusjon

5.2.1 Pasienters erfaring med endret kroppsoppfatning

Kroppsoppfatningen og opplevelser etter en stomioperasjon ma ses i sammenheng med
den enkeltes kroppsbilde (Christensen 2001). I fglge Hummelvoll (2008) inkluderer
kroppsoppfatningen aktuelle og tidligere oppfatninger, falelser som den enkelte har i

forhold til kroppens funksjoner og de muligheter til ytelse den gir.

Ett par av deltakerne i Sinclair (2009) pasto at de hadde blandede falelser angaende det a
miste en kroppsdel og for noen var dette forbundet med hat og sinne. Nar et menneske blir
bergrt av tap av en legemsdel, eller at kroppen ikke funksjonerer som den skal, kan
selvbildet sl& sprekker. A tilpasse seg og akseptere dette, er en tidkrevende prosess
(Hummelvoll 2008). Det & reagere med hat og sinne mener vi ikke er en unormal reaksjon,
men etter en tid vil det vaere naturlig a tro at denne reaksjonen vil avta. Det er derfor

overraskende a lese i Sinclair (2009) sin studie at det er den som har lengst erfaring med a
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leve med stomi, som opplever dette sterkest. | studien ble det beskrevet at hennes hat
begynte allerede den farste dagen etter operasjonen, og vi tror det er mulig dette blant
annet kan komme av at det tidligere ikke ble lagt sa stor vekt pa a gi pasientene god pre-
og postoperativ informasjon. Mangel pa informasjon kan i fglge Reitan (2006) gi utrygghet
og usikkerhet. En undersgkelse det blir henvist til i den samme boken, viser at pasientene
opplever at de selv ma spgrre helsepersonell om informasjon. De som ikke spgr far lite
informasjon og de ressurssterke pasientene far mest. Selv om pasientene i dag far god
informasjon er det viktig at vi som sykepleiere har kjennskap til disse eventuelle
reaksjonene, og at selv om det har gatt lang tid siden operasjonen kan disse falelsene
fortsatt veere tilstede. Ved at vi som sykepleiere gir pasientene stgtte og undervisning

mener vi det kan bidra til & hindre eller dempe noen av disse reaksjonene.

| en studie gjort blant 50 kvinner rapporterte noen av deltakerne om falelser som, a fale
seg vansiret, mindre feminin og mindre kvinnelig (Notter og Burnard 2005). En av
deltakerne sa at magen hennes sa fryktelig ut og at hun ikke kunne skjgnne at hun noen
sinne ville ha mot til & ligge pa en strand igjen. Dette stattes ogsa av Honkala og Bertero
(2009) som sier at fordi kvinnenes utseende er forandret og at de muligens sammenligner
seg med “friske” kvinner, gjor at deres selvoppfatning som kvinne blir rammet. De kan
derfor komme i situasjoner der de praver unnga at kroppen deres blir eksponert. Et
idealbilde blir skapt gjennom identifikasjon med andres kroppsideal, og kommer til uttrykk
i samfunnet gjennom media og sosialt samvar (Hummelvoll 2008). Dette blir og trukket
frem i Notter og Burnard (2005) sin studie der artikkelforfatterne sier at den enorme
tilgangen pa ulike media vi har i dag og den kroppsfikseringen vi utsettes for helt fra svert

ung alder, vil kunne bidra til & gke presset og ensket om den ”perfekte” umerkede kroppen.

Det er viktig & veere klar over at en slik operasjon kan ha negativ virkning pa pasientens
kroppsoppfatning og selvbilde (Almas og Bruce 1992). Som sykepleiere mener vi at vi
med vare handlinger og var mate a mgte pasientens reaksjoner pa, kan minske denne
belastningen. Vare handlinger og hvordan vi mgter pasientene kan komme til uttrykk
gjennom a gi ansvarlig sykepleie, apenhet og vennlighet. Vi kan ogsa hjelpe pasientene
med lettere a akseptere stomien ved a sette dem i kontakt med pasienter som selv mener de

har hatt en vellykket tilpasning, og pa denne maten gi pasienten tro pa seg selv.
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En av kvinnene i Notter og Burnard (2005) sin studie uttalte at hun ikke lengre falte seg
ren. Dette blir ogsa stette i litteraturen der Honkala og Berter6 (2009) sier at omgivelsene
forventer at kvinner skal vare rene og attraktive. A ikke kunne kontrollere kroppen sin kan
fales nedverdigende og for mange som et tap av en voksen identitet. Tabuholdninger i
samfunnet til kroppens avfallsprodukter forsterker denne fglelsen (Aae 2001). For noen av
deltakerne gikk problemet enda dypere. De uttalte at siden de na ikke hadde kontroll over
avfaring og lukt, falte de seg redusert til dyr (Notter og Burnard 2005). Disse sterke
falelsene som blir beskrevet her kan vi ikke finne igjen i litteraturen, men som det star
skrevet i Almas og Bruce (1992) ma vi alltid ta hensyn til pasientenes falelser. Det er
mulig at tabuholdninger i samfunnet knyttet til negative erfaringer fra andre mennesker
med stomi, samt ubehagelige opplevelser fra tiden pa sykehuset angaende avfaring og lukt
kan veere innvirkende faktorer til disse falelsene. Som sykepleiere er det viktig at vi helst i
god tid far operasjonen er med pa a bryte ned disse faktorene, og at den informasjonen

som blir gitt pasientene og pargrende er sakelig og rlig.

Almas og Bruce (1992) sier at en stomioperasjon har negativ virkning pa pasientens
kroppsoppfatning og selvbilde. At en slik operasjon ga betydelig endring i pasientenes eget
kroppsbilde ble ogsa beskrevet i flere av studiene (Notter og Burnard 2005, Persson og
Hellstram 2002, Richbourg, Thorpe og Rapp 2007). Manderson (2005) trekker ogsa frem
de negative aspektene med en operasjon og beskriver at for noen kunne dette virke
hemmende pa deres evne til & leve et godt liv, men som en kontrast til dette beskriver han
ogsa at det for andre kan virke frigjgrende. At stomien stort sett kun har negativ og
hemmende effekt pa pasientenes kroppsoppfatning mener vi muligens kan tolkes som et
naturlig resultat nar vi ser pa de ulike artiklene vi har benyttet. Der blir de negative
aspektene trukket frem, og rekken med problemer er lang. At en slik operasjon ogsa for
noen kan virke frigjarende, velger vi & se i lys av de problemene og utfordringene en del

av disse pasientene har levd med pa grunn av foreliggende sykdom.

| tillegg til de praktiske forandringene stomien fgrer med seg, griper ogsa operasjonen inn i
pasientens opplevelse av seg selv (Almas og Bruce 1992). 1 Sinclair (2009), Persson og
Hellstrgm (2002) sine studier ble det gitt uttrykk for at det & vakne opp og se stomien for
farste gang, var for noen forbundet med sjokk. Christensen (2001) sier at & konfronteres
med stomien krever mye mot. Vi antar at denne opprivende opplevelsen muligens kunne

blitt noe redusert og at pasienten hadde falt seg bedre forberedt hvis han hadde fatt
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tilstrekkelig preoperativ informasjon. Informasjonen kan gis muntlig og skriftlig, men vi
skal veere klar over at skriftlig informasjon kan i felge ny forskning som det henvises til i
Indrebg (2008) i noen tilfeller gi pasienten angst. Det er derfor viktig at pasienten i tillegg
til det skriftlige, ogsa far individuell informasjon og at vi forsikrer oss at han har forstatt
innholdet. Informasjon kan ogsa gis gjennom plansjer som viser anatomien og med bilder
knyttet hovedpunktene (Indrebg 2008). Angaende hvor detaljert og billedlig slik
informasjon skal vare bar tilpasses hver enkelt pasient. Det er ikke sikkert at bilder av
innsiden av en tarm og at informasjon om at en liten del av stomien vil se slik ut er spesielt

informativt, men for noen kanskje heller skape angst.

5.2.2 Pasienters erfaring med stomiens pavirkning pa eliminasjon, hud
og klesstil

Usikkerhet og frykt i forbindelse med lukt, lyd, gass og lekkasje

Vare funn viste at usikkerhet og frykt for lekkasje, lyd, lukt og gass erfares som de mest
negative aspektene i livet med stomi, aspekter som erfares pa tross av kultur og
landegrenser (Carlson, Berglund og Nordgren 2001, Karadag et al. 2003, Manderson
2005). Flere stomipasienter fgler skam nar lyd, gass og lukt slippes ukontrollert ut av
stomiposen (McMullen et al. 2008). Hovedarsakene til at stomipasienter fgler skam kan
vaere at vi i lgpet av vare farste tre-fire levear utvikler regulering og kontroll over
eliminasjonen (Vinsnes og Gjerland 1996). Det blir fra da forventet at en skal kunne
kontrollere utslipp av tarmgass og avfgring. Omgivelsene stiller krav om at man skal holde
seg renslig, og at en skal holde ugnskede lyder og lukter for seg selv (Aae 2001). En annen
arsak til at ukontrollerte utslipp erfares som sveert negativt tror vi kan skyldes at det i stor
grad kan pavirke andre aspekter som seksualitet og sosial aktivitet, noe som kom tydelig

frem i var litteraturstudie.

Det viste seg at selv etter a ha levd med stomi i 30 ar erfarte pasienter ukontrollerte utslipp
som store utfordringer (Berndtsson, Lindholm og Ekman 2005). | Aae (2001) fremgar det
at de fleste stomipasienter beskriver ukontrollerte lyder og tanken pa a forarsake
skjemmende lukt som noe av det mest plagsomme i livet med stomi. At frykt for

ukontrollerte utslipp viste seg a veere et erfart problem kom dermed ikke som en
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overraskelse, siden mye av litteraturen tar for seg disse problemstillingene. Vi ble
imidlertid overrasket over det store antallet som erfarte ukontrollerte utslipp som problem.
Pa bakgrunn av det store antallet og at det selv etter 30 ar viser seg a vere et problem,
mener vi dette er aspekter som det i stor grad ber fokuseres pa innen forskning.
Sykepleiere bar forberede pasienten pa at han mest sannsynlig vil oppleve usikkerhet

overfor ukontrollerte utslipp, og informere han om forebyggende tiltak og stomiutstyr.

Vanskelig & holde huden rundt stomien intakt

Resultatet av var studie viste at hudproblem ble erfart som utfordring i livet med stomi
(Karadag et al. 2003, Krouse et al. 2007, Manderson 2005, McMullen et al. 2008, Persson
og Hellstram 2002, Richbourg, Thorpe og Rapp 2007, Sinclair 2009). Dette funnet stattes i
Indrebg (2008) som sier at sar hud er noe at det stomipasienter er mest redde for siden det
forringer livskvaliteten. Lekkasje av avfgring kan i falge Aae (2001) vere en av arsakene
til sar hud rundt stomien. Dette funnet kan dermed sees i ssmmenheng med at lekkasje
erfares som et stort problem. Siden huden rundt stomien er sarbar for pakjenninger er det
viktig at pasienten er papasselig med riktig stomistell, og sykepleiere bar veilede i korrekt
hudpleie. | en amerikansk studie kom det frem at seks av syv deltakere sa at de matte
bruke ekstra tid pa hudpleie (Sinclair 2009). Det er dermed viktig at sykepleiere forbereder
pasienten pa at han kommer til & matte bruke ekstra tid pa nettopp dette.

A matte endre klesstil

| Aae (2001) fremgar det at noen har behov for a endre garderoben, men etter
gjennomgang av artiklene sa vi at det i snitt er hele 50 % som endrer klesstil for &
forhindre at stomiposen blir synlig utenpa klaerne (Karadag et al. 2003, Krouse et al. 2007,
McMullen et al. 2008). Dette kan bade tyde pa at litteraturen ikke er oppdatert og at
endring av motebildet kan fare til at flere fgler det ngdvendig & endre klesstil.

| forbindelse med stilendringen uttrykte noen deltakere ngd og sinne (Sinclair 2009).
Arsakene til disse folelsene tror vi kan skyldes at motebildet i vart samfunn har stor
pavirkningskraft pa hvilke kler vi velger bruke. Hva vi kler oss i henger sammen med var
identitet, & matte endre klesstil kan dermed vere en stor utfordring for mange. Hvorfor 50

% velger a endre klesstil kan vaere avhengig av hvor i livsstadiet en befinner seg nar en
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anlegger stomi. Motebildet for unge voksne har lenge veert preget av lave bukselinninger
og tettsittende kleer. Dette er kleskombinasjoner som vanskelig lar seg forene med gnsket
om a skjule en stomipose. Hos den eldre generasjon er det mer vanlig a bruke vide og
lgsere kleer, og endring av klesstil trenger derfor ikke a veere ngdvendig. Siden vi har
inkludert artikler der deltakernes alder har variert er dette noe vi tar hgyde for i vart

resultat.

Ved elektiv stomianleggelse har ofte sykepleiere et delegert ansvar for a avgjare hvor
stomien skal plasseres. Siden vi vet at var klesstil henger sasmmen med var identitet mener
vi det bgr tas hensyn til dette ved stomimarkering. Dette stgttes ogsa i Aae (2001) som sier

at det ved stomimarkering kreves at en bar Iytte til pasientens gnsker.

5.2.3 Pasienters erfaring med stomiens pavirkning pa seksuelle
relasjoner

Seksualitet er en integrert del av menneskets identitet og personlighet, og er derfor et
aspekt ved mellommenneskelige relasjoner (Laursen 2007). Siden det er kjent at
anleggelse av stomi er forbundet med mye usikkerhet (Aae 2001) og at selvbildet kan sla
alvorlige sprekker (Hummelvoll 2008) er det naturlig at stomien kan pavirke seksuelle

relasjoner.

Etter gjennomgang av artiklene fikk vi bekreftet at seksualitet og intimitet for mange blir
erfart som store utfordringer i livet med stomi (McMullen et al. 2008), og i Krouse et al.
(2007) sin studie ble intimitet presentert som det mest alvorlige sosiale problemet hos
pasienter med kolostomi. Disse funnene stattes i Indrebg (2008) som mener arsakene kan
vaere av bade psykisk og fysisk art, og trekker frem samfunnets dyrking av en
velfungerende perfekt kropp som pavirkende faktor. Vi ser samtidig en sammenheng
mellom seksuelle problemer og frykten for ukontrollerte utslipp av tarmgass og avfering. |
flere studier kom det frem at seksuelle problem ofte skyldes redsel for at noe pinlig skal
oppsta under samleie, som for eksempel lukt, lekkasje og lyder (Berndtsson, Lindholm og
Ekman 2005, Krouse et al. 2007, Manderson 2005). Dette underbygger var oppfatning av
at de ulike aspektene i livet med stomi pavirker hverandre. Vi anbefaler derfor at det
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forskes mer pa disse problemene siden det viser seg at de i stor grad kan pavirke det

seksuelle aspektet.

Selv om det hovedsakelig blir erfart at stomi har negativ pavirkning pa seksuelle
relasjoner, sa vi at den for noen har en positiv effekt grunnet foreliggende sykdom. |
Sinclair (2009) sin studie ga en av syv deltakere uttrykk for at stomien hadde hatt en
positiv effekt siden den hadde kurert foreliggende sykdom. I Hummelsund (2006) hadde
stomianleggelsen vert et vendepunkt i en deltakers liv pa grunn av tidligere tilstand. Han
fikk kjaereste innen en maned etter anleggelsen. Disse kontrastene er av betydning da de
kan vaere en paminnelse pa at det er individuelt hvilke problemer stomipasienter erfarer.
Det er viktig at sykepleiere har kjennskap til dette nar de skal forberede stomipasienter om

deres nye situasjon.

Vare funn tyder p at sivilstatus kan pavirke opplevelsen av seksuelle problem. A veare
singel ble erfart som en utfordring, og hos flere stomipasienter kunne det ga ar far en
oppsekte seksuell og intim kontakt (Manderson 2005, Sinclair 2009). Vi hadde en
farforstaelse pa at det & veere i et fast forhold ville veare positivt og betryggende, men det
viste seg imidlertid at ogsa i ekteskap kunne stomien fare til seksuelle problem. Dette
funnet stottes i Aae (2001) som sier at ogsa de som lever i et fast forhold kan oppleve
usikkerhet og frykt for a ikke takle den nye situasjonen. En arsak til at ekteskapet settes pa
pragve etter stomianleggelse kan vere at den ene parten ikke lenger klarer 3 ivareta sin
egenomsorg. Nér den "friske” tar rollen som omsorgsperson kan det vare vanskelig &
fortsette a ha rollen som seksualparter (Indrebg 2008). Stell av stomi krever nerhet til
omrader av kroppen som det ikke er vanlig en hjelper hverandre med. P& bakgrunn av
dette mener vi sykepleiere bgr oppfordre pasienten til & reflektere over hvorvidt partneren
skal delta under stomistell eller ikke. Et av malene med sykepleierens veiledning og
undervisning er at pasienten skal bli mest mulig selvhjulpen i stellet. I tilfeller der
pasienten likevel har behov for hjelp, mener vi sykepleiere bar diskutere konsekvensene

med begge parter og det bgr vurderes om hjemmesykepleie skal kontaktes.
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5.2.4 Pasienters erfaring med stomiens pavirkning pa det sosiale livet

Vare funn viser at anleggelse av stomi farer til at mange blir usikre pa hvem de skal
fortelle om stomien og hvordan folk kommer til & reagere (Persson og Hellstram 2002). |
en studie fra Canada kom det frem at folk generelt reagerte negativt pa stomien (Sinclair
2009), mens deltakerne i en svensk studie opplevde positiv stette (Carlson, Berglund og
Nordgren 2001).

Vi er oppmerksomme pa at ulike funn kan skyldes kulturforskjeller, men siden kulturene i
Canada og Sverige ikke blir sett pa som sveert ulike, er dette lite trolig arsaken i dette
tilfellet. En arsak tror vi kan veere ulikheter i befolkningenes kunnskap om stomi, uten & ha
funnet forskning som bekrefter dette. Hvor usikker pasienten er pa hvem han skal fortelle
om stomien kan avhenge av hans selvtillitt. Aae (2001) sier at hvordan pasientene kommer
til & handtere den nye situasjonen avhenger av tidligere erfaringer, selvbilde og deres
kroppsoppfatning. At hele 25 % i en undersgkelse hadde sa lav selvtillitt at de ikke turte a
fortelle andre om stomien synes vi dermed er et viktig funn (Karadag et al. 2003). Det er
viktig & papeke at dette er en studie fra Tyrkia, som har en sveert ulik kultur i forhold til

Norge.

Det er viktig at sykepleiere er kjent med disse pasienterfaringene nar de i stor grad
pavirker pasientens tilpasning til livet med stomi. Ved elektiv innleggelse har sykepleiere
mulighet til & kartlegge pasientens selvtillit samt starte en prosess der pasienten ma ta
stilling til hvem han skal informere om stomien. Vi tror at dersom denne prosessen starter i
god tid far operasjonen vil pasienten postoperativt fgle seg tryggere pa avgjerelsen. Siden
forskning viser at folk reagerer forskjellig nar de blir informert om en bekjents stomi, bar
vi forberede pasienten pa at han trolig vil mate ulike reaksjoner. Vi bgr ogsa forberede han
pa samfunnets tabuholdning til stomi. Denne forberedelsen kan muligens fare til at han vil
fale seg bedre rustet i hverdagen. Siden mye av teorien understreker nettverkets betydning
nar det gjelder statte, kan sykepleiere anbefale pasienten a dele situasjonen med de

naermeste, men vi ma alltid respektere pasientens valg.
Det kommer tydelig frem av var litteraturstudie at pasienter blir usikre pa hvordan de etter

stomianleggelsen skal handtere sosiale aktiviteter, og mange slutter med aktiviteter de
tidligere har hatt glede av (Carlson, Berglund og Nordgren 2001, Manderson 2005,
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McMullen et al. 2008, Persson og Hellstrem 2002, Richbourg, Thorpe og Rapp 2007,
Sinclair 2009). | fglge Aae (2001) kan arsakene til denne usikkerheten veere endret
kroppsbilde, nedsatt selvtillitt og redsel for lekkasje/lukt. Vi mener samfunnets
tabuholdninger og forventninger om renslighet ogsa kan veere pavirkende faktorer, og det
er dermed tydelig at arsakene er sammensatte. Dersom pasienten er plaget med lekkasjer
kan dette pavirke gleden av sosiale aktiviteter. De ulike aspektenes pavirkning pa
hverandre understreker dermed betydningen av at sykepleiere har kunnskap om de ulike
aspektene og erfaringene i livet med stomi. Ved a kartlegge pasientenes interesser og likte
aktiviteter, har vi mulighet til & trygge de pa a fortsette med disse, samt forberede de pa
aktuelle problemstillinger. Dette er et tema som er lite omhandlet i teorien, og vi anbefaler

videre forskning.

Nar det gjelder pasientenes forhold til arbeidsplassen, viste det seg i var studie at flere er
bekymret for a returnere tilbake til arbeid (Persson og Hellstram 2002). | en studie fra
USA svarte likevel hele 95,7 % av stomipasientene at de ansa stabil jobb som viktig for a
veere tilfreds med livet (Nichols og Riemer 2008). Dette funnet mener vi er viktig for
sykepleiere som er i kontakt med pasienter som har anlagt stomi. Stomianleggelsen kan for
mange oppleves som en stor forandring i hverdagen, og pa grunn av sammensatte arsaker
erfarer mange usikkerhet og bekymring for & returnere tilbake til arbeidsplassen. Dersom
sykepleiere er kjente med betydningen av stabil jobb, har de en bakgrunn for & kunne

anbefale og berolige pasienten til & returnere tilbake til arbeid.

| en studie fra USA kom det frem at deltakerne som returnerte tilbake til arbeid var usikre
pa hvordan arbeidsgiveren ville reagere pa stomien, men de opplevde stor forstaelse
(Sinclair 2009). Arsakene til at arbeidsgiverne ble opplevd som sveert forstaelsesfulle, kan
tyde pa at de har blitt inkludert i arbeidstakerens situasjon. Det & gke arbeidsgiverens
kunnskap om stomi tror vi kan bidra til gkt forstaelse. Dersom pasienten godkjenner det,
kan sykepleiere kontakte Norilco som kan samarbeide med arbeidsplassen. Flere
arbeidsplasser er ogsa tilknyttet bedriftshelsetjeneste som bade kan bidra til gkt kunnskap

hos arbeidsgiver og tilrettelegge arbeidsdagen.
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5.2.5 Pasienters erfaring med a tilpasse seg livet med stomi

”Livet er mestring 1 den forstand at vi utvikler oss, tilpasser oss og larer oss nye

ferdigheter” (Reitan 2006, 157).

Funnene vare viser at selv om pasientene har hatt stomien i mange ar, og man skulle tro at
de hadde tilpasset seg situasjonen, kan likevel det motsatte veere tilfelle. | en av studiene
uttalte halvparten av deltakerne at de selv etter 20 ar, ikke har akseptert stomien (Carlsson,
Berglund og Nordgren 2001). Som en kontrast til dette hevdet flere av deltakerne i
Berndtsson, Lindholm og Ekman (2005) sin studie at de etter 30 ar med stomien, ikke
lengre hadde behov for kontakt med helsevesenet, og at de derfor ikke lengre ansa seg selv
som pasienter. Vi tror at noen mennesker alltid vil tilpasse seg nye situasjoner hurtigere
enn andre. En av arsakene til disse ytterpunktene som viste seg i vart resultat kan derfor
komme av, som Kristoffersen (1996) sier, pasientens evne til & bearbeide erfaringer. Reitan
(2006) hevder at det grovt sett er to mater & reagere pa: En kan enten se situasjonen i
gynene eller en kan forsgke a fortrenge ubehaget eller skyve det unna ved hjelp av
forskjellige forsvarsmekanismer. For at vi som sykepleiere skal kunne lette pasientens
tilpasning til et liv med stomi, ma vi alltid behandle pasienten ut i fra prinsippet, at et hvert
menneske er unikt. Det er derfor viktig & se pa hvilke ressurser og forutsetninger den
enkelte har for & kunne mestre den nye situasjonen, eller for & komme seg ut av den
eventuelt fastlaste situasjonen han er i. Dette kan vi gjere ved a snakke med pasienten om
hvilke eventuelle tidligere erfaringer han har fra & mestre vanskelige situasjoner, og om
han da mener dette var gode eller darlige erfaringer. Ved & gi han hap om bedring, kan vi
0gsa gi han stette i at tilpasning kan oppnas. Er hans hverdag preget av problemer med for
eksempel lukt, lekkasje, sar hud og lignende ma vi farst hjelpe han med disse
utfordringene, for i noen tilfeller er kanskje disse konkrete problemene sa overskyggende

at de alene er med pa & hindre hans tilpasning.

Tre av deltakerne i Carlson, Berglund og Nordgren (2001) sin studie gnsket seg ikke
tilbake til livet far stomioperasjonen, dette begrunnet de ut i fra sine erfaringer med
avfaring sa hyppig som opp til 20-30 ganger daglig. Dette ser vi ogsa i Manderson (2005)
sin studie, der pasientene utalte at livet na var mye bedre og at de ikke hadde angret pa
operasjonen. Reitan (2006) sier at forandringer kan vere gnskede eller ugnskede. Og at
ved gnskede forandringer er situasjonen for det meste preget av kontroll. Nar en pasient
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har veert plaget med for eksempel en betennelsessykdom som Chrons og hatt avfgringer sa
ofte som opp mot 25 ganger i dggnet (Hummelsund 2006), antar vi at operasjonen for
mange kan fgles som en lettelse. Dette fordi dagene kan bli mer preget av forutsigbarhet
og kontroll. Ved denne typen sykdom er operasjonen oftest elektiv. Dette kan gi pasienten
tid til & forberede seg mentalt, fa et realistisk bilde av hva han kan forvente seg av livet
med stomi og ikke minst gir en elektiv stomianleggelse tid til & fa en sa korrekt og
hensiktsmessig stomiplassering som mulig. Dette vil kunne gi gode forutsetninger for a
unnga en del av de problemene mange av stomipasientene sliter med, og derfor gkt sjanse

for lettere tilpasning.

| en studie foretatt blant stomipasienter med og uten kreftdiagnose, konkluderte de med at
pasienter med kreftdiagnose hadde mindre vanskeligheter med a tilpasse seg stomien, enn
de som hadde fatt stomien av andre arsaker (McMullen et al. 2008). Disse konkrete
pastandene kan vi ikke se blir stettet i litteraturen, og vi kan derfor kun spekulere i om det
kan begrunnes ut fra diagnosens alvorlighet og hva den enkelte forbinder med diagnosen
kreft.

| folge Indrebg (2008) ble 3 482 mennesker i Norge diagnostisert med kreft i tykktarm og
endetarm i ar 2004. Vi tror at tanken pa at man har fatt kreft gjar oss opprert og mange
mennesker forbinder dette med at det farer til dgd. Nar en pasient blir stilt ovenfor en sa
alvorlig diagnose mener vi det er naturlig & se operasjonen som en livredning. Dette ser vi
ogsa i Honkala og Berter6 (2009) der kvinnene som hadde hatt en kreftdiagnose uttalte at

de sa operasjonen som en redning fra dgden og at de hadde fatt livet i gave.

5.2.6 Pasienters erfaring med sykepleierens stgtte

Sykepleieren ble ansett & ha en ngkkelrolle i & hjelpe og oppmuntre pasientene med a
tilpasse seg sin nye situasjon (Notter og Burnard 2005). Som sykepleier har man blant
annet ansvar for preoperative forberedelser, postoperative observasjoner samt informasjon
og veiledning med tanke pa tiden fremover. Preoperativt er pasientene ofte engstelige og
opplever situasjonen som fysisk og psykisk stressende (Indrebg 2008). Vi tror derfor det er
viktig at vi som sykepleiere allerede i den preoperative tiden gir pasienten god individuell

informasjon. Pasienten ma bli informert om det som skal skje, hvordan han selv kan bidra
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til & hindre komplikasjoner og hva han kan vente seg i tiden etter operasjonen. Vi ma ogsa
veaere klar over at fordi den psykiske tilngermingen til et liv med stomi er en langvarig
prosess, ma pasientene ikke bare fa stgtte under sykehusoppholdet, men ogsa etter
utskrivning (Indrebg 2008). | falge Hummelsund (2006) vil tilbudene om undervisning og
samtale med en stomisykepleier variere fra sykehus til sykehus, men de fleste opererte
falges opp gjennom kontroller etter 1, 3, 6 og 12 maneder. De kan i tillegg henvises eller ta
direkte kontakt med en poliklinikk om de har problemer med sar, lekkasjer eller andre ting
uavhengig av hvor lenge de har hatt stomien.

Stomisykepleierne ble i McMullen et al. (2008) nevnt spesielt som viktige problemlgsere.
At pasientene blir kontaktet og fulgt opp av en stomisykepleier tror vi er viktig fordi en
sykepleier som har videreutdanning innen pleie til pasienter med stomi, har en dypere
innsikt og kunnskap om det spesielle som denne pasientgruppen kan slite med. Dette blir
og stettet i en artikkel der det ble presentert at stomipasienter som hadde tilgang til
stomisykepleier, var ti uker etter stomianleggelsen mindre engstelige og deprimerte enn de
som ikke hadde denne tilgangen (Brown og Randle 2004). Vi tror ogsa at om pasientene
far kontakt med en stomisykepleier nar de selv faler de trenger det, kan ha positiv

innvirkning pa pasientens tilpasning til livet med stomi.

Siden noen av deltakerne i Carlson, Berglund og Nordgren (2001) sin studie falte
frustrasjon over mangelfull skriftlig informasjon, sgkte de istedenfor etter dette hos
ressurser utenfor helsevesenet. Eksempler pa dette var produktleverandgrer, pa internett og
i chatterom. Dette blir og beskrevet av en av informantene i Hummelsund (2006) sin
masteroppgave. Det virtuelle rommet pa internett ble stedet der han fant felleskap, hvor
kunnskap og erfaringer kunne utveksles og diskuteres. Videre sier han at sparsmal og svar
ikke ble direkte knyttet til ham som person, men til et brukernavn. Selv om det selvfelgelig
er beklagelig at ikke pasientene fglte de hadde fatt tilstrekkelig skriftlig informasjon, kan
det likevel veere positivt at de da kan finne denne informasjonen ved & oppsgke andre
instanser. Om alle disse gruppene bare er udelt positive tilskudd kan likevel diskutreres. En
produktleverandgr vil fordi han lever av a selge, trekke frem sine produkter, men disse er
kanskje ikke de rette for ”var” pasient. Vi kan alle legge ut hva vi vil pa internett og i
chatterom, og dersom denne informasjonen ikke er korrekt, kan den villede
kunnskapssgkende pasienter. Sykepleiere bar derfor eventuelt formidle pasienten

kunnskap om hvor han kan sgke serigse aktarer.
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Majoriteten av deltakerne i Carlson, Berglund og Nordgren (2001) sin studie sa at de
hadde stort utbytte av a veere medlemmer i en stgttegruppe. Som en kontrast til dette valgte
de fleste deltakerne i Richbourg, Thorpe og Rapp (2007) sin studie a ikke sgke hjelp eller
delta i stgttegrupper, og hele 20 % av dem som opplevde vanskeligheter etter hjemkomst
spkte ikke hjelp av noen. Arsaker til dette kan vi ikke finne beskrevet i litteraturen og
hvorfor denne store variasjonen viser seg er ogsa vanskelig a finne forklaring pa ut i fra
artiklene. Siden den ene studien er gjort blant stomipasienter i Sverige, mens den andre er
utfart i USA, kan det muligens komme av nasjonale forskjeller i det enkelte lands tilbud av
stattegrupper og deres innhold. | Norge har vi i tillegg til stettegrupper som gar spesifikt
pa sykdommen bak stomien, ogsa Norilco som er foreningen for stomi- og
reservoaropererte. De kan i falge Indrebg (2008) i tillegg til & bidra med forskjellig
informasjonsmateriell ogsa tilby samtale. Hvorfor hele 20 % av deltakerne som opplevde
problemer ikke oppsakte hjelp, kan muligens komme av forhold som mangelfull
informasjon fra helsepersonell. Videre kan noen kanskje grue seg for a ta kontakt fordi de
opplever det som flaut. Noen kan distansere seg fra sykdommen og det & veere medlem av
en slik gruppe vil da muligens veere det samme som a vedkjenne seg sykdommen. Ulike
land kan ha ulik kultur for det & sgke hjelp fra andre, deres kultur tilsier kanskje at
problemer skal ordnes opp i av en selv eller holdes innen familien. Hvorfor de ikke sgkte
hjelp kommer ikke frem i artikkelen sa arsakene til dette blir kun spekulasjoner, men er

absolutt noe som kunne vare forsket pa.
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6.0 Konklusjon

Ved gjennomgang av tilgjengelig faglitteratur fikk vi inntrykk av at det finnes lite teori
angaende pasienters erfaringer. Litteraturstudien viste imidlertid at mange erfarte det a
vakne opp med stomi etter operasjon som et stort sjokk. Stomianleggelse ga betydelig
endring i mange av pasientenes egen kroppsoppfatning, men samtidig sa vi at den for noen
ogsa kunne virke frigjgrende. Videre erfarte flere av pasientene frykt for ukontrollerte
utslipp av tarmgass og avfering, og dette ble beskrevet som det mest negative aspektet i
livet med stomi. For de fleste resulterte stomianleggelsen til at seksualitet og intimitet ble
store utfordringer, men pa grunn av foreliggende sykdom farte den for enkelte til bedret
situasjon. Stomien pavirket hverdagen for mange, og farte blant annet til at flere ble usikre
pa hvordan de skulle handtere sosiale aktiviteter. Det var store variasjoner i hvordan
pasientene tilpasset seg livet med stomi, og sykepleieren ble ansett & ha en ngkkelrolle i &

hjelpe og oppmuntre pasientene til denne tilpasningen.

For at sykepleiere skal kunne bidra til & lette pasienters tilpasning til et liv med stomi, er
det viktig med god preoperativ samtale der vi forbereder pasientene pa aktuelle
problemstillinger. Den bar om mulig gjennomfares i god tid far operasjonen, fordi tidlig
informasjon kan gi starre forutsigbarhet og kontroll. Sykepleiere har en viktig rolle i a se
enkeltindividets behov slik at de kan gi stette, hap og individuelt tilpasset veiledning.
Videre er det viktig at sykepleiere, om gnskelig, hjelper pasienten i &8 komme i kontakt med

egnede stattegrupper og ikke minst hjemmesykepleie.

Vi ble positivt overrasket over a finne sa mye aktuell forskning omkring temaet stomi.
Siden ukontrollerte utslipp av tarmgass og avfering hadde stor inngripen i flere av de andre
aspekter, er dette noe vi anbefaler at det forskes videre pa. Vi ser ogsa behov for forskning
pa hvorfor mange pasienter med stomi velger a ikke sgke hijelp.
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Vedlegg 1 Tabell over artiklenes innhold og kvalitet

Forfattere Tittel Hensikt Metode Utvalg Hovedfunn Kvalitet
Ar, Land
Tidsskrift
Berndtsson, Ina, Elisabet | Thirty years of A vurdere pasienters Kvantitativ 68 deltagere med P4 lang sikt har folk med | Hay *
Lindholm og Inger experience Living langsiktig tilpasning til ileostomy ileostomi god
Ekman with a continent dagliglivet og Spgrreskjema med egenomsorg. Manglende | Godkjent av

ileostomy egenomsorg, 30 ar etter | 36 lukkede spgrsmal. | 25 menn kvalitet og etisk komite
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Nurses Society
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Vedlegg 2 Fargekoder

Rosa — lukt
— gass
Rad — lyd

Mark grenn — lekkasje/skade
Bla — Hudirritasjon
Lilla — Forandret kroppsbilde
Orange — Seksualitet
— Klesvalg

Brun — Mat

— Sosialforandring
Rade prikker — Spl.’s rolle/info/undervisning/tilpassning
Blae prikker — Smerte

— Depresjon/angst



Vedlegg 3

SJEKKLISTE FOR A VURDERE KVALITATIV FORSKNING

INNLEDENDE SP@RSMAL

1. Er formalet med studien tydelig?

2. Er en kvalitativ tilneerming hensiktsmessig?

KAN DU STOLE PA RESULTATENE?

3. Er det tilfredsstillende beskrevet hvordan og hvorfor utvalget ble valgt?
4. Var datainnsamlingen tilstrekkelig for & gi et helhetlig bilde av fenomenet?
5. Ble det redegjort for bakgrunnsforhold som kan ha pavirket fortolkningen av data?

6. Gar det klart fram hvordan analysen ble gjennomfart? Er fortolkningen av data
forstaelig, tydelig og rimelig?

7. Er det blitt gjort forsgk pa a underbygge data (funnene)?

8. Er etiske forhold vurdert?

HVA ER RESULTATENE?

8. Kommer det klart fram hva som er hovedfunnene i undersgkelsen?

KAN RESULTATENE BRUKES | MIN PRAKSIS?

9. Hvor nyttige er funnene fra denne studien?

NB: Vi gjer oppmerksomme pa at vi her presenterer kun sjekklistens spgrsmal. For
fullstendig versjon henviser vi til www.kunnskapssenteret.no.
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Vedlegg 4

SJEKKLISTE FOR VURDERING AV PREVALENSSTUDIE

(Tverrsnittstudie, spgrreundersgkelse, survey)

INNLEDENDE SP@RSMAL

1. Er problemstillingen i studien klart formulert?

2. Er en prevalensstudie en velegnet metode for & besvare problemstillingen/spgrsmalet?

KAN DU STOLE PA RESULTATENE

3. Er befolkningen (populasjonen) som utvalget er tatt fra, klart definert?

4. Ble utvalget inkludert i studien pa en tilfredsstillende mate?

5. Er det gjort rede for om respondentene skiller seg fra dem som ikke har respondert?
6. Er svarprosenten hgy nok?

7. Bruker studien malemetoder som er palitelige (valide) for det man gnsker & male?
8. Er datainnsamlingen standardisert?

9. Er dataanalysen standardisert?

HVA FORTELLER RESULTATENE?

10. Hva er resultatet i denne studien?

KAN RESULTATENE VZARE TIL HIELP | MIN PRAKSIS

11. Kan resultatene overfares til praksis?

12. Sammenfaller resultatene i denne studien med resultatene i andre tilgjengelige studier?

NB: Vi gjer oppmerksomme pa at vi her presenterer kun sjekklistens spgrsmal. For
fullstendig versjon henviser vi til www.kunnskapssenteret.no.
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Vedlegg 5

HVA ER DET JEG @NSKER A VITE NOE (MER) OM:
PROBLEMSTILLINGER:

- Hvordan pavirker stomien pasienters hverdag?

- Hvilke pasienterfaringer er det viktig at sykepleierne har kjennskap til for a lette

pasienters tilpasning til livet med stomi?

P I C O
Pasienter med stomi Erfaringer,
tilpasning,
livskvalitet,
kroppsbilde
stoma, ostomy, experiences,
ileostomy, adaptation, cope,
colostomy Quality of life”,
“body image”

Vi




