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Sammendrag
Tittel: Ung med stomi

Bakgrunn: Arlig er det rundt 8000-10 000 personer som far anlagt stomi i Norge. A
gjennomga en stomioperasjon er en stor pakjenning for pasienten og flere opplever at
livskvaliteten deres blir pavirket pa flere plan. For ungdom kan en slik pakjenning veere enda
mer belastende da de er i en sarbar fase av livet.

Problemstilling: Hvordan pavirker stomi unge menneskers liv og hvordan kan livskvaliteten

deres fremmes?

Hensikt: Hensikten er & identifisere psykiske reaksjoner hos unge som har gjennomgatt en
stomioperasjon og & se neermere pa hvordan sykepleiere kan fremme deres livskvalitet

postoperativt.

Metode: Oppgaven er et litteraturstudie som er basert pa fem utvalgte forskningsartikler,

pensum og annen relevant litteratur.

Funn/oppsummering: Det ble identifisert tre hovedfunn pa hvordan livskvaliteten til
ungdom ble pavirket etter stomioperasjon. Dette var problemer i forhold til selvbilde, sosialt
liv og seksualitet. De opplevde at temaet var tabubelagt og synes at det var vanskelig a snakke
apent med familie og venner om stomien. | studiet kommer det frem at det viktigste som
sykepleiere vil vaere a ta seg tid til & lytte til pasientens opplevelse av situasjonen. Informasjon
og veiledning postoperativt ma gis gradvis og nar pasienten faler seg klar. Sykepleiere ma
vaere bevisst egne vaeeremater og holdninger i mgte med pasienter, da dette er sveert viktig for

pasientens egen oppfatning av situasjonen.

Stikkord: stomi, livskvalitet, livserfaring og ungdom



Abstract
Title: Young with stoma

Background: Every year, around 8000 to 10000 Norwegians get stoma. It is hard to go
through a stoma operation. Several patients experience that their quality of life is influenced
in a negative way on several levels. For young people such an operation can be even more

influential as they are in a vulnerable period of their lives.

Topic question: How does stoma influence young people’s lives and how can their quality of

life be improved?

Purpose: The purpose is to identify psychological responses in young people who have lived
through a stoma operation and to have a closer look at how nurses can help improving their

postoperative quality of life.

Method: The paper is based on a study of literature of five carefully chosen articles,

curriculum and other literature being relevant for the task.

Findings/Summary: The study identified three main findings on how young people were
influenced by a stoma operation. These were problems connected to self-esteem, social life
and sexuality. They experienced that the stoma operation was a taboo and found it difficult to
talk with family and friends about the stoma. The study shows that the most important thing
nurses can do, is to listen to how the patient experience the situation. Information and tutoring
should be given gradually and whenever the patient feels ready. Nurses must be aware of their
own behavior and attitude in their meeting with patients as this may affect how the patients

experience the situation.

Key words: stoma, quality of life, life experience and youth
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1.0 Innledning

1.1 Bakgrunn for valg av tema
Arlig er det rundt 8 000-10 000 personer som far anlagt stomi i Norge (Norilco, u.d). Mange

opplever det a skulle fa stomi som skremmende og noe som er forbundet med mye usikkerhet.
Endret selvbilde og frustrasjon er normale reaksjoner i etterkant av en stomioperasjon. Noen
vil ogsa sta i fare for nedsatt livskvalitet og redusert livsutfoldelse. Omradet er til en viss grad
tabubelagt, noe som gjar situasjonen for stomipasienter mer kompleks (Nilsen, 2011, s. 107-
109). Det kan vere en enda starre belastning om personen som far stomi er ung. Ungdom er i
en sarbar fase av livet og hendelser som dette kan fales som en ekstra stor belastning. Jeg
synes det er viktig a sette fokus pa temaet stomi og gnsker a se nermere pa hvordan unge
mennesker opplever en slik situasjon. Kunnskaper om hvordan en stomi pavirker pasienters
hverdag og livskvalitet er ngdvendig for at sykepleiere skal kunne mgte pasienten med
forstaelse, og for & kunne gi den ngdvendige omsorg som pasienten trenger (Aae 2001). Dette
er gunnen til at jeg har valgt a ta utgangspunkt i en toleddet problemstilling hvor en ser

situasjonen fra bade pasientens og sykepleierens perspektiv.

1.2 Hensikt
Hensikten med studiet er & se naermere pa hvilke reaksjoner unge mennesker opplever i

etterkant av en stomioperasjon. Jeg vil se pa hvordan dette pavirker deres livskvalitet og

hvordan vi som sykepleiere kan veere med a fremme deres opplevelse av livskvalitet.

1.3 Problemstilling
Hvordan pavirker stomi unge menneskers liv og hvordan kan livskvaliteten deres fremmes?

1.4 Avgrensing/presisering
Dette litteraturstudie vil ta for seg det psykiske aspektet rundt det & fa en stomi. Det fysiske er

utelatt pa grunn av studiets omfang. Pasientgruppen er unge mennesker i alderen 16-20 ar som
har fatt stomi pa grunn av kronisk inflammatorisk tarmsykdom. Det vil av den grunn
omhandle ileostomi og jeg har valgt a fokusere pa typen permanent. Jeg har valgt a bruke
ordet stomi i stedet for ileostomi i oppgaven. Studiet omhandler begge kjgnn. Nar jeg skal se

pa hvilke innvirkninger stomien har pa pasienten vil jeg ta for meg bade det postoperative
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forlgpet og tiden etter hjemkomst. Nar jeg skal se pa hvordan en som sykepleier kan fremme
god livskvalitet hos pasientene vil jeg ta for meg det postoperative forlgpet.

1.5 Begrepsavklaring

1.5.1 Stomi

Stomi betyr apning eller munn og brukes om en kirurgisk konstruert apning i kroppen — enten
mellom to hulorgan eller fra et hulorgan og ut pa kroppen. Av tarmstomier finnes det to
overordnede grupper; ileostomi og kolostomi som begge kan forekomme enten som
midlertidig eller permanent. Det er ulike arsaker til anleggelse av stomi, men de vanligste er
kronisk inflammatorisk tarmsykdom og kreft (Nilsen, 2011, s. 103-105).

1.5.2 Livskvalitet
Jeg vil na nevne to ulike definisjoner av begrepet livskvalitet.

Siri Naess (sitert i Rustgen, 2011, s. 33):

“en persons livskvalitet er hgy i den grad personens bevisst kognitive og affektive opplevelser

er positive og lav i den grad personens bevisst kognitive og affektive opplevelse er negative ”

Carol Ferrans (sitert i Rustgen, 2011, s. 33):

“en persons fglelse av tilfredshet eller utilfredshet med de omrader i livet som er viktig for

en i3]



2.0 Teori

2.1 Kronisk inflammatorisk tarmsykdom
IBD (Inflammatory Bowel Disease) er en samlebetegnelse for kronisk inflammatorisk

sykdom i tarmene. Ulcergs kolitt og Crohns sykdom (Morbus Crohn) er de vanligste
sykdommene i denne gruppen (ibd, u.d). Dette er relativt vanlige sykdommer og i Norge har
ca. 10 000 pasienter ulcergs kolitt og ca. 6 000 Crohns sykdom (Martinsen, 2011). Typisk for
IBD er vekslende perioder med symptomer og perioder helt uten symptomer. Ved ulcergs
kolitt er symptomer som blodig og/eller slimete diare og magesmerter vanlig (ibd, u.4).
Symptomene med Crohns sykdom varierer etter sykdomsutbredelsen og bade obstipasjon og
diare kan opptre. Magesmerter, vekttap og slapphet er vanlig (Paulsen, 2012, s. 261). Akutt-
og kraftig toalett-trang (”urgency”) kan oppleves ved begge sykdommene. Barn og ungdom
far oftere enn voksne ogsa symptomer og smerter som ikke kommer direkte fra tarmen (ibd,

u.d).

2.2 A vaere ung og kronisk syk
Ungdomstiden er en periode med fysisk, psykisk, emosjonell og sosial utvikling hvor en

utvikler en faglelse av selvstendig identitet, aksept og hvor en legger planer for fremtiden og
involverer seg i naere og intime relasjoner. Unge mennesker med kroniske sykdommer har de
samme utfordringene som friske, unge mennesker, men sykdom kan forstyrre unges utvikling
pa grunn av gjentatte sykehusinnleggelser, darlig helsetilstand og endret selvbilde. Falelsen av
a veere annerledes er fremtredende og mange velger a ikke snakke hgyt om sykdommen sin.
Dessuten kan sykdommen vere i veien for at de kan ta del i alle sosiale sammenhenger de

gnsker og de kan fgle at de gar glipp av viktige ting i livet (Taylor, Gibson & Franck, 2008).

IBD er en kronisk sykdom som rammer mange unge mennesker. Dette kan vere en ekstra
tung diagnose a fa da omradet til en viss grad er tabubelagt. | studiet til Savard og Woodgate
(2009) kommer det frem at ungdommene falte flauhet ovenfor sin diagnose og at symptomene

sykdommen farte med seg kunne fare til tilbaketrekking og i verste fall isolasjon.

Det & fa permanent stomi vil vaere en kronisk tilstand og kan sees i ssmmenheng med flere av

momentene nevnt ovenfor.



2.3 Stomi
Stomi er et gresk ord som betyr apning eller munn. I medisinsk sammenheng brukes begrepet

om en Kirurgisk konstruert apning i kroppen — enten mellom to hulorgan eller fra et hulorgan
0g ut pa kroppen. Organnavnet, som plasseres far ordet stomi, forteller oss om lokalisasjonen
pa stomien. Av tarmstomier har vi to overordnede grupper; ileostomi som er en stomi pa siste
del av tynntarmen (ileum) og kolostomi som er en stomi pa tykktarmen (colon). Begge typer
stomi kan forekomme enten som permanent eller midlertidig utleggelse av tarmen. Den
vanligste arsaken til anleggelse av ileostomi er ulcergs kolitt og Crohns sykdom.
Tykktarmskreft er den vanligste arsaken til at en far anlagt en kolostomi (Nilsen, 2011, s. 103-
105). Ulcergs kolitt opptrer oftest i alderen 15-40 ar (Stubberud & Nilsen, 2011, s. 440) og
Crohns sykdom i alderen 15-25 ar (Apotekl, 2012). Tykktarmskreft er vanligst hos eldre
mennesker og forekommer sjelden far 40-arsalderen (Stubberud & Nilsen, 2011, s. 446). En
stomipasient vil ikke ha kontroll over tamming av avfgring og luft da muskulaturen i tarmen

ikke er viljestyrt slik muskulaturen rundt endetarmen er (Nilsen, 2011, s. 104).

2.3.1 Stomiens innvirkning pa det psykiske aspektet
De fleste vil oppleve det & skulle fa stomi som skremmende og de opplever at de er i en

frustrerende situasjon. P& den ene siden tilsier sykdommen at en operasjon er ngdvendig og en
stomi kan lette pa mange av symptomene med sykdommen, men pa den andre siden opplever
pasienten frykt og usikkerhet. Pasientens kroppsoppfatning og selvbilde i forkant av
operasjonen vil veere avgjegrende for hvordan han takler den nye tilveerelsen. Den kroppslige
forandringen som en stomioperasjon medfgrer far uansett konsekvenser for pasientens
livsutfoldelse og pasienten ma arbeide seg gjennom en rekke vanskelige falelser. Dette kan ta
lang tid og krever stor innsats bade fra pasienten selv og de neermeste. Helsepersonell spiller

ogsa en viktig rolle i denne sammenheng (Nilsen, 2011, s. 107-109).

Avfgring er noe en ikke snakker hgyt om i sosiale sammenhenger og fra vi er sma leerer vi oss
at det & ga pa toalettet er noe privat. Det blir forventet av samfunnet at vi holder lyder og
lukter for oss selv og at vi fremstar som renslige. Det a fa stomi utfordrer flere av disse
aspektene og tap av kontroll fgles nedverdigende for stomipasienter. Pasientene er redde for at
det skal lekke eller lukte, redde for a fale seg skitten og usikre pa hvordan omgivelsene vil
mgte dem. Tabuholdninger bade i samfunnet og hos pasientene selv kan gjgre situasjonen
enda vanskeligere a handtere. | frykt kan pasientene fgle motvilje mot 4 ta del i det sosiale

livet, ga tilbake i arbeid og ta opp igjen en hobby (Nilsen, 2011, s. 108-109).
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Operasjonen farer med seg en betydelig kroppsforandring, noe som kan ha en sterk
innvirkning pa pasienten. Noen opplever seg selv som mindreverdige og far et darligere
selvbilde. Pasienter kan ogsa fa psykoseksuelle problemer ved at en faler seg mindre attraktiv
og far av den grunn problemer med & gjenoppta eller innlede et seksuelt forhold (Nilsen,
2011, s. 108).

2.4 Den postoperative perioden
Den postoperative perioden er tiden fra operasjon til hjemreise (Berntzen, Almas, Bruun,

Darve, Giskemo, Davey & Grgnseth, 2011, s. 307). Det postoperative forlgpet ved en
stomioperasjon er vanligvis 7-10 dager, men varierer avhengig av grunnsykdom, alder og
handtering av stomien (Breckman, 2005). Fysisk og psykisk statte til pasientene er viktig i
denne fasen. Undervisning og veiledning er med pa & gjare pasientene selvstendige og fa en
falelse av trygghet i overgangen mellom sykehuset til hjemmet. Undervisning ma midlertid
ikke gis for tidlig. De farste dagene postoperativt har pasienten ofte nok med a komme seg
etter operasjonen og med a forsta hva som har skjedd. | denne fasen er det viktigste a vise

psykisk stgtte og eventuelt svare pa spgrsmal pasienten har (Nilsen, 2011, s. 114- 117).

2.5 NORILCO
NORILCO, norsk forening for personer med stomi, reservoar og mage-/tarmkreft, tilbyr det

de kaller for likepersonstjeneste. Dette er en tjeneste hvor en tilbyr personer som skal fa, eller
som har fatt stomi, a snakke med og fa besgk av personer som har hatt stomi i en lengre
periode. Disse personene har gjennomgatt opplaring og faglig veiledning og kan vere en god
stettespiller for nyopererte stomipasienter. Foreningen har likepersoner av begge kjgnn, i alle
aldere og med ulike diagnoser og operasjonstyper (Norilco, u.d). NORILCO har ogsa en egen
ungdomsorganisasjon, NORILCOs Ungdom (NU), som arrangerer ulike arrangementer som
for eksempel sommer- og vinterleir, sydenturer og opplevelsesturer. Formalet med
arrangementene er a dele erfaringer, hjelpe hverandre til & akseptere det a leve med stomi,

personlighetsutvikling, faglig informasjon og sosialt samvaer (Sauge, u.d).



2.6 Livskvalitet
Livskvalitet er en god overordnet malsetting innenfor sykepleien. For & kunne yte god

sykepleie og styrke pasienters livskvalitet ma en som sykepleier ha kunnskap om hva begrepet
innebzrer. Travelbee (sitert i Kristoffersen, 2012, s. 217) legger vekt pa at det ikke er selve
sykdommen som ber danne grunnlaget for sykepleien som gis, men pasientens egne
reaksjoner rundt dette. Begrepet livskvalitet kan gi positive assosiasjoner bade hos pasient og
sykepleier, og dette opptar pasientene fordi disse begrepene viser dem muligheter for
fremtiden (Rustgen, 2011, s. 29). Jeg vil na ta for meg to ulike definisjoner av begrepet.

2.6.1 Naess om livskvalitet
Psykologen Siri Naess (sitert i Rustgen, 2011, s. 33) definerer livskvalitet slik:

“en persons livskvalitet er hgy i den grad personens bevisst kognitive og affektive opplevelser
er positive og lav i den grad personens bevisst kognitive og affektive opplevelse er negative ”

Nass mener at livskvalitet er & ha det godt; & ha gode falelser og positive vurderinger. Gode
falelser kan veere glede, kjerlighet og engasjement. Positive vurderinger kan veere tilfredshet
med livet, opplevelse av mening og selvrespekt. Hun legger ogsa vekt pa at for a ha det godit,
og dermed ha god livskvalitet, er fraveer av vonde falelser og vurderinger viktig. Vonde
falelser kan veere ensomhet, nedstemthet og angst. Negative vurderinger kan vere misngye,

opplevelse av ubrukte evner og skamfalelse (Rustgen, 2011, s. 33).

Nass mener at livskvalitet er et opplevelsesaspekt og at det er mer det subjektive forholdet til
livet enn det objektive som bgr vektlegges. Hun sier at det er en faglelse av psykisk velvere og
mener det ville vaert mer rettvisende a snakke om psykisk velveere enn livskvalitet (Rustgen,
2011, s. 33).

2.6.2 Ferrans om livskvalitet
Den amerikanske sykepleieren Carol Ferrans (sitert i Rustgen, 2011, s. 33) definerer

livskvalitet slik:

“en persons fglelse av tilfredshet eller utilfredshet med de omrader i livet som er viktig for

en »”



Ferrans’ definisjon av livskvalitet deler mange av de samme hovedtrekkene som andre
definisjoner innen sykepleie og medisin. Definisjonen legger vekt pa at det er den enkeltes
vurdering av tilfredshet med livet som ma fremheves. Hun understreker ogsa at livskvalitet er
et flerdimensjonalt begrep. Dette kommer frem gjennom de fire ulike omradene hun
vektlegger i sin definisjon: helse og fysisk funksjon, et psykisk/andelig omrade, et
sosiogkonomisk omrade og et familieomrade. Definisjonen har stort fokus pa a utdype hva
disse fire omradene inneholder. Omradet for helse og fysisk funksjon inneholder blant annet
fysiske symptomer, seksualitet og deltakelse i rekreasjonsaktiviteter. Det psykiske/andelige
omradet omhandler den mer affektive delen av livskvalitet og omfatter blant annet tilfredshet
med livet, selvbilde, mestring og kontroll over eget liv. | forhold til det sosiogkonomiske
omradet inngar blant annet utdannelse, arbeid og sosialt liv. Sistnevnte omrade gjelder ens
forhold til familien og deres tilfredshet. Ferrans papeker i denne sammenheng at det er
kvaliteten pa relasjonene en har og ikke sterrelsen pa det sosiale nettverket som er
utslagsgivende for opplevelse av livskvalitet (Rustgen, 2011, s. 33-34).

| drgftingsdelen vil det bli lagt serlig vekt pa to omrader innenfor livskvalitetsbegrepet:

Selvbilde og seksualitet. Jeg har derfor valgt & kort presentere disse begrepene.

2.6.3 Selvbilde
Renolen (2010, s. 121) beskriver selvbilde som var oppfatning av oss selv. Denne

oppfatningen kan vaere overveiende positiv eller negativ. Hummelvoll (2012, s. 134) mener at
et darlig selvbilde enten kan komme av egne oppfatninger eller av andres negative
oppfatninger, men at det ogsa kan vare et resultat av at andre oppfatninger tolkes i negativ
retning. Han mener at selvet ikke skapes av seg selv, men gjennom sosialisering med andre.
Kroppsbilde er et viktig aspekt ved selvbilde og forklares av Renolen (2010, s. 122) som var
subjektive opplevelse av kroppen. Hun peker pa at ungdomstiden er en periode hvor fokus pa
kropp og utseende er stort og at det av den grunn kan veere stort press pa ungdommer. Hun
mener det er blitt slik pd grunn av samfunnsutviklingen. Renolen (2010, s. 125) peker ogsa pa
hvordan sykdom eller operasjoner kan medfare at pasienter ma forholde seg til en endret
kropp og at dette kan pavirke deres selvbilde. Noen endringer kan skjules, mens andre er mer

synlige.



2.6.4 Seksualitet
Seksualitet er en viktig del av menneskers livskvalitet, identitet og egenverd. Nar en skal yte

helhetlig pleie innenfor sykepleien vil derfor seksualitet veere en naturlig del av dette. Det er
derfor viktig at sykepleiere har gode fagkunnskaper og at de legger til side eventuell
usikkerhet og tabuforestillinger til temaet. Seksualitet har bade kroppslige, personlige og
relasjonelle aspekter. Dette vil med andre ord si at seksualitet er mer enn det & ha et seksualliv
(Laursen, 2011, s. 704-718). | ungdomsarene begynner mennesker a utvikle seksuelle
interesser og mange har sin seksuelle debut i denne tiden. NOVAS representative
befolkningsstudie fra 2002 viser at gjennomsnittsalder for seksualdebut er 16,7 ar for jenter
0g 18 ar for gutter (Traeen, 2009, s. 236-238). Laursen (2011, s. 704-718) peker pa hvordan
mange sykdommer og behandlingsformer pavirker kroppen i en slik grad at det gar ut over
seksualiteten til pasienten bade fysisk og psykisk. En kan oppleve endret kroppsbilde og flere
sliter med a tro at andre kan finne dem seksuelt attraktive.

2.7 Travelbee om sykdom og lidelse
Joyce Travelbee (1926-1973) var en amerikansk psykiatrisk sykepleier. Hennes filosofi og

sykepleietenkning har hatt og har fortsatt stor innflytelse pa norsk sykepleierutdanning
(Kristoffersen, 2012, s. 213). Travelbees sykepleiedefinisjon bygger pa et eksistensialistisk
menneskesyn og pa det faktum at som menneske er lidelse og smerte en unngaelig del av
livet. Sykepleie ma ut ifra dette bestd i & hjelpe den syke og lidende med & forebygge eller
mestre erfaringer med sykdom og lidelse og & finne mening i den situasjonen pasienten
opplever som vanskelig (Travelbee, 1999, s. 29). Enhver lidelse eller sykdom er en trussel for
selvet og hvordan pasienten opplever denne situasjonen er mye viktigere enn a forholde seg til
hans diagnose, mener Travelbee. Reaksjoner pa lidelse er sveert individuelt (Kristoffersen,
2012, s. 219). Travelbee (sitert i Kristoffersen, 2012, s. 218) definerer lidelse slik:

“Lidelse vil oppsta nar vi opplever at noe eller noen som vi verdsetter, er truet. Jo stgrre
verdier og betydning det vi mister eller star i fare for & miste, har for oss, desto sterkere er

lidelsen vi opplever”

Tar vi utgangspunkt i denne definisjonen kan vi forsta at det & f en stomi kan oppleves som

lidelse for enkelte.



3.0 Metode

3.1 Definisjon av metode
Sosiologen Villhelm Aubert (sitert i Dalland, 2012, s. 111) sier at metode er en

fremgangsmate for & lgse problemer og tilegne seg nye kunnskaper om et bestemt tema. Han
presiserer at hvilke som helst middel som blir brukt for a lgse et problem hgrer med i arsenalet
av metoder. Dalland (2012, s. 112) underbygger dette med a skrive at metoden er redskapet vi
bruker i mgte med noe vi vil undersgke. Den hjelper oss med a samle inn data som vil vare

nyttig for & finne svar pa de sparsmalene vi vil ha svar pa.

3.2 Ulike forskningsmetoder

3.2.1 Kvalitativ og kvantitativ forskningsmetode
Innenfor samfunnsvitenskapen skiller man mellom kvantitativ og kvalitativ metode (Dalland,

2012, s. 112). Jeg vil na kort ta for meg forskjellene pa disse to.

Ved kvalitativ forskningsmetode gar en i dybden pa et tema og en far mange opplysninger om
fa personer. Dette gjennomfares gjennom intervjuer som er preget av fleksibilitet uten faste
svaralternativer. Det en observerer er ustrukturert i motsetning til kvantitative
forskningsmetode som er en metode med systematiske observasjoner. Ved den kvantitative
forskningsmetoden gar en i bredden og innhenter et lite antall opplysninger om mange
personer. Dette oftest gjennom spgrreskjemaer og vi kan si at forskerne ser fenomenet
utenifra. Ved kvalitativ forskningsmetode derimot skjer datainnsamlingen i ner kontakt med
feltet og forskerne ser fenomenet innenifra. Pa denne maten kan en si at en kvantitativ
forskningsmetode far frem det som er felles; det represententative og fremstillingen tar sikte
pa a formidle forklaringer. Mens kvalitativ forskningsmetode far frem det som er spesielt,
eventuelt ogsa avvikende og fremstillingen tar sikte pa a formidle forstaelse (Dalland, 2012, s.
113).

3.2.2 Oversiktsartikler
Oversiktsartikler er artikler som vurderer allerede publiserte forskningsartikler med et kritisk

blikk. I disse artiklene viser en til hva som allerede finnes av forskning innenfor et spesielt
omradet og viser til sammenhenger og til eventuelt behov for videre forskning (Dalland, 2012,
s. 79).



3.3 Litteraturstudie som metode
Litteratur er et viktig grunnlag for alle studentoppgaver og det er kunnskapen en finner i

litteraturen oppgaven skal ta utgangspunkt i og som problemstillingen skal drgftes ut i fra
(Dalland, 2012, s. 67). Mulrow og Oxman (sitert i Forsberg & Wengstrom, 2012, s. 31)
skriver at et systematisk litteraturstudie tar utgangspunkt i en klar og tydelig formulert
problemstilling og at denne besvares gjennom a identifisere, velge, vurdere og analysere
relevant forskning innenfor omradet. Cullum (sitert i Forsherg & Wengstrém, 2012, s. 31)
presiserer at en pragver a finne all relevant forskning innenfor omradet og at litteraturen en har
med skal veere bade publiserte og ikke-publiserte studier. Alle studier som blir tatt med i
litteraturstudie skal veere kvalitetssikret og aktuell. Metode og resultat skal presenteres i
studie.

3.4 Litteratursgk
Dette litteraturstudie baserer seg i hovedsak pa fem utvalgte forskningsartikler. Alle fem er

funnet i databasen CINAHL hvor disse sgkeordene ble brukt i ulike kombinasjoner: stoma,
ostomy, ileostomy, life experiences, quality of life, psychosocial factors, body image og
young. Se vedlegg | for mer detaljert fremgangsmate i sgkeprosessen. Noen av de relevante
artiklene var ikke tilgjengelig online og ble da bestilte gjennom Bibsys. | tillegg til
forskningsartikler har pensum og annen relevant litteratur blitt brukt for & belyse

problemstillingen.

3.5 Kildekritikk
Som hovedartikler er det benyttet tre kvalitative forskningsartikler og to oversiktsartikler.

Ingen kvantitative artikler er tatt i bruk, sett bort i fra en oversiktsartikkel hvor forfatterne har
brukt bade kvantitative og kvalitative artikler. Grunnen til dette er at de mest relevante
artiklene for & besvare min problemstilling var kvalitative. Denne type forskning gir oss en
dypere forstaelse av hvordan hver enkelt opplever situasjonen, noe som er svert gunstig opp

mot min problemstilling.

Jeg fant mange forskningsartikler som omhandlet pasientenes opplevelser rundt det & fa stomi.
Det var derimot vanskelig a finne artikler sett fra et sykepleieperspektiv. Det var imidlertid
flere gode poenger angaende sykepleieutgvelsen i artiklene som tok for seg pasienters

opplevelser. Jeg har sett disse funnene i sammenheng med faglitteratur og synes at jeg pa den
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maten har klart & belyse denne delen av problemstillingen pa en bra mate. En annen utfordring
var a finne forskningsartikler knyttet opp mot unge menneskers opplevelse av situasjonen. To
av artiklene brukt i dette litteraturstudie omhandler unge, hvor bare en av dem er innenfor
rammene pa bestemmelse av alder for litteraturstudie. Jeg har derfor valgt & bruke denne
artikkelen svert aktivt. De andre artiklene vil ogsa veere relevante, da jeg ser at opplevelsen
av situasjonen er lik pa flere omrader uavhengig av alder. Dessuten synes jeg at jeg vert flink

a sett funnene opp mot at pasientene er ungdommer.

Det var ogsa vanskelig a finne forskningsartikler som utelukkende fokuserte pa det
postoperative forlgpet. Flere av artiklene jeg har valgt a ta med i litteraturstudie bergrer
imidlertid temaet og jeg anser derfor ikke dette som en stor begrensning. Jeg anser dessuten
utfordringene som pavirker pasientens livskvalitet i hverdagen som likesa viktige
opplysninger som sykepleiere ogsa kan bruke postoperativt. Jeg har funnet forskningsartikler
som omhandler bade ileostomi og kolostomi. Hvilke stomi pasientene har mener jeg har liten
betydning for opplevelse av livskvalitet, og jeg ser derfor ikke pa dette som en stor

begrensning.
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4.0 Resultat

4.1 Learning to live with a permanent intestinal ostomy: impact on

everyday life and educational needs Danielsen, Soerensen, Burcharth & Rosenberg,
2013

Dette er en kvalitativ forskningsartikkel utfert i Danmark i 2013. 15 personer deltok i
fokusgruppeintervju hvor de var 3-8 deltakere av gangen. De to fokusomradene var hvordan
det fales a fa/ha en stomi og hvordan behovet for undervisning var. Fglelsen av stigmatisering
og at omréde var tabubelagt preget deltakerne. A leve med en stomi begrenset ogsé
livsutfoldelsen til enkelte. Pre-operativ informasjon og trening kom frem som et viktig aspekt,
men undervisning i etterkant var vel sa viktig. De mente ogsa at helsepersonell matte bli
flinkere til & gi realistisk informasjon rundt det a leve med en stomi. |
undervisningssammenheng pekte flere av deltakerne pa at det var positivt om den som
underviste hadde stomi selv. A ha kontakt med jevnaldrende i samme situasjon ble ogsé pekt

pa som et viktig moment for & takle den nye tilverelsen.

4.2 Young people’s experience of living with ulcerative colitis and ostomy
Savard & Woodgate, 2009

Dette er en kvalitativ forskningsartikkel som er gjennomfert i Canada i 2009. Seks unge
mennesker i alderen 19-24 ar har deltatt i intervju hvor de ser tilbake pa hvordan det
opplevdes & vare ungdom med sykdommen ulcergs kolitt og senere ogsa stomi.
Forskningsartikkelen fokuserer likebyrdes pa disse to temaene; ulcergs kolitt og stomi. Det &
ha ulcergs kolitt og stomi farte med seg mange av de samme utfordringene, men var pa
samme tid ogsa ulikt. De fokuserte pa at begge deler var tabubelagte omrader og at de i
begynnelsen synes det var vanskelig & snakke med familie og venner bade om sykdommen og
stomien. Alle deltakerne hadde kjent pa falelser av flauhet, frustrasjon og en falelse av & veere
annerledes. Stomien endret kroppsbilde til den enkelte og de fleste hadde i en lengre periode
vart svaert opptatt av at stomien ikke matte vises. Dette i frykt for & f& demmende blikk og
kommentarer. Selv om det a fa en stomi til tider var veldig hardt sa noen av ungdommene at
det ogsa var enkelte positive aspekter med sin nye tilveerelse. Sykdomssymptomene ble

bemerkelsesverdig mindre og de falte seg sunnere enn de hadde gjort pa lenge.
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4.3 Young adults with permanent ileostomies: Experiences during the first 4

years after surgery Sinclair, 2009

Dette er en kvalitativ forskningsartikkel fra 2009 der syv unge voksne i alderen 24-40 ar er
intervjuet i det formal & finne ut hvordan det oppleves for unge a leve med ileostomi. De
hadde hatt ileostomi fra ti uker til tre og et halvt ar. Samtlige av deltakerne husker at de
uttrykte sjokk farste gang de sa stomien og at de var redd for stomistellet. Noen falte de hadde
blitt presset for fort til & leere og flere uttrykte at de hadde vansker med a lare fordi de glemte
hva som ble gitt av informasjon fra en dag til en annen. Deltakerne hadde emosjonelle plager i
forbindelse med oppfattelsen av et endret kroppsbilde. Deltakelse i sosiale sammenhenger, ta
opp igjen gamle hobbyer og komme tilbake til jobb var vanskelig for flere i lang tid etter
operasjonen. Problemer med a gjenoppta eller innlede et seksuelt forhold var ogsa utfordrende
for noen. Mange sa pa stomi som et tabubelagt omrade og synes det var vanskelig a snakke
med familie og venner om det. Det viser seg derimot at stgtte fra familie og venner er en stor
ressurs i det & skulle takle den nye tilvaerelsen. A mgte mennesker i samme situasjon som en
selv er ogsa en god stgtte. Deltakerne synes de fikk for lite informasjon bade pre- og
postoperativt. Dessuten kunne de tenke seg mer skriftlig informasjon. Sykepleiernes holdning
og veeremate ble ogsa pekt pa som viktige aspekter for hvordan pasienten oppfattet sin egen

situasjon.

4.4 Stressors relating to patient psychological health following stoma

surgery Ang, Chen, Siah, He & Klainin-Yobas, 2013

Dette er en oversiktsartikkel publisert i 2013. Systematiske sgk er gjort i databasene Cinahl,
Cochrane Library, PubMed, SpycINFO, Scopus, Science Direct og Web of Science. Det er i
alt atte forskningsartikler som er lagt til grunn for denne oversiktsartikkelen, syv av disse er
fra Vesten. Formalet med artikkelen er & avdekke stressorer hos stomipasienter under det
postoperative forlgpet pa sykehuset og etter utskriving. Tre vanlige stressorer som ble
bemerket postoperativt var stomiens utseende, diagnostisering av kreft og forberedelse for
egenomsorg. Falelsen av stress vil oftest vedvare eller gke etter utskrivelse fra sykehuset og
tre vanlige stressorer nar en har kommet hjem vil veere tilpassing til en endret kropp, endret
seksualitet og innvirkning pa sosialt liv og aktiviteter. Studien bekrefter at sykepleiere ma bli

flinkere til & evaluere pasientenes psykiske behov sa vel som fysiske og hjelpe dem med a
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sette ord pa sin frustrasjon og utrygghet. Per- og postoperativ undervisning, fast besgk med
stomisykepleier etter utskriving, 24-timers apen hjelpesentral, sosiale plattformer og
hjemmebesgk er tiltak studien foreslar for & bedre pasientens opplevelse av statte.

4.5 Bodily change following faecal stoma formation: qualitative interpretive

synthesis Thorpe, McArthur & Richardson, 2009

Dette er en oversiktsartikkel fra 2009. Sgk er gjort i Amed, ASSIA, CINAHL, Embase,
Medline og Psycinfo og elleve forskningsartikler er tatt i bruk. Hensikten er & fa en bredere
kunnskap om hvordan mennesker reagerer etter a ha fatt en stomi. Tre hovedfunn ble funnet:
Manglende falelse av kroppslig helhet, bevissthet om en annerledes kropp og endret kroppslig
selvtillit. Dette vil med andre ord si at kroppen bade ser annerledes ut, oppfarer seg
annerledes og fales annerledes. Under manglende fglelse av kroppslig helhet blir det trukket
frem fire funn: negativt fokus pa kroppen, fremmedgjering av kroppen, objektivisering av
kroppen og tap av voksenidentitet. Under bevissthet om en annerledes kropp blir det trukket
frem tre funn: endret og/eller forstyrret kroppslig utseende, kroppslig funksjon og kroppslig

folelse.
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5.0 Drofting

Med utgangspunkt i forskningsartiklene har jeg kommet frem til tre omrader som skiller seg
klart ut og som har sterk innvirkning pa pasienters livskvalitet i etterkant av en
stomioperasjon. Det er disse tre hovedfunnene jeg vil ta for meg i drgftingsdelen. Dette er
selvbilde, sosialt liv og seksualitet. Jeg vil ogsa drgfte viktigheten av god informasjon.

5.1 Selvbilde og fglelsen av a vaere annerledes
| studien til Danielsen et al. (2013) blir det identifisert to hovedfunn pa hvordan hverdagen

blir pavirket etter en stomioperasjon og en av disse er fglelsen av a vare annerledes. Ogsa i
studien til Savaard og Woodgate (2009) blir dette trukket frem som en av de vanligste
falelsene etter en slik operasjon. Thorpe et al. (2009) underbygger dette med a si at de faler
seg annerledes ikke bare fra personen de var far operasjon, men ogsa annerledes fra alle
andre. De mener at fglelsen henger sammen med sammenligning med kroppen far
stomioperasjon; kroppen som blir sett pa som normal og som ofte blir tatt for gitt. Savaard og
Woodgate (2009) poengterer ogsa hvilket stort press dagens samfunnet legger pa det a skulle

se "perfekt” ut.

Ungdommene i studien til Savaard og Woodgate (2009) peker blant annet pa hvordan de ikke
lenger kunne kle seg som de gnsket. Stomien tvang dem til & skifte klesstil, ofte fra
tettsittende til lgsere kleer. Dette i frykt for at stomien skulle vises. En av deltakerne forteller
om hvordan hun likte vinteren aller best fordi da kunne hun ha pa seg mer kleer. Danielsen et
al. (2013) belyser ogsa det samme problemet i sin studie. Thorpe et al. (2009) sier imidlertid
at stomipasienter ser ut som alle andre med klaer pa og at de av den grunn har mulighet til &
fremsta som “normal”. Dette strider noe i mot det som kommer frem i studiene diskutert
ovenfor. Ungdommene gnsker a ga i samme klaer som sine jevnaldrende og faler seg
annerledes fordi de ikke kan dette. Da faler de selv at de ikke fremstar som normale. Nilsen
(2011, s. 125) poengterer imidlertid at det er fullt mulig for stomiopererte & ga med all slags
kleer, ogsa tettsittende. Tarmstomier fungerer helt normalt selv om de blir klemt sammen
under kleer. Det finnes ogsa diverse stomibelter en kan bruke. Dette er ting det er viktig at
sykepleiere informerer om postoperativt. En skal likevel ha forstaelse for at ungdommene

synes dette er vanskelig. Selv om en kan bruke tettsittende kleer vil det faktum at en har en
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stomi under klarne ikke forsvinne. Det at de faler seg annerledes er noe vi skal ta pa alvor og
vi ma ta oss god tid til & lytte til deres opplevelse av situasjonen.

Utfordringene blir enda starre nar man skal kle seg lettkledd. En ung deltaker i studien til
Danielsen et al. (2013) forteller om hvordan hun kastet alle bikiniene sine etter operasjonen
0g at hun tenkte at hun hadde kommet i alderen for badedrakt. Flere av ungdommene i studien
til Savard og Woodgate (2009) uttrykte at det var utenkelig for dem a ga i svemmehallen.
Dette er helt naturlige reaksjoner etter en operasjon som endrer sa radikalt pa kroppens
utseende. En ma bli trygg pa seg selv og akseptere stomien far en kan tgrre a avdekke seg sa
pass mye som det vil veere & vise seg i badetgy. Apenheten i media rundt stomi de siste arene
er et positivt fremskritt og noe som kan hjelpe nyopererte a takle sin hverdag bedre. |
begynnelsen av 2014 stod flere unge mennesker frem ved a legge ut bikinibilder av seg selv
pa sosiale medier. En av disse var den tidligere modellen Bethany Townsend. Hennes bilde
har blitt sett av over ti millioner mennesker og responsen har vert overveldende. Dean
McLean, medlem av organisasjonen Crohn's and Colitis UK, forteller at tusenvis av deres
medlemmer har gitt uttrykk for at mennesker som Bethany er inspirerende og at bildene har
hjulpet dem til selv & bli mindre usikre. Dessuten er det med pa & kaste lys pa sykdommene
Crohns sykdom og ulcergs kolitt (Bakkejord & Steen, 2014). Flere av ungdommene i studiet
til Savard og Woodgate (2009) sa at de falte seg ensomme med sin diagnose og tilstand og
flere hadde i lengre tid sett for seg at de var den eneste med ulcergs kolitt og stomi. Ved at
folk star frem i media kan en fa vekk disse misforstaelsene blant ungdom. Dessuten, slik som
McLean sier, kan det skape stgrre apenhet rundt temaet og dermed hjelpe stomiopererte med

sin egen usikkerhet.

Et annet aspekt som var tgft for pasientene var det & se stomien for farste gang. Dette kommer
frem i samtlige av studiene. De mest vanlige fglelsene var sjokk og avsky. Pasientene uttrykte
0gsa bekymring for at de ikke skulle klare & handtere stomien. To av deltakerne i studien til
Sinclair (2009) uttrykte dette etter a ha sett stomien for farste gang:

”It just looked awful; it was the shock of my life ” (Sinclair, 2009, s. 311).

”It was disgusting and the ileostomy was gross ” (Sinclair, 2009, s. 311).
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Nar en skal se stomien for farste gang ma en ta seg god tid. Noen gnsker a se stomien med en
gang, andre kvier seg veldig. Begge deler er veldig normalt. Det viktigste blir & ikke presse
pasientene og at ting foregar pa deres premisser. Alle reaksjoner skal bli sett pA som normale
og vi ma bekrefte pasientens falelser (Nilsen, 2011, s. 116).

5.2 Sosialt samvaer
| samtlige av studiene kommer det frem at pasientene tar mindre del i sosiale sammenhenger

og er mindre aktiv enn det de var fer operasjonen. Dette henger sterkt sammen med det som
er drgftet ovenfor; bevisshet om en annerledes kropp. Flauhet er ogsa et sentralt begrep i
denne sammenheng. Ungdommene i studien til Savard og Woodgate (2009) var i lang tid etter
operasjonen sveert opptatt av at stomien ikke matte vises og aktiviteter som innebar avdekking
av stomien, som for eksempel svemming, ble for mange helt uaktuelt a ta del i. I studien til
Ang et al. (2013) kommer det frem at hele 33 % av deltakerne unngikk bade sosiale
sammenkomster og fritidsaktiviteter i en lengre periode etter operasjonen. Dette i redsel for
lekkasje og at stomien skulle lukte og/eller lage lyder. Thorpe et al. (2009) poengterer
imidlertid at for mange stomipasienter er det mer frykten for at ubehagelige situasjoner skal
oppsta enn selve realiteten av at dette faktisk skjer, som stopper dem fra a delta i sosiale
sammenkomster og aktiviteter. Dette underbygger studien til Sinclair (2009) hvor det kommer
frem at tre av syv deltakere faktisk hadde opplevd lekkasje i en sosial sammenheng, mens

hele seks av syv fryktet at dette skulle skje.

A vaere en del av et fellesskap er en stor og viktig del av & det & vaere ung. | studien til Taylor
et al. (2008) kommer det frem at & vaere med venner og fa deres aksept var et av de viktigste
aspektene i ungdommer sitt liv. Ungdommene falte at livet var best nar de kunne vaere med
venner og gjere de samme tingene som de gjorde. Nar en i ung alder opplever a fa stomi star
en ofte ovenfor et dilemma: pa den ene siden gnsker en fremdeles & omgas venner og vere
aktiv, men pa den andre siden er en redd for at stomien skal fa en opp i ubehagelige
situasjoner og en tenker derfor at det er best & holde seg hjemme. Mest av alt gnsker
ungdommene et liv uten stomi og a vaere som “alle andre” (Savard & Woodgate, 2009). For &
kunne vaere aktiv og sosial er det viktig & veere apen rundt sin sykdom eller tilstand. Taylor et
al. (2008) skriver at ungdom synes det er vanskelig a snakke om sykdom med venner fordi det

var dette som gjorde dem annerledes. A snakke om stomi kan vare enda vanskeligere, da
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dette er tabubelagt. En deltaker i studien til (Savard & Woodgate, 2009) sier det pa denne

maten:

I wouldn’t have called acquaintances and told them about it. I think it’s because a lot
of people don’t talk about colons or going to the bathroom and it is very hush hush,
you don’t hear a lot about it. And, it’s kind of embarrassing. I didn’t want 100 many
people to know (Savard & Woodgate, 2009, s. 36).

En annen sier det slik:

1 didn’t want to tell my friends. I mean, you know how kids are when like they re that
age, they re very like judgmental and they jump to conclusions really quickly. And,
um, I didn’t want anyone to think that I was different ... And I didn’t want to be the
girl with the disease. (Savard & Woodgate, 2009, s. 37).

Stette fra familie og venner er en stor ressurs i det a skulle takle den nye tilveerelsen (Sinclair,
2009) og i studien til Danielsen et. al. (2013) kommer det frem at apen kommunikasjon var en
viktig faktor for & gjere hverdagen enklere. I Sinclair (2009) sin studie med syv deltakere var
tre av deltakerne dpne om sin stomi ovenfor bade familie, venner og kollegaer, mens tre av
deltakerne fortalte om sin tilstand til utvalgte familiemedlemmer og venner. En av deltakerne
var tilbakeholden og fortalte kun sin aller nsermeste familie om tilstanden. Her skal det
papekes at deltakerne var mellom 24-40 ar og at det kan veere lettere for disse & veere apne om
sin tilstand enn det vil veere for en ungdom. Som sykepleier er det viktig at vi fremmer
apenhet rundt temaet. | fglge Nilsen (2011, s. 116) vil en ved & kommentere stomiens
utseende vaere med pa a normalisere det & ha fatt en tarmapning pa magen. Vi ma oppmuntre
ungdommene til & prate om sine falelser, tanker og reaksjoner rundt sin nye tilvaerelse. Farste
steg pa vei mot apenhet, vil veere at ungdommen apner seg for sykepleier og neermeste
familie. Da vil det kunne vare lettere a apne seg for slektninger og venner senere. Den farste
tiden postoperativt er svert viktig og mater pasienten aksepterende og medmenneskelige

holdninger allerede her, vil det gi han et godt grunnlag for trygghet.

Taylor et al. (2008) peker pa at for flere unge med kroniske sykdommer var det positivt a

danne vennskap med personer med samme sykdom. Pa den maten kunne de dele erfaringer og
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ungdommene trengte ikke a fale seg annerledes. Dette har vist effekt ogsa nar det kommer til
stomipasienter, noe som kommer frem bade i studien til Danielsen et. al (2013) og Savard og
Woodgate (2009). NORILCOs likepersonstjeneste kan veere et godt tiloud. A se at en person
med stomi lever et normalt liv og fungerer godt i sosiale sammenhenger kan vare av stor
verdi for en nyoperert pasient (Nilsen, 2011, s. 126-127). Informasjon om NORILCQ’s tilbud
ma gis til pasienten og om gnskelig kan sykepleieren formidle kontakt for pasienten (Nilsen,
2011, s. 110). A delta pa noen av arrangementene NORILCOs Ungdom arrangerer kan ogsa
veere et godt alternativ for nyopererte pasienter. Dette er sosialt, samtidig som en far dele
opplevelser med personer i samme situasjon som en selv. Tjessem (2014) siterer hva noen av

medlemmene sa etter a ha vaert med pa sitt farste arrangement med NORILCO Ungdom:

”Her fant vi naerhet, forstaelse, omsorg, relasjon, venner mm.” (Tjessem, 2014).

5.3 Seksualitet og samliv
“The intimate issue is probably the worst part” (Sinclair, 2009, s. 311).

Nilsen (2011, s. 108) skriver at grunnet darlig selvbilde faler mange stomipasienter seg
mindre attraktiv og flere sliter med & gjenoppta eller innlede et seksuelt forhold. Problemer
knyttet til seksualitet kommer ogsa frem i flere av studiene. | studien til Ang et al. (2013) sier
flere at de ikke er tilfreds med sitt sexliv. Dette pa grunn av darlig selvbilde og tap av
kontroll. De frykter lekkasje og er flau over stomiens narveaer og at det kan komme lyder og
lukter. Thorpe et al. (2009) peker pa hvordan mange nyopererte stomipasienter ikke gnsket &
vise seg nakne for sine partnere pa grunn av lavt selvbilde. De mener ogsa at frykten for
avvisning og reel avvisning spiller en viktig rolle i denne forbindelse. Ogsa i studien til
Savard og Woodgate (2009) kommer det frem at de av ungdommene som var i et forhold

synes det var vanskelig & veere intim med sin partner.

Seksualitet er en viktig del av menneskers liv (Laursen, 2011, s. 704). Treeen (2009, s. 233)
sier at det norske samfunnet mgter ungdom som helhetlige mennesker og poengterer at vi da
ogsa mgter dem som seksuelle individ. Da mener jeg vi ma passe pa at vi gjer dette innenfor
helsevesenet ogsa. Tar vi utgangspunkt i NOV As befolkningsstudie for gjennomsnittsalder for
seksualdebut (Traeen, 2009, s. 238) vil flere av ungdommene i mitt litteraturstudie allerede

hatt sin seksuelle debut og noen av disse Vil veere seksuelt aktive pa tidspunktet da de far
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stomi. Det vil ogsa vaere mange som ikke har debutert og dermed ikke har et aktivt seksualliv,
men jeg mener at fokus rundt seksualitet i forhold til stomi er viktig uansett. For de som ikke
allerede er seksuelt aktive, vil det for de aller fleste vaere noe som ligger i neermeste fremtid.
Dessuten har alle en seksualitet, enten de er aktive eller ikke (Laursen, 2011, s. 705). Som
sykepleier blir det viktig a finne ut hvor pasienten star i forhold til seksualitet og samliv og ga
videre derifra (Nilsen, 2011, s. 125). Ungdomstiden er en tid for seksuell utforskning. Det
meste er nytt og spennende. Prgving og feiling er en stor del av dette (Treeen, 2009, s. 235-
237). Nilsen (2011, s. 125) mener at ens forhold til seksualitet far stomioperasjon vil veere
avgjerende for hvordan en takler dette i etterkant av operasjonen. Med bakgrunn i det Traeen
skriver mener jeg at ungdom vil veere noe usikker pa sin seksualitet og at stomi og seksualitet

derfor kan vaere noe mer utfordrende for dem.

Uavhengig om pasienten er i et fast forhold eller ikke vil det a snakke om seksualitet vaere en
viktig faktor for de alle fleste. Den postoperative fasen er hektisk med mye som skal fordgyes
og leeres og det kan veere vanskelig a finne en passende anledning til 4 ta opp temaet
seksualitet og samliv (Nilsen, 2011, s. 125). Laursen (2011, s. 704) belyser ogsa problemet
med usikkerheten mange sykepleiere opplever rundt temaet, bade pa grunn av manglende
kunnskaper og tabuforestillinger. Er vi bevisst var egen usikkerhet, kan vi enkelt forestille oss
hvor vanskelig det er for pasienter & snakke om dette. Det er derfor var oppgave som
sykepleier & innlede til en slik samtale. I falge Nilsen (2011, s. 125) kan det vere en god start
a gi pasienter et informasjonshefte om stomi og samliv som en slags forberedelse til samtale. |
starten av en slik samtale trenger en ngdvendigvis ikke komme med sa mye faglig, ofte kan
det veere best at pasienten far snakke selv om sine falelser. Videre kan en gi begrenset
informasjon rundt hvordan en stomi rent fysisk, men ogsa psykisk, kan pavirke seksuallivet. |

en slik samtale er det ogsa vesentlig & la pasienten stille spagrsmal.

For de pasientene som er i et forhold vil det veere aktuelt at partneren er med under samtale
med sykepleier (Nilsen, 2011, s. 125). Galt og Hill (2005) peker pa at det er en ny tilvaerelse
ogsa for dem, og at de kan ha spgrsmal angaende stomi og seksualitet. Samtidig skal
hovedtyngden ligge pa den stomiopererte og dersom en gnsker samtale alene med sykepleier
er selvfglgelig dette helt greit. Nilsen (2011, s. 125) mener at det kan veere positivt om

partneren kan fa se stomien mens pasienten er pa sykehuset. Pa den maten kan det veere
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enklere for pasienten a vise seg frem senere. | fglge Galt og Hill (2005) er talmodighet og
apen kommunikasjon ngkkelord for & gjenoppta et godt seksualliv. Pasienter som ikke er i et
forhold mgter andre utfordringer enn pasienter i faste forhold. En deltaker i studien til Sinclair
(2009) uttrykte lettelse over at hun allerede var gift da hun fikk stomi og sier at hun ikke
kunne se for seg hvordan det matte veere a skulle ga pa stevnemgter. Single deltakere i samme
studiet uttrykte problemer angaende nettopp dette. Flere unngikk stevnemgter i lang tid etter
operasjonen og tanken pa a ga inn i et forhold var utenkelig. Talmodighet blir nok en gang et
ngkkelord. Farst nar en er ferdig med & sgrge og har forsonet seg med stomien vil en fale seg
klar for & innlede et forhold.

“Uansett om du velger vennskap, sex, ekteskap eller alle tre — husk at du fremdeles er den
samme som du var fagr operasjonen. Utforsk livet og kjerligheten! ” (Galt & Hill, 2005, s. 38).

Som sykepleier ma en vere bevisst at det ikke vil vaere aktuelt for alle unge pasienter a
snakke om samliv pa dette stadiet i livet. I slike situasjoner kan vi gi opplysninger om hvor de
kan fa informasjon angaende dette nar det skulle bli aktuelt. Nilsen (2011, s. 127) nevner

blant annet poliklinisk oppfalging som en god anledning for a stille sparsmal.

5.4 Viktigheten av god informasjon
Flere av ungdommene i studien til Savard og Woodgates (2009) uttrykte at de ikke falte seg

emosjonelt klare for & fa stomi og at de derfor ikke var klar for & ta ansvar for hva det innebar
a leve med stomi. Det opplevdes derfor frustrerende for pasientene nar sykepleierne skulle
drive undervisning med en gang postoperativt. Ang et al. (2013) nevner det samme problemet
som en sentral stressor postoperativt. Vissheten om at de skulle lzere s mye nytt pa relativt
kort tid og tvilen pd om de kom til & klare & leere seg alt dette farte til frykt, usikkerhet og
engstelse. | studien til Sinclair (2009) kommer det frem at enkelte falte at sykepleiere hadde
presset dem til & leere. Nilsen (2011, s. 117) legger vekt pa viktigheten av a ta seg god tid med
pasientene postoperativt. En ma unnga a overlesse pasientene med informasjon og
undervisning, da forsterker vi bare deres fglelse om at de er i uoverkommelig situasjon. Noen
pasienter kan ha vansker med a lere fordi de glemmer hva som blir gitt av informasjon fra en
dag til en annen. Da kan skriftlig informasjon i kombinasjon med muntlig veiledning veere et

godt alternativ (Sinclair, 2009). Selv om flere sliter med a ta innover seg all informasjonen er
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selvsagt postoperativt informasjon og veiledning sveert viktig. | studien til Danielsen et al.
(2013) kommer det frem at preoperativ informasjon og trening var et viktig aspekt, men at
undervisning postoperativt var vel sa viktig. Grunnen til dette synes jeg kommer godt frem i
dette sitatet til en av deltakerne:

”| felt a little like I could not image it [the ostomy] before I had it. And in the end when | had
it, | could much better understand things....” (Danielsen et al., 2013, s. 410)

Danielsen et al. (2013) peker pa at timing er sveert viktig nar en skal informere og undervise
etter en stomioperasjon. Farst og fremst blir det viktig & skape en god relasjon til pasienten og
gi ham muligheten til & dpne seg og snakke om sine falelser rundt den nye tilvaerelsen. Dette
henger i tett sammenheng med hva Travelbee poengterer med at pasientenes opplevelser av
situasjonen er viktigere enn selve diagnosen (Kristoffersen, 2012, s. 217). For at pasienten
skal gnske a apne seg ma sykepleierne vise at de tar seg tid til & lytte (Sinclair, 2009). Etter at
en relasjon er skapt kan en begynne a gi informasjon og undervisning i et passelig tempo ut i

fra pasientens forutsetninger.

| studien til Danielsen et al. (2013) kommer det frem at deltakerne savnet realistisk
informasjon rundt det a leve med stomi. De uttrykte at de urealistiske oppfatningene hadde sin
bakgrunn i saker som var blitt presentert til dem preoperativt av bade sykepleiere og leger. En
deltaker forteller om hvordan han fglte seg unormal da han i etterkant av operasjonen
opplevde problemer knyttet til stomien. | studien til Sinclair (2009) kommer det frem at
deltakerne savnet informasjon og undervisning fra sykepleiere bade pre- og postoperativt.
Som pasient har en rett pa tilstrekkelig og god informasjon. Pasient- og brukerrettighetsloven
kapittel 3, § 3-2, sier det slik:

“Pasienten skal ha den informasjon som er ngdvendig for & fa innsikt i sin helsetilstand og

innholdet i helsehjelpen” (Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999).

Molven (2014, s. 160) understreker at pasienten skal ha tilgang til all informasjon som pa kort
og lang sikt er ngdvendig for at pasienten skal kunne planlegge og ha oversikt over sitt eget

liv. A fa realistiske fremstillinger av hvordan livet etter en stomioperasjon vil kunne fremtone
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seg vil veere viktig for hvordan pasientene takler tiden i etterkant av operasjonen. Som nevnt
tidligere er det sveert individuelt hvordan pasientene reagerer, men som sykepleier og lege har
man kunnskapen om eventuelle komplikasjoner som kan oppsta, vanlige reaksjoner i etterkant
og lignende. Dette er informasjon som pasienten har krav pa. Molven (2014, s. 160) papeker
at pasienten ikke trenger a etterspgr informasjon, men at dette er noe som skal meddeles
uoppfordret.

| studien til Danielsen et al (2013) kan det virke som om at det & fa en stomi har blitt fremstilt
pa en litt for fin mate, noe som selvfalgelig ikke er gunstig da pasienten kan fa urealistiske
forestillinger. Det motsatte er derimot heller ikke gunstig, noe som kommer tydelig frem i
Andersen (2014) sin kronikk. Hun er svart opptatt av hvordan helsepersonell sine veeremater
0g holdninger til anleggelse av stomi kommer til syne i mgte med pasienter. Hun mener leger
og kirurger ofte lanserer stomi som siste utvei og at helsepersonell snakker om stomi med
negativt fortegn. Hun har selv stomi og opplevde at fastlegen reagerte negativt da hun i 2012
selv ytret sitt gnske om & fa anlagt stomi. ’Du vil ikke ha pose pa magen!”, pastod han.
Helsepersonell sine veeremater og holdninger er sveert viktige for pasientens egen oppfatning
av situasjonen (Sinclair, 2009). En deltaker i studien til Sinclair (2009) forteller om hvordan
noen av sykepleierne tydelig viste ubehag i stell av stomien hans. Det ble en stor pakjenning
for pasienten a oppleve at en profesjonell sykepleiere reagerte slik og han ble bekymret for
hvordan personer utenfor sykehuset ville reagere. Sykepleiere ma finne en balansegang i
informasjonen som blir gitt. Informasjonen ma vaere realistisk, men ikke nedbrytende for
pasientene. Dessuten er det svaert viktig at sykepleiere legger til side eventuelle negative

holdninger de har i forhold til omradet.

5.5 Bare lidelse?
Jeg har na belyst flere viktige aspekter som viser at det & fa stomi pavirker livskvaliteten i

negativ retning pa flere omrader. Jeg gnsker ogsa a legge vekt pa den mulige positive effekten
en stomi kan ha pa pasienters opplevelse av livskvalitet. Danielsen et. al (2013) skriver at selv
om stomi kan pavirke pasienten negativt, er det ogsa vist til positive resultater som mindre
sykdomssymptomer og forbedring av generell helse. Nilsen (2011, s. 108) skriver at & fa en
stomi vil i enkelte tilfeller gjare livet mulig a leve videre. Sykdom kan i en lengre periode ha

gjort livet begrenset for pasienten og en operasjon kan av den grunn vare ngdvendig. En av
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deltakerne i studien til Sinclair (2009) sier omtrent akkurat det som Nilsen skriver, hun sier
det slik:

“The best part of having an ileostomy is you live again” (Sinclair, 2009, s. 311).

| studien til Savard og Woodgate (2009) sier flere av ungdommene at de i etterkant av
operasjonen falte seg sunnere enn de hadde gjort pa lenge. Sykdomssymptomene ble
bemerkelsesverdig mindre noe som farte til at flere av ungdommene kunne ta del i mye mer
enn det de hadde kunnet far operasjonen. Andersen (2014) skriver ogsa at hun etter
stomioperasjonen endelig kunne gjare det hun hadde lyst til & gjgre og veere den hun gnsket &
veere. Hun synes det er dumt at det & fa stomi blir sett i sammenheng med tap av kontroll. Hun
presiserer at det nok til tider kan fgles slik, men for henne var det nettopp det motsatte som
skjedde. Ved a fa stomi opplevde hun en kontroll hun aldri hadde hatt far.

Jeg hadde en rumpe som ikke virka, men jeg ommgblerte, og na er jeg glad i den
igjen! [...] Na har livet mitt ogsa livskvalitet. Og livskvalitet er livreddende. Under
kleerne har jeg en skatt. En skatt som reddet livet mitt og gav det verdighet (Andersen,
2014).

At pasienter kan ha en sa fin opplevelse med a fa stomi er flott. Andersens livskvalitet kom
med stomien, dette fordi sykdomstilstanden hennes hadde hatt sa stor innvirkning pa hennes
liv at det hadde redusert hennes livsutfoldelse. I Sinclair (2009) sin studie ble tid identifisert
som en av de viktigste faktoren i tilvenning til stomi. Det vil derfor vaere lite sannsynlig at en
nyoperert stomipasient vil klare  se fordelene med stomi med en gang postoperativt. Dette
skal vi heller ikke forvente. Sykepleiere kan heller bruke det som en viktig motivasjonsfaktor
og fortelle pasienten om hvordan pasienter i samme situasjon har sett fordeler i sin hverdag
etter hvert som tiden har gatt. En deltaker i studien til Sinclair (2009) uttrykker at en
sykepleier hadde klart & overbevise ham om at han ved tiden ville klare & takle tilvaerelsen

med stomien og at livet igjen ville bli bra. Dette hadde veert av stor betydning for pasienten.
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6.0 Avslutning

| dette litteraturstudiet kommer det frem at det er flere omrader av livskvaliteten til ungdom
som blir pavirket etter en stomioperasjon. Et av hovedproblemene er fglelsen av a veere
annerledes. @nsket om a kle seg og gjare som andre ungdommer ble begrenset pa grunn av
frykt for avdekking, lekkasje og lukt og/eller lyder fra stomien. De synes det var flaut 4 ha
stomi og fant det vanskelig & skulle snakke om. Problemer knyttet til seksualitet ble ogsa
identifisert. Selv om det opplevdes tungt for ungdommene & fa stomi sa de ogsa noen positive
aspekt med dette som blant annet at sykdomssymptomene ble bemerkelsesverdig mindre.
Som sykepleier er det viktig at vi tar oss tid til pasientene og at vi lytter til deres opplevelse av
situasjonen. Vi ma bekrefte falelser om at det er en vanskelig situasjon, men ogsa fremme
troen pa at en vil klare a takle tilvaerelsen ved hjelp av tid. Informasjon og veiledning ma bli
gitt gradvis og nar pasienten faler seg klar. Temaet seksualitet og samliv kan veere vanskelig
for pasienter a diskutere og det er derfor viktig at vi apner opp for samtale rundt dette.
Sykepleiere ma ogsa veere bevisst egne veeremater og holdninger i mgte med pasienter, da

dette er viktig for pasientens egen oppfatning av situasjonen.

Jeg oppdaget i mine sgk etter forskningsartikler at det var relativt lite forskning pa
sykepleierens rolle i mgte med stomiopererte og om hvordan ungdom reagerer pa a fa stomi.
Jeg mener dette er viktige aspekter med sykepleien og at det burde forskes mer pa dette i

fremtiden.
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