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FORORD

Disse anbefalinger er udarbejdet pa vegne af det norske sygeplejerskeforbunds faggruppe af sygeplejersker i
stomi- og kontinenspleje (SISK). Anbefalingerne er evidensbaserede i kombination med forfatternes viden
fra mange ars arbejde med stomiopererede.

Anbefalingerne giver en beskrivelse af, hvad en kvalitativ god opfglgning af stomiopererede bgr indeholde.
De skal dog anvendes fleksibelt og tilpasses den enkelte stomiopereredes behov, og stomisygeplejersken
skal bruge sit faglige skon i kontakten med den enkelte patient. Nogle organisationer vil formentlig ikke
umiddelbart have mulighed for at fgre alle dele ud i livet, men anbefalingerne bgr alligevel vaere en
rettesnor og en skabelon for, hvad der er god kvalitet.

Gennem vores kontakt med stomiopererede ser vi stadig, at mange far en bedre livskvalitet, efter de har
faet stomi. Det kan skyldes, at de bliver sygdomsfrie, eller slipper af med generende symptomer. | disse
anbefalinger har vi dog taget udgangspunkt i de potentielle udfordringer, det kan medfgre at have en stomi,
og fokuserer udelukkende pa disse samt pa de organisatoriske forhold omkring opfglgningen.

Anbefalingerne har veeret til gennemsyn hos patientorganisationerne Norsk forening for stomi, reservoir og
mave- og tarmkraeft (NORILCO) og Landsforeningen mod fordgjelsessygdomme (LMF) og hos Den norske
leegeforenings fagmedicinske foreninger Norsk forening for gastroenterologisk kirurgi (NFGKS) og Norsk
urologisk forening (NUF). Vi takker dem for konstruktiv feedback.
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NSF's faggruppe af sygeplejersker i stomi- og kontinensplejen (SISK) har blandt andet til formal at arbejde
for en ensartet, god pleje og opfglgning af dem, der far stomi. Som led heri er der i 1998 indgaet et



samarbejde med faggrupperne for stomisygeplejersker i Sverige og Danmark, hvor malet var at na frem til
standardiserede anbefalinger vedrgrende plejen af stomiopererede. Resultatet af dette arbejde var tre
nordiske standarder — en praeoperativ, der omhandler praeoperativ information og stomimarkering, en
postoperativ, som omhandler lzering af stomipleje og pleje af huden omkring stomien, og en om
information relateret til stomi og sexliv.1-3 . Det nordiske samarbejde blev afsluttet i 2005.

Herefter har mange fglt, at standarderne ikke giver et komplet billede af den pleje og behandling, som
stomiopererede har brug for. | 2008 nedsatte SIS derfor en gruppe, der skulle udarbejde en norsk standard
for opfglgning. Resultatet af gruppens arbejde er denne faglige anbefaling.

Hovedtemaet for anbefalingen er behovet for opfglgning af den stomiopererede efter udskrivning fra
hospitalet.

Ordet stomi er graesk og betyder abning eller mund. Begrebet benyttes, hvor man ma lsegge tarmen frem
kirurgisk for at fere tyndtarmsindhold, tyktarmsindhold eller urin ud, sakaldt ileostomi, kolostomi eller
urostomi.4

Der kan veaere flere arsager til, at man ma anlaegge en stomi. Tyktarmskreaeft er den hyppigst forekommende
kraeftform hos maend og kvinder under ét. 1 2018 blev der diagnosticeret 4.088 nye tilfaelde.5 En stor
procentdel af dem, der har kraeft i endetarmen, skal have anlagt en stomi enten midlertidigt eller
permanent. Der er nu en generel overlevelse hos kraeftramte pa 60 % efter fem ar, mens personer under 50
ar har mere end 80 % overlevelse. Der forventes en gget levealder i befolkningen. Den forventede levealder
i 2017 var 84,3 ar for kvinder og 80,9 ar for maend, hvilket er en lille stigning siden 2013.6 | takt med at der
bliver flere seldre og flere &ldre, der overlever en kraeftdiagnose, vil der ogsa veere flere, der bliver
behandlet for tyktarmskraeft, og som kan fa stomi.

| 2018 blev der diagnosticeret 2.748 nye tilfelde af kreeft i blaeren eller de nedre urinveje.5 Ca. 50 % af disse
skal have fjernet blaeren og have anlagt en eller anden form for urinafledning, enten blaeresubstitut,
kontinent stomi eller traditionel urostomi. Ogsa ved denne kraeftform er der set en stigende grad af
overlevelse.

Arsagen til den stgrre grad af overlevelse er generelt bedre kirurgisk teknik i kombination med kemoterapi
og straling.7

Ogsa ved godartede lidelser kan det blive aktuelt at anlaegge stomi. De mest almindelige diagnoser her er
Morbus Crohn, Colitis ulcerosa og divertikulitis. Som det ser ud i dag, vil der altsa ikke vaere feerre personer,
der far stomi i fremtiden.

At leve med stomi, uanset type eller arsag til anleeggelsen, er en udfordrende situation, der kan have
konsekvenser for det fysiske og psykiske velveere, relationer til andre, arbejde, fritid, samliv og generel
livskvalitet.8, 9 Patientgruppen har derfor behov for seerlig opfglgning i rehabiliterings perioden efter
anlaeggelsen af stomien.

Samhandlingsreformen pkt. 6.4.310 definerer rehabilitering som "tidsafgraansede, planlagte forlgb med
klare mal og virkemidler, hvor flere aktgrer samarbejder om at yde den ngdvendige bistand til brugerens
egen indsats for at opna bedst mulig funktions- og mestringsevne, selvstaendighed og deltagelse socialt og i
samfundet". Dette beskriver ogsa godt den proces, som den stomiopererede skal igennem efter en
stomianlaeggelse. Da stomien for mange af de stomiopererede altid vil veere der og kan vaere kilde til
forskellige lidelser, vil opfglgningen ikke altid kunne veere absolut tidsbegraenset.



De stomiopererede er i denne anbefaling patienter med kolostomi, ileostomi og urostomi. Anbefalingen
geelder opfglgning af stomiopererede med permanent eller midlertidig stomi. Den faglige anbefaling
omhandler ikke opfglgning af patienter med kontinent stomi og kun personer fra 15 ar og opefter.11
Malgruppen for den faglige anbefaling er stomisygeplejersker og overordnede personer eller instanser, som
har ansvar for tilrettelaeggelse og ledelse af tilbuddet til den stomiopererede.

Den problemstilling der er sggt svar i anbefalingen er:

1.1 AFGRANSNINGER:

At leve med de forskellige stomityper kan opleves forskelligt, men der er alligevel mange sammenfaldende
problemstillinger. Dette er arsagen til, at udfordringer og opfalgning bliver belyst under ét uafhaengigt af
stomitype. Nogle af de problemomrader, som kun er relevante for bestemte patientgrupper, er behandlet
individuelt. Andre problemomrader kan vaere uaktuelle for visse patientgrupper. Vi er heller ikke gaet
naermere ind pa den bagvedliggende arsag til stomianlaggelsen i anbefalingen, ligesom vi ikke har forholdt
os til seerlige sygdomsrelaterede komplikationer, gener eller udfordringer. Saerlige fglgetilstande efter
kirurgi, f.eks. kort tarm, er heller ikke omtalt i anbefalingerne, da dette falder udenfor det traditionelle
forlgb for stomiopererede og kan kraeve opfglgning udover vores generelle anbefalinger.

| anbefalingen er bade stomiopererede med permanent og midlertidig stomi inkluderet. Nogle af de
udfordringer, der bliver belyst, vil patienter, der har stomi i en begraenset periode, maske aldrig sta over for.
Det kunne for eksempel vaere udfordringer ved at vende tilbage til sit arbejde. Andre udfordringer kan disse
maske opleve i stgrre grad end patienter med permanent stomi. Det kunne vaere gmhed og
lekageproblemer eller dehydrering og fare for nyresvigt hos stomiopererede med midlertidig ileostomi.12-
14

Vi behandler ikke udfordringer og behov for opfglgning hos patientgruppen med kontinent stomi. Dette
skyldes, at denne gruppe har en mindre synlig kropsaendring og en anden type funtionsandring end dem
med stomi. Dette giver nogle andre udfordringer og kraever, at andre emner tages op i opfglgningen,
ligesom hyppigheden af opfglgningen ogsa kan vzere anderledes. Det ville blive for omfattende ogsa at
inddrage denne gruppe.

| det norske sundhedsvaesen er der forskellig praksis for i hvilken alder man skal ligge pa henholdsvis bgrne-
og voksenafdelingen. Dette varierer mellem 14 og 16 ar, mens man nogle steder anser en person som barn
helt frem til myndighedsalderen pa 18 ar. Vi har i denne anbefaling valgt en graense pa 15 ar, da vi
erfaringsmaessigt ved, at dette er en alder, hvor stgrstedelen kan og vil varetage sin stomi selv. Den faglige
anbefaling omhandler ikke de udfordringer og den opfglgning, som bgrn vil have brug for. Mange af
udfordringerne vil veere de samme, som dem den voksne stomiopererede vil opleve, men bgrn vil ogsa have
mange andre udfordringer, som kun geelder dem. Bgrn er desuden en lidt homogen gruppe, som pa

forskellige tidspunkter i opvaeksten vil have helt forskellige behov. Det ville blive for omfattende at komme
ind pa alt, der vedrgrer bgrn.



1.2 BEGREBSFORKLARING:

Med livskvalitet forstar vi:

Livskvalitet er et subjektivt, normativt og flerdimensionelt begreb. Kort sagt kan det defineres som det gode
liv. Forstaet pa den made bliver livskvalitet noget, der omfatter alle aspekter af vores tilveerelse. Faktisk hele
vores liv. Flere har forsggt at konkretisere, hvad det gode liv indebeerer. Det kan forstas som realisering af
sine mal og forventninger,15 lykke,16 tilfredshed med livet 17 eller psykisk velvaere.18

For at forenkle og praecisere betydningen af begrebet er det forsggt inddelt i flere niveauer, hvor man taler
om overordnet eller global livskvalitet og sundhedsrelateret eller sygdomsspecifik livskvalitet.

e Generel eller overordnet livskvalitet refererer til omrader, som man anser for vaerende vigtige for sit
velbefindende. Det er for eksempel fysisk og materielt velveere, selvrealisering, lykke, personlig
udvikling, relationer til andre, deltagelse i sociale sammenhange og rekreation. Overordnet
livskvalitet kan males med et enkelt spgrgsmal, hvor man benytter en visuel, analog skala, eller med
et skema, der indeholder flere spgrgsmal.

e Sundhedsrelateret livskvalitet handler om ens oplevelse af sundhed og forskellige aspekter som
funktioner, behov, mal og symptomer relateret til sundhed, og det males for eksempel med Short
Form 36 (SF-36).

o Sygdomsspecifik livskvalitet refererer til personens oplevelse af specifikke lidelser eller sygdomme
og males med et skema, der er tilpasset den aktuelle tilstand eller diagnose.

Alle tre niveauer har indflydelse pa hinanden, og alle niveauerne kan omfatte fysiske, psykiske, sociale,
andelige, gkonomiske og materielle forhold. Pa nogle skemaer, for eksempel SF36 og Quality of life Scale
(QoLN), er der udregnet en normscore, som ggr det muligt at sammenligne forskellige patientgruppers
livskvalitet med normalbefolkningen.19, 20

Den stomiopereredes livskvalitet vil anbefalingen blive belyst ved hjaelp af forskellige undersggelser. |
undersggelserne anvendes forskellige definitioner af begrebet livskvalitet, og man studerer livskvalitet pa
forskellige niveauer og ser pa faktorer, der pavirker livskvaliteten for den stomiopererede. Det er derfor ikke
muligt at komme med en praecis definition af, hvad der er optimal livskvalitet for stomioperede.

Med mestring af en ny livssituation forstar vi:

Mestring af en ny livssituation kan defineres som "kontinuerligt skiftende kognitive og adfaerdsmaessige
anstrengelser for at klare specifikke indre og/eller ydre krav, der vurderes som vaerende kraevende, eller



som overstiger personens ressourcer og truer velvaeret".21 Nar man star over for mestringsudfordringer,
sker der automatisk og ofte ubevidst en vurdering af situationen pa flere niveauer. Lazarus og Folkman
kalder disse niveauer for primaer vurdering, sekundaer vurdering og revurdering.

Primeer vurdering er den umiddelbare kognitive vurdering af situationen og de krav, man star over for.
Situationen tolkes ud fra, hvor truende den er for en selv, og hvordan den pavirker

ens vigtige vaerdier og mal. Resultatet af den primaere vurdering er, at situationen opfattes som enten
neutral, positiv eller stressende. Hvis man forventer et tab eller en skade, er det en trussel, som er
stressende.

Sekundaer vurdering handler om at vurdere, hvilke muligheder man har for at mestre situationen. Det
omfatter ogsa de fglelser, der vaekkes i situationen, og en vurdering af, hvilke konsekvenser de valg, man
tager, har for fremtiden.

Revurdering handler om at vurdere, hvorvidt mestringen opleves som hensigtsmaessig, og om situationen
nu er, som personen antog, den ville vaere. Hvis situationen vurderes anderledes, end man antog, den ville
blive, gar personen tilbage i processen og foretager en ny primeer eller sekundaer vurdering.

Folkman og Lazarus beskriver to hovedmader at reagere pa, nar ens seedvanlige mestringsstrategi ikke
fungerer — problemorienteret eller fglelsesorienteret strategi.

Problemorienteret strategi

Den problemorienterede strategi gar ud p3, at man forsgger at finde Igsninger pa eller handtere en
vanskelig situation. Udover at patienten forsgger at definere problemet og finde og vurdere alternative
Igsninger, handler problemorienteret mestring om en indre motivation til at aendre sit handlemgnster eller
udvikle nye handlemgnstre. Patienten indtager en aktiv rolle, og der sker en personlig udvikling, idet der
indarbejdes nye forstaelsesmader. Et eksempel pa en problemorienteret strategi kan vaere, at den
stomiopererede sgger rad hos fagpersoner om, hvordan man undgar laekage fra bandagen og forhindrer
lugt, eller hvordan man kan handtere situationen, hvis der kommer lyd fra stomien i sociale sammenhange.

Falelsesorienteret strategi

Den fglelsesmaessige strategi sigter mod at sendre oplevelsen af situationen mere end at &endre selve
situationen. Denne strategi kan bruges til at bevare hab og optimisme og til at benagte virkeligheden.
Processen fgrer til en forvraengning af virkeligheden eller et selvbedrag, hvor man kan agere som om, at
"intet" er haendt. | nogle situationer er virkeligheden sa kraevende i starten, at fglelsesorienteret mestring
og brug af forsvarsmekanismer er ngdvendig. P4 den made kan man fa kontrol over situationen og mestre
de opgaver, man star over for pa kort sigt. Personer, der far stomi, uden at det var planlagt praeoperativt,
kan for at takle virkeligheden ty til strategier som at udseette eller forsgge at undga at deltage i stomiplejen
eller at undga at se pa stomien i den fgrste tid efter operationen. At sgge stgtte hos sine naermeste og blive
accepteret for den, man er, kan give en oplevelse af selvvaerd og mening.



Hvilken mestringsstrategi, der er bedst at bruge, er ikke givet pa forhand. Der er ingen facitliste over, hvad
der er "god" mestring for den enkelte. Konteksten vil altid have indflydelse pa den enkeltes
mestringsstrategi. Det er derfor umuligt for en udenforstdende helt at bedemme, hvorvidt en anden
persons mestringsstrategi er god eller ej.21, 22

Information, vejledning og hjalp — Orems teori:

Denne faglige anbefaling er en opfglgning til den tidligere udgivelse "Nordisk standard for stomipleje" (prae-
og postoperativ stomipleje). Denne har haft Orems sygeplejeteori som en del af den teoretiske
referenceramme. Vi vaelger ogsa at fglge denne teori her, da Orems teori

stadig er relevant for malsaetningen, som er at hjaelpe patienten tilbage til et optimalt funktionsniveau efter
anlaeggelse af en stomi.

Orems teori er opdelt i tre: En teori om egenomsorg, en teori om egenomsorgssvigt og en teori om
sygeplejesystemer. Orem opfatter mennesket som et rationelt, problemlgsende og behovstilfredsstillende
vaesen, der kendetegnes ved bestemte fysiologiske, psykologiske og kognitive strukturer og funktioner.
Sygeplejersken skal have indsigt i dette for at kunne identificere behov og iveerksaette hensigtsmaessige tiltag
for patienten.

Patienter er efter Orems opfattelse personer, der modtager hjeelp eller omsorg fra professionelt
sundhedspersonale pa grund af en ubalance mellem egenomsorgskapaciteten og de terapeutiske
egenomsorgskrav. Patienten har da et egenomsorgssvigt. Egenomsorgssvigtet kan vaere delvist eller
fuldsteendigt og fortzller, hvorfor og hvornar en person har behov for sygepleje — altsa nar personen eller
dennes pargrende ikke selv er i stand til at udfgre den egenomsorg, der opfylder alle egenomsorgskravene.
Alt efter hvilken grad af pleje, der er behov for, inddeler Orem dette i forskellige hjeelpesystemer. Disse kan
veere:

e Et helt kompenserende system, som er sygepleje til patienter, der ikke er i stand til at udfgre
egenomsorgshandlinger pa eget initiativ, eller som mangler evnen til at foretage selvstaendige og
kontrollerede bevaegelser (for eksempel patienter uden bevidsthed eller med nedsatte motoriske
og/eller mentale funktioner)

e Et delvist kompenserende system, hvor bade patient og sygeplejerske samarbejder om de
sygeplejehandlinger, der er relevante og ngdvendige

e Et stgttende og undervisende system, som er relevant, nar patienten skal lzere at udfgre ngdvendige
aktiviteter for at kunne opfylde sine terapeutiske egenomsorgskrav 1, 23

Orem naevner forskellige hjeelpemetoder, som ogsa er relevante:

e At handle for en anden



e At vejlede og oplaere en anden
o At sgrge for fysisk eller psykisk stgtte
e At sgrge for og fastholde et miljg, der stgtter personens udvikling

e At undervise en anden 1

Ved en ambulant opfglgning vil det selvfglgelig vaere individuelt, hvor stort patientens egenomsorgssvigt er.
Opfalgning pa et stomiambulatorium vil afdaekke, hvilke behov patienten stadig har, og stomisygeplejersken
skal herefter identificere, om patienten er i stand til at varetage dette selv, eller om han eller hun har behov
for yderligere sygepleje, og pa hvilket niveau dette i sa fald skal varetages. Det vil normalt vaere ngdvendigt
at give undervisning, vejledning og stgtte til en ellers selvhjulpne patient (et stgttende og undervisende
system), mens enkelte patienter kan have behov for en vis hjzlp til egenomsorg (et delvist kompenserende
system).

1.3 PRASENTATION AF DELTAGERNE | ARBEJDSGRUPPEN:

Torill Elin Olsen: Uddannet sygeplejerske i 1983. Har arbejdet som sygeplejerske og afdelingssygeplejerske
pa akutafdelingen Haukeland Universitetssygehus i 14 ar. Deltog i og startede Faggruppen for sygeplejersker
i stomiplejen (SIS) i 1990, og sad som leder af faggruppen i 12 ar. Blev i 1994 uddannet stomiterapeut ved
Sahlgrenska Universitetssygehus/Universitetet i Goteborg. Startede i 1997 stomiklinikken pa Haukeland
Sygehus og har arbejdet der til dags dato. Var en af initiativtagerne til videreuddannelsen i stomisygepleje i
Norge og har siden 1999 veeret fagansvarlig for denne uddannelse ved Hggskolen i Bergen (fra 2018
Hgyskolen pa Vestlandet). Tog i 2006 hovedfag i sygeplejevidenskab ved Universitetet i Bergen. Har deltaget
i det nordiske stomisamarbejde, som har udarbejdet de nordiske standarder for stomipleje. Har vaeret
Norges repraesentant i World Council of Enterostomal Therapy (WCET).

Anita T. Lindam: Uddannet sygeplejerske i 1989. Har arbejdet som sygeplejerske pa kirurgisk
gastroenterologisk afdeling pa Akershus Universitetssygehus i 11 ar. Uddannede sig til stomisygeplejerske
ved Hggskolen i Bergen (HiB) i 2000.

Startede stomiambulatoriet pa Akershus Universitetssygehus i 2000 og har arbejdet der siden. Hun har
taget faget "Hverdagsforskning" pa Hgyskolen i Akershus, og i 2011 tog hun en master i klinisk
sygeplejevidenskab ved Hggskolen i Oslo. Hun har vaeret koordinator for stomisygeplejegruppen i
Faggruppen for sygeplejersker i stomiplejen. Har vaeret Norges repraesentant i World Council of
Enterostomal Therapy (WCET).

Liv Guri K. Skogmo: Uddannet sygeplejerske i 1984. Uddannede sig til stomisygeplejerske ved Hggskolen i
Bergen (HiB) i 2001. Har vaeret ansat pa Ringerike Sygehus, gastrologisk sengeafsnit siden 1985, med en
pause pa 1 ar, hvor hun arbejdede som gymnasielaerer og underviste i sundhedsfag. Har efter uddannelsen
til stomisygeplejerske arbejdet som "dagsygeplejerske" pa somatisk afdeling ved siden af arbejdet pa
stomiambulatoriet. Har siden 2012 arbejdet som fagudviklingssygeplejerske ved kirurgisk/ortopaedisk
sengeafsnit, Vestre Viken HF, Ringerike Sykehus. Har bidraget som medforfatter til et laerings- og
mestringskursus i "En bedre hverdag med stomi" sammen med repraesentanter fra NORILCO og Nationalt
kompetencecenter for leering og mestring.



Kirsten Lerum Indrebg: Uddannet sygeplejerske i 1983. Har arbejdet pa kirurgisk afdeling gastro/urologi pa
Fgrde Centralsygehus. Var afdelingssygeplejerske pa samme afdeling i 7 ar. Startede stomiambulatoriet pa
sygehuset i 2000 og har arbejdet pa deltid her som stomisygeplejerske til dags dato. Har siden 1998 ogsa
haft en deltidsstilling som stomisygeplejerske hos Fgrde Medikal. Har videreuddannet sig inden for
praksisvejledning og lindrende behandling og i at undervise og arbejde vidensbaseret og tog en
videreuddannelse i stomisygepleje pa Hggskolen i Bergen i 2000. Tog en master i sygeplejevidenskab ved
Universitetet i Bergen i 2011. Har veeret kasserer og leder af Faggruppen for sygeplejersker i stomiplejeni 11
ar. Har veeret medforfatter til Praktiske procedurer i sygeplejen (PPS), VAR Healthcare, forlaget Cappelen
Damm, og forfatter til et kapitel om stomi i bogen Udgvelse af klinisk sygepleje, Sygeplejebogen 3, forlaget
Cappelen Damm. Ph.d.-stipendiat.

Vigdis H. Dagsland: Uddannet sygeplejerske i 1990. Arbejdet pa afsnittet for gastroenterologisk kirurgi pa
Haugesund Sygehus fra 1992 til dags dato. Har i perioder veeret assisterende afdelingssygeplejerske og
fagudviklingssygeplejerske. Tog videreuddannelse i stomisygepleje ved Hggskolen i Bergen i 2000. Har siden
drevet stomi/kontinensklinikken pa Haugesund Sygehus. Master i klinisk sygeplejevidenskab i 2017.

Tak til gvrige bidragydere:

Cathrine Planke Teig, stomisygeplejerske, ph.d.

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

2.0 METODE

De tidligere standarder, som denne anbefaling skal ses i sammenhang med, anvendte metoden ved navn
"Dynamic Standard Setting System" (DySSSy).24 Metoden blev ogsa indledningsvist taget i brug ved
udarbejdelsen af denne anbefaling. Undervejs i arbejdet erkendte vi, at videnbaserede standarder var
blevet mere aktuelle, og vi &ndrede metoden. £ndringen har medfgrt en hel del merarbejde og har
betydet, at arbejdet er trukket ud.

Gruppen, der har udarbejdet denne anbefaling, har haft ca. tre mgder arligt. Mgderne har omfattet
samarbejde med bibliotekarer, litteratursggning, gennemgang og vurdering af litteratur og gennemgang og
vurdering af input fra deltagerne. Mellem gruppemgderne har den enkelte selv sggt og gennemgaet
litteratur udover at skrive pa sine dele af anbefalingen.

| arbejdet med den faglige anbefaling har vi foretaget systematiske sggninger efter den fremgangsmade, der
er beskrevet i Helsebibliotekets retningslinjer for udarbejdelse af fagprocedurer.25

Under arbejdet sggte vi indledningsvist i fglgende: Helsedirektoratets publikationer for nationale faglige
retningslinjer, Nationalt netvaerk for fagprocedurer, vidensbaserede procedurer udviklet i andre lande,
internationale guidelines, National Institute for Health and Clinical Excellence, Dansk center for kliniske
retningslinjer, Joanna Bigs, Up To Date, Best Practice, Clinical Evidence, The Cochran Library, de



kvalitetsvurderede enkeltstudier MacPlus Search fra McMaster. Derudover ogsa MEDLINE, EMBASE, CINAHL
og SveMEd. BibSys og Google Scholar har ogsa veeret anvendt.

Der er foretaget systematiske sggninger i samarbejde med bibliotekarer, og vi har hver maned faet besked
om nye artikler fra 2009 og frem til udgangen af 2018. Sggningen blev foretaget efter opsaetning af et PICO-
skema, som fremhavede alle mulige sggeord, der havde betydning for vores problemstilling.

Gennemgang og analyse af litteraturlisterne i kombination med vores viden og erfaring har givet os
grundlaget for at formulere en raekke anbefalinger. For yderligere at underbygge anbefalingerne er der
undervejs foretaget enkeltsggninger, og vi har sggt systematisk for at inddrage nyligt publicerede artikler.

Maengden af tilgeengelig litteratur er stor, men stadig begraenset i forhold til mange andre emner. Meget af
litteraturen er fagartikler, men dem har vi inddraget i begraenset omfang. Vi har fortrinsvis prioriteret
enkeltstudier, reviews og metaanalyser. Der findes kun fa randomiserede, kontrollerede studier inden for
dette emne. Gruppen har mattet foretage en udvaelgelse og har forsggt at udvaelge de artikler, der er af god
kvalitet, men der er ikke foretaget nogen vurdering og gradering af de anvendte artikler. Udover
internationale artikler, der er publiceret til og med 2018, er der ogsa medtaget enkelte norske rapporter,
som er publiceret for nylig.

| alle sggninger er der for ordet "stomi" benyttet de engelske termer: stoma, ostomy, colostomy, ileostomy,
urostomy, urinary divertion, enterostomy og ostomates.

@vrige sggeord, som er benyttet til at styrke det litteraturbaserede grundlag for anbefalingerne, er:

Anbefaling:Se@geord:

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 Ligestillingsordning, peer support, support group, self-help group, visitor group, visitor 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 mestringscentre, follow-up after discharge, peers

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

Sggningerne har givet forskellige antal resultater. Nogen har ikke givet resultat, mens andre har givet mange
resultater, hvor der var behov for indsnaevring af sggningen.

Alle artikler er fundet i anerkendte databaser, hvilket vi antager, giver dem et kvalitetsstempel. Kun enkelte
artikler er fundet gennem for eksempel Google Scholar, fordi nyere artikler kommer sent ind i de store
databaser. Alle artikler er lzest i fuldtekst og indholdsmaessigt vurderet af deltagerne i arbejdsgruppen.

Pa grund af alle de naevnte begransninger har vi ikke kunnet veere strengt selektive, da vi skulle vaelge,
hvilke artikler vi skulle bruge. Ud fra GRADE-systematisering26 vil de fleste af de artikler, vi har benyttet,
veere "grade 3"-artikler. Vi har ikke foretaget nogen gradering ud over dette.

3.0 RESULTATER

Resultatafsnittet er opdelt i to hovedomrader. | del 1 viser vi, at det at fa anlagt en stomi far store
konsekvenser for alle dele af livet, bade fysisk, psykosocialt og eksistentielt/religigst/kulturelt. P4 baggrund
af disse konsekvenser har vi lavet anbefalinger, der viser behovet for information eller vejledning og hjzelp. |
del 2 synliggar vi, at systematisk opfglgning er ngdvendig, og kommer med anbefalinger til, hvordan
opfalgningens struktur bgr vaere. Vi har lavet fglgende anbefalinger:



Anbefalinger: l = fysiske faktorer l = psykosociale faktorer

l = religigse/kulturelle faktorer l = organisatoriske faktorer

Stomiopererede bgr fa repeteret, uddybet og justeret fremgangsmaden for praktisk stomipleje.

Stomiopererede bgr fa repeteret information om, hvordan den parastomale hud bgr se ud og hvordan
den plejes, og have mulighed for at fa hjaelp ved eventuelle hudskader.

Stomiopererede bgr fa repeteret information om stomiens normale udseende og have mulighed for at fa
hjeelp, hvis der opstar komplikationer i relation til stomien.

Stomiopererede bgr fa repeteret information om faren for udvikling af parastomalt brok og have
mulighed for at fa hjaelp til vurdering og iveerkszettelse af ngdvendige tiltag.

Stomiopererede bgr fa systematisk information, vejledning og tilpasning af stomibandage og eventuelt
ekstraudstyr.

Kolostomiopererede bgr fa information om og eventuelt oplaring og opfalgning i brugen af
irrigationsmetoden og alternativer til brug af stomibandage.

Stomiopererede bgr fa repeteret information om tarmens a&ndrede funktion og kende til konsekvenser
for kostvalg og vaeskebalance, og de bgr have mulighed for at fa rad og vejledning ved behov.

8 |Urostomiopererede bgr fa repeteret information om forebyggelse, prgvetagning og behandling af
urinvejsinfektion og have mulighed for at fa rad og vejledning ved behov.

9 |Stomiopererede bgr fa repeteret og uddybet information om forhold, som pavirker lugt og lyd, og
samtale og vejledning om, hvordan man kan handtere tabubelagte emner.

10[Stomiopererede bgr fa samtale og vejledning i forhold til de psykosociale udfordringer, der er forbundet
med at leve med stomi.

11|Stomiopererede bgr fa information, samtale og vejledning i forhold til det at vende tilbage til tidligere

jobsituation og fritidsaktiviteter.

12

Stomiopererede bgr fa samtale om de sndringer, det at fa stomi medfgrer for selvbilledet, og vejledning
om genopbyggelse af selvbilledet.

13

Stomiopererede bgr fa individuel information og samtale om de konsekvenser, det at fa stomi kan have
for seksualitet og samliv, og vejledning ved eventuelle udfordringer.

14

Stomiopererede bgr have mulighed for at have pargrende med til opfglgende samtaler.

15

Stomiopererede bgr fa information om muligheden for kontakt til en ligeperson.

16

Stomiopererede bgr fa samtale og vejledning om de konsekvenser, det at fa anlagt stomi kan have for
religigse og kulturelle forhold.




Anbefalinger: l = fysiske faktorer l = psykosociale faktorer

l = religigse/kulturelle faktorer l = organisatoriske faktorer

1 |Stomiopererede bgr fa repeteret, uddybet og justeret fremgangsmaden for praktisk stomipleje.

1

~N

Efter anlaeggelse af stomi bgr den stomiopererede fglges op af en uddannet stomisygeplejerske med
ajourfgrt viden.

1

(o]

Efter anlaeggelse af stomi bgr den stomiopererede fglges op af en uddannet stomisygeplejerske efter 3
uger, 3 maneder, 6 maneder og arligt og derudover have et lavteerskeltiloud ved behov.

19|Efter anlaeggelse af stomi bgr den stomiopererede fglges op af en uddannet stomisygeplejerske pa et
stomiambulatorium i specialistsundhedstjenesten, i hjemmemiljget i regi af specialistsundhedstjenesten,
i regi af den kommunale sundhedstjeneste eller i gruppebehandling.

2

o

Opfelgning af den stomiopererede skal sikre et samfundsgkonomisk optimalt ressourcebrug.

Anbefaling 1 bygger pa fglgende litteraturgennemgang:

| dag, hvor indlaeggelsestiden pa sygehusene er blevet kortere, er der et stort behov for opfglgning, hvor
patienter far repeteret stomipleje og understreget vigtigheden af at pleje huden.27,28 Oplzering i stomipleje
og hudpleje kan forebygge hudskader sasom irritativ dermatitis. Salvadalena gennemfgrte en prospektiv
undersggelse med 33 deltagere, hvoraf 27 oplevede hudproblemer pa grund af irritativ dermatitis. Disse
problemer kunne blandt andet opsta som fglge af en forkert tilpasset skabelon.29

De stomiopererede var ikke forberedt pa selv at skulle pleje deres stomi efter udskrivelsen. Bekymringerne
omkring stomien opstod fgrst efter udskrivelsen og var stgrst i de f@rste 2-4 uger. Under indleeggelsen havde
de altid sygeplejersker, de kunne radfgre sig med. Sygeplejerskernes kompetencer kunne dog variere, hvilket
betgd, at nogle patienter fik en mangelfuld oplzering. Det er derfor afggrende, at stomiopererede bliver
fulgt op af specialiserede stomisygeplejersker.30

De patienter, der modtog oplaering, som gjorde dem selvhjulpne, veennede sig hurtigere til deres nye
situation. De oplevede desuden en bedre psykosocial tilpasning og en hgjere sundhedsrelateret livskvalitet.

Opleaeringen gav patienterne flere faerdigheder, hvilket resulterede i faerre omkostninger, kortere
indlaeggelsestider og en gget viden om stomi. Personalets kompetence — isaer nar det blev stgttet af
professionel vejledning, mestringsstrategier og et struktureret laeringsmiljg — var vigtig for patienternes
tryghed. Oplaeringen kraevede struktureret undervisning bade f@r, under og efter udskrivelsen.31, 32-34




Patientrelaterede faktorer sasom tid, omkostninger og at patienterne bliver aldre, vil pavirke oplaeringen.
Derudover kraever patienter fra andre kulturer, som ikke taler sproget, en seerlig tilgang.35

Patientens evne til at varetage stomipleje er vigtig, men for at vedkommende kan vende tilbage til sit
tidligere aktivitetsniveau, skal flere faktorer inddrages i opfglgningen. Se yderligere information i den faglige
anbefaling. 36, 37

Anbefaling 2 bygger pa folgende litteraturgennemgang:

Anlaeggelse af en stomi kan have negative konsekvenser for den parastomale hud. Mulige arsager til dette
kan blandt andet vaere laekage af urin eller affgring pa huden.38 Den parastomale hud kan ogsa udsaettes
for belastningsskader af og reaktioner pa stomibandagen og dens tilbehgrsprodukter.39 Forkert udfgrelse af
stomipleje eller forkert valg af stomibandage kan ligeledes fgre til ungdvendig belastning af den
parastomale hud. Patienten kan derudover have underliggende sygdomme, som kan give hudsymptomer,
samt visse medikamenter kan have en negativ indvirkning pa hudkvaliteten.

Forekomsten af og arsagerne til hudkomplikationer er dokumenteret i flere studier.40,41
Forskningsresultater viser komplikationsrater fra 16 % til 76 %.27,38,41-43 De store variationer i
komplikationsrater skyldes manglen pa en international konsensus om definitionen af forskellige
parastomale hudkomplikationer, samt deres interaktioner og mulige udlgsende faktorer.44-46 Flere
udstyrsproducenter har forsggt at udvikle standardiserede klassificeringsredskaber til vurdering af
hudskader, men ingen er blevet alment anerkendt.47-49

Hudsymptomernes karakter kan variere afhaengigt af typen af stomi.27,39,42,50-53 Hudskader kan opsta i
den tidlige postoperative fase, men kan ogsa vzere vedvarende eller opsta senere. Herlufsens hud studie,
der omfatter 202 personer, som i gennemsnit havde haft stomi i 8 ar, viser en forekomst af hudlidelser hos
45 % af deltagerne.50 Parastomale hudproblemer ses oftest ved ileostomi, dernaest ved urostomi og faerrest
ved kolostomi.39,50

Det er almindeligt, at stomiopererede oplever flere hudproblemer samtidigt. Et studie blandt 80 patienter
viser, at op mod 53 % af de stomiopererede havde mindst to eller tre hudproblemer.54 Herlufsens studie
afslgrer ogsa, at patienterne ofte undervurderer alvoren af deres hudproblemer. For eksempel viste studiet
at 56 % af de patienter, der havde alvorlige hudproblemer, ikke selv var bevidste om dem. 50,54
Undersggelsen viser desuden, at kun 38 % af patienterne selv opdager deres hudproblemer.50 Dette tyder
derfor pa, at patienter ofte opfatter vedvarende hudproblemer som en normaltilstand og derfor ikke sgger
hjeelp hos sundhedspersonale.

Parastomale hudkomplikationer kan fgre til laekage og lugtproblemer, hvilket skaber en uforudsigelig
hverdag for patienten. Pittmans studie fra 2008 viser en signifikant korrelation mellem alvoren af
hudproblemer, lekage og patienternes vanskeligheder med tilpasning af bandage.45,55 Et andet studie fra
2017 viser, at forebyggelse eller Igsning af parastomale hudproblemer markant forbedrer livskvaliteten og
giver stomiopererede stgrre frihed i hverdagen.56

Forskningen viser, at hudproblemer er en hyppig konsekvens af stomianlaeggelse og fremhaever det
betydelige behov for malrettet pleje og opf@lgning.29,34,57,58 For at identificere potentielle problemer er
det vigtigt, at patienter informeres om, hvad der er normalt for den parastomale hud. Nar unormale forhold



vurderes, er det afggrende, at kirurger, hudlaeger og stomisygeplejersker samarbejder for at sikre korrekt og
effektiv opfglgning.39,58-60 Et andet studie peger p3, at struktureret patientundervisning i hudpleje kan
forebygge hudkomplikationer.60 Derudover antyder studier, at systematisk opfglgning ved
stomisygeplejersker reducerer forekomsten af hudkomplikationer.61

Anbefaling 3 bygger pa folgende litteraturgennemgang:

Stomiens udformning, stgrrelse og placering pa maven kan pavirke risikoen for udvikling af forskellige
komplikationer.49,62

En litteraturgennemgang af 21 prospektive studier foretaget af Salvadalena viser, at forekomsten af
stomikomplikationer varierer fra 12 % til 72 %.46 Disse komplikationer kan inkludere retraktion, brok,
prolaps, nekrose, mukokutan separation og stenose.63-65 Komplikationer opstar hyppigst i de fgrste ar
efter anlaeggelsen, men de kan forekomme gennem hele livet med en stomi.66 Tidlige postoperative
komplikationer inkluderer typisk nekrose og retraktion, mens prolaps, brok og stenose oftest ses som
senkomplikationer.66

Stomiprolaps forekommer hyppigst ved dobbeltlgbet kolostomi, med en forekomst pa 2-46 %, mens det ved
urostomi ses i gennemsnitligt 1,5-8 % af tilfeeldene to ar efter anlaeggelsen.52

Forekomsten af komplikationer stiger yderligere ved sygdomme som inflammatorisk tarmsygdom (IBD),
kreeft eller divertikulitis. Et studie med 320 patienter viser, at ved elektiv kirurgi er der signifikant flere
komplikationer blandt patienter med divertikulitis end hos kraeftpatienter.65 Arumugams studie af 97
patienter konkluderer, at akut kirurgi samt faktorer som forhgjet BMI og diabetes, gger risikoen for
komplikationer.

| et prospektivt studie af 3.970 stomianlaeggelser fandt Cottam et al., at komplikationer opstod ved 34 % af
tilfeeldene. Stomiens hgjde viste sig at vaere en afggrende faktor. Ifglge studiet var komplikationsraten
hgjere, nar ileostomier var lavere end 20 mm, og kolostomier var lavere end 5 mm. Dette resultat
understpttes af Persson et al.s Studie med 180 deltagere.67,68

Generelt er komplikationsraten hgjere ved ileostomier (35,6 %) end ved kolostomier (21,8 %).64 Dette
bekraeftes ogsa af Cottam et al.s studie, hvor loop-ileostomier havde den hgjeste komplikationsrate (38,2 %,
p=0,001) sammenlignet med endekolostomier (29,7 %).67

Ved anlaeggelse af en stomi bgr der tages hgjde for stomiens udformning og de abdominale forhold.67,69
Pittmans doktorgradsafhandling viser en markant stigning i postoperative komplikationer, nar stomien
placeres naer en hudfold og/eller ligger lavt.70 Bass et al. gennemfgrte et studie med 593 stomianlaggelser,
hvor resultaterne viste, at patienter, der fgr operationen modtog radgivning om stomipleje og fik stomiens
placering markeret, oplevede markant feerre tidlige komplikationer sammenlignet med dem, der ikke
modtog dette praeoperative tilbud.62,71



Problemer med stomi eller parastomale hudproblemer kan have en negativ indvirkning pa patientens
psykosociale tilpasning.1,70,72-74 Der ses desuden en tydelig korrelation mellem hgj grad af egenomsorg i
stomipleje og en bedre tilpasning til den nye livssituation.70

For at opretholde en velfungerende stomi, er det vigtigt med regelmaessige vurderinger og hurtig indsats
ved komplikationer. Et kohortestudie med 204 patienter, hvor 95 % fik opfglgning af en stomisygeplejerske,
viste, at denne opfglgning havde en forebyggende effekt pa udviklingen af stomikomplikationer.59,64

Anbefaling 4 bygger pa folgende litteraturgennemgang:

Parastomalt brok anses for at vaere en almindelig komplikation efter en stomioperation. Litteraturen
angiver, at 10-50 % af patienterne udvikler brok, og at dette varierer afhaengigt af stomitypen. | en
metaanalyse fra 2003 blev forekomsten af brok fundet at variere fra 4-48 % for kolostomi, 0-30 % for
dobbeltlgbet kolostomi, 1,8-28,3 % for endeileostomi og 0-6,2 % for loop-ileostomi. Et review fra 2007
rapporterede, at hyppigheden af brok blandt urostomiopererede var mellem 5 og 28 %, mens et andet
review fandt, at 17,1 % af urostomiopererede udviklede brok. To studier viste, at hgj alder, forhgjet BMI, lav
albuminkoncentration fgr operationen samt tidligere laparotomi var risikofaktorer. Brok kan opsta flere ar
efter operationen, men det er mest almindeligt inden for de f@rste to ar.

| litteraturen naevnes flere risikofaktorer for udvikling af parastomalt brok, herunder alder over 60 ar,
overvaegt, rygning, kronisk hoste, darlig ernaeringstilstand pa operationstidspunktet samt tidligere operation
for stomibrok. Derudover anbefales det, at stomien placeres gennem den store nedadgaende bugmuskel,
da dette menes at beskytte mod udvikling af brok. Der er dog kun fa studier, der har vist en dokumenteret
effekt af denne placering. Derudover viser forskning, at indleeggelse af net ved stomianlaeggelsen kan have
en effektiv forebyggelse af brok. Operation for korrektion af parastomalt brok har dog en hgj
tilbagefaldsfrekvens.

| 2005 introducerede Thompson og Trainor et program til forebyggelse af stomibrok, opdelt i to dele: fgrste
del var et retrospektivt studie, hvor forekomsten af brok blev kortlagt. Anden del var prospektivt, hvor et
forebyggelsesprogram blev introduceret. Programmet startede tre maneder efter operationen og bestod af
undervisning i at styrke mavemusklerne, brug af stgttebaelte dagligt og anbefaling om at undga tunge lgft de
fgrste tre maneder efter operationen. | alt deltog 201 patienter i undersggelsen over en toarig periode.
Resultaterne viste, at incidensen af brok faldt fra 28 % til 14 %, og at de fleste tilfeelde opstod i de fgrste
maneder efter operationen. Et opfglgende studie i 2007 fra Thompsen med 300 patienter over tre ar,
bekraeftede resultaternes signifikans.

| 2013 gennemfg@rte North et tilsvarende studie, hvor forebyggelsesprogrammet blev indfgrt allerede fgr
udskrivelsen. Derudover blev patienternes livskvalitet registreret tre, seks og tolv maneder efter
operationen. 100 patienter deltog, heraf havde 40 kolostomi, 44 ileostomi og 16 urostomi. Resultaterne
viste en reduktion af brok pa 23 % til 15 % blandt deltagerne efter ét ar. For dem, der fulgte programmet
fuldt ud (100 % compliance), faldt forekomsten af brok til 1 %. Gennem studiet rapporterede patienterne
uden brok hgjere livskvalitet, mens patienterne med brok rapporterede lavere livskvalitet.

| et studie udfgrt af Cowin og Redmond i 2012 blev spgrgeskemaer sendt til mere end 1.800 patienter. Med
en svarprocent pa 28 % blev 322 patienter med parastomalt brok inkluderet i studiet. Gennemsnitsalderen
var 70 ar, og de mest almindelige stomityper var kolostomi (55 %), ileostomi (33 %) og urostomi (10 %).



Patienterne rapporterede flere problemer, herunder: Leekageproblemer (66 %), ofte med tilhgrende
hudproblemer og vanskeligheder ved bandagering. Ubehag (40 %), sasom traek og tyngdefglelse i
stomiomradet samt lugtproblemer (30 %).

De hyppigste hudproblemer var gmhed og tynd hud omkring stomien samt réedme og klge. Desuden
rapporterede patienterne om psykiske aspekter ved at leve med brok, herunder angst og gget
selvcentrering, hvilket kunne fgre til social isolation. Studiet viste, derudover at 59 % sjxldent eller aldrig
sggte hjzlp til deres problemer.

At leve med stomibrok har stor pavirkning pa patienternes livskvalitet. Derfor bgr stomisygeplejersker spille
en central rolle i opfglgning og radgivning af patienter, netop for at kunne forebygge og minimere de
problemer der er relateret til parastomalt brok.

Fysisk aktivitet er vigtig for alle, men personer med stomi kan have brug for vejledning i, hvordan de bedst
kan udgve fysisk aktivitet. Hvis der er risiko for, at aktivitetsniveauet nedsaettes pa grund af frygt for at
udvikle brok, kan det veere hensigtsmaessigt at konsultere en fysioterapeut for individuel radgivning.

Anlaeggelse af stomi er en procedure, der @ndrer kroppens udseende og medfgrer, at patienten mister
evnen til at veere kontinent. Urin eller affgring skal opsamles pa en made, der varetager patientens
integritet.

Malet for en velfungerende stomibandage er, at den skal veere af en sadan kvalitet, at patienten kan fgle sig
tryg ved, at der ikke opstar laekage af urin eller affgring, samt at der ikke opstar lugt. Stomibandagen skal
have hudvenlige klzebeegenskaber og et passende design uden at medfgre belastningsskader. Nar en
stomibandage skal tilpasses, b@r der ogsa tages hgjde for patientens syn, fingerfaerdighed, arbejds- og
fritidsaktiviteter samt kognitive evner. Patienten skal have grundig information om og oplaering i brugen af
sine stomiprodukter og laere korrekt skifteteknik for at forebygge komplikationer.

Valget af stomibandage bgr ikke veere en engangsbeslutning, da flere af de naevnte faktorer kan andre sig
over tid. Et studie viser, at stomien gradvist aendrer stgrrelse i de f@rste to ar efter anlaeggelse, og der er
derfor behov for Ipbende at tilpasse stomibandagen. Hvis stomibandagen ikke er tilstraekkeligt tilpasset, kan
det medfgre negative konsekvenser for patienten, sasom laekage og hudskader. Der kan ogsa opsta
mekaniske belastningsskader pa stomibandagen, for eksempel lacerationer, hudskader ved brug af konveks
stomiplade eller ubehag pa grund af gnidninger mellem stomiudstyret og huden.

I nogle tilfaelde kan der vaere behov for stomibandager, stomihudplader eller ekstraudstyr med
specialfunktioner. For at bruge disse produkter korrekt har patienten brug for hjzelp til at vaelge de rette
produkter, der matcher deres specifikke behov. Der kan opsta szerlige behov ved stomier, der er lave, ovale
eller dobbeltlgbede. Parastomale forhold som ar, hudfolder eller hoftefremspring kan ogsa fgre til behov for
stomibandage med specifikke funktioner og/eller ekstraudstyr. Ukritisk brug af stomiudstyr kan medfgre
skader, sasom trykskader, ved forkert brug af en konveks stomiplade. Det kan ogsa resultere i brug af
uhensigtsmaessige produkter, hvis man eksperimenterer uden korrekt vejledning. Dette kan fgre til lengere
perioder med prgvning og gget usikkerhed for patienten. Forkert brug af stomiprodukter medfgrer ogsa
ggede omkostninger. Konsekvenserne af ukritisk brug af stomiprodukter kan veere betydelige, set fra



patientens perspektiv samt set i et samfundsgkonomisk perspektiv. Et studie, der forlgb over en 7-ugers
periode, viste en stigning i omkostninger pa 2-5 gange ved alvorlige parastomale komplikationer,
sammenlignet med milde komplikationer.

Stomibandagen skal vaere sa sikker og funktionel, at patienten ikke haemmes i sine daglige aktiviteter. Vejen
tilbage til optimal aktivitet skal tilrettelaegges, og produktvejledning er en vigtig faktor i denne proces.
Patienten har brug for opmuntring, stgtte og radgivning i sin nye livssituation. Ramirez et al. papeger i sit
kvalitative studie, at frygt for laekage og usikkerhed omkring stomiens funktion, kan skabe utryghed og
saette begraensninger for patientens liv. Dette bekraeftes ogsa i Pittmans doktorafhandling, der paviser en
signifikant korrelation mellem egenomsorg i stomiplejen og evnen til at tilpasse sig en a&ndret livssituation.
Montreux-studiet, der omfattede 4.739 patienter, viste en signifikant forbedring af livskvaliteten hos de
patienter, der fglte sig trygge ved deres stomipleje, havde god kontakt med stomisygeplejersker og var
tilfredse med den pleje de modtog.

Irrigation af kolostomi indebeerer, at man systematisk, hver eller hver anden dag, indfgrer vaeske i
kolostomien ved hjaelp af saerligt udstyr. Dette ggres for at stimulere peristaltikken og fa temt tarmen for
affgring. Formalet med tarmskylning er at forhindre, at tarmen tgmmer sig pa et andet tidspunkt end under
skylningen, sa man eventuelt kan benytte en lille stomibandage eller stomiprop. Det mest almindelige er at
bruge kropstempereret vand til tarmskylningen, men der er ogsa forsggt at tilszette forskellige stoffer for at
opna en hurtigere eller mere fuldstaendig temning.

Studier, der systematisk gennemgar litteraturen, viser, at det at have stomi medfgrer mange udfordringer
sasom, aendret kropsbillede, ukontrolleret tarmtgmning samt risiko for lugt, lyd og laekage fra stomien.
Irrigation kan have en positiv indvirkning pa flere af disse problemer. Et tyrkisk studie viser, at patienter, der
irrigerede, havde bedre livskvalitet, f@glte sig mindre fysisk begraensede, oplevede faerre fglelsesmaessige
problemer, fungerede bedre socialt og havde det psykisk bedre. Der findes ogsa studier, der viser, at
patienter med rygmarvsskader og kolostomi kan have stor nytte af irrigation. Metoden kan ogsa vaere
gavnlig for muslimske patienter, der anser det som vigtigt at undga affgring i stomiposen under bgn.

Tidligere var irrigation en udbredt metode. | dag far faerre patienter permanent kolostomi, pa grund af de
nye operationsteknikker. Dette er sandsynligvis arsagen til, at metoden anvendes mindre, og at der er
mindre erfaring med den, pa trods af de fordele, den har. | et svensk studie af Carlsson et al. blev
stomisygeplejersker spurgt, om de tilbyder oplaering i irrigation. De fleste mente, at de informerede om
irrigation og tilbgd oplaering, men kun 44 % af patienterne kunne huske, at de havde modtaget sadan
information. Dette star i skarp kontrast til det faktum, at 97 % af de interviewede patienter, der praktiserede
irrigation, havde en positiv oplevelse. Den positive oplevelse af irrigation fremgar ogsa i kvalitative studier
fra New Zealand og USA. Studierne konkluderer, at alle, der er egnet til det, bgr tilbydes oplaering i
irrigation.

| 1986 blev stomiproppen introduceret som et alternativ til brugen af stomipose, enten alene eller i
kombination med irrigation. Stomiproppen kan have en positiv indvirkning pa livet med stomi, da den giver
en fglelse af kontrol og blandt andet fjerner lyd fra stomien.



Anbefaling 7 bygger pa folgende litteraturgennemgang:

En stomioperation medfgrer, at patienterne mister kontrollen over normale kropsfunktioner som
vandladning og tarmtgmning. Mange patienter oplever dette som meget stressende og stigmatiserende,
hvilket ofte giver en fglelse af forlegenhed.115, 116 Efter en operation i tarmsystemet er det naturligt at
blive opmaerksom pa, hvad man kan spise. Mange patienter skal som fglge af operationen justere deres
daglige kost. Det er dog ikke muligt at give entydige kostrad til alle stomiopererede, da de varierer
afhaengigt af hvilken type stomi patienten har, samt hvor meget fungerende og tilbagevaerende tarm der er.
Derfor skal patienter modtage individuelt tilpasset information, for at sikre en balanceret og naeringsrig kost
efter operationen.117

Flere studier viser, at stomioperation pavirker patienternes kostvalg.118-120 Mange patienter oplever, at de
ikke far de ngdvendige kostrad efter operationen.119, 121 Persson et al. undersggte, hvordan 91 patienter
oplevede deres livskvalitet. Bade kolostomi- og ileostomipatienter deltog, og 88 % af deltagerne
rapporterede, at kostrad var vigtigt efter operationen.121

| et stort studie fra 2001, udfgrt af Floruta, blev 604 patienter (kolostomi-, ileostomi- og urostomiopererede)
spurgt om deres kostvalg. 61 % af patienterne undgik bestemte madvarer efter operationen.
Kolostomipatienterne var isser opmaerksomme pa gasdannelse.118 Dette blev bekreaeftet i Bulmans studie
fra 2001, hvor 66 % af de kolostomiopererede oplevede tarmgas som deres stgrste bekymring, og 50 %
havde ikke faet kostrad efter operationen.119

| 2012 udfgrte Leanne Richbourg en survey med 301 patienter (88 kolostomiopererede, 174
ileostomiopererede og 41 urostomiopererede). 58 % af kolostomipatienterne og 94 % af
ileostomipatienterne rapporterede, at stomien pavirkede deres kostvalg. Urostomipatienterne oplevede
feerre problemer relateret til kost, mens bade kolostomi- og ileostomiopererede undgik visse madvarer for
at undga problemer som gget output, gasdannelse, lugt, mavekramper og oppustethed.120

En kolostomioperation andrer defaekationsmgnstret. Personer med normal tarmfunktion har, ud over
peristaltiske bevaegelser, hjalp fra mavemuskler og mellemgulv til at sikre normale tarmbevaegelser og
defaekation. Dette er ikke tilfaeldet for patienter med kolostomi, og derfor er det vigtigt at forebygge
obstipation.122 Obstipation kan have flere arsager, og det er ngdvendigt at indhente tilstraekkelige
oplysninger for at kunne give patienten den ngdvendige radgivning. Patienten bgr modtage konkrete rad
om, hvordan de kan tilpasse deres kostvaner for at undga problemer.

Efter en tarmoperation er slimhinderne ofte gdematgse i ugerne efter operationen.123, 124 Patienten har
brug for information om, hvordan dette pavirker kosten pa kort og lang sigt. Nogle fgdevarer kan forarsage
blokeringer i tarmsystemet, og derfor er opfglgende information ngdvendig.117, 124

Alle, der har faet en operation i maven, kan udvikle sasmmenvoksninger (adheaerencer), iseer efter abne
operationer. Sadanne sammenvoksninger kan medfgre episoder med tarmslyng, som kan fgre til helt eller
delvis ophgr af tarmfunktionen. Dette kan veere meget generende for patienterne, der er begraenset i, hvad
de kan ggre for at forebygge det. Radgivning fra kvalificeret personale om kost og generelle rad ved opstaen
af sadanne episoder er en vigtig stgtte for patienterne.117

lleostomioperationer kan pavirke tarmens optagelse og fgre til @ndringer i vaeske- og elektrolytbalancen,
hvilket kan medfgre dehydrering og i vaerste fald nyresvigt.12, 14, 124-127 Nogle patienter, op til 16 %, kan
opleve "high-output" efter operationen.13 Flere studier rapporterer om genindlaeggelser med dehydrering



grundet et stort output fra stomien, dette med en rate pa 15,5 til 20 %.14, 125-127 Dehydrering efter
ileostomianlaeggelse er en komplikation, der kan forebygges, og det er vigtigt at identificere de patienter,
der eririsikogruppen.125 Tidlige forebyggende tiltag kan mindske risikoen for genindleeggelse. Postoperativ
brug af diuretika og praeoperativ brug af steroider er identificerede risikofaktorer for genindlaeggelse.125,
128

Den nuvaerende praksis med kortere indleeggelser og hurtigere udskrivning efter operationer kan udggre en
risiko for isaer ileostomiopererede patienter. Et review af Evangelos Messaris og hans kolleger i USA
undersggte risikofaktorer for genindlaeggelse blandt patienter med loop-ileostomi. De fulgte 603 patienter i
20 ar og fandt en 60-dages genindlaeggelsesrate pa 16,9 %, hvor dehydrering var den mest almindelige arsag
(43 %). De konkluderede, at disse patienter bgr fglges taet ambulant.125

Dehydrering efter ileostomioperation er relativt almindelig, og graden varierer i litteraturen fra 0,8 % til 20
%.12, 13, 125 Dette kan forebygges ved ngje postoperativ monitorering af patienter og taet opfglgning af
stomisygeplejersker for at opdage symptomer tidligt.12-14, 125

| et studie udfgrt af Deborah Nagle og hendes kolleger, fulgte alle ileostomiopererede et nyt
behandlingsforlgb. Dette inkluderede praoperativ undervisning, postoperativ trinvis undervisning og
skriftligt materiale omkring kost. Patienterne fik ogsa regelmaessig opfalgning af stomisygeplejersker
ambulant. Resultatet var en reduktion af genindlaeggelser pa grund af dehydrering fra 15,5 % til 0 %.14

Det er afggrende at undervise ileostomiopererede bade fgr og efter operationen i at overvage deres daglige
vaeskebalance, genkende tegn pa dehydrering og fa vejledning i, hvordan de skal reagere pa symptomer pa
dehydrering..129-131 Det er ogsa vigtigt at veere opmaerksom p3, at forskellige religigse retninger kan have
saerlige kostpraeferencer, som kan pavirke kostvalget hos stomiopererede patienter.132-134 Desuden bgr
man have kendskab til, hvordan forskellige medikamenter absorberes ved de forskellige stomityper. 135,
136 Kontakt med stomisygeplejersker er her af afggrende karakter, da disse patienter har behov for teet
opfalgning og regelmaessig kontakt med sundhedsvaesenet.12-14, 125, 131

Stomiopererede kan desuden have andre helbredstilstande, der kreever andringer i kost. Hvis kostradene
bliver for komplekse for stomisygeplejerskerne, kan man konsultere en klinisk dizetist.

Anbefaling 8 bygger pa fglgende litteraturgennemgang:

Urostomiopererede har ofte bakterier i urinen, hvilket typisk skyldes kolonisering fra det tarmsegment, der
anvendes til at konstruere urostomien. | nogle tilfaelde kan bakterierne ogsa stamme fra huden. | mange
tilfeelde vil denne bakteriuri veere asymptomatisk, men omkring 23 % af patienterne udvikler symptomer,
der indikerer urinvejsinfektion.

For at reducere risikoen for yderligere bakteriel tilfgrsel eller gget bakterievaekst anbefales, god
handhygiejne fgr stomipleje, dagligt skift af stomiposen og rigeligt vaeskeindtag, dette sa tarmsegmentet
skylles effektivt igennem. Et svensk studie har undersggt betydningen af handhygiejne, men fandt her ikke,
at darlig handhygiejne f@rte til hyppigere urinvejsinfektioner hos urostomiopererede.



Urinen hos urostomiopererede har ofte en kraftig lugt og kan indeholde slim, hvilket kan give mistanke om
urinvejsinfektion. | sddanne tilfeelde er det ikke useaedvanligt at tage en urinprgve fra den urin, der har ligget
i urostomiposen i et stykke tid. Denne urin indeholder naesten altid bakterier, hvilket kan fgre til fejlagtig
antibiotikabehandling. | USA har stomisygeplejerskernes organisation udviklet retningslinjer for
urinprgvetagning hos urostomiopererede, som understreger, at urinprgver ikke ma tages fra posen.

"To-kateters"-metoden til prgvetagning naevnes som den mest korrekte metode, men alternativer som
prgvetagning med ét kateter eller ved at fierne stomiposen og lade urinen dryppe direkte fra stomien ned i
et prgveglas, anbefales ogsa. Prgvetagningsmetoderne kan variere afhangigt af sygehusets praksis. | et
studie af Varaala et al. blev tre metoder til urinprgvetagning fra urostomier sammenlignet, hvor stomien
blev rengjort med NaCl 0,9 % fgr proceduren. De fandt, at der ikke var vaesentlig forskel pa bakteriefloraen i
urinen mellem de tre metoder.

Asymptomatiske bakterier i urinen bgr generelt ikke behandles. Studier af patienter med blaeresubstitutter,
hvor blaeren er erstattet med tarm, viser, at selv en hgj bakteriekoncentration i urinen ikke ngdvendigvis
medfgrer symptomer og derfor ikke kraever behandling. Hvis der derimod opstar feber og flankesmerter,
sammen med pavisning af bakterier i urinen, skal dette behandles med relevant antibiotika. Det er derfor
vigtigt, at urostomiopererede bliver informeret om disse forhold.

Det er ogsa vaesentligt, at patienterne har adgang til et sted, hvor de kan fa taget en urinprgve korrekt, og at
dyrkningssvaret bliver videreformidlet til en lsege, der kan vurdere det og pabegynde behandling, hvis
ngdvendigt.

Anbefaling 9 bygger pa fglgende litteraturgennemgang:

En stomioperation medfgrer, at man mister kontrollen over luft og affgring. Mange oplever, at kroppen
forandrer sig, og at de fgler sig anderledes end andre. Nogle vaelger at veere abne omkring deres stomi,
mens andre foretrakker at holde det hemmeligt for at undga stigmatisering. Ens indre styrke og ressourcer
spiller en vaesentlig rolle for, hvordan man handterer livet med en stomi. Stomiopererede har ofte brug for
stgtte fra stomisygeplejersker, andre stomiopererede, familie og venner.

Ufrivillig luft, lyde og lugtgener kan vaere en stor udfordring, som fgrer til forlegenhed og dermed forringer
livskvaliteten. Mange finder det ubehageligt at tsmme stomiposen, saerligt pa offentlige toiletter.

Lynch et al. gennemfgrte telefoninterviews efter 5, 12 og 24 maneder for at undersgge de vanskeligheder,
der kan opsta efter en stomioperation. De stgrste udfordringer var parastomal hudskader samt luft og lyde
fra stomibandagen. Problemerne blev mindre over tid; efter 5 maneder oplevede 87,7 % af 332 deltagere
problemer med lyde, mens dette tal faldt til 72 % af 125 deltagere efter 24 maneder. De deltagere, der
havde faet praoperativ information, var bedre forberedt pa udfordringerne med ufrivillige lyde.
Undersggelsen viste desuden, at 34 % af deltagerne ikke havde haft kontakt med en stomisygeplejerske.
Forfatterne konkluderede, at det er afggrende at udvikle og implementere en plan for stomiplejen, sa
patienterne far den ngdvendige information og opfglgning.



Et tilsvarende studie af Richbourg, Thorpe og Rapp omfattede 43 deltagere, hvoraf 59 % rapporterede
problemer med lugtgener. | dette studie blev stomiposen i gennemsnit skiftet hver fijerde dag, hvilket kunne
fgre til, at filteret ikke fungerede optimalt.

McKenzie et al. udfgrte et kvantitativt studie med 84 deltagere. Her viste det sig, at 66 % ikke gnskede at
forteelle, at de havde en stomi. Desuden oplevede 50 %, at kroppen var ude af kontrol; 45 % fglte, at
stomien styrede deres liv; 47 % folte sig utrygge; 55 % oplevede, at ingen forstod dem; 37 % frygtede
lekage; og 25 % syntes, det var vanskeligt at skaffe sig af med stomiposen efter skift. Disse resultater
understreger behovet for hjaelp til bade psykisk og social tilpasning, hvor stomisygeplejersker her spiller en
central rolle. 148

Smith et al. gennemfgrte et studie med 195 personer med kolostomi og 523 personer uden stomi, som
havde tilkendegivet interesse i at deltage i forskning via internettet. Resultaterne viste, at de
kolostomiopererede, som fglte afsky over for deres stomi, ogsa oplevede stigmatisering og nedsat
livskvalitet. Personer uden stomi udtrykte ligeledes afsky og ubehag ved teet kontakt med
kolostomiopererede.149

Kvalitative studier har fokuseret pa stomiopereredes erfaringer med livet efter en stomioperation. Persson
og Hellstrém identificerede syv omrader, der blev pavirket: fremmedggrelse af kroppen, nedsat selvbillede,
2&ndret selvopfattelse, usikkerhed, reduceret socialt liv, mindre deltagelse i sports- og fritidsaktiviteter samt
fysiske udfordringer. Det, at stomisygeplejersker havde kendskab til disse omrader, gjorde det lettere for
dem at give stgtte og vejledning. Annels fandt, at ufrivillig luft kunne fgre til reaktioner som utilfredshed,
hemmeligholdelse, "jeg er ikke mig selv", jeg spger kontrol, "jeg lugter", "jeg er ikke normal" og "jeg lever et

anderledes liv"'115

Nicholas et al. undersggte de szerlige udfordringer, styrker og ressourcer hos unge med stomi gennem
interviews og fokusgrupper med 20 deltagere. De unge var dybt pavirkede af deres stomi, men viste ogsa
evne til tilpasning og styrke. Fokusomrader var kropsbillede, uafhaengighed, tavshed versus dbenhed om
stomien, tilpasning over tid, familien og konstruktive mestringsstrategier. Nicholas konkluderede, at det er
vigtigt at fokusere pa selvopfattelse og psykosocial tilpasning for at reducere stress, forlegenhed og skam
hos unge og deres pargrende.

Sun et al. undersggte tilpasningen til livet 5 ar efter en stomioperation. Resultaterne viste, at nogle stadig
fglte sig begraenset af deres stomi, iseer i forbindelse med skift af stomibandage pa offentlige toiletter, valg
af t@j og brug af sikkerhedssele i bil, som mange oplevede som irriterende for stomislimhinden.

Det er afggrende, at stomiopererede modtager undervisning fra sundhedspersonale og far mulighed for
kontakt med andre patienter med stomi. Dette kan hjaelpe dem til at handtere problemer relateret til
stigma, skyld og skam.



Anbefaling 10 bygger pa folgende litteraturgennemgang:

Den psykosociale tilpasning til at leve med stomi er en kompleks proces, der pavirkes af faktorer som
2&ndret kropsbillede, selvtillid, feerdigheder i stomipleje, sociale relationer, herunder familie og kolleger,
samt adgangen til stgtte og vejledning fra stomisygeplejersker. 153-155 Stomiopereredes tilfredshed og
livskvalitet haenger taet sammen med deres evne til at tilpasse sig livet med stomi. 156

Savard og Woodgate fandt i et kvalitativt studie blandt unge med ulcergs colitis, at det at leve med stomi var
forbundet med vanskelige fglelser. De unge fglte skam over stomien, oplevede at veere anderledes og var
pavirkede af kroppens andringer. Nogle fglte frustration over, at oplaeringen fandt sted pa et tidspunkt,
hvor de ikke var mentalt klar. Bekymringer om mistet skolegang og spgrgsmal som "hvorfor mig?" blev ofte
naevnt. Flere beskrev begraensninger i dagligdagen, seerligt i forhold til tgjvalg og sociale aktiviteter. 157 Et
andet kvalitativt studie blandt unge ileostomiopererede viste, at faktorer som smerter forbundet med
sygdommen, a&ndret kropsbillede og postoperative laekageproblemer var afggrende for tilpasningen.
Sygeplejerskernes rolle i at give tilstraekkelig information og oplaering bade f@r og efter operationen var en
vaesentlig stgtte.158

Andre studier har vist, at afheengighed af andre og problemer med stomien kan forhindre social tilpasning.
159-161 Zang et al.'s studie, der omfattede 111 patienter, viste, at under halvdelen af deltagerne scorede
hgjt pa en skala for accept af deres nye tilstand. Dem, der accepterede stomien, havde lettere ved at
genoptage sociale aktiviteter. 162

Liao og Qin fandt i et studie med 76 stomipatienter, at stomiopererede ofte oplevede udfordringer i
arbejdslivet og sociale situationer. Dette skyldtes praktiske problemer som at finde et egnet sted at tsmme
stomiposen og frygten for laekager. At kunne handtere stomiplejen, have tilstraekkelig viden og bevare
habet, havde generelt en positiv indflydelse pa tilfredsheden med livet. Desuden pavirkede patienternes
hab og feerdigheder deres evne til at deltage i arbejde og sociale aktiviteter. 145

Ito et al. fandt, at personer med stomi havde signifikant lavere score pa omrader som social funktion og
fysisk rollefunktion, sammenlignet med normalbefolkningen. 163 Et nyere studie viste ogsa, at fysisk
funktion, rollefunktion og sociale aspekter af sundhedsrelateret livskvalitet var reduceret hos
stomiopererede. Dette blev tilskrevet stomioperationen og den usikkerhed, patienterne fglte, nar de
forsggte at integrere daglige aktiviteter i deres nye livssituation. 164

Et norsk studie viste ligeledes, at stomiopererede har lavere sundhedsrelateret livskvalitet end
normalbefolkningen, szerligt inden for omrader som fysisk rollefunktion, vitalitet, samt mental og generel
sundhed. 165 Nichols fandt i et studie med 560 voksne, der var blevet stomiopererede inden for to ar, at
11,1 % af patienterne fglte sig socialt isolerede, mens 9,3 % fglte sig meget isolerede. Dette var mest udtalt i
de fgrste to maneder efter operationen. Social isolation var taet knyttet til lav tilfredshed med livet og
begraenset fglelsesmaessig stgtte. Studiet viste, at kontakt med stomisygeplejersker kunne reducere social
isolation og @ge livstilfredsheden.166

Et andet kvalitativt studie af Cerruto et al. identificerede to profiler blandt stomiopererede: den positive
profil og den negative profil. Dem, der var positive over for livet med stomi, formaede at genoptage deres
daglige aktiviteter. Disse personer var ofte aldre, havde leengere opfglgningstid og feerre komplikationer.
Den negative profil omfattede dem, der oplevede nedsat livskvalitet pa grund af problemer med stomipleje
og begransninger i dagligdagen. 156



Som det fremgar, har stomiopererede betydelige udfordringer med at tilpasse sig socialt. Mange af disse
udfordringer er relateret til omrader, hvor stomisygeplejersker gennem oplaring, undervisning, radgivning
og opfalgning over tid kan hjzelpe patienten med at genoprette sit sociale liv efter en stomioperation.

Anbefaling 11 bygger pa fglgende litteraturgennemgang:

Efter en stomioperation kan det vaere udfordrende for patienter at vende tilbage til en normal hverdag med
arbejde og fritidsaktiviteter.167, 168

Et studie fra England undersggte behovet for rehabilitering efter en stomioperation. Studiet var en survey,
hvor 100 svarskemaer blev returneret, hvilket gav en responsrate pa 49 %. Blandt deltagerne var 42 %
kvinder og 58 % maend, hvor de fleste havde haft stomi i mere end ét ar. Gennemsnitsalderen var 66 ar.
Mange rapporterede et behov for yderligere stgtte til at klare udfordringen med at vende tilbage til arbejde
og fritidsaktiviteter. 33 % af de patienter, der gnskede at genoptage arbejdet, var faktisk vendst tilbage.
Studiet viste ogsa, at det tog laengere tid at genoptage sociale aktiviteter, end patienterne havde
forventet.169

Et andet survey fra USA, udfgrt af Nichols og Riemer i 2008,170 omfattede 819 stomiopererede. Her
rapporterede 38 %, at deres ansaettelsesforhold eller arbejdsvaner havde aendret sig. Patienter, der
oplevede andringer i badde ansaettelse og arbejdsopgaver, havde en cirka fire gange lavere
livstilfredshedsscore sammenlignet med dem, der kun havde andret arbejdsopgaver. Resultaterne tyder her
pa, at stabilitet i ansaettelsesforholdet bidrager positivt til patienternes samlede restitution efter
operationen. Et nyere kvalitativt studie har ogsa pavist, at tilknytning til arbejdsmarkedet er afggrende for
rehabiliteringen.154

Hvad angar fritidsaktiviteter, oplever patienterne lignende udfordringer. Et studie af Richbourg et al. viste, at
54 % havde reduceret deres fritidsaktiviteter efter operationen, hvilket forstaerkede fglelsen af social
isolation. Studiet afslgrede ogsa, at 53 % af patienterne oplevede angst og depression efter operationen.42

| et svensk kvalitativt studie blev ni patienter interviewet 6 til 12 uger efter operationen. Patienterne
udtrykte szerligt vanskeligheder ved at vende tilbage til sportsaktiviteter, isaer pa grund af ubehag ved
tejskifte i andres naervaer.150 McKenzie et al. undersggte, hvordan stomipleje og udfordringer ved tgmning
pavirkede patienternes psykosociale funktion. Studiet omfattede 86 kolostomiopererede, fordelt pa 41
maend og 45 kvinder. Her rapporterede 33 %, at de undgik sociale aktiviteter og fritidsaktiviteter pa grund af
frygt for lugt eller problemer med diskret tgmning af stomibandagen.148

Et studie fra Tjekkiet 37 fokuserede pa stomiopereredes fysiske og sociale behov efter operationen. Blandt
de 109 deltagere fra alle sundhedsregioner, rapporterede 61 % at de ikke lzengere kunne deltage i
aktiviteter som f@r operationen. Kun 23 % deltog i sportsaktiviteter, og i de fleste tilfeelde i mindre grad end
tidligere. Hele 60 % kunne slet ikke deltage i sportsaktiviteter pa grund af deres helbredstilstand. Desuden
gik 48 % aldrig i biografen eller lignende sociale aktiviteter. En del patienter rejste fortsat som fgr, dog havde
hele 39 % opgivet dette pa grund af deres stomi. Mange patienter oplever bekymringer ved rejser, iszer



udenlandsrejser, der involverer flytransport. Her er der ofte behov for generelle rad, og det anbefales, at
patienterne kontakter en stomisygeplejerske.171

Pringle og Swan interviewede 112 patienter med permanent kolostomi. Interviews blev gennemfgrt pa fire
tidspunkter: 1 uge, 1 maned, 6 maneder og 1 ar efter operationen. Efter 6 maneder rapporterede 32 %, at
de havde et godt socialt liv, mens 68 % ikke mente, at deres sociale liv var pa samme niveau som fgr
operationen. Ved interviews 1 ar efter operationen havde kun 33 % genoptaget deres sociale liv.76

Anbefaling 12 bygger pa folgende litteraturgennemgang:

At fa stomi er noget, der i en kortere eller leengere periode af livet vil have indvirkning pa en persons
selvbillede.172-176 | en undersggelse af Sharpe, hvor der deltog 79 patienter med kolorektal kraeft, blev der
indhentet data 9 uger efter operationen og ved afslutningen af adjuvant behandling. Undersggelsen viser, at
dem, der havde stomi, havde et darligere selvbillede end dem, der havde samme diagnose, men som ikke
havde faet stomi, og at selvbilledet faktisk blev forveerret i den undersggte periode. Dem, der havde stomi
og darligt selvbillede, havde ogsa stgrre grad af angst og depression.

Opfelgning i forhold til dette problem fremhaeves derfor som vaerende vigtigt.177

En metasyntese af kvalitative artikler mellem 1990 og 2012 syntetiserer tre temaer: For det fgrste et aendret
selvbillede som fglge af kropsaendring og det at fgle sig anderledes end andre, for det andet begraensninger
i hverdagen pa grund af stomien og for det tredje det at overvinde begransningerne ved at sgge hjalp hos
professionelle og stgttegrupper.142

| en review artikel fra Tyrkiet i 2018, der inkluderede 27 undersggelser, var emner som darligt selvbillede,
lavt selvveerd, depression, seksuelle problemer og reduceret tilpasning til livet med stomi det, der hyppigst
blev rapporteret.155

| en kvalitativ enkelt undersggelse af Persson og Hellstrom, hvor otte stomiopererede mellem 44 og 67 ar
blev interviewet 6-12 uger efter operationen, beskriver informanterne, at kroppen er blevet fremmed for
dem. De fgler ogsa mindre selvrespekt og mindre selvtillid.150 | en kvalitativ reviewartikel af Thorpe har
man set pa, hvordan oplevelsen af kropslige a&ndringer efter en stomioperation er blevet analyseret
gennem elleve kvalitative undersggelser. Der er identificeret tre hovedemner: 1) Oplevelsen af mistet
kropslig fuldkommenhed (embodied wholeness), som indebaerer negativt fokus pa kroppen,
fremmedggrelse af kroppen, objektificering af kroppen og tab af voksen status. 2) Oplevelsen af en
forstyrret levet krop (disrupted lived body), som indebarer andret kropslig fremtoning, eendret kropslig
funktion og andret kropslig sansning. 3) Forstyrret kropslig selvtillid (disrupted bodily confidence), som
indebaerer manglende evne til at holde egenskaber ved kroppen skjult og en konstant risiko for
afslgring.178 | en undersggelse fra 2016 beskriver Thorpe stomiopereredes bevidsthed om en andret krop
3, 9 og 15 maneder efter operationen. Tre omrader bliver beskrevet: Det zendrede udseende, den sendrede
funktion og den sendrede kropsoplevelse.179

Raminez et al. siger i en kvalitativ undersggelse blandt kvinder, der har faet stomi, at hele personligheden
pavirkes, og at man ikke laengere fgler sig som en "hel person".99



| en undersggelse af Gervaz fra 2007 blev livskvaliteten hos 20 personer, der havde faet udfgrt en rektum
amputation, undersggt efter 1, 6 og 12 maneder. Undersggelsen viser en bedring i forhold, der er relateret
til selve sygdommen, sdsom traethed og smerter. Ved forhold, der omhandlede selvbillede, seksuel
dysfunktion og stomirelaterede problemer, var der ingen bedring at spore selv efter et ar, og dette til trods
for at livskvaliteten som helhed var blevet bedre.180

Undersggelser viser ogsa, at kvinder i hgjere grad end mand, der har faet stomi, keemper med darligt
selvbillede.181 Darligt selvbillede er ogsa en vaesentlig arsag til, at der ogsa opstar seksuel dysfunktion.182

Anbefaling 13 bygger pa fglgende litteraturgennemgang:

At fa anlagt en stomi vil i de fleste tilfeelde fa konsekvenser for seksuallivet.183-185 | en reviewartikel af Li,
hvor man har gennemgaet 55 artikler om seksualitet og kolostomi, bliver der lagt veegt pa, at bade den
kirurgiske behandling og eventuel adjuvant behandling kan have indvirkning pa seksuallivet. Patienter, der
har gennemgaet flere behandlingsformer, har oftere problemer i seksuallivet end dem, der kun har
gennemgaet kirurgi. De forskellige behandlingsformer pavirker bade blodkar og nerver og forarsager
anatomiske og fysiologiske @&ndringer.186 Junkin fremhaever i en anden reviewartikel, at problemer i
seksuallivet ogsa ggr sig geeldende, nar patienten er opereret for cancer i blare eller prostata og ved
gynakologisk cancer samt ved diverse godartede tarmlidelser.187 | en artikel af EI-Bahnasawy, hvor man
har set pa seksualfunktionen hos 73 cystectomerede kvinder, finder man en meget negativ effekt pa alle
dele af den kvindelige seksualfunktion. Dette gaelder bade libido, problemer med at gennemfgre samleje,
dyspareuni og manglende orgasme.188 Hos cystectomerede maend viser en undersggelse af 49 seksuelt
aktive maend, at 40 af disse havde erektil dysfunktion. Ud af de ni, der ikke havde det, havde otte
gennemgaet nervebesparende kirurgi.189

Flere fremhaever, at alder ogsa har betydning. Zldre oplever oftere problemer i seksuallivet,186 mens yngre
ogsa bekymrer sig om muligheden for at indga forpligtende relationer og parforhold, fertilitet og graviditet
og har tanker omkring fgdselsvej og arvelighed af sygdom i forbindelse med stomioperationen.187

Li fandt ogsa i undersggelsen, at der var kgnsforskelle. Mand rapporterer oftere om alvorlig indgriben i
seksuallivet, mens kvinder i mindre grad besvarer spgrgsmal om seksuallivet. Maend naevner problemer i
seksuallivet som erektil dysfunktion, retrograd ejakulation, nedsat libido og reduceret orgasmeoplevelse.
Zndret seksuel funktion hos kvinder er mindre undersggt, men er formentlig multifaktoriel og omfatter
udover anatomiske og fysiologiske sendringer i stgrre grad ogsa psykologiske og sociale komponenter. De
mest rapporterede fysiske gener hos kvinder er dyspareuni, nedsat lubrikation, manglende lyst og
manglende orgasme og en fglelse af, at vagina er mindre og mere trang. Derudover oplyser kvinder oftere
end maend, at de efter en stomioperation fgler sig skamfulde over deres krop og tror, at partneren vil finde
dem mindre attraktive, og at dette resulterer i tab af seksuel spontanitet.186

Li har ogsa set pa homoseksuelles reaktion pa det at fa stomi. Hvis homoseksuelle maend praktiserer
analsex, vil deres seksualliv blive kraftigt pavirket efter en rektum amputation. Det haevdes ogs3, at



homoseksuelle mand er mere optaget af fysisk skenhed, og at dette er en vigtig komponent i deres
seksuelle tiltreekning. En stomi kan derfor fa betydelige negative konsekvenser. Da homoseksualitet ofte
opfattes negativt og dette derfor ofte ikke bliver oplyst, er disse patienter i hgjere grad udsat for mangelfuld
vejledning om seksuallivet efter stomioperationen. Undersggelser viser, at homoseksuelle maend afslgrer
deres seksuelle orientering i hgjere grad end kvinder, og homoseksuelle kvinder har derfor endnu stgrre
sandsynlighed for at fa forkert eller mangelfuld vejledning

| vejledningen af stomiopererede er det vigtigt at have en dben og accepterende holdning, sa patienterne er
trygge ved, at det er muligt at fa seksuel vejledning uanset, hvilken seksuel orientering man har. | nyere tid
er man dog kommet frem til, at man ved for lidt om homoseksuelle med stomi og deres seksualliv.190
Accept og bekraeftelse fra partneren er en meget vigtig faktor i seksuallivet ogsa for dem, der har
gennemgaet en stomioperation. Mangel pa en sadan bekraeftelse kan ofte skyldes manglende information
og frygt for at skade stomien. Vigtigheden af at involvere partneren i bade heteroseksuelle og
homoseksuelle parforhold understreges ogsa i Lis artikel, men det praeciseres, at dette skal vaere efter gnske
fra patienten.186

Udover de fysiske sendringer som arsag til problemer i seksuallivet og de psykosociale og relationelle
udfordringer pa grund af stomioperationens pavirkning af selvbilledet og selvvaerdet, vil den
stomiopererede ogsa mgde udfordringer, som er forbundet med selve stomien og stomibandagen. Det kan
veere posens tilstedeveaerelse, lyd og muligheden for laekage, som griber forstyrrende ind i seksuallivet. Disse
udfordringer optraeder ofte senere i tilpasningsprocessen.183, 187, 191

Der foreligger flere undersggelser, som viser stomioperationens indvirkning pa seksualfunktionen, og her
kommer flere af de tidligere naevnte forskelle, der relaterer sig til kgn, operationstype og alder, frem. | en
undersggelse blev 20 stomiopererede kvinder og meend i alderen 50-86 ar fulgt op med livskvalitet tests
efter 1, 6 og 12 maneder. Alle var rektumamputeret pa grund af cancer. Man fandt en signifikant bedring i
livskvaliteten gennem det f@rste ar efter stomioperationen, men dette gjorde sig imidlertid ikke geeldende i
de dimensioner, der omhandler selvbillede og seksuel dysfunktion.180 | en undersggelse, hvor 66 patienter,
der var opereret for inflammatorisk tarmsygdom med proktektomi eller proktokolektomi, deltog, altsa
yngre med ileostomi, fandt man en bedring i seksualfunktionen hos maend i Igbet af det fgrste halve ar.192 |
en kvalitativ undersggelse af 30 kvinder, der var opereret for kolorektal cancer og havde stomi, i alderen 44
til 93 ar fandt man et mere nuanceret billede, hvor 11 ikke oplevede problemer, 7 oplevede problemer i
seksuallivet, mens resten ikke var seksuelt aktive pa grund af aldersbetingede faktorer eller manglende
partner.193 | en undersggelse, der sammenlignede aldre maend med stomi med eldre maend uden stomi,
fandt man, at dem, der havde stomi, havde lavere grad af seksuel aktivitet og hgjere grad af erektil
dysfunktion.194 En ny svensk undersggelse fra 2018, som ser pa tilpasningen til et liv med stomi, bekraefter,
at patienterne scorer darligst pa det, der har med seksualitet og selvtillid at ggre.195

Junkin har i sin litteraturgennemgang fundet belaeg for at give klare anbefalinger om, at sygeplejersker, som
tager sig af patienter med alvorlige @ndringer i kroppens anatomi og funktion, skal tage seksuelle
bekymringer, der relaterer sig til dette, op med bade patient og pargrende og dette uden, at patienterne
selv tager initiativet. | denne forbindelse bliver det praeciseret, at det er vigtigt at have viden om og gode
holdninger til seksualitet, at veere klar over at det er sundhedspersonalets ansvar at tage emnet op, at veere
komfortabel med at snakke om seksualitet og kontinuerligt at uddanne sig inden for emnet. | arbejdet med



seksualliv spgrgsmal fremhaeves PLISSIT-modellen som en god struktur at arbejde inden for. Modellen
bestar af niveauerne "Permission" (give tilladelse), "Limited Information" (begraenset information), "Specific
Suggestions" (specifikke forslag) og "Intensiv Therapy" (intensiv terapi). De fleste kan varetage de to fgrste
niveauer, men det understreges, at det er vigtigt at henvise til specialister, hvor det er ngdvendigt.187, 196
En kvalitativ undersggelse med ti deltagere viste ogsa, at udfordringerne i forhold til seksualitet efter
stomioperation var knyttet til bade fysiske, fglelsesmaessige og sociokulturelle aendringer, og at det var
vigtigt at fa stgtte fra et multidisciplinaert team,197 hvilket en kvantitativ undersggelse af Michalkova ogsa
bekraefter.37

Anbefaling 14 bygger pa fglgende litteraturgennemgang:

Pargrende har stor betydning for patienten i rehabiliteringsfasen efter en stomioperation. Det geelder fra
det gjeblik, patienten bliver udskrevet fra sygehuset, da pargrende ofte skal bistda med den praktiske
stomipleje.198 Pargrende kan vaere en faktor, der fgrer til gget tilfredshed,170 og man kan se en
sammenhang mellem patientens og de pargrendes livskvalitet.199 Kvinder, der oplever stgtte fra deres
®gtefaelle, scorer hgjere pa sundhedsrelateret livskvalitet.200 Det er ikke alle stomiopererede, der oplever
denne stptte. Nogle fgler tveertimod, at de pargrende ikke forstar de udfordringer, de star over for.143
Andre stomiopererede vil ikke fortaelle om deres bekymringer, da de er bange for at blive en byrde for
familien.30 Carlsson et al. s3 pa patienternes bekymringer og livskvalitet fgr operation og efter 1,3 0og 6
maneder. Patienterne udtrykte bekymring for at vaere en byrde for andre fgr operationen og i Igbet af de
fgrste 6 maneder efter operationen.160

Danielsen, Burcharth og Rosenberg gennemfgrte et systematisk review fra 1950 til 2012, der omhandlede,
hvordan den ene aegtefelle oplevede det, at den anden agtefelle havde faet stomi. De identificerede 16
undersggelser, hvor de inkluderede tre kvantitative og tre kvalitative. Reviewet viste, at pargrende gnskede
at vaere mere involveret i stomioplaeringen, og de gnskede mere stgtte og radgivning fra sundhedspersonale
angaende social tilpasning og seksualliv, da dette var omrader, der var blevet begraenset efter segtefeellens
stomioperation. Forfatterne konkluderede, at det er vigtigt, at sundhedspersonale og stomisygeplejersker
har indblik i patientens og de pargrendes bekymringer, sa de kan vejlede og give en god postoperativ
oplaering.201

Palma et al. gennemfgrte en kvantitativ undersggelse med 123 deltagere, hvor de undersggte, om
pargrende oplevede det som en byrde at udfgre stomiplejen for deres segtefalle. Der blev fundet en
sammenhang mellem den byrde, de pargrende oplevede, og livskvalitet scoren. Hjaelperen var aegtefelle
(92 %) og kvinde (97 %). Nar man har kendskab til de pargrendes omsorgsrolle, vil man kunne forhindre
stress og udbraendthed hos de pargrende.202 En anden undersggelse viste, at graden af den hjlp og
stgtte, den stomiopererede fik fra sin partner, varierede gennem livet afhangigt af partnerens
helbredstilstand. Det er vigtigt, at sundhedspersonale er opmasrksomme pa dette, sa de kan traede til, hvis
hjeelpen fra partneren aftager.203

Cakmak, Aylaz og Kuzu fandt, at hos 56 par havde 33,3 % af maendene og 11,5 % af kvinderne brug for deres
xgtefaelles hjzelp til stomiplejen. Der er signifikant forskel mellem kgnnene.204

En kvalitativ undersggelse med 31 deltagere beskrev, at aegtefaeller, der deltog i stomiplejen, kunne
forhindre laekage, opdage hudforandringer og hjaelpe med at fa skabt gode rutiner. Dem, der fik hjzelp af



deres aegtefalle, havde feerre hudproblemer omkring stomien. De pargrende mente, at det at deltage i
stomiplejen var en del af at tage sig af hinanden.205

Nicholas et al. havde en kvalitativ tilgang til at se pa, hvordan unge fra 17 til 24 ar handterede at fa anlagt
stomi. De pargrendes rolle havde stor betydning for dem. De unge kunne opleve, at det var sveert at se, at
deres forzeldre var bange, og de kunne fa skyldfglelse over for sgskende, nar foraeldrene brugte meget tid
pa sygehuset sammen med dem. Sygdommen kunne medfgre, at de pargrende blev overbeskyttende, sa de
unge oplevede, at de blev behandlet som bgrn. Undersggelsen konkluderede, at det var vigtigt, at
sundhedspersonale hjalp familierne med at snakke sammen og dermed begraense de unges
bekymringer.151

Mange par var seksuelt aktive f@r operationen, mens dette efter operationen blev pavirket af manglende
information, fysiske og psykiske problemer og skamfglelse. | en undersggelse med 109 deltagere var der
32,1 %, der viste deres stomi til deres partner. Der var 15,6 %, der mente, at det

at fa anlagt stomi havde pavirket deres parforhold. 12,8 % var lige sa seksuelt aktive som f@r operationen,
mens 62,4 % ikke havde nogen form for intimitet. Undersggelsen beskrev, hvordan opfglgning hos en
stomisygeplejerske kan vaere med til at bryde nogle af de barrierer, der reducerer intimiteten, og eventuelt
fa kortlagt behovet for at blive henvist til en psykolog eller sexolog.37

Anbefaling 15 bygger pa fglgende litteraturgennemgang:

At have kontakt til mennesker, som er "i samme bad", og stgtte hinanden er grundlaget for opstarten af
flere organisationer for funktionsheemmede og sakaldt ligepersonsarbejde.

Ligepersonsarbejde er et internationalt feenomen, som praktiseres pa forskellige mader. De fgrste
stgttegrupper for stomiopererede startede op i USA i midten af 1900-tallet. United Ostomy Association
(UOA) blev stiftet i Cleveland, med stgtte fra kirurgen Rupert Turnbull, og var en sammenslutning, som blev
drevet af og for stomiopererede.206 Den blev startet, fordi man s3, at patientgruppen manglede opfglgning
i rehabiliteringsperioden. De arbejdede ud fra idéen om, at ligepersoner skulle stgtte hinanden.207 Idéen
spredte sig til resten af verden og resulterede i lignende foreninger. | Norge blev NORILCO Norsk forening for
stomi, reservoir og mave/tarmkreeft stiftet i 1971, og foreningen fik hurtigt gang i ligepersonsarbejdet.208

Ligepersonsarbejdet i Norge blev generelt mere systematisk og anerkendt, efter man i 1990 fik sit eget
ligepersonstilskud ind pa statsbudgettet.209 For at przecisere, hvad der blev betegnet som
ligepersonsarbejde, der kunne give grundlag for gkonomisk stgtte, udgav Socialministeriet i 1994 en
vejledning, som definerede det organiserede ligepersonsarbejde pa fglgende made:



"Ligemandsarbejde er et samarbejde mellem mennesker, der oplever at veere i samme bad, eller i
nogenlunde samme livssituation, og hvor selve samarbejdet har til formdl at veere en hjzelp, stgtte eller
vejledning parterne imellem"(s. 70).210

"Det baerende princip i ligemandsarbejdet er, at det bygger pd en aktiv og mdlrettet brug af egen erfaring.
En af dem, der deltager i samarbejdet, har lengere og mere bearbejdet erfaring end de gvrige. Denne
person kaldes typisk ligemand." (s. 75210

Ligepersonsarbejde kan praktiseres pa forskellige mader. Det kan dreje sig om aktiviteter som
besggstjeneste pa sygehus eller hiemmebesgg, telefontjeneste og ligepersonsmgder for bade patienter og
pargrende. | de senere ar er der ogsa kommet internetbaserede aktiviteter som onlinefora i gang.211
NORILCO benytter alle disse aktiviteter i deres arbejde, og de er szerligt aktive med hensyn til tilouddet om
bes@gstjeneste pa sygehuse for stomiopererede.

| en kvalitativ undersggelse, hvor 33 stomiopererede deltog i fokusgruppeinterviews, fremgar det, at
deltagerne satte stor pris pa kontakten med ligepersoner. Det de vaegtede hgjest, var at rad og tips
angaende stomiudstyr.212 | en dansk kvalitativ undersggelse, hvor 15 stomiopererede deltog i
fokusgrupper, blev kontakt med ligepersoner ogsa fremhaevet som gnskelig, fordi de rdd man kunne fa fra
personer, der selv havde levet med stomi, blev opfattet som saerligt veerdifulde.213 Der er dog fa
undersggelser, der kan vise, at kontakt med ligepersoner giver en konkret

sundhedsmaessig gevinst,211 men en kvalitativ undersggelse blandt 38 kraeftpatienter, deres pargrende og
deres ligepersoner viste, at ligepersoner bidrog til at fremme hab og mestring. Det kunne ogsa veere lettere
at dele erfaringer med en person, som havde oplevet noget, der lignende det, man selv havde oplevet, og
ligepersoner oplevede tjenesten som meningsfuld214.

Undersggelser fra udlandet viser, at ligepersonsarbejde blandt stomiopererede bliver praktiseret pa
forskellige mader. Det har for eksempel vaeret forsggt med sygehusrelaterede stgttegrupper. | disse har man
ikke kraevet medlemskab. De er mere uformelle, og har en kerne af stomiopererede som faste medlemmer
og andre opererede eller interesserede, som kommer til et eller flere mgder. Disse stgttegrupper arrangeres
ofte i samarbejde med stomisygeplejersker. Man samles sa regelmaessigt pa sygehusene til abne mgder og
foredrag om relevante emner og samtaler mellem de involverede i gruppen.215 | Tyrkiet er man gaet
skridtet videre og har afholdt hele abne dage for nye og erfarne stomiopererede, pargrende, plejere mv. De
har gennemfgrt en undersggelse, hvor SF 36 blev udfyldt fér mgderne og 3 maneder efter, og de mener at
se en signifikant stigning i deltagernes livskvalitet.216

For rigtig mange bliver det at deltage i foreninger eller stgttegrupper og mgde ligepersoner med tilsvarende
udfordringer i livet som dem selv en positiv og udbytterig oplevelse.217 Denne type relationer kan have
betydning for tilpasningen til det nye liv med stomi. Der bgr derfor arrangeres kontakt til andre
stomiopererede bade fgr og efter anlaeggelse af stomi.218



Anbefaling 16 bygger pa folgende litteraturgennemgang:

Religigs overbevisning og andelige veerdier spiller en vigtig rolle for mange patienter, nar de bliver syge. For
at sundhedspersonale skal kunne give stgtte, er det vigtigt, at de har viden, og at de har overvejet, hvad
eksistentielle, kulturelle og andelige vaerdier betyder for dem selv, sa de kan give den bedst mulige stgtte til
patienten.219, 220

Det andelige aspekt har stor betydning for livskvaliteten og bliver pavirket efter anlaeggelse af stomi.221 En
undersggelse viser, at patienter scorede hgjere pa andelig livskvalitet jo leengere tid, der var gaet efter
stomioperation. Det andelige aspekt omfatter her indre fred, hab, "mening med livet", positive eendringer
og spirituelle og religigse aktiviteter.222

Andelig velveere er signifikant forbundet med psykosocial tilpasning,223, 224 og den andelige og
psykologiske tilpasning var hgjere hos dem med permanent stomi end hos dem med midlertidig stomi.224

Mitchell et al. fandt en signifikant sammenhang mellem forlegenhed og pavirkning af livskvalitet. Andelige
aktiviteter som bgn og meditation og religigse aktiviteter som at ga i kirke fgrte til mindre forlegenhed. Hab,
indre fred og mening med livet gav en signifikant lavere grad af forlegenhed og bedre livskvalitet.144

Simmons, Maekawa og Smith gennemfgrte en multivariat analyse med 464 britiske og 483 japanske
deltagere, som havde faet anlagt stomi. Omrader som accept, socialt engagement, angstelse og vrede blev
belyst. Undersggelsen viste, at den psykosociale tilpasning var hgjere blandt britiske end blandt japanske
deltagere, og den stg@rste forskel sas i accept og socialt engagement.225

Nogle undersggelser viser, at kulturelle og geografiske forskelle vil have betydning for tilpasningen efter
anlaeggelse af stomi.133, 134 En underspgelse, hvor elleve lande deltog, viste, at for kolostomiopererede fra
Sydeuropa og blandt muslimer havde det at fa anlagt stomi en seerligt negativ betydning for
livskvaliteten.226, 227.Undersggelsen viste, at de stomiopererede, der scorede hgjt pa religigs tilknytning,
ogsa scorede op mod det samme som den vestlige befolkning, nar det kom til overordnet livskvalitet. Dette
forklares med, at imanen muligvis havde en vigtig rolle i vejledningen af de stomiopererede, nar det kom til
religigse forhold. 227

Indvandreres tilpasning til landets kultur og sprog vil have betydning for patientens livskvalitet efter
anlaeggelse af stomi. Soulsby, Kelly & Thomas gennemfgrte en kvantitativ undersggelse med 47 deltagere,
hvor de sa pa stomiopererede fra Asien, som var fgdt i England, og stomiopererede, som var bosiddende i
England, men fgdt i Asien. Dem, der ikke var fgdt i England og ikke kunne sproget, tog sjeeldnere kontakt til
sundhedspersonale over telefonen. Dem, der var fgdt uden for England og havde behov for tolk, havde
darligere livskvalitet end asiater, der var fgdt i England. Hos asiater, der var fgdt i England, og englaendere
var der ingen forskel i livskvalitet.228

Zoucha & Zamarripa brugte Leiningers "Sunrise model" i et casestudie, hvor de viste, hvordan sygeplejersker
kunne varetage de individuelle kulturelle behov. De sa pa fysiske, religigse, kulturelle, politiske og
gkonomiske faktorer. Familiemaessigt tilhgrsforhold eller slaegtskab og uddannelse blev kortlagt. Det var
0gsa vigtigt at kortleegge, om patienten brugte andre sundhedstjenester, f.eks. alternativ behandling.
Sygeplejerskens kulturforstaelse er vigtig, og abenhed og reflektion omkring patientens kulturelle veerdier
og tro vil g@re, at sygeplejersken kan have en individuel tilgang, hvor sygeplejen gives ud fra den kontekst,



patienten befinder sig i. Nar patienten oplever tryghed, er det lettere at forsta stomisygeplejerskens rad og
tilgang, sa patienten bedst muligt kan varetage sit eget helbred.229

Hos patienter med muslimsk baggrund vil de sociale, fysiske, seksuelle og psykiske aspekter ogsa blive
pavirket. Derfor er det vigtigt med information, sa patienterne kan fa viden om, hvordan de skal forholde sig
efter anlaeggelse af en stomi230 Kuzo et al. (2002) viste, at livskvaliteten hos personer med muslimsk
baggrund, som fik anlagt stomi, var signifikant darligere (p < 0.001) end hos dem, der havde faet
sfinkterbevarende kirurgi.

Muslimske patienter, der fglger Koranen, opfordres til at bede fem gange om dagen. Fgr bgnnen skal man
udfgre et vaskeritual ved navn al-wadhu. Vaskningen signalerer renhed. Dette kan vaere en udfordring for
mennesker med stomi, fordi man skal have en ren pose fgr hver bgn. Sa kan et todelt system veere lettere,
da man sa kan ngjes med at skifte posen. Nogle muslimer betragter hgjre hand som ren, mens venstre hand
bruges til hygiejne. Dette kan fgre til vanskeligheder, hvor man kan fa brug for radgivning af en
stomisygeplejerske i forhold til at finde udstyr, som kan handteres hovedsageligt ved hjaelp af venstre
hand.231

B@n og faste var signifikante faktorer, som pavirkede de stomiopereredes livskvalitet. Mange beskrev et
behov for kostrestriktioner for at kunne regulere "output". Nogle stoppede med at bede og med at faste
under ramadanen pa grund af stomien.232 Sikher og hinduer er ofte vegetarer. De kan ikke spise i et rum,
hvor der serveres kgd, og det kan blive en udfordring ved indlaeggelse pa sygehus.231

At fa anlagt stomi kan veere udfordrende for muslimer med hensyn til renhed. Dette kan gg@re, at man ikke
gnsker en behandling, som kan fgre til anlaeggelse af stomi. Sa er det vigtigt med information. | nogle
tilfeelde kan patienten fa rad hos sin religigse leder,227, 233, 234 og/eller en islamisk fatwa, som er en
juridisk vurdering i overensstemmelse med islamisk lov.235

| Egypten fandt man en klar korrelation mellem stomiens indvirkning pa religigse ritualer og livskvalitet.236
Dette var en lille kvantitativ undersggelse med 28 deltagere. Renhed fgr bgn var

vigtigt, og det bet@d, at bandagen blev skiftet og posen blev tgmt flere gange fgr bgn. Forfatteren
konkluderede, at disse deltagere ikke kendte til Al-Azhar Fatwa, hvor sygdom var navnt som en legitim
arsag til at undga religigse ritualer. For nogle var det sveert at ga hen i moskeen for at bede, og hos 34,78 %
var arsagen stomi leekage og lugt. Nogle fglte skyld, nar de bad hjemme i stedet for i moskeen. Fasten under
ramadan var sjeldent noget problem blandt disse deltagere. De fleste var bekymret for pilgrimsrejsen, og
54 % kunne ikke gennemfgre den pa grund af stomien. Forfatterne mente, at det religigse aspekt skal tages
op under samtale med en stomisygeplejerske.

Selvom man ved, at kulturelle og religigse forhold bliver pavirket ved anlaeggelse af stomi, bliver dette ikke
altid taget op med den stomiopererede.221, 237 Varma et al. udsendte et spgrgeskema om, hvordan
stomisygeplejersker (132 sygeplejersker) i England, Europa, USA, Australien og Sydgstasien tog sig af
muslimske stomipatienter. Denne undersggelse viste manglende viden om stomiens betydning for bgn,
renhed og faste. Der var ogsa begranset viden om imamens betydning, og forfatterne sa et behov for
samarbejde mellem religigse ledere og sundhedspersonale.

Forfatterne konkluderede, at der var behov for en protokol, som kan vejlede professionelle i, hvordan man
kan mgde patienter med muslimsk baggrund.238



Black har i flere af sine fagartikler belyst vigtigheden af sundhedspersonales kulturforstaelse i forhold til at
hjeelpe stomiopererede. Hun mener, at kulturforstdelse er seerligt vigtigt at tilegne sig, da den globale
udvikling gar, at sundhedspersonale vil kunne fa flere og flere patienter med en anden kulturbaggrund.231,
239, 240

"Enterostomal therapist — ET", eller stomisygeplejerske, som vi har valgt at kalde det i Norge, er en type
specialsygeplejerske, som findes overalt i verden. De har deres egen organisation ved navn World Council of
Enterostomal Therapists (WCET), og en af deres visioner er:

"To ensure specialised nursing care is available worldwide for all people with need for ostomy, wound or
continence care".241

Ude i verden blev de fgrste stomisygeplejersker uddannet i 1960'erne. Pa velrenommerede sygehuse med
specialfunktioner inden for gastrokirurgi blev det hurtigt en selvfglge at have stomisygeplejersker ansat. |
Norge skulle man i mange ar til Sverige for at uddanne sig til stomiterapeut, som de kalder det. Den norske
videreuddannelse i stomisygepleje startede op i starten af 1999 ved Hggskolen i Bergen. Uddannelsen har
helt fra starten bygget pa WCETs retningslinjer .242 Uddannelsen er gradvist blevet udvidet og eri dag en
60-points videreuddannelse med deltidsstudier over 1 % ar. Man skal have mindst et ars praktisk erfaring
med patientgruppen. Under uddannelsen skal man tilegne sig meget teoretisk viden om sygdomme og
tilstande, som fgrer til anlaeggelse af stomi, kirurgisk, medicinsk og onkologisk behandling, handtering af alle
typer stomi- og hudkomplikationer, alle aspekter ved at leve med stomi, og desuden pleje, behandling og
opfalgning bade fgr operationer, lige efter og senere i

forlgbet. Udover teorien er der praktik sammen med en uddannet stomisygeplejerske. Uddannelsen er
vidensbaseret og giver den enkelte mulighed for at holde sig fagligt opdateret ved at tilegne sig viden om
forskning og vurdere forskningsbaseret viden243.

Den norske videreuddannelse i stomisygepleje er et resultat af hgringer i det medicinske miljg og er
udarbejdet i samarbejde med NSFs faggruppe for sygeplejersker i stomiplejen (SIS). Pa denne made sikrer
man, at uddannelsen svarer til behovet i Norge. SIS har udarbejdet en funktionsbeskrivelse for
stomisygeplejersker, som blandt andet siger:

Stomisygeplejersker skal bidrage til, at patientgrupperne i mgdet med en ny livssituation ved egne eller
stedfortraedende ressourcer kan opna et optimalt niveau af:

e mestring
e egenomsorg

e livskvalitet



Stomisygeplejersker skal kunne planlaegge, begrunde, gennemfgre og evaluere sygeplejen.
Stomisygeplejersker skal kunne forebygge bade fysiske, psykiske og sociale komplikationer.
Stomisygeplejerskers funktioner kan grupperes inden for fglgende fire hovedomrader:

o Kklinisk funktion
e undervisning, vejledning, radgivning og information
e fagudvikling og forskning

e koordinering og administration

Inden for den kliniske funktion fglger falgende opgaver relateret til den stomiopererede:

Stomisygeplejersker skal selvstaendigt eller i samarbejde med andet sundhedspersonale tage ansvar for
fglgende omrader:

o stgtte og vejledning i forhold til fysiske, psykiske, sociale, seksuelle og kulturelle omrader

e prae- og/eller postoperativ information og radgivning til patienter og eventuelle
pargrende/hjelpere

e praeoperativ stomimarkering og postoperativ evaluering af stomiplacering

e opleering i grundleeggende stomipleje og evaluering af rutiner til stomipleje

e tilpasning og evaluering af stomiudstyr

e viden om tilgengelige hjeelpemidler og refusionsordninger

e radgivning og behandling og evaluering ved stomi-, hud- og sarkomplikationer

e information om og oplaering i irrigation

e formidling af henvisning til specialist hjalp uden for den behandlende driftsenhed
e sikring af opfglgning i hjemmemiljget efter udskrivning/overflytning fra sygehus

e ambulant opfglgning af patienten

e information og tilbud om kontakt til patientforeninger 244

Stomisygeplejersker i Norge har altsa relevant erfaring, fgr de starter pa uddannelsen, og gennem
uddannelsen fordyber de sig i den aktuelle patientgruppe bade praktisk og teoretisk. De arbejder meget teet
sammen med patienterne, ofte pa specialafdelinger eller stomiklinikker, og de har en holistisk tilgang.



Stomisygeplejersker har et afklaret forhold til at forholde sig til og tale om kropslige affaldsstoffer. De har et
engageret fagmiljg bade lokalt og internationalt, som arrangerer kurser og kongresser og stadig har
kvaliteten i faget i fokus. Vier

derfor af den opfattelse, at ingen er bedre egnet til at fglge op pa den stomiopererede end uddannede
stomisygeplejersker.

Er der sa noget videnskabeligt belaeg for denne pastand? Da det at blive fulgt op af en uddannet
stomisygeplejerske betragtes som et absolut gode, vil undersggelser, hvor et sadant tilbud fratages
patienten, selvfglgelig blive betragtet som uetiske at gennemfgre. Der er derfor meget fa undersggelser, der
tager denne problematik op, men der findes dog nogle.

| en undersggelse fra 1997 deltog 593 patienter, som skulle opereres elektivt og eventuelt have en stomi.
Man vurderede retrospektivt to grupper mod hinanden. | den ene gruppe havde patienterne faet markeret
stomiens placering, set en stomi model og faet information af en stomisygeplejerske. Den anden gruppe var
ikke blevet forberedt af en stomisygeplejerske. Man fandt en signifikant hgjere forekomst af postoperative
stomikomplikationer i den gruppe, der ikke var blevet forberedt af en stomisygeplejerske.62 Nyere artikler
er ogsa kommet frem til lignende konklusioner.59, 245

| en undersggelse fra 1999, hvor 94 stomiopererede deltog, haevdede 69,2 % af patienterne, at uden plejen
fra en uddannet stomisygeplejerske ville de have handteret stomien darligt eller meget darligt.246

| en undersggelse, hvor 4739 stomiopererede fra 16 lande i Europa deltog, blev det validerede instrument
"Stoma Care Quality of Life Index" benyttet. Skemaet blev udfyldt efter 3, 6, 9 og 12 maneder.
Livskvalitetsscoren var signifikant hgjere hos dem, der var tilfredse med den pleje, de modtog.
Undersggelsen viser ogsa, at patienter, der havde kontakt med en stomisygeplejerske, havde signifikant
hgjere score. Undersggelsen konkluderer, at det har betydning for patientens livskvalitet at have kontakt til
en stomisygeplejerske, og at det er saerligt vigtigt 3-6 maneder efter operationen.100

| en undersggelse fra 2007 fandt Richbourgh et al., at den stomiopererede foretrak at henvende sig til en
sygeplejerske, hvis de havde stomiproblemer. Patienterne var meget godt tilfreds med alle dele af den
hjeelp, de fik fra stomisygeplejersken, men var mindre tilfreds med den hjalp, de fik fra hjemmesygeplejen
og deres praktiserende laege. | undersggelsen var der mange af patienterne, der oplevede stomiproblemer,
men alligevel sggte sa mange som 20 % aldrig hjzelp til disse problemer. Artiklen konkluderer derfor, at
stomiopererede har brug for langtidsopfglgning af en stomisygeplejerske.42

En anden undersggelse fra Sverige, som sa pa tilpasning til at leve med stomi, viste, at patienter, der fik
systematisk ambulant opfglgning det f@rste ar efter stomioperationen, scorede bedst i spgrgsmal, der
omhandlede mestring af stomipleje. De fglte sig godt informeret, og svarede, at de let kunne kontakte en
stomisygeplejerske eller leege, hvis de havde sp@grgsmal.195

En kvalitativ undersggelse fra 2014 viser ogsa, at opfglgning af en sygeplejerske uden specialuddannelse og
med manglende viden om eller usikkerhed i forhold til stomirelaterede situationer har negativ indvirkning
pa patientens evne til at handtere at have faet stomi.247

Der findes ogsa undersggelser, der viser, at opfglgning hos en stomisygeplejerske er gavnligt med hensyn til
livskvalitet, omkostninger, liggetid pa sygehus, forebyggelse af komplikationer og gkonomisk
udstyrsbrug.248-254 Se i gvrigt anbefaling 20.



Denne faglige anbefaling viser, hvordan en stomioperation kan pavirke patienterne fysisk, psykosocialt og
eksistentielt/religigst/kulturelt. Pa baggrund af dette har patienterne behov for systematisk opfaigning. 29, 42, 50,
68, 76, 100, 255-260

Mange undersggelser finder, at den fgrste tid efter udskrivning er afggrende for tilpasningen til livet med
stomi, 76, 100, 159, 255, 256 og at utilstraekkelig opfglgning i denne periode pavirker patienternes
livskvalitet i negativ retning.

Opfelgning 3 uger efter operationen:

Der vil ofte opsta hud- og stomikomplikationer efter en stomianlaeggelse, og dette er dokumenteret i flere
undersggelser, jaavnfgr anbefaling 2 og 3.

En undersggelse, der blev udfgrt pa Sahlgrenska Universitetssygehus i Goteborg i 2013, evaluerede
stomirelaterede problemer og stomiens udseende i de fgrste 2 ar efter operationen. Der var 144 deltagere i
undersggelsen. Gennemsnitsalderen var 67 ar, og alle havde faet stomi som fglge af en akut operation.
Deltagerne blev evalueret efter 2 uger, 3 maneder, 6 maneder, 12 maneder og 24 maneder efter
udskrivning. Undersggelsen viste, at stomiens stgrrelse og form a&ndrede sig gennem hele
evalueringsperioden, men primaert i de f@grste uger efter operationen. Disse @&ndringer ggr det ngdvendigt,
at justere udstyret lpbende.255

En anden undersggelse fra Sverige undersggte stomiproblemer efter elektive operationer. Her deltog 180
patienter med kolostomi (n = 122, 68 %), endeileostomi (n = 20, 11 %) og loop-ileostomi (n = 38, 21 %). Ogsa
her fandt man, at hudproblemer var det mest almindelige problem, der opstod kort tid (inden for 2 uger)
efter udskrivning fra sygehuset. Dette var gaeldende blandt alle patientgrupperne, hvor kolostomiopererede
var den gruppe, som havde faerrest problemer (53 %). Hos patienter, der var opereret med endeileostomi,
viste underspgelsen, at 60 % havde stomiproblemer. Med hensyn til patienter, der var opereret med loop-
ileostomi, viste undersggelsen, at 73 % af disse havde problemer kort tid efter udskrivelsen. Ogsa denne
undersggelse viser, at eendringer i stomiens stgrrelse, der ggr det ngdvendigt at andre udstyret, er den
hyppigste arsag til problemer. Undersggelsen viser, hvor vigtigt det er at fglge tidligt op for at forebygge
stomirelaterede problemer.51

En undersggelse fra USA i 2013 sa pa stomikomplikationer i de fgrste 3 maneder efter operationen.
Undersggelsen inkluderede 43 patienter med nyanlagt stomi. Der deltog patienter med kolo-, ileo- og
urostomi. Patienterne blev evalueret for stomiproblemer fire gange i de fgrste 3 maneder: inden for 7 dage
og 2, 6 og 12 uger efter operationen. Pa trods af hyppig kontakt til en stomisygeplejerske i
opfelgningsperioden fik 63 % (n = 27) hudproblemer, og de fleste opstod i Igbet af de fgrste 20-40 dage
efter operationen. Undersggelsen konkluderer, at regelmaessig opfglgning er vigtigt for at forebygge og
behandle stomiproblemer.29

Opfelgning 3 og 6 maneder efter operationen:

Begge ovennavnte undersggelser fra Sverige paviste hud- og stomiproblemer ved bade 3- og 6-maneders
kontroller for alle patientgrupper.68, 255 Undersggelserne viste, at stomidiameter og -hgjde mindskes
kontinuerligt i Ipbet af primaert de f@rste 6 maneder, hvilket ggr det ngdvendigt, at justere udstyret.68, 255



Ogsa Salvadalenas undersggelse viser, at 61 % stadig havde problemer 3 maneder efter operationen.29

| Herlufsens undersggelse fra Danmark blev 45 % af patienterne (n = 202) diagnosticeret med et
hudproblem, men kun 38 % af dem var enige i dette selv. Over 80 % sg@gte ikke hjaelp til deres
hudproblemer. Mange i undersggelsen gnskede kontakt til en stomisygeplejerske (77 %). Pa baggrund af
denne undersggelse foreslar danske forskere, at der regelmaessigt fglges op af en stomisygeplejerske for at
forebygge og behandle disse problemer.50

Montreux-undersggelsen sa pa, hvilken betydning regelmaessig opfglgning havde for livskvaliteten. Dette er
en stor europaisk undersggelse med et stort antal patienter i 16 lande. Man anvendte "Stoma Care Quality
of Life Index", som er et instrument, der maler patientens livskvalitet. Spgrgeundersggelsen blev
gennemfgrt 1 maned efter operationen og efter 3, 6, 9 og 12 maneder. Patienternes gennemsnitsalder var
61,6 ar (+/— 13,4 ar), 53,7 % var mand, og de fleste (66,5 %) havde en kolostomi. "Stoma Care Quality of
Life Index"-scoren var nogenlunde ens hos alle patienter i hele Europa umiddelbart efter operationen og
steg stgt over tid. Der var signifikant forskel de fgrste 3 maneder. "Stoma Care Quality of Life Index"-scoren
var signifikant hgjere hos patienter, der var tilfredse med den pleje, de havde modtaget, end hos dem, der
ikke var tilfredse. Patienter, der havde et godt forhold til stomisygeplejersken og fglte sig trygge ved at skifte
stomien, havde hgjere livskvalitetsscore. Resultaterne af denne undersggelse tyder pa, at stomipatientens
livskvalitet @endrer sig med tiden, og at patientens adgang til en stomisygeplejerske er saerligt vigtig i de
fgrste 3 til 6 maneder efter operationen.100 Andre undersggelser antyder ogsa, at kontakt til en
stomisygeplejerske kan have en positiv effekt pa livskvaliteten.259, 261, 262 Den psykosociale tilpasning
efter en stomioperation er en kompleks proces, der pavirkes af flere ting, herunder patientens familie,
venner og kolleger og adgangen til stgtte og vejledning fra en stomisygeplejerske.154 Flere undersggelser
forteeller om problemer med at acceptere sin nye krop, hvilket igen pavirker og begraenser patientens liv
bade privat og arbejdsmaessigt, jeevnfgr anbefalingerne 9, 10, 11. Derudover viser undersggelser, at en
stomioperation i de fleste tilfaelde far konsekvenser for patientens seksualliv, hvilket igen pavirker
livskvaliteten, jeevnfgr anbefaling 13. Dette gg@r sig mest geeldende noget tid efter operationen, og
erfaringsmaessigt er det et emne, der er vigtigt at give mulighed for at tale om. Patienternes udfordringer
bade i privatlivet og socialt er vigtige emner, som skal tages op ved jeevnlige konsultationer, sa patienterne
kan laere at handtere deres nye livssituation og fa den bedst mulige livskvalitet.

Opfelgning arligt efter operationen:

Flere undersggelser og fagartikler anbefaler regelmaessig og arlig opfglgning af patienter efter en
stomianlaeggelse.29, 50, 54, 76, 147, 159, 255-257, 263-265 Flere af disse undersggelser viser, at der kan
veere problemer flere ar efter stomianlaeggelsen.42, 50, 257 Patienterne bgr have et tilbud om regelmaessig
opfalgning, og der bgr derudover vaere et lavtaerskeltilbud, sa patienterne nemt og hurtigt kan fa hjzelp til
deres problemer.

Hud- og stomikomplikationer er problematiske bade fra patientens synspunkt og fra et sundhedsgkonomisk
synspunkt. Meisner et al. praesenterer en model for omkostningsanalyse af disse problemer. De fandt, at
brugen af udstyr, og dermed omkostningerne, steg betragteligt hos patienter, der havde komplikationer, og
at det steg i takt med problemernes alvorsgrad.266 Det er derfor en fordel at fokusere pa forebyggelse og
korrekt, tidlig behandling for at forhindre, at patientens situation forvaerres yderligere.248 Ved regelmaessig



opfelgning vil disse problemer kunne opdages tidligt, og man kan sikre den korrekte brug af udstyr og undga
overforbrug af stomiudstyr og tilbehgrsprodukter.29, 39, 50, 252, 257

Flere undersggelser har vist, at mange patienter ikke er klar over, at de har et hudproblem.50, 54, 258, 259 |
en dialog undersggelse med 733 patienter sa man, at 61 % af deltagerne havde et hudproblem, men kun 29
% af dem sagde, at de havde hudproblemer, da de blev vurderet af stomisygeplejersken.259

Noget lignende blev fundet i en undersggelse af Nybaek et al. | deres undersggelse deltog 199 patienter, og
44,8 % (n = 90) havde et hudproblem, men kun 43 % af dem var klar over det, og kun 16 % havde sggt hjlp
til deres problemer. Forfatterne konkluderede, at patienterne havde svaert ved at identificere, hvad et
hudproblem er, fordi de manglede viden, og fordi problemerne var blevet normale for dem.258

Guidelines og reviewartikler viser, at den bedste made at forebygge hud- og stomikomplikationer p3, er
regelmaessig opfplgning af en stomisygeplejerske.263, 264, 267

Den nuvaerende specialistsundhedstjeneste, hvor et accelereret recovery-program kan forventes at vaere
standard, har gjort, at liggetiden efter operationen er vaesentligt reduceret. Dette medfgrer en intensiveret
stomioplaering, der fokuserer mest pa at traene bandageskift og mindre pa at samtale om andre emner som
for eksempel at vende tilbage til arbejde og fritidsaktiviteter. Disse emner skal sa tages op pa et senere
tidspunkt, for eksempel ved ambulante konsultationer.268, 269

Det kan ogsa diskuteres, om det er etisk korrekt at lade patienterne handtere deres problemer selv uden
opfalgning efter en stomioperation. Dette kan ses som et brud pa princippet om autonomi og retfeerdighed
og "forvold ingen skade-princippet" inden for etikken.270

Der har vaeret foretaget omfattende sggninger for at finde litteratur om, hvad konsultationerne bgr
indeholde. Det har det ikke veeret muligt at finde, og det ser dermed ikke ud til, at der er undersggelser,
som har haft dette som emne.

Stomisygeplejegruppen i Helse Vest foretog en undersggelse i 2001, og den er publiceret som en poster
(bilag 1). I denne undersggelse blev et spgrgeskema sendt ud til alle de patienter, der havde kolo-, ileo- eller
urostomi, og som var blevet opereret over en 15-ars periode. Patienterne havde veeret i kontakt med
stomiklinikkerne i Helse Vest i perioden januar - oktober 2001. 216 patienter svarede (svarprocent pa 66 %).

Formalet var at finde ud af, hvor vigtigt systematisk opfglgning pa en stomiklinik er for tilpasningen til livet
med stomi, og hvad stomipatienterne anser som veerende det vigtigste, stomisygeplejerskerne pa
stomiklinikken kan bidrage med. Resultaterne viste, at 87 % vurderede tilbuddet som vaerende vigtigt eller
meget vigtigt for tilpasningen til livet med stomi. Patienterne angav kontrol af stomien, vejledning i
stomipleje og valg af bandage og hjzlp ved laekager og komplikationer som vigtige emner. Endvidere
gnskede patienterne samtale om livet med stomi (53 %), kostrad (52 %) og samtale om fritid, socialt liv,
arbejde og seksualitet. Undersggelsen viser, at opfglgning hos en stomisygeplejerske er vigtigt i tilpasningen
til livet med stomi.

Norsk forening for stomi, reservoir og mave/tarmkraeft (NORILCO) har udgivet en rapport, som handler om
udfordringer for stomiopererede i Norge. Her fremgar det, at opfglgningen i Norge er for darlig, og at de
anbefaler opfglgning, der er individuelt tilpasset til patienterne. Flere af deltagerne i den undersggelse,
rapporten bygger pa, gnskede opfglgning i op til 3 ar efter operationen.271



At fa anlagt stomi kan medfgre fysiske, psykiske og sociale udfordringer. Tidligere var der ingen systematisk
opfelgning, men ved problemer kunne patienten kontakte kirurgen eller den afdeling, hvor han eller hun var
blevet opereret.

NORILCO udarbejdede en rapport i 2015 om Udfordringer med stomiopererede i Norge — en rapport om
opfalgning og oplaering efter operation og om bldreceptordningens

funktionalitet for stomipatienter, som viste, hvordan stomipatienterne oplevede opfglgningen. Halvdelen af
de patienter, der havde faet anlagt stomi de sidste 3 ar, gnskede en taettere opfglgning med jaevnlig
ambulant kontrol. En tredjedel oplevede, at de ikke fik den hjaelp, de havde brug for. Af dem, der blev
opereret for mere end 10 ar siden, var der flere, der var tilfredse med opfglgningen (80 %). Dette kan tyde
pa, at opfelgningen er mindre tilfredsstillende i dag end for nogle ar siden. Arsagen til dette er ifglge
NORILCO, at der er kortere liggetid pa sygehuset, og at der kan vaere lang transporttid for den
stomiopererede, hvis han eller hun vil i kontakt med en stomisygeplejerske.271 Dette er i strid med den
norske patient- og brugerrettighedslov, kapitel 1 § 1-1, som siger, at ""Lovens formdl er at bidrage til at sikre
befolkningen lige tilgang til tjenester af god kvalitet ved at give patienter og brugere rettigheder i forhold til

sundheds- og omsorgstjenesten”. ¥’

NORILCO har pa baggrund af denne rapport givet deres anbefalinger:

Helsedirektoratet bgr udarbejde en vejledning til opfalgning af stomiopererede, som i hgjere grad fokuserer
pa opleering og efterbehandling af stomi, der er tilpasset den enkelte bruger.

Helsedirektoratet bgr udarbejde et patientforlgb, som omfatter tiden fra beslutningen om operation og
minimum frem til tre dr efter, at operationen er gennemfart.

Forlgbene bgr definere en minimumsstandard for opfglgning efter operation.

Der bgr udarbejdes tydelige anbefalinger og informationsmateriale til nyopererede.

Der bgr oprettes en ambulant stomisygeplejeordning, som er underlagt sundhedsvaesenet.271

I denne anbefaling har vi set p3, hvilke love og anbefalinger, der eksisterer i dag, og pa den forskning, der
ligger til grund for de forskellige forslag. Opf@lgningen kan forega pa flere niveauer.

e Opfelgning af en stomisygeplejerske i specialistsundhedstjenesten
e Opfglgning pa leerings- og mestringskurser

e Opfelgning af en stomisygeplejerske i hjemmet



e Opfplgning ved hjzelp af elektroniske medier

Opfalgning af en stomisygeplejerske i specialistsundhedstjenesten:

Information og opfalgning af patienter er centralt i den norske lovgivning. Retten til information er
nedfeeldet bade i specialistsundhedstjenesteloven, hvor der star, at man er forpligtet til at informere, og i
patient- og brugerrettighedsloven, som omtaler patientens ret til information.

Specialistsundhedstjenesteloven siger i § 3-8 Sygehusenes opgaver, at sygehuset har ansvaret for et
opleaeringstilbud til patienter og pargrende. Evnen til mestring afhaenger af god oplaering.

God oplaering vil reducere komplikationer og vil kunne forbedre livskvaliteten for den enkelte.
Specialistsundhedstjenesten skal give patienten et samlet og koordineret tjenestetilbud (§ 2-2), hvor man
har pligt til at give information og oplaering (§ 3-11).273

| 2014 blev der udarbejdet et pakkeforlgb for tyktarms- og endetarmskraeft. Dette er en anbefaling fra
Helsedirektoratet til den prae- og postoperative opfglgning, hvor det klart udmeldes, at de sygehuse, der
anlagger stomi, ogsa skal have et prae- og postoperativt tilbud til den stomiopererede udover opfglgning pa
stomiambulatorium. Denne opfglgning skal varetages af specialistsundhedstjenesten. Dette var allerede en
del af specialistsundhedstjenesteloven § 3-8

Sygehusenes opgaver, oplaering af patienter og pdrgrende, men kommer tydeligere til udtryk i
pakkeforlgbet for tyk- og endetarmskraeft.274

Patient- og brugerrettighedsloven § 3-2 Patientens og brugerens ret til information skal sikre ngdvendig
information, sa patienten far indsigt i sin helbredstilstand og sundhedstjenestens indhold. Informationen
skal veere tilpasset modtagerens individuelle forudsaetninger, erfaring og kultur- og sprogbaggrund (§ 3-
5).272

Specialistsundhedstjenesteloven og patient- og brugerrettighedsloven sikrer patientens ret til information
og oplaering, mens sundhedspersonaleloven skal sikre faglig forsvarlighed.

Sundhedspersonaleloven § 16 haevder, at virksomheden skal sgrge for tilstraekkelige personaleressourcer
med ngdvendige kvalifikationer, tilstreekkeligt og passende udstyr, tydelig fordeling af ansvar, opgaver og
myndighed, ngdvendige instrukser, rutiner og procedurer for de forskellige opgaver.273

Helsegkonomiforvaltningen (Helfo), en instans under Helsedirektoratet, udgav i 2015 rapporten
"Forvaltning af produkt- og prislister. Delrapport 3 Stomi". Her fremgar det, at der er et stigende forbrug af
hjeelpemidler til stomi. Rapporten antager, at opfglgning af en stomisygeplejerske vil fgre til rigtige valg af
stomiudstyr, hvilket vil holde omkostningerne nede.

Der er altsa klare love og anbefalinger til opfglgning af patienter i Norge, sa hvad siger litteraturen om
specialistsundhedstjenestens opfglgning af stomipatienter?

Avanceret teknologi og flere og flere zldre, der har brug for omsorg, har gjort, at man har brug for at holde
omkostningerne nede, samtidig med at man har et mere holistisk menneskesyn. Dette har ifglge Norton &
Kamm fgrt til flere sygeplejeambulatorier.275 Ved at bruge specialsygeplejersker kan man give en mere



effektiv behandling og dermed holde omkostningerne nede. En stomisygeplejerske kan holde
omkostningerne nede ved at hjelpe patienterne med at mestre deres nye situation, og ved at forebygge
eventuelle komplikationer og forhindre nye indlaeggelser pa sygehuset.276

Vi har fundet to reviews, som viser, at struktureret prae-, per- og postoperativ patientoplaering har positiv
effekt pa patientens psykosociale behov og livskvalitet og bidrager til at reducere omkostningerne.
Materialet var dog ikke stort nok til, at man kunne anbefale, hvordan eller hvor oplaeringen skulle
forega.277, 278 Sun et al.s kvalitative undersggelse blandt personer, der har overlevet kolorektal krzeft og
har stomi, papeger, at det er vigtigt at have langtidsopfglgning hos en stomisygeplejerske.143 Fingeren et al.
fra 2018 finder i en prospektiv undersggelse blandt 150 stomiopererede, at systematisk opfglgning hos en
stomisygeplejerske det fgrste ar efter anlaeggelse af stomi gger graden af tilpasning til livet med stomi.195
Der findes flere undersggelser, der konkluderer, at det er vigtigt med opfglgning pa et ambulatorium for
stomisygepleje, men der er ikke meget evidens pa dette omrade.

Johnson gennemfgrte et systematisk litteraturstudie, hvor man gnskede at finde ud af, om opfglgning var
ngdvendigt efter en stomioperation. Reviewet viste, at en sadan opfglgning var ngdvendigt, da det at fa
anlagt stomi medfgrte fysiske, psykiske og sociale problemer. Reviewet viste, at den mest effektive model
var struktureret opfglgning pa et sygeplejedrevet ambulatorium med specialsygeplejersker. De
stomipatienter, der havde struktureret og intensiv opfglgning, oplevede en gget livskvalitet.256 Nogle
stomiopererede sggte ikke hjeelp, selvom de havde stomirelaterede problemer, hvilket tidligere
undersggelser ogsa har vist.50 Dette viser, at en systematisk opfglgning af stomiopererede er ngdvendig.

Ito & Kazuma gennemfgrte en kvantitativ undersggelse med 133 deltagere med kolostomi for at finde frem
til, hvilke faktorer der pavirkede deres hverdag. Det var vigtigt for de fleste, at kunne opsgge et
stomiambulatorium. Hele 19 % af deltagerne besggte ambulatoriet oftere end en gang

om ugen, 16 % besggte det to gange om maneden, mens 41 % besggte det sjeeldnere end en gang om
maneden. 24 % havde ingen kontakt til ambulatoriet. De, der besggte stomiambulatoriet, mente, at
opfalgningen var vigtig for at fa radgivning om pleje af stomien og huden. De syntes, det var vigtigt, at de
havde et sted, de kunne ga hen for at fa rad og hj=lp.

Forfatterne konkluderede, at undersggelsen viste, at det var vigtigt med ambulant opfglgning, og at
opfelgningen var let tilgeengelig for den stomiopererede.279

En kvalitativ undersggelse, hvor man interviewede 27 patienter, der var opereret for tyktarmskraeft (hvor 50
% havde permanent stomi, og tre patienter havde stomi, der skulle leegges tilbage), viste, at der var et stort
behov for opfglgning pa et sygeplejeambulatorium. Der var behov for individuel information og vejledning
relateret til blandt andet psykosociale udfordringer og at fa information om, hvad der kunne forventes efter
en operation. Stomipatienterne havde oftere opfglgning end dem, der ikke havde faet anlagt stomi, men
opfelgning var gnsket af begge grupper.280

Opfalgning kan besta af individuelle prae- og postoperative ambulatoriske kontroller og opfglgning via
telefonen. Flere undersggelser viser, at telefonisk opfglgning i kombination med traditionel opfglgning kan
forbedre patientens livskvalitet. Dette er saerligt vigtigt i den fgrste fase efter udskrivelsen, hvor der er stgrst
behov for information.42, 280-284

Opfelgning ved lzerings- og mestringskurser:



Opfplgningen kan ogsa suppleres med grupper med enten faste eller mere uformelle mgder. Pa de
uformelle mgder deltog ofte bade stomisygeplejersker, ligepersoner og pargrende.215 | dag er der staerkt
nationalt og internationalt fokus pa en ny og aktiv patientrolle, hvor patienten i hgjere grad skal opna
kontrol over sit eget helbred. Dette vil kraeve information og oplaering, og derfor vil der veere et stort behov
for kurser ved laerings- og mestringscentrene.

Alligevel er der i dag udfgrt for fa undersggelser til, at man kan standardisere opfglgningen af de
stomiopererede.278

Den nationale kompetencetjeneste for lzering og mestring inden for sundhed beskriver samarbejdet mellem
specialistsundhedstjenesten og kommunen sadan, at specialistsundhedstjenesten har diagnosespecifikke
leerings- og mestringskurser, mens kommunen i hgjere grad skal henvende sig til store diagnosegrupper og
tilbyde diagnose uafhangige tilbud, der fokuserer pa at leve med langvarige helbredsudfordringer.285

De kommunale lzerings- og mestringskurser kan vaere knyttet til sundhedscentre, lokale medicinske
tjenester, rehabiliteringsafdelinger, sundhedshuse, praktiserende leeger eller en kombination af disse.
Kurserne kan organiseres af en kommune alene, eller man kan vaelge interkommunale Igsninger, athaengigt
af kommunens stgrrelse, befolkningsteethed og tilgaengelig kompetence. Dette eri trad med
samhandlingsreformen, hvor man ser, at ressourcerne skal mere ud i kommunerne for at varetage store
patientgrupper med kroniske sygdomme som KOL, kreeft og diabetes.286 Stomiopererede vil ikke veere en
stor patientgruppe, men i nogle sammenhange kan der vaere behov for oplaering af en stomisygeplejerske.
Dette kan for eksempel ske pa kurser, der afholdes af rehabiliteringsafdelinger, hvor der kan veere flere
stomiopererede, eller i et sundhedshus.

| dag foregar de fleste laerings- og mestringskurser for stomiopererede i regi af specialistsundhedstjenesten.
Dette er mest hensigtsmaessigt, hvor der er en lille patientgruppe, som vil kraeve en tveerfaglig, specialiseret
tilgang.

Leerings- og mestringskurser i regi af specialistsundhedstjenesten har i dag refusionsordninger for
patientoplaeringsprogrammer (Helsedirektoratet: Indsatsstyret finansiering kapitel 5.12.3).

Deltagerne skal vaere henvist af en leege, og programmet skal indeholde information om

sygdommen, behandlingsformer, egenbehandling og mestring, rettigheder og videre opfglgning. Der skal
veere en laege, der har det medicinske ansvar, men oplaeringen kan udfgres af andet kvalificeret
sundhedspersonale i specialistsundhedstjenesten.287

Videnscentret (Austvoll-Dahlgren et al.) gennemfgrte et systematisk review i 2011, hvor man sa pa
gruppeundervisning af patienter og pargrende. Artiklerne omhandlede patienter med forskellige diagnoser.
Stomiopererede var ikke inkluderet, men forskellige kraeftopererede var.

Man fandt, at gruppeundervisning havde en vis effekt pa depression, angst, livskvalitet, mestring og relation
til sin partner. Der blev ikke pavist nogen signifikant helbredsgevinst som fglge af gruppeundervisning.288

En sygehus region i Danmark har gode erfaringer med gruppeundervisning i regi af en stomiskole.289 Dette
startede som et udviklingsprojekt i 2009, og er siden blevet gennemfgrt flere gange om aret.
Gruppeundervisningen bestar af enkeltstdende moduler over 7 uger.

Undervisningen er tveerfaglig, og varetages af stomisygeplejersker, kirurger, fysioterapeuter og socionomer.
Projektets resultater viser, at patienterne havde en betydelig bedre livskvalitet efter deltagelse pa



stomiskolen.289 Karabulut, Din¢ & Karadag udfgrte en kvalitativ undersggelse med traditionel opfglgning og
gruppeundervisning. De stomipatienter, der deltog i gruppeundervisning, havde stgrre social tilpasning.290
| en kvalitativ undersggelse af Danielsen et al. fra 2013 udtrykte deltagerne, at gruppeundervisning sammen
med ligepersoner kunne hjaelpe dem med hensyn til stigma, og de fik radgivning om at leve med stomi.152
Altunas et al.s undersggelse med 72 deltagere viste, at den sundhedsrelaterede livskvalitet steg hos
patienter, der fik gruppeundervisning, i forhold til, hvordan de havde det fgr gruppeundervisningen.216
Krusoe et al. gennemfgrte et gruppeoplaeringsprogram med fem sessioner (38 deltagere), som indeholdt
opleering efter stomioperation. Patienterne gav positive tilbagemeldinger pd programmets indhold, men
gnskede flere praktiske gvelser. Undersggelsen viste, at patientens deltagelse eller aktivitet, selvtillid og
sundhedsrelaterede livskvalitet steg efter at have gennemfgrt programmet.291

Opfalgning af en stomisygeplejerske i hjemmet:

Den norske lov om kommunale sundheds- og omsorgstjenester siger, at den, der har behov for det, skal
have hjaelp i hjemmet eller pa en institution (§ 3-2), og at kommunen har pligt til at tilrettelaegge
samarbejde (§ 3-4) med fylkeskommunen, den regionale sundhedsmyndighed og staten.

Krav til forsvarlighed og tilstraekkelig fagkompetence er beskrevet i § 4-1.292 De stomiopererede, der ikke
selv kan udfgre stomiplejen, har ret til hjaelp i hjemmet eller pa en institution af personer med faglig
kompetence.

Samhandlingsreformen kraever samarbejde mellem kommuner (eller samarbejdende kommuner) og
sundhedsvaesen, hvor patientrollen er i fokus, sa man kan have gode patienttiloud og omkostningseffektive
Ipsninger.286 Samhandlingsreformen har medfgrt, at patienter, der er klar til at blive udskrevet, er blevet
kommunens ansvar, hvilket igen medfgrer hurtigere udskrivelse fra sygehuset. Resultatet er, at flere
stomiopererede far brug for en hjemmesygeplejerske til stomioplaering efter udskrivelsen. NORILCOs
rapport viser, at de patienter, der blev opereret for mindre end 3 ar siden, ikke fik den opleering, de havde
brug for efter stomioperationen.271

Ambulante sygeplejeteams, hvor sygeplejersker fra specialistsundhedstjenesten rejser ud for at gge
vidensniveauet i den kommunale sundhedstjeneste, er i overensstemmelse med samhandlingsreformen.

Kompetenceoverfgrsel fgrer til effektive og kvalitativt gode behandlingsforlgb for patienter pa plejehjem, i
hjemmeplejen og i plejeboliger, sa de far den rette behandling og undgar genindlaeggelser.

Ved ambulant behandling menes ambulant kontakt, som gennemfgres af specialistsundhedstjenesten i
patientens hjem eller pa plejehjem. Dette kan vaere saerligt vigtigt for patienter, som har sveert ved at
komme til konsultation pa et ambulatorium, for eksempel meget syge eller plejekraevende patienter.
Ambulant behandling er gkonomisk styret,287 sa ambulante stomisygeplejersker kan tage betaling efter
geeldende takst for ambulant kontakt i patientens hjem.

De fleste stomisygeplejersker i Norge arbejder pa sygehus, sa det er ofte her kompetencen findes.
Kompetencen hos hjemmesygeplejen kan variere, og sa er det vigtigt, at de far oplaering af en
stomisygeplejerske i, hvordan de skal pleje den stomiopererede.293, 294 Med stgtte, radgivning og
forstdelse kan hjemmesygeplejen vaere til stor hjaelp for den opererede og dennes familie.293 Det er derfor



vigtigt at overfgre viden, enten ved en ambulant stomisygeplejerske eller ved at ansatte en
stomisygeplejerske i den kommunale sundhedstjeneste. Kurser og oplaering er et vigtigt tilbud til
kompetenceudvikling.

Addis udfgrte en undersggelse, hvor en gruppe havde hjemmebesgg efter 3 og 6 maneder, og en anden
gruppe havde hjemmebesgg en gang om maneden i 6 maneder. Undersggelsen viste en signifikant forskel
mellem de to grupper, hvor de, der havde besgg hver maned, scorede hgjere pa livskvalitet.262 Pringle og
Swan haevdede, at det var vigtigt, at den stomiopererede fik besgg af en stomisygeplejerske i hjemmet
inden for 7 dage, da patienterne havde de stgrste udfordringer i de fgrste dage efter, de blev udskrevet.76

Opfalgning ved hjeelp af elektroniske medier:

Forskellige elektroniske medier tages i stigende grad i brug generelt i vores samfund. Det gaelder ogsa nar
det handler om sundhedsrelaterede forhold. Det kan dreje sig om sundhedsinformation p& DVD, pc-
baserede Igsninger, video overfgrsler via bredband, alle typer mobiltelefoner og i nyere tid ogsa tablets. Der
er mange aktgrer pa disse arenaer. Det kan vaere almennyttige organisationer som for eksempel
patientorganisationer, der har egne hjemmesider med ren information, filmklip eller fora, hvor man kan
kommunikere med ligesindede, eller det kan vaere privatpersoner med blogs om deres egen
helbredstilstand og hvordan de handterer den. Der findes ogsa kommercielle aktgrer, som salger deres
tjenester og produkter, iblandet sundhedsinformation, og der er firmaer, der kun producerer sma
sundhedsrelaterede dataprogrammer til brug pa mobiltelefoner og tablets — sakaldte sundhedsapps.

Information, der er overfgrt via elektroniske medier, kan vaere af meget varierende kvalitet. Det kan dreje
sig om saglig, god information, som er vidensbaseret, administreret information, som er tilpasset et
produkt, eller generalisering af enkeltpersoners erfaringer.295 Man ved, at yngre i hgj grad sgger
sundhedsinformation via elektroniske medier, og ldre fglger trop, omend det ikke er i ligesa hgj grad.
Nutidens patienter kan derfor som udgangspunkt vaere alt fra uinformerede, lidt informerede,
velinformerede eller overinformerede til fejlinformerede. Den elektroniske sundhedsinformation vil aldrig
kunne erstatte kontakten mellem patient og sundhedspersonale og den individualiserede information. Det
offentlige sundhedsvaesen vil dog i hgjere grad veere ngdt til at tage de samme medier i brug som resten af
samfundet. Begrebet e-sundhed er introduceret, og det indebaerer "forbedring af kvalitet, sikkerhed og
effektivitet inden for sundhedsvaesenet ved brug af informationsteknologi".?®

| "National handlingsplan for e-sundhed 2014-2016", som er udgivet af Helsedirektoratet, star der:

"Adgang til egne helbredsoplysninger og mulighed for at udfgre sundhedsrelaterede opgaver pa internettet
er vigtigt for at give indbyggerne en lettere hverdag og mulighed for reel deltagelse. Patienter skal kunne
deltage i udformingen af deres eget tjenestetilbud, veere i dialog med sine behandlere og finde relevant
information om sin egen situation og behandlingssteder. Digitalisering er et virkemiddel, der skal give
brugerne overblik over og indflydelse pd deres egen behandling. Befolkningens ggede brug af teknologi
danner grundlaget

for en a&endret patient- og brugerrolle. Personlige mobile sundhedslgsninger med tilknytning til internettet,
gerne via smartphones eller tablets, bliver mere og mere udbredt i de kommende ar. For at imgdekomme
morgendagens udfordringer inden for omsorgstjenesterne er det ngdvendigt at tage ny teknologi, ny viden
og nye faglige metoder i brug". (s.15)297



Der er altsa meget, der tyder pa, at ogsa pleje og behandling af stomiopererede i fremtiden vil blive pavirket
af den teknologiske udvikling, szerligt med hensyn til informationsoverfgrsel.

Vi har hovedsageligt beskrivelser af nyere teknologiske virkemidler, nar de bliver taget i brug for at oplaere
det plejepersonale, der skal pleje den stomiopererede, men der findes ogsa noget litteratur, der viser,
hvordan disse virkemidler er taget i brug af og for stomipatienter.

En undersggelse sa pa kommentarer, der er postet pa YouTube til medicinske videoer, som seerligt
omhandlede IBD og stomi. Der var postet 6.000 kommentarer, og de var socialt stgttende pa den ene eller
anden made. 64,1 % var informationsrelaterede, 18,3 % var fglelsesmaessigt relaterede, og 8,2 % var
instrumentalt relaterede.298 | en undersggelse fra 2014 har man set naermere pa kvaliteten af den
information, der findes pa internettet, som er tilsigtet patienter med kolorektal kreeft. Det blev foretaget en
Google-sggning med engelske sggeord, og man fandt 91 websider. Kun 37 af dem tilfredsstillede de
specifikke krav, der var opsat. Kun 27 % opgav kilder, kun 24 % daterede informationen, 51 % beskaeftigede
sig med komplikationer, og 18,9 % informerede om stomirelaterede forhold. Kvaliteten var meget
varierende og var ikke en hjaelp for patienternes valg af behandling.299

En undersggelse sammenlignede to grupper med patienter, som for nylig havde faet anlagt stomi. Den ene
gruppe fik tre individuelle oplaerings seancer med en stomisygeplejerske, mens den anden fik to individuelle
opleerings seancer med en stomisygeplejerske plus muligheden for at se en DVD med information, nar de
matte gnske det. Der var ingen forskel mellem grupperne, hverken med hensyn til viden om stomipleje,
feerdigheder i stomipleje eller tryghed ved selv at udfgre stomiplejen.300 Kommunikation via sms-beskeder
har vist sig at have en positiv effekt pa kroniske tilstande.301 Undersggelserne i reviewet brugte
mobiltelefoner, men ikke smartphones, som kan kobles til internettet. Denne metode var ikke taget i brug
hos stomiopererede, men naevnes alligevel, da det er muligt, at vi vil se en stigning i brugen af metoden i
fremtiden.301

Lo et al. fandt i en randomiseret undersggelse fra Taiwan, hvor man sammenligner et standard
oplaeringsprogram efter stomioperation med et multimedieprogram til oplaering, at patienterne evaluerede
multimedie leeringsprogrammet som vaerende bedre end standard oplaeringsprogrammet.302

Et review fra 2005 viste et forbedringspotentiale med hensyn til brug af opleering via multimedier, og at
behovet for opleering via multimedier vil stige.303

| fremtiden kan der veere et stgrre behov for webbaseret information og oplaering, da flere og flere bruger
nettet til at indhente information. Vejledning og opfglgning kan ogsa i hgjere grad forega ved telemedicin,
da det pa grund af lange afstande kan vaere vanskeligt at have fuld stomisygepleje daekning i hele landet.

Vi har nu set pa forskellige niveauer af, hvordan opfglgningen af den stomiopererede kan forega i
specialistsundhedstjenesten, ved laerings- og mestringskurser, i hjemmet eller ved hjzelp af elektroniske
medier. Behovet for opfglgning kan variere, og nogle gange kan der veere behov for oplaering pa flere
niveauer samtidig. Opfglgningen behgver ikke at veere enten eller.

Anlaeggelse af en stomi far livslange konsekvenser for mange, og det medfgrer ogsa samfundsgkonomiske
omkostninger. Ifglge en kohorteundersggelse fra USA vil stomioperationer indebaere en uarbejdsdygtighed
pa 3-5 %.304 Hvis denne procentdel overfgres pa antallet af stomiopererede i Norge (jeevnfgr Helfos



beregninger), vil det svare til ca. 429-715 personer, der ikke kan arbejde efter anlaeggelse af stomi.305 Dette
har bade personlige og samfundsgkonomiske konsekvenser.

De undersggelser, der er udfgrt, peger i retning af, at undervisning giver stgrre sandsynlighed for
uarbejdsdygtighed, gget livskvalitet, kortere sygehusophold, gget viden om og flere faerdigheder i
stomipleje og feerre bespg hos praktiserende laege og at antallet af genindlaeggelser reduceres. Der er dog
behov for yderligere undersggelser, f@r der kan drages en sikker konklusion.152, 306, 307

Undervisning:

Nar patienter skal leere at leve med en permanent stomi, anbefales det, at man i patientoplaeringen laegger
mere vaegt pa psykosociale aspekter end bare pa den praktiske handtering af stomien,278 da anlaggelse af
en stomi har effekt pa alle funktionsomrader. | en mindre undersggelse i England er praeoperativ
stomiundervisning blevet testet i forhold til omkostninger inden for 6 uger efter udskrivelse fra sygehuset.
Patienterne i undersggelsen blev inddelt i to grupper, og alle fik 1 times konsultation hos en
kolorektalsygeplejerske, hvor de fik information om operation, stomitype og dens funktion. De fik
demonstreret stomibandage og fik udleveret skriftlig information om stomi. Patienterne i kontrolgruppen fik
derudover to hjemmebesgg a 45 minutter, hvor de fik intensiv oplaering forud for stomianlaeggelsen.
Undervisningen bestod af demonstration af 1-dels stomibandage, oplaering i praktisk stomipleje og temning
af stomipose. Aktiviteten blev indgvet, og patienternes kompetence blev vurderet i slutningen af 2. time.
Denne gruppe havde faerre ikke-planlagte besgg end gruppen, der kun fik standard postoperativ
stomiundervisning.

Undersggelsens gkonomiske analyse viste ogsa lavere samlede omkostninger i interventionsgruppen end i
kontrolgruppen.306

| Danmark blev der gennemfgrt en undersggelse i 2012-2013, som undersggte sundhedsrelateret
livskvalitet i forhold til stomianlaeggelse og patientundervisning. Undervisningen viste sig at have en positiv
effekt med hensyn til livskvalitet, kortere sygehusophold, gget viden og flere faerdigheder i stomipleje. Som
afslutning pa undersggelsen blev der udfgrt en gkonomisk analyse, som viste en signifikant reduktion i
antallet af bes@g hos de praktiserende laeger, og at antallet af genindleegger faldt.308, 309

Patienter har brug for vejledning i brugen af stomimaterialer, s man undgar forkert brug og/eller
overforbrug. Undersggelser kan tyde p3, at den oplaering, patienter far af stomi- eller
kolorektalsygeplejersker har lavere omkostninger med hensyn til forbrug af stomibandage og -ugstyr248, 249,
310

Komplikationer:

Undersggelser viser, at ved alvorlige hudskader gges omkostningerne 2-5 gange i forhold til mildere
hudlidelser og/eller hudkomplikationer.248, 266 Der er stor forekomst af parastomale hudproblemer, og
Lyons undersggelse pa 325 patienter viser, at 73 % havde problemer, der pavirkede brugen af
stomibandage.38 Hudproblemer kan medfgre, at stomibandagen ikke fungerer, som den skal, hvilket kan
give laekager med tilsmudsning af bade stomibandage og tgj.

Skiftefrekvensen stiger, og med den stiger forbruget af stomibandager og eventuelt ekstraudstyr. Desuden
gges hyppigheden af vask af t@gj og sengetgj. Hudkomplikationerne kan ogsa kraeve aendring af



stomibandage og ekstraudstyr og dermed give ekstra omkostninger, indtil de mest

hensigtsmaessige produkter er fundet. Leekage, parastomale hudkomplikationer og generel livskvalitet
hanger sammen. Jo hyppigere parastomale hudproblemer forekommer, og jo mere alvorlige de er, desto
st@rre er pavirkningen af livskvaliteten.70, 266, 311

Hudkomplikationer kan blive s& omfattende, at patienten ikke kan handtere dem selv, men far behov for
hjaelp af praktiserende laege og sundhedspersonale i den primaere sundhedstjeneste. Hvis komplikationerne
bliver mere alvorlige, kan det kraeve en gget indsats fra sundhedspersonale i den sekundaere
sundhedstjeneste med mulig genindlaeggelse pa sygehus,312 hvilket vil medfgre ggede omkostninger.

Andrede behov:

Patienter, der far anlagt stomi, har behov for gget adgang til sundhedshjzelp. Dette fremgar af en
undersggelse, der er udfgrt i Holland med 408 personer, der er blevet opereret for endetarmskraeft. Dem,
der fik anlagt stomi i forbindelse med operationen, blev sammenlignet med patienter med tilsvarende
grunddiagnose, men uden stomianlaeggelse. Dem, der fik anlagt stomi, havde statistisk signifikant og klinisk
relevant darligere fysisk og social funktion og havde ogsa generelt darligere almentilstand og livskvalitet.
Den patientgruppe, der fik anlagt stomi, havde ogsa hyppigere besgg hos sin medicinske specialist og havde
generelt hgjere forbrug af sundhedsomsorg,174 hvilket medfgrer ggede omkostninger. Behovet hos de
patienter, der har fdet anlagt stomi, eendres over tid, blandt andet pa grund af forhold ved stomien og
maven, som ikke er konstante. En vaegteendring eller brok udvikling vil skabe nye konturer pa maven og
medfgre nye behov. Hvis stomibandagen ikke fungerer hensigtsmaessigt pa grund af aendringerne, kan det
forarsage komplikationer, som kraever ekstraudstyr. Komplikationer kan ogsa fgre til en mere kraevende
situation, hvis aktiviteter bliver forstyrret pa grund af laekager.70

Fokus pad det rette udstyr:

Der findes et meget stort udvalg af stomibandager, hjelpemidler og ekstraudstyr. For at kunne vaelge den

rette stomibandage ud fra den enkelte patients behov, er det vigtigt at have detaljeret viden om alt udstyr.
Forkert valg og/eller forkert brug af stomibandager, hjalpemidler og ekstraudstyr kan give et merforbrug,

som gger omkostningerne.313, 314

Forbrug:

Medicinsk forbrugsmateriale som stomibandager, hjelpemidler og produkter til renholdelse er daekket af
blareceptforskriften. Der findes ingen national oversigt over antallet af stomiopererede i Norge, men i
henhold til Helfos delrapport fra 2015 er der ca. 14.300 personer, der har behov for stomibandage pr. 2014.
Pa baggrund af statistikken over udleverede stomiposer har der vaeret en stigning pa ca. 2,3 % brugere fra
2010 til 2014. Stigningen i de samlede refusionsudgifter har vaeret hgjere end, hvad der kan tilskrives
stigningen i antal brugere.305

Blareceptordningen er et gode, der skal forvaltes sadan, at forbruget svarer til behovet, og at man samtidig
taenker pa omkostningerne. De fleste stomiopererede har et forbrug, der ligger inden for den anbefalede



skiftefrekvens af stomiplader og -poser. Det er dog mere end 20 % af de udleverede stomiposer og mere
end 40 % af de udleverede stomiplader, som gar til brugere med hgjere skiftefrekvens end anbefalet. Den
stgrste stigning inden for refusion til stomiudstyr skyldes dog produkter, der gar ind under gruppen for
hjeelpematerialer.305 Her har der veeret en stigning pa over 50 millioner fra 2010 til 2014. Under denne
gruppe sorterer blandt andet taetningsringe, hudbeskyttelsesfilm og kleebefjernere. Dette er hjeelpemidler,
der til en vis grad kan bruges mindre af, hvis man har gget viden om korrekt brug og brugsomrade.
Patienten eller dem, der varetager patientens behov, bgr have tilegnet sig viden om stomibandagering, som
i praksis medfgrer tryghed i hverdagen, uanset hvilket behov eller aktivitetsniveau patienten har.

Ifglge Helfos fagrad:

"... opfalgning pa ambulatorium er alfa og omega for vejledning i korrekt brug af medicinsk
forbrugsmateriale og de alternativer, der findes" (s. 41).305

Opfelgning:

En stomianlaggelse pavirker alle funktionsomrader hos patienten, sa rehabiliteringsperioden andrer sig.
Dette skal fglges op med vidensbaseret og omsorgsfuld sygepleje ud fra patientens behov og med en
parallel tanke pa (lavest muligt) omkostningsniveau. De undersggelser, der hidtil er foretaget, er ofte sma,
men de viser, at opfglgning af en stomisygeplejerske har signifikant effekt med hensyn til
samfundsgkonomiske besparelser, fordi tilstraekkeligt, hensigtsmaessigt udstyr brug giver patienten tryghed
og gget livskvalitet310 og desuden fzerre laegebesgg og genindlaeggelser.

Indlzeggelsestiden for patienter i specialistsundhedstjenesten er blevet kortere, fordi samhandlingsreformen
indebaerer, at kommunerne skal overtage ansvaret fra dag 1, nar patienten er faerdigbehandlet, hvis han
eller hun fortsat har behov for assistance til at varetage sine behov. Helfos fagrad mener, at kortere liggetid
pa sygehuset har medfgrt, at opfglgningen efter stomianlaeggelse er blevet darligere.305 Ifglge
samhandlingsreformen 2012:

"... er mdlet bedre folkesundhed og bedre sundheds- og omsorgstjeneste pa en baeredygtig mdde.
Strategierne er at forebygge mere, behandle tidligere og samarbejde bedre.

"Patienter og brugere skal have tidlig og god hjaelp sd taet som muligt pa deres bopael."

Helsedirektoratet 286

Personale i hjemmesygeplejen har grundleeggende viden om stomipleje, men patienten har efter
udskrivelse behov for systematisk opfglgning af kvalificeret personale, som kan bidrage i
rehabiliteringsprocessen og forebygge komplikationer, sa patienten bliver optimalt rehabiliteret.



4.0 DISKUSSION

Opsummering:

Malet med dette arbejde har vaeret at fa synliggjort, hvilke konsekvenser det far for livet generelt at fa
anlagt en stomi, og belyse, hvilke behov for opfglgning dette medfgrer, og hvordan opfglgningen skal forega,
for at patienten oplever mestring og far en optimal livskvalitet.

Ved litteraturgennemgangen fandt vi, at stomiopererede har udfordringer, der er relateret til bade fysiske
faktorer som gm hud og laekage og psykosociale faktorer som sendret selvbillede og det at fa arbejde, fritid
og samliv til at fungere efter stomianlaeggelsen, men ogsa religigse eller kulturelle udfordringer som for
eksempel det muslimer kan opleve i praktiseringen af deres tro. At fa anlagt stomi pavirker med andre ord
hele den stomiopereredes hverdag.

Endvidere har vi pa baggrund af erfaringsbaseret viden og litteraturgennemgang argumenteret for
strukturelle faktorer med hensyn til den ambulante opfglgning. Disse omhandler, hvem der bgr sta for
opfalgningen, hvornar opfglgningen bgr ske, og hvilken form opfglgningen bgr have. Derudover er
betydningen af at fglge lovmaessige krav og sgrge for en god ressourceudnyttelse praeciseret.

Kommentarer omkring anvendt litteratur:

Inden for dette fagomrade bestar det, der publiceres, i hgj grad af fagartikler og enkeltundersggelser. Der er
meget fa randomiserede kontrollerede undersggelser, men der findes en del reviews og metaanalyser. De
undersggelser, der er refereret til, er bade kvalitative og kvantitative, men flere af dem har et lille antal
deltagere. Vi har forsggt kun at benytte artikler, der er publiceret i Igbet af de sidste 18 ar, men i enkelte
tilfeelde har vi mattet ty til seldre artikler. Da udvalget af artikler er begraenset, har vi ogsa mattet referere til
undersggelser, som er udfgrt i ikke-vestlig kultur. Dette kan vaere en svaghed, da livsvilkarene kan vaere
meget forskellige, men det kan ogsa veere en styrke, fordi globaliseringen ggr, at vi i nutidens samfund skal
forholde os til mennesker med mange forskellige baggrunde. Mange af oplevelserne omkring at fa stomi er
universelle. Nogle forhold, sdsom adgangen til forskelligt stomiudstyr, omkostningerne ved at deekke
udgifterne til udstyret og opbygningen af sundhedsvaesenet, er sa forskellige rundt omkring i verden, at vi i
nogle tilfeelde ikke har kunnet benytte os af disse artikler.

Diskussion omkring det metodiske:

"Vidensbaseret praksis (KBP) er at treeffe faglige afggrelser pa baggrund af systematisk indhentet
forskningsbaseret viden, erfaringsbaseret viden og patientens gnsker og behov i en givet situation."315

| anbefalingen er foretaget et stort og detaljeret arbejde for at finde frem til forskningsbaseret viden, som
kan belyse den stomiopereredes udfordringer, behov og ngdvendige plejetiltag. Dette bekraeftes af
litteraturoversigten, som indeholder over 300 henvisninger.

De stomisygeplejersker, der har udarbejdet anbefalingerne, har erfaring fra bade store og sma sygehuse og
har tilsammen flere artiers erfaring med pleje og opfglgning af stomiopererede. Samlet set er det ikke fa
stomiopererede, som deltagerne i arbejdsgruppen har siddet i dybe samtaler med og pa den made faet et



bredt og alsidigt indblik i den stomiopereredes liv og betragtninger. Vi vil derfor mene, at der ogsa ligger
meget erfaringsbaseret viden til grund for disse anbefalinger.

Arbejdsgruppen har dog ikke vaeret tveerfaglig og har ikke omfattet repraesentanter for brugere eller laeger.
Dette er en svaghed i henhold til nutidens krav. Vi mener dog, at brugernes stemme kommer frem gennem
alle de undersggelser, vi har inkluderet, som systematiserer tilbagemeldinger fra et sardeles stort antal
stomiopererede over hele kloden. Arbejdet startede som en viderefgring af de nordiske standarder, og
heller ikke disse var tvaerfaglige. Vi har derfor valgt at kalde dette en faglig anbefaling fremfor en standard.

Diskusson af patientrelaterede forhold og konsekvenser for indholdet af opfalgningen:

At mestre stomiplejen er det mest fundamentale for et godt liv med stomi. | det nuvaerende
sundhedsvaesen star vi over for det faktum, at liggetiden stadig bliver kortere. Principper som "Fast Track"
eller "Enhanced recovery after surgery" (ERAS) bliver vigtige, og den stomiopererede patient far kortere tid
til at leere at udfgre stomiplejen og til at bearbejde sine reaktioner pa de sendringer, der er sket med
kroppen, i et trygt miljg (se anbefaling 1). Dette stiller store krav til opfglgningen og viser vejen for, hvad der
skal tages op og repeteres i Ipbet af de ambulante konsultationer.

Ved behandling af endetarmskraeft anlaegges anastomoser leengere og leengere ned mod analsfinkterne,
hvilket hos flere kraever en aflastende bgjleileostomi.316 Dette er en meget "kreevende" stomitype, som
giver udfordringer bade med hensyn til valg af udstyr og pleje eller behandling af den parastomale hud. Den
stiller ogsa stgrre krav til viden om kostvalg og veeskebalance 317 (se ogsa anbefaling 8). Dermed bliver
opfalgning meget vigtigt for szerligt denne gruppe, og det kan veere ngdvendigt med hyppigere kontroller
end det beskrevne.

I nutidens samfund bliver kravet om at have den perfekte krop stgrre og stgrre. Konsekvenser af naturlige
kropsfunktioner som lugt og lyd ma ikke forekomme, og alle skal traene og vaere aktive. Denne holdning
giver den stomiopererede en ekstra stor udfordring i forhold til at vaenne sig til livet med stomi, hvilket
belyses gennem flere undersggelser (se anbefaling 9 og 10). Dette kraever ogsa en taet opfglgning over tid
gennem fglelsesmaessig stptte, samtale og konkret vejledning i udstyrsvalg og aktuelle hjaelpemidler og det
at vende tilbage til et aktivt liv.

Som vi har belyst i anbefalingerne, har flere undersggelser papeget faktorer, som har indvirkning pa den
stomiopereredes livskvalitet:

e Det er meget vigtigt at forhindre, at patienten bliver afhaengig af andre for at fa udfgrt stomiplejen,
og at tilegne sig denne faerdighed selv kan kreeve flere konsultationer end skitseret.318

e @m hud og lekageproblemer med medfglgende lugt haenger ngje sammen med, om stomiudstyret
er korrekt tilpasset, og om den rigtige skifteteknik er gennemfgrt. Dette problem har ogsa en
direkte indvirkning pa livskvaliteten og muligheden for livsudfoldelse bade i forhold til arbejde, fritid
og relationer til andre.145 @m hud udger 40 % af arsagerne til, at stomiopererede har brug for
hjeelp af sundhedsvaesenet.50 Dette kan dreje sig om alt fra overfladiske dermatitter til omfattende
hudskader, hvor erfaring og ekspertise er af afggrende betydning for at fa dette behandlet samtidig



med, at der skal benyttes stomiudstyr. Dette kraever, at patienten tidligt i forlgbet lzerer at forebygge
og er bekendt med, hvad der er normalt, og hvad der kraever behandling, og har mulighed for nemt
og hurtigt at tage kontakt ved ugnsket udvikling af hudstatus. Da stomien og det parastomale
omrade a&ndrer sig meget gennem livet, er det meget vigtigt, at der er mulighed for at fa radgivning
som beskrevet i Igbet af det fgrste ar, men ogsa udover dette, for eksempel ved et kontinuerligt
lavtaerskeltilbud. Lavtaerskeltilbudet er et vigtigt princip for hurtigt at kunne handtere problemer og
forhindre, at de bliver stgrre og i yderste konsekvens vil kreeve indlaeggelse. Hud- og
lekageproblemer medfgrer ogsa store gkonomiske merudgifter, hvilket fremgar af flere
udenlandske artikler.248, 249, 266 Norske patienter er dog forskanet for denne udfordring. Deres
udgifter er marginale, da det meste stomiudstyr i Norge er refusionsberettiget.

e Begraensninger i livsudfoldelse er en anden faktor, der pavirker livskvaliteten. Der kan vzere flere
arsager til disse begraensninger. De kan vaere fysisk betinget, som for eksempel ved ukontrollerbar
lyd fra stomien og generel svaghedsfglelse pa grund af hypovolaemi eller elektrolytforstyrrelser.319
Disse forhold er til dels kostrelaterede og kan i hgj grad reduceres ved korrekt kostvejledning og
information og repetation af situationer, der kraever gget salt- og vaeskeindtag.14 Samtale og
radgivning omkring tabubelagte situationer, sasom at lave ukontrollerbare "pruttelyde" i sociale
relationer, er ogsa veesentligt. Psykiske barrierer, fordi man er usikker pa de kropslige sendringer, er
bange for laeekage, bange for, hvad andre vil taenke, bange for at indga seksuelle relationer og bange
for, at man ikke kan deltage i diverse aktiviteter pa grund af stomien, forekommer ofte.178 Der er
eksempler p3, at en fglelsesmaessig mestringsstrategi er taget i brug, fordi patienten oplever den
nye virkelighed som vaerende kraevende. Det er vigtigt at fa afdeekket uheldige handteringsmetoder
pa disse omrader, fa talt om handteringen og diskutere alternative lgsningsmetoder med en kyndig
person, som har vaeret i kontakt med mange, der har stdet i samme situation. Det kan fgre den
stomiopererede hen mod en mere problemlgsende mestring. En sadan radgivning skal ofte forega
over tid, sa den stomiopererede gradvist kan prgve sig frem.

e Ved systematisk opfglgning kan disse praedikerende faktorer tages op og bearbejdes, sa man maske
kan forhindre, at stomioperationen pavirker livskvaliteten i negativ retning. Lopez og Descerados
review 320 viste, at samtalen mellem sundhedspersonale og patient anses som vaerende
hovedinstrumentet i tilpasningen til at leve med stomi. For den enkelte stomiopererede er det
afggrende at fa en opfelgning af en stomisygeplejerske, som er "skraeddersyet", men ofte vil der dog
vaere emner, der gar igen.

Diskussion af, hvorfor stomisygeplejersker bar folge op pé patienterne, og hvordan, hvor og hvornar
konsultationene med stomisygeplejersken bgr gennemfares (og strukturelle forhold)

For at sikre en individuel opfglgning er der behov for en kontinuerlig proces i forhold til at udvikle de bedst
mulige systemer, sa patienten far diskuteret det, der opleves som mest udfordrende bade fysisk, psykisk og
socialt. Et enkelt og lovende koncept er rutinemaessig maling af faktorer, som er relevante for patienter med
stomi. Patienten svarer pa standardiserede spgrgeskemaer forud for kontrollerne, og svarene bliver
diskuteret under konsultationen med stomisygeplejersken (klinisk tilbagemeldingssystem).321 En sadan
made at fglge op pa patienterne pa er under udvikling i Norge.



Som det fremgar af den faglige anbefaling, mener vi, at sygeplejersker med godkendt specialuddannelse i
stomisygepleje er dem, der er bedst egnet til at varetage opfglgningen af den stomiopererede. De har
interesse, erfaring og ngdvendig teoretisk spidskompetence i forhold til de udfordringer, den
stomiopererede kan sta over for. Andre grupper kan mene, at de ogsa er i stand til at fglge op pa den
stomiopererede, for eksempel sygeplejersker med grunduddannelse, plejeassistenter eller personer, der
selv har stomi. De vil dog aldrig kunne fa den brede teoretiske og erfaringsmaessigt fundamenterede
ekspertise, som en uddannet stomisygeplejerske har. Vores pastand om, at det er ngdvendigt at vaere
uddannet stomisygeplejerske, falder ssmmen med den gvrige praksis i verden og anbefalinger i
internationale undersggelser.100, 259, 261, 322 Det er derfor afggrende for opfglgningen af
stomiopererede i Norge, at der uddannes nok stomisygeplejersker, og at man har en formaliseret
uddannelse til at varetage dette.

Det er efterhdnden en ganske stor maengde stomiudstyr, der stilles til radighed for den stomiopererede.
Dette udstyr skal stomisygeplejersker have overblik over og kende egenskaberne ved, sa patienten kan fa
optimalt tilpasset udstyr. En sadan indsigt og overblik kraever "massetraening". Ansatte i
specialistsundhedstjenesten er pakraevet at give produktneutral vejledning og er saledes ikke styret af
eventuel indtjening og kommercielle interesser. Som stomisygeplejerske har man ogsa ansvar for en god
ressourceudnyttelse. Udgifterne til medicinsk forbrugsmateriale stiger stgt. Stigningen i omkostninger kan
have flere arsager. For eksempel at vi bliver flere og flere aldre, at flere og flere aldre bliver boende
hjemme, og at kroniske sygdomme bliver mere udbredt i befolkningen. En anden mulig arsag er, at der hele
tiden kommer nye og bedre produkter, som koster mere. Blareceptordningen er et gode, der skal forvaltes
sadan, at forbruget svarer til behovet, og at man samtidig taenker pa omkostningerne. Dette kraever, at
patienten far alt det udstyr, han eller hun har brug for, og at ungdvendigt overforbrug forhindres, da dette i
sidste ende kan fa konsekvenser for graden af refusion.

Opfplgningen af den stomiopererede har indtil nu hovedsageligt foregaet inden for
specialistsundhedstjenesten. Denne opfglgning er egentlig et leegeansvar, men er i hgjere og hgjere grad
blevet uddelegeret til stomisygeplejersker. Nogle af disse patienter har sa sammensatte og komplicerede
problemer, at der ofte skal vaere et tvaerfagligt samarbejde mellem stomisygeplejerske og laege og eventuelt
andre specialistgrupper pa sygehuset for at give en optimal opfglgning. Der er ogsa en anden fordel ved at
tage sig af den stomiopererede inden for specialistsundhedstjenesten. | og med at antallet af
stomiopererede er begraenset, og de bor spredt i de forskellige kommuner, er det kun ved centralisering, at
man vil et fa stort nok patientgrundlag til at opretholde den ngdvendige kompetence. For at fa den
ngdvendige erfaring og de ngdvendige rutiner er det ogsa vigtigt, at den, der skal

folge op pa den stomiopererede, er i kontakt med flest muligt patienter. Dette er argumenter for, at den
stomiopererede fgrst og fremmest bgr fglges op pa et sygehus af specialistsundhedstjenesten.

Nogle af de stomiopererede er imidlertid ikke i stand til selv at varetage deres stomi, eller de er for syge ftil
at leve et aktivt liv. Denne gruppe vil vaere bedst tjent med opfglgning i hjemmet. | henhold til
samhandlingsreformen skal de enkelte kommuner i hgjere grad kunne patage sig denne type opfglgning.
Den nuvaerende virkelighed er dog, at det er meget varierende og ofte begraenset, hvor meget viden
personalet i hjemmeplejen har. For at dette skal kunne fungere optimalt, vil det vaere ngdvendigt med
udvidet oplaering, og eventuelt at kommunerne i hgjere grad ser behovet for at fa specialuddannede
stomisygeplejersker i den primaere sundhedstjeneste. En anden mulighed er, at der oprettes ambulante
stomisygeplejersker, der har base pa sygehusene. Dette kan dog blive en ressourcekraevende lgsning, da
rejseafstandene er store. Man kan derfor ende med kun at tage sig af én patient dagligt mod maske seks



patienter pa et ambulatorium. En anden udfordring er relateret til udstyr. Hvis man skal have store
maengder stomiudstyr med pa hjemmebesgg, eller man skal pa hjemmebesgg, hvor det ene er diagnostisk
og det andet er behandlende? Et bedre alternativ vil derfor kunne veere, at stomisygeplejersker har
regelmaessige konsultationsdage pa distriktsmedicinske centre.

| henhold til samhandlingsreformen anbefales det, at der oprettes flere laerings- og mestringscentre i
kommunerne. Tanken bag dette er, at man laerer af bade fagligt personale og af andre i samme situation.
Gruppeundervisning for stomiopererede er forsggt flere steder og evalueret positivt af de stomiopererede
selv. En sadan undervisning er derfor et vigtigt supplement, men visse dele af opfglgningen vil altid skulle
vaere individuel, da gruppebehandling ikke kan erstatte individuel opfglgning, for eksempel med observation
af hud og stomi og tilpasning af udstyr.

Nyere IKT-lIgsninger kan give andre muligheder for opfglgning i fremtiden. Dette kan vaere telemedicin,
kommunikation via smartphone eller tablet, hvor bade billede og tale er muligt og danner grundlag for
internetbaseret vejledning. Spgrgsmalet her er, om det endimensionelle billede af for eksempel
hudproblematikker giver en god nok fremstilling til, at man kan ivaerksaette den rette behandling. Mediet
kan desuden reducere den kontakt, man opnar med patienten, og dermed relationen mellem behandler og
patient.

| den faglige anbefaling har vi anbefalet opfglgning efter 1, 3, 6 og 12 maneder. | den fgrste tid efter
stomioperationen har patienten mest brug for konkret hjalp relateret til stomi og udstyr, men ogsa stgtte
og vejledning i forhold til at tilpasse sig den nye livssituation. Efter 3 maneder er patienten ofte vendt
tilbage til arbejde, fritidsaktiviteter og samliv og har behov for at tale om udfordringer i forhold til dette. Ved
6-manederskontrollen har patienten oftest prgvet de fleste livssituationer af og begynder at flytte blikket
mere udad, men har ofte brug for en repetition af forskellige forhold, som har veeret omtalt tidligere. Der er
fa undersggelser, der beskriver betydningen af opfglgning udover 6 maneder, men livskvalitetsstudier viser
en forringet livskvalitet laenge efter stomianlaeggelsen, hvilket er naert forbundet med stomikomplikationer,
lekage og hudproblemer.323 Hud- og sarproblematik kan forebygges med regelmaessige kontroller, god
oplaering i, hvad der er normal og unormal hudstatus, og et livslangt lavtaerskeltilbud. En sadan opfglgning
vil udover at have indvirkning pa livskvaliteten, ogsa kunne forhindre store ungdvendige omkostninger i
form af sygemeldinger, stort forbrug af udstyr og eventuelle indlaeggelser.

Er vi alene om disse anbefalinger?

Nar vi har sggt efter litteratur til denne faglige anbefaling, er vi stgdt pa en del guidelines/best practice
recommendations (Ontario324, WCET325, EAUN326, ASCN327,

AASTN328). Disse omhandler ofte hele den stomiopereredes behandlingsforlgb fra fér operationen, den
farste tid efter operationen og senere ambulant opfglgning. Ingen af dem har dog beskeeftiget sig lige sa
grundigt med opf@lgningen, som vi har. Denne faglige anbefaling har derfor faelles tematik med dele af flere
af de guidelines/best practice recommendations, som er naevnt herover. Vi har ikke fundet nogen
uoverensstemmelser mellem anbefalinger i den internationale litteratur og vores anbefalinger.

5.0 KONKLUSION:



At vaere stomiopereret er udfordrende og pavirker bade fysiske, psykosociale og religigse eller
kulturelle faktorer i livet.

Stomiopererede bgr fa en systematisk opf@lgning efter 1, 3 og 6 maneder og derefter arligt og
derudover et lavtaerskeltilbud ved behov.

Stomiopererede bgr fa mulighed for at have pargrende med ved opfglgning.
Stomiopererede bgr fa mulighed for at have kontakt til ligepersoner.

Stomiopererede bgr fa en opfglgning, som har hgj faglig standard, ikke er kommerciel og er
samfundsgkonomisk forsvarlig.

Stomiopererede bgr fglges op af en sygeplejerske med efteruddannelse til stomisygeplejerske.

Stomiopererede bgr fa opfalgning af en stomisygeplejerske, hvor det er praktisk muligt for bade
patient og sundhedspersonale, i specialistsundhedstjenesten eller den kommunale
sundhedstjeneste, eventuelt individuelt og/eller i gruppe. Kontinuitet i plejen og i
informationsstrammen, dokumentation af plejetiltag samt faglig kompetence skal sikres.



