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Sammendrag

Bakgrunn: Et viktig mal for helsevesenet er a tilby helsetjenester av hgy kvalitet. Kvaliteten
kan males pa ulike mater blant annet ved a undersgke tilfredshetet til de som er brukere av
tjenestene. Pasienttilfredshetundersgkelser benyttes mye i bade spesialist- og
primearhelsetjenesten. | en rapport fra Norsk forening for stomi, reservoar og mage- og
tarmkreft, Norilco, beskrives oppfalgingen av stomiopererte pasienter som mangelfull. Det er

midlertid ikke gjennomfart pasienttilfredshetsundersgkelse blant denne pasientgruppen.

Hensikt: Hensikten med studien var & undersgke pasienttilfredsheten til stomiopererte
pasienter som har veert til poliklinisk oppfalging pa Universitetssykehuset (UNN) i Tromsg.
Videre ble det undersgkt ulike faktorer som kunne ha sammenheng med pasienttilfredshet hos

denne pasientgruppen.

Problemstilling: I hvilken grad opplever stomiopererte pasienter tilfredshet til den
polikliniske konsultasjonen ved UNN Tromsg, og hvordan pavirker ulike faktorer deres

opplevelse av tilfredshet?

Metode: Studiens har design som en tverrsnittsundersgkelse av farste maletidspunkt (n = 83)
fra en opprinnelig randomisert kontrollert studie i regi av Gastroenterologisk avdeling ved
UNN Tromsg. Dataen ble innhentet gjennom sparreskjema som belyser ulike faktorer som
sykdomsspesifikk og helserelatert livskvalitet, og sosiodemografiske variabler, samt
deltagernes vurdering av den polikliniske konsultasjonen. De uavhengige faktorene studien
var organisatoriske og interpersonelle faktorer innen sykehusets tjenester, personrelaterte
faktorer, sosiodemografiske faktorer og sykdomsrelaterte faktorer. Pasienttilfredshet var den
avhengige variabelen. Det ble benyttet deskriptive analyser for a beskrive og summere
karakteristikker ved utvalget, og ikke-parametriske tester for & undersgke sammenhenger

mellom faktorene og tilfredshet.

Resultat: Deskriptiv statistikk viste at neer 90 prosent av de 83 stomiopererte pasientene var
forngyd eller sveert forngyd med den stomipolikliniske konsultasjonen. Gjennom ikke-
parametriske tester ble det funnet signifikante sammenhenger mellom interpersonelle faktorer
som kommunikasjon og informasjon, og generell tilfredshet. Ogsa pasientens forventinger til
konsultasjonen var tydelig sammenfallende med opplevelsen av tilfredshet. Hverken
sosiodemografiske faktorer eller livskvalitet hadde noen signifikant sammenheng med
tilfredshet.



Konklusjon: Tilfredshet er et komplekst begrep som er pavirket av flere faktorer. Denne
studien viser at stomiopererte pasienter har hgy grad av generell tilfredshet til poliklinisk
konsultasjon. For framtiden vil det veere viktig med videre vurdering av oppfelgingen for &

opprettholde naveerende standard.

Ngkkelord: pasienttilfredshet, stomioperert pasient, poliklinisk oppfelging,

pasienttilfredshetsfaktorer.

Antall ord: 17542



Summary

Background: An important goal for the National Health Service is to provide high quality
health services. The quality can be measured in various ways, including researching the
satisfaction of users of the services. Patient satisfaction surveys are used throughout both the
specialist- and the primary health service. In a report by the Norwegian Association for
Stoma, reservoir- and gastrointestinal cancer, Norilco, the follow-up of stoma operated
patients is described as inadequate. However, no patient satisfaction survey has been

conducted in this patient group.

Purpose: The purpose of the study was to study patient satisfaction of stoma operated
patients who had been to outpatient clinical follow-up in the University hospital of Northern
Norway in Tromsg (UNN Tromsg). Further, different factors related to patient satisfaction in

this group, were researched.

Problem: To what extent do stoma operated patients experience satisfaction of the outpatient
clinical consultation conducted by UNN Tromsg, and how do different factors affect their

experience of satisfaction?

Method: The study is designed as a cross-sectional study from the first measuring moment
(n=83) from an initially randomized controlled study conducted by the Department of
Gastroenterology at UNN Tromsg. Data were obtained through a questionnaire highlighting
various factors such as disease-specific and health related quality of life, and socio-
demographic variables, as well as the participants’ assessment of the outpatient consultation.
The independent factors in the study were organizational and interpersonal factors within the
hospital services, person-related factors, socio-demographic factors and disease related
factors. Patient satisfaction was the dependent variable. It was used descriptive analyzes to
describe and summarize the characteristics of the selection, and non-parametric tests to

research connections between different factors and satisfaction.



Result: Descriptive statistics showed that nearly 90 percent of the 83 patients who attended
the study were satisfied or very satisfied with the stoma outpatient clinical consultation. Non-
parametric tests revealed significant coherences between interpersonal factors such as
communication and information, and overall satisfaction. Also, the patient's expectations for
the consultation were clearly consistent with the experience of satisfaction. Neither socio-

demographic factors nor quality of life had any significant correlation with satisfaction.

Conclusion: Satisfaction is a complex term that is affected by several factors. This study
shows that stoma operated patients have a high degree of overall satisfaction to outpatient
clinical consultation. In future, it will be important to further assess the follow-up to maintain

the current standard.

Keywords: patient satisfaction, stoma operated patient, outpatient clinical follow-

up/consultation, patient satisfaction factors.



Innholdsfortegnelse

0] 0] o PP RRTPPP PSR i
ST 10 0] 0 0 =T o =T T TSRS SRS PR PRSP ii
10 0] T U S SOUUPUPSR Y]
1 INEFOTUKSJON. ..ottt bbbttt ettt sbenbenre s 1
1.1  Valgavtema og problemstilling .........cccooveiiiiiiiiiic e 3
1.2 AVKIGring 0g @VOreNSNING .......cceeeeierierieriesiesieseeeeie ettt sbe e b neeas 4
1.3 Oppgavens oppbygging 0g SIFUKLUF .........c.coieiiiiiie e 5

2  Teoretiske betraktninger og tidligere forskning.........cccccooiiiiiiniiiieiecs 6
2.1 Hvaer stomi, og hvorfor far NOEN det?........c.c.cveveeiieeeeeeeeeee e 6
2.2  Pasienttilfredshet som kvalitetSiNdiKator ............cccovveveiiininece e 9
2.2.1  Faktorer som pavirker pasienttilfredSheten..............ccocevevvvieeeeeeeseeeeeeeee e 10
2.2.2  SYKENUSELS JENESTEN ...ttt 12
2.2.3  Personrelaterte faktOrer .........cocooeieiiiiiesiieee et 13
2.2.4  Sosiodemografiske FaktOrer ...........ccoveiiiiiiiiiie e 14
2.2.5  Sykdomsrelaterte faktorer..........ccoiveieiiieiiee e e 14

3 FOrskNiNgSSPBISMAL.........ccociiiiiiieiiiiiie ettt ettt 16
O V1= (o L= TSRS TP PRSP 17
4.1  Den opprinnelige STUAIEN ..........coiiiiiiiiiee e 17
4.2 Valg av forskniNgSUESION ......ccveieeieiieieeie e e e e e e sreeneens 18
G T (110 [[=T0 [T L Vo =T PSP PTPPS 18
4.3.1  Prosjektets varighet, rekruttering og frafall ..............c.cccooeiiiiieiii e 19

4.4  Oppfelging av deltagerne og innhenting av data..........ccccoveveeieniienin e 19
45  Beskrivelse av MAIBINSIUMENTEL ...........cceiveiiieieieceec e 20
45.1  Faktorer som males i denne StUAIEN..........cccveveveveveveveieieiececee e 20

4.6  Bearbeiding av data far analySeringen .........ccocoeeieiene s 25
4.7  MAIEteKniSKe fAKLOTEN .........c.cocvvieiiieieeeeeeeee ettt 27
4.7.1  ReliaDilItetSIESIOr. .. .o i e 28

4.8  Valg av statistiske analYSEr ...........coceoiiiieiiiie e 31
4.9  Etiske betraktninger med StUIEN ..o 32

5 RESUIALET ..ottt bbbt re e 34

Vi



5.1  Beskrivelse av deltagerne..........cccoiiiiiiiiiie e 34
5.2  Generell tilfredshet til KONSUILASJONEN .........c.oiveiiiiiiciee e 36
5.3  Sammenheng mellom generell tilfredshet og sykehuset tjenester ..............ccceevveenens 37
5.4  Sammenheng mellom generell tilfredshet og pasientrelaterte faktorer .................... 41
5.5  Sammenheng mellom generell tilfredshet og sosiodemografiske faktorer ................ 42
5.6  Sammenheng mellom generell tilfredshet og sykdomsrelaterte faktorer .................. 43

I 11 U] o] o SR PP TR 44
6.1  Generell tilfredshet til den polikliniske konsultasjonen ............ccocoovvviiiencncnnnnns 44
6.2  Generell pasienttilfredshet og sykehusets tjenester ...........cccooevvveveieece e s, 45
6.3  Generell pasienttilfredshet og personrelaterte faktorer...........ccooviiiiiniininnnns 49
6.4  Generell pasienttilfredshet og sosiodemografiske faktorer ............ccceoveviiveininnnnn, 50
6.5  Generell pasienttilfredshet og sykdomsrelaterte faktorer..........ccoeoviiiiininnnns 51
6.6  Styrker og begrensninger med StUAIEN ...........cccveiiiie e 52
6.6.1  Studiens metodiske DEgrenSNINGEN .........coviiiiiiierererest e 53
6.6.2  Studiens reliabilitet 0g Validitet ............ccoovveiiiieie e 54
6.6.3  STOMPA-PIOSJEKLE ..ottt 56

7 AvsIUtNING 0g OPPSUMIMEIING ....cueeiiiieiieeiieeieseesieeteseesteesteeeesreessesseesraesseeeesreenseaneens 58
0 I V- =T g RV o (=T TSRS 58

8 RETEIANSET ...ttt 60

Vedlegg 1-4

Vedlegg 1 - Forespgrsel om deltagelse

Vedlegg 2 - Sparreskjema

Vedlegg 3 - Godkjenning fra REK

Vedlegg 4 - Endringsmelding REK

Vedlegg 5 — Anbefaling av behandling av personopplysninger

vii



Tabelloversikt

Tabell 1 Korrelasjon HVSKVAlItet............ccoviii i 25

Tabell 2 Intern konsistens (Cronbachs alfa) for dimensjonene i de ulike delene av

SPBITESKIEIMAET ...ttt sttt sttt b et e st et e e b e be st e b e e b e e st et et e benbesbenbenreas 30
Tabell 3 Sosiodemografiske VariabIer ... 35
Tabell 4 Univariate resultat: Alt i alt, pasients opplevelse av tjenesten ...........cccccevviveieennnns 36
Tabell 5 Sammenheng mellom generell tilfredshet og sykehusets tjenester ............c.ccocevvnene 38
Tabell 6 Sammenheng mellom generell tilfredshet og pasientrelaterte faktorer ..................... 41
Tabell 7 Sammenheng mellom generell tilfredshet og sosiodemografiske faktorer................ 42
Tabell 8 Sammenheng mellom generell tilfredshet og sykdomsrelaterte faktorer .................. 43

viii



1 Introduksjon

Denne masteroppgaven har som hensikt & undersgke stomiopererte pasienter sin opplevelse
av tilfredshet til poliklinisk konsultasjon. Studien er en del av et starre prosjekt gjennomfart

pa gastrokirurgisk avdeling pa Universitetssykehuset i Tromsg.

Norge har gode helse- og omsorgstjenester, og sammenliknet med andre land er vi er blant de
beste i verden (Meld.St. nr 10, 2012-2013). For & fortsette a utvikle og forbedre det norske
helsevesenet ma tjenestene forlgpende evalueres. Pasientens erfaring og tilfredshet blir
regelmessig malt gjennom nasjonale og internasjonale helseundersgkelser. |
spesialisthelsetjenesten gjennomfarer Folkehelseinstituttet arlige
brukererfaringsundersgkelser (PasOpp) i regi av Folkehelseinstituttet pa oppdrag for
Helsedirektoratet (Holmboe & Bjertnas, 2016). Ogsa lokale pasienterfaringsundersgkelser
gjennomfgres, fordi de gir viktig informasjon om pasientens opplevelser som skal brukes i
utviklingen av tjenestene (Meld.St. nr 11, 2015-2016). Tjenestene skal tilpasses pasientens
behov, erfaringene deres skal brukes i forbedringsarbeid og de som yter tjenesten skal veere
apen for pasientens gnsker. Alt i alt er det 4 tilby tjenester av god kvalitet et overordnet mal
(@yvind A Bjertnaes, Sjetne & Iversen, 2012). Det er derfor viktig a inkludere pasienter i
dette arbeidet og de siste tiarene har pasientene blitt involvert i hayere grad enn tidligere.
Pasientens tilfredshet er beskrevet som en god indikator for kvaliteten av helsetjenestene
(Meld.St. nr 10, 2012-2013; Sitzia & Wood, 1997). Pasientens opplevelse av kvalitet handler
om forholdet mellom hvilke krav og forventninger de har til tjenesten, og hvilke tjenester
som faktisk ytes (Meld.St. nr 10, 2012-2013; Sitzia & Wood, 1997). For a na malet om god
kvalitet innebaerer dette blant annet & involvere pasienten og gi dem innflytelse (Sosial- og
helsedirektoratet, 2005).

Forekomsten av kreft i tykk- og endetarmen er gkende og det er na blant de vanligste formene
for kreft i Norge. | tidsperioden 2015-2016 fikk 36 prosent av alle som ble operert for
endetarmskreft i Norge stomi. Dette utgjer i underkant av 800 personer. | samme tidsrom var
det var det 70 pasienter pa Universitetssykehuset i Nord-Norge (UNN) Tromsg som fikk
permanent stomi pa grunn av kreft i tykk- og endetarm. Tallene fra Tromsg er midlertid
usikre pa grunn av innrapporteringsgrad pa under 60 prosent (Kreftregisteret, 2017).
Autoimmun betennelse i tarm, som ulcergs kolitt og morbus crohn kan ogsa ende med
permanent stomi. Antall nye tilfeller av ulcergs kolitt er rundt 14 per 100.000, mens for
morbus crohn er tallet 7 per 100.000 (Dybdahl, Johannessen, Krogh & Lindfors, 2017;



Dybdahl, Johannessen & Lindfors, 2017; Moum mfl., 1997). Hvor mange av disse som far
stomi er det ikke noen tall pa. Pa landsbasis anslar Norsk forening for stomi, reservoar og
mage- og tarmkreft, Norilco at det er rundt 10 000 nordmenn som har permanent stomi
(Norilco, 2015), i Europa er dette tallet sa hgyt som 700 000 stomiopererte personer
(Claessens mfl., 2015). De aller fleste, i overkant av 90 prosent har en colo- eller ileostomi?. |
tillegg er det et ukjent antall personer som til enhver tid har en midlertidig stomi som legges

tiloake i lgpet av noen maneder eller ar (Norilco, 2015).

Nasjonalt foreligger det ingen retningslinjer for oppfalging etter en stomioperasjon.
Helsedirektoratet (2016) skriver i den standardiserte retningslinjen «Pakkeforlgp for tykk- og
endetarmskreft» at «Pasienter som har fatt stomi etter den kirurgiske behandlingen trenger
ofte oppfelgning ved stomipoliklinikk eller av sykepleier med stomikompetanse.»
(Helsedirektoratet, 2016, s. 12). Videre gir de ansvaret for oppfalging til den kirurgiske
avdelingen hvor pasienten er operert. | «Retningslinjer for diagnostikk, behandling og
oppfalging etter analkreft» star det under kapittelet om fjerning av rektum at pasienten bar
vaere i stand til & reise hjem 1-2 uker etter operasjon med stgtte av blant annet stomiterapeut.
Det skal derfor vaere mulig for den stomiopererte a vere selvhjulpen med stomi i lgpet av
kort tid (Helsedirektoratet, 2017). Det er altsa ingen klare krav for hvordan stomiopererte

pasienter skal fglges opp etter operasjon. Per i dag foreligger det kun anbefalinger.

Norilco (2015) har gitt anbefalinger til Helsedirektoratet om at det bar utarbeides et
pasientforlgp for stomiopererte pasienter. Anbefalingene gis pa bakgrunn av en undersgkelse
om hvilke utfordringer stomiopererte star overfor, som viser at en tredjedel av pasientene
opplever at oppfalgingen etter operasjon er mangelfull. Norilco (2015) anbefaler videre at det

utarbeides en veileder for oppfelging av stomiopererte, som er tilpasset hver enkelt bruker.

Gastroenterologisk kirurgisk avdeling (GAKIR) pa UNN Tromsg drifter en stomipoliklinikk
som er apen en dag i uken. Der far pasienter med stomi tilbud om oppfalging og kontroll.
Stomipoliklinikken driftes av stomikyndige sykepleiere. Arlig er det 150-200 konsultasjoner
pa poliklinikken. Poliklinikken mottar pasienter fra hele Nord-Norge og Svalbard, men
starstedelen av pasientene kommer fra Troms og Finnmark. Konsultasjonene som
gjennomfares er bade rutinekontroller for pasienter med nyanlagt stomi, og konsultasjoner for

stomiopererte som kommer med stomiproblemer? og har behov for tilsyn og oppfalging av

! Tynntarm eller tykktarmen legges ut pd magen (Persson, 2008a).
2 Jmf kapittel 2.1. om stomikomplikasjoner.



stomien. Gjennom en slik poliklinisk konsultasjon far den stomikyndige sykepleieren
informasjon om hvordan pasienten opplever sin egen situasjon, hvordan det gar med
bandasjeringen av stomien og far observert stomien og huden rundt. Konsultasjonen handler i
all hovedsak om praktiske aspekter og det psykososiale rundt det a leve med stomien. Med et
sa stort geografisk dekningsomrade som det er ved UNN Tromsg, kan mange stomiopererte
oppleve utfordringer med lang distanse til poliklinikken. I tillegg ma de benytte seg av
billigste rutegaende transport, og for mange er transporttilbudene varierende. Dette medfarer

ofte langvarige buss- eller drosjeturer, samt flyreiser med opphold pa pasienthotell.

Denne masteroppgaven tar utgangspunkt i et prosjekt ved GAKIR pa UNN Tromsg, hvor
hensikten var & undersgke muligheten for & gi pasienter med stomi oppfalgingstiloud
gjennom videooverfart konsultasjon og a se om det var et likeverdig tilbud som ved et fysisk
besgk ved poliklinikken pa UNN Tromsg. Prosjektet fikk navnet STOMPA
(STOMIPAsienter). Deler av datamaterialet til STOMPA.- prosjektet danner grunnlag for

denne oppgaven.

1.1 Valg av tema og problemstilling

Temaet for denne masteroppgaven er oppfalging av stomiopererte pasienter, med hovedfokus

pa pasientenes tilfredshet med oppfalgningen.

Internasjonalt foreligger det flere studier som omhandler pasienttilfredshet til ulike deler av
helsetjenesten. Nasjonalt er det serlig studier knyttet til PasOpp-undersgkelsene som
publiseres. Pasienterfaringer ved norske somatiske poliklinikker er belyst i en stor studie som
ble gjennomfart i lgpet av 2003 og 2004 (Bjertnzes, Garratt, Groven & Danielsen, 2004,
Danielsen, Holte & Bjertnaes, 2003). Forskning pa norske stomiopererte pasienter sin
opplevelse av helsetjenestens oppfelging, er undersgkt i en studie gjennomfart av Norilco
(2015). Jeg gnsker med denne studien & understgtte og fa en mer nyansert kunnskap om
stomiopererte sin erfaring med poliklinisk oppfalging. Dette kan fa betydning for bade
pasientene som bruker tjenesten og helsepersonell som utfarer tjenesten. Resultatene kan
ogsa ha interesse for de som utformer tjenestene som politikere og ledere. Nasjonalt
foreligger det flere dokumenter som poengterer pasientens rett til a bli hart. Stortingsmelding
10 «God kvalitet — trygge tjenester — Kvalitet og pasientsikkerhet i helse- og
omsorgstjenesten. (Meld.St. nr 10, 2012-2013), Pasient- og brukerrettighetsloven (1999),



Stortingsmelding 11 «Nasjonal Helse- og sykehusplan» (Meld.St. nr 11, 2015-2016) er noen

av dokumentene som har faringer for arbeid med pasienttilfredshetsmaling.

Etter & ha jobbet flere ar stomiopererte pasienter gjennom faggruppearbeid og tilknytning til
poliklinikken, har jeg utviklet en interesse for pasientenes opplevelse av oppfalgingen de far.
Jeg ble oppmerksom pa STOMPA-prosjektet da jeg ble satt inn som prosjektsykepleier og

drev prosjektet det siste halvannet aret far det ble ferdigstilt.
Masteroppgavens problemstilling er som falger:

I hvilken grad opplever stomiopererte pasienter tilfredshet til den polikliniske
konsultasjonen ved UNN Tromsg, og hvordan pavirker ulike faktorer deres opplevelse

av tilfredshet?

1.2 Avklaring og avgrensning

Direktoratet for e-helse definerer poliklinikk som «Omsorg hvor de medisinske tiltak er
kortvarige og hvor pasienten ikke innlegges»2. | denne studien er poliklinisk oppfalging det
oppfalgingstilbudet som pasientgruppen blir tilbudt etter en stomioperasjon — uavhengig av
hvor lang tid det er gatt etter operasjonen. Pasientgruppen med stomier tilknyttet ureter* eller

nyre er utelukket da det ikke er en del av studiepopulasjonen.

| denne oppgaven vil sykepleiere som er tilknyttet stomiopererte pasienter bli omtalt som
stomikyndig sykepleier. Stomisykepleier er ingen beskyttet tittel, men det er en egen
spesialistutdanning. Da det ikke kun er sykepleier med denne utdanningen som har hatt en

rolle i prosjektet, velger jeg bevisst & unnga denne tittelen.

Det foreligger tidligere studier som omhandler pasienttilfredshet pa ulike nivaer i
helsetjenesten. Disse studiene er av interesse for denne oppgaven pa grunn av deres
beskrivelse av tilfredshetens kompleksitet. Tidligere forskning om pasienttilfredshet er i
denne oppgaven derfor bade tilknyttet fastlegen pa primerhelsetjenesteniva og de ulike

delene av somatikken.

Pasienttilfredshet blir i denne oppgaven framlagt teoretisk, analysert og diskutert gjennom en
teoretisk begrepsmodell hvor ulike faktorer trekkes inn. Det vil ikke veere mulig a se pa alle
dimensjoner som prosjektets sparreskjema representerer. Utvalget av spgrsmal blir derfor

valgt opp mot de ulike faktorene som begrepsmodellen framlegger. Disse faktorene er

3 https://volven.no/begrep.asp?id=757&catID=12
4 Urinleder, muskelrar som forbinder hvert av de to nyrebekkene med urinblzeren (https://sml.snl.no/urinleder).



sykehusets tjenester gjennom interpersonelle og organisatoriske faktorer, personrelaterte

faktorer, sosiodemografiske faktorer og sykdomsspesifikke faktorer.

Jeg vil ikke sammenlikne de to polikliniske tiloudene, men heller se pa pasienttilfredsheten

ved den polikliniske konsultasjonen som helhet.

| denne oppgaven er videooverfart poliklinikk (VK) en gjennomgaende benevnelse med
bakgrunn i STOMPA-prosjektet. Videooverfart poliklinikk kan defineres som toveis lyd- og
bildeforbindelse med muligheten til bade verbal og non-verbal kommunikasjon uavhengig av

geografisk avstand (Furu, 2012).

1.3 Oppgavens oppbygging og struktur
Hovedmalet for denne oppgaven er  svare pa problemstillingen med det teoretiske og
metodiske kapittelet som fundament. STOMPA-prosjektet vil ha en gjennomgaende plass i

oppgaven, da det er utgangspunktet for denne tverrsnittstudien.
| kapittel 1 har jeg presentert rammene for oppgaven.

Kapittel 2 blir det presentert teori om stomi og oppfelging av stomiopererte. Deretter er
kapittelet delt opp i flere underkapitler hvor ulike pasienttilfredshetsfaktorer blir presentert

sammen med tidligere forskning.
| kapittel 3 kommer forskningsspgrsmalene som har grunn i teori- og forskningskapittelet.

Kapittel 4 vil gi en oversikt over den metodiske gjennomfgringen av studien. Her vil det ogsa

komme forskningsetiske refleksjoner.

| kapittel 5 presenteres resultatene fra analysene som er gjennomfgrt. Resultatet presenteres

med tabeller og tall.

Kapittel 6 er diskusjonskapittelet som inneholder drgftinger av resultatene med utgangspunkt
i oppgavens teoretiske ramme og tidligere forskning. Her vil ogsa studiens styrker og
begrensninger diskuteres. Avslutningsvis vil STOMPA-prosjekt fa noen sider for & kunne

diskutere gjennomfagringen og utfallet av prosjektet.

Avslutningsvis vil jeg i kapittel 7 se pa implikasjoner for praksis og veien videre.



2 Teoretiske betraktninger og tidligere forskning

| dette kapittelet vil jeg gi en oversikt over teori og tidligere forskning som er relevant for
temaet og problemstillingen i denne oppgaven. Dette vil vaere bakteppe for

forskningsspgrsmalene som kommer i det neste kapittelet.

Teorien i denne oppgaven starter med et underkapittel om stomi hvor jeg redegjar for ulike
grunner for a anlegge stomi, og utfordringer stomiopererte pasienter kan mgte pa og behovet
for oppfalging. Deretter presenterer jeg pasienttilfredshet med en arbeidsmodell som jeg
knytter oppgaven min opp mot. Jeg vil gjere rede for dens oppbygging, dimensjoner og

faktorer.

Det er gjennomfart litteratursgk og gjennomgang av tidligere forskning for a finne artikler
som belyser oppgavens tema. | sgken etter relevant litteratur ble det fokusert pa
pasienttilfredshet, tilfredshetsindikatorer og kvalitetsforbedring. Det ble i all hovedsak
benyttet sskemotorer som Pub-Med, SveMed og Google Scholar. Sgkeord jeg ble brukt hver
for seg eller i ulike kombinasjoner var: Ostomy, colostomy, ileostomy, stoma, quality of life,
patient satisfaction, patient satisfaction measurment, satisfaction with care/follow-

up/outpatient clinics, stoma care.

Jeg har ogsa benyttet meg av Munin for a se pa relevante oppgaver pa master- og
doktorgradsniva. Veileder og medstudenter har ogsa anbefalt litteratur som har veert av nytte i
oppgaven. Tilsammen blir det teoretiske utgangspunktet et resultat av dette, samtidig som

andre artikler ble en inspirasjon for videre sgk av allerede siterte forskningsarbeider.

2.1 Hva er stomi, og hvorfor far noen det?

Ordet stomi kommer fra det greske ordet stoma og betyr «<munn» eller «apning» og er en
kunstig dpning pa magen hvor tarmen legges ut (Persson, 2008a). Det er flere grunner til at en
pasient far anlagt en stomi (Burch, 2013). De vanligste arsakene er tarmkreft, betennelse i
tarm som farer til hull og inflammatorisk tarmsykdom (Burch, 2013; Claessens mfl., 2015).
Felles er at den normale tarmfunksjonen ikke er intakt eller blir brutt (Smith, Loewenstein,
Rozin, Sherriff & Ubel, 2007).

En stomi anlegges ved at det trekkes tynntarm (ileostomi) eller tykktarm (colostomi) ut
gjennom en apning pa magen, hvorpa den vrenges og sys fast til huden som en «nippel».
Denne «nippelen» er det vi betegner som stomi, og brukes som en alternativ mate a avlede

avfaring ut til bukflaten hvor avfgringen videre samles i en stomipose (Burch, 2013). Om det



blir en colo- eller ileostomi, og om den blir anlagt permanent eller midlertidig, avhenger av

arsaken til operasjonen.

lleostomi

Nar tynntarmen legges ut er det en ileostomi og den trekkes som oftest ut pa hgyre side av
magen (Burch, 2013). Arsaken for utleggelse av en permanent ileostomi er mange, men ofte
er det grunnet inflammatoriske sykdommer som ulcergs kolitt og morbus chron. Det kan ogsa
vaere pa grunn av i kreft, iskemi®, familieer pyloposes® med mer. Legges ileostomien
midlertidig ut, er det ofte for a beskytte en ileoanal eller colorectal anastomose’ (Colwell,
Goldberg & Carmel, 2001). Tynntarmen temmer seg for omtrent 1,5 liter med vaeske og gass
over til tjukktarmen hver dag (McGrath, Porrett & McGrath, 2005). Dette medfarer at en
ileostomi vil tamme seg regelmessig gjennom dagen, omtrent fire til seks ganger og totalt
600-800 ml per dggn (Burch, 2013; Persson, 2008a). Pasienter med ileostomi har en sterre
lekkasjeproblematikk enn de med colostomi. Trolig skyldes det den vanntynne konsistensen

som avfgringen fra tynntarmen har (Nugent, Daniels, Stewart, Patankar & Johnson, 1999).

Colostomi

En colostomi legges oftest ut pa venstre side av magen og det er tykktarmen, vanligvis
desendens eller sigmoid, som formes (Burch, 2013). Den vanligste grunnen for a anlegge en
permanent colostomi er i forbindelse med behandlingen av rektumcancer hvor rektum fjernes
(Colwell mfl., 2001). Avfaringen fra en colostomi er myk og formbar og kommer ut pa
stomien en til tre ganger om dagen. Normalt skifter stomiopererte pasienter stomiposen pa en

colostomi én gang for dag (Burch, 2013; Colwell mfl., 2001).

Komplikasjoner
Komplikasjoner i forbindelse med en stomi er noe som kan forekomme tidlig etter en

operasjon, men det er ogsa noe som kan oppsta etter flere ar. Problemer med séar hud er den

® Blokkering av blodforsyningen til en del av tarmen som kan fare til at vevet der.
(https://nhi.no/sykdommer/kirurgi/magetarmsykdommer/sirkulasjonsstans-i-tarmen-akutt/)

6 En genetisk medfadt feil som farer til forstyrrelser pé reguleringen av cellevekst i tarmkanalen. Polyppene som
vokser er i utgangspunktet godartede, men vil uten behandling ga over til & utvikle seg til kreftsvulst
(https:/iwww.kreftregisteret.no/contentassets/89859b0db12c¢4998b92bd0f1c5723h94/informasjonsbrosjyre_poly
pose_2013-bokmaal.pdf).

" En kunstig laget forbindelse mellom to avsnitt av tarmkanalen. (https://sml.snl.no/anastomose)



vanligste komplikasjonen, men andre problemer som nekrose?®, separasjon®, peristomal
brokk® og retraksjon®! oppstar ogsa (Persson, 2008b). De fleste stomiopererte pasienter
plages med en eller flere stomirelaterte komplikasjoner (Braumann mfl., 2016; Gooszen,
Geelkerken, Hermans, Lagaay & Gooszen, 2000). Studier som har undersgkt om det er
forskjell i antall og type komplikasjoner mellom pasienter med ileostomi og pasienter med
colostomi viser til dels motstridende funn. Nugent mfl. (1999) gjennomfarte en studie blant
nesten 400 stomiopererte, og fant ikke noen signifikante forskjeller i antall og type
komplikasjoner mellom de med ileostomi og de med colostomi. | motsetning til Braumann
mfl. (2016) som gjorde funn av hgyere rate av peristomalt brokk hos de med colostomi,
samtidig som pasienter med ileostomi oftere fikk fistler2. Deltagerne i studien til Nugent mfl.
(1999) med ileostomi hadde dobbel sé stort lekkasjeproblem enn deltagerne med colostomi.
Dette kan veere relatert til den store forskjellen pa problemer med tynn avfaring, fem prosent
hos colostomiopererter kontra 23 prosent hos de med ileostomi. Denne signifikante
forskjellen fant ogsa Pittman mfl. (2008) og Braumann mfl. (2016) som rapporterer
sammenheng mellom stomitype og graden av komplikasjoner som lekkasje og hudproblemer.
Dersom huden eksponeres for avfering gjentatte ganger, vil det fare til smertefull hudskade
(Richbourg, Thorpe & Rapp, 2007).

Oppfalging av stomiopererte

Flere studier konkluderer med at stomiopererte pasienter har gkt behov for pre- og
postoperativ oppfalging (Persson & Hellstrdm, 2002). A utskrives ut fra sykehus med en
stomi er for pasienten starten pa en ny fase hvor bade forventninger til, og usikkerhet
omkring det nye livet med stomi kan oppsta. Den beklagelige sannheten er at flere
stomiopererte ikke far den oppfalgingen de har behov for (Richbourg mfl., 2007). Her vil
familien og/eller hjelper ha en rolle i samarbeid med pasienten (Borwell, 2009). Helt ideelt
ville det veert om en stomikyndig sykepleier fglger pasient og familien far operasjonen og
videre inn i det postoperative forlgpet gjennom blant annet telefon og poliklinikk (Doughty,
1992). Gooszen mfl. (2000) og Hallén (2008) fremmer at tett og jevnlig oppfelging etter
stomioperasjon er et viktig forebyggende tiltak mot stomikomplikasjoner, samt at det vil

hjelpe den stomiopererte med a tilpasse seg sin nye livssituasjon. Marquis, Marrel og Jambon

8 Sirkulasjonsproblemer som farer til gdeleggelse av stomien (Persson, 2008hb)

% Stomien slipper helt eller delvis fra huden (Persson, 2008b)

10 En utbuktning ved stomien som kommer av en svakhet i bukveggen etter stomioperasjon (Persson, 2008b)
1 Stomien er dratt inn i eller under hudniva (Persson, 2008b)

12 En kanal mellom to anatomiske strukturer som normalt ikke forekommer (Lundstam, 2008)



(2003) har gjort funn som papeker at den stomirelaterte livskvaliteten endrer seg over tid og
at det derfor vil veere spesielt viktig med oppfalging av stomikyndig sykepleier det farste
halvaret etter operasjonen for a fglge denne endringen. Her har vi som helsepersonell en

viktig rolle for & fa denne pasientgruppen til & handtere livet sitt med en stomi.

| en studie av Aronovitch, Sharp og Harduar-Morano (2010) hvor 126 stomiopererte
pasienter gjennomfarte en spgrreundersgkelse var hensikten a se pa sammenheng mellom
livskvalitet og oppfelging av stomikyndig sykepleier versus sykepleier. Et av funnene deres
var at over halvparten av deltagerne var tilfredse med det oppfalgingstilbudet de mottok,
uavhengig av om det var gjennomfart av sykepleier med eller uten stomi/sar-spesialitet. Dette
star i motsetning til Claessens mfl. (2015) som trekker fram hvor viktig det er med hjelp fra
profesjonelle, stomikyndige sykepleiere for & bekjempe antall stomirelaterte komplikasjoner

som a unnga lekkasje og dermed blant annet holde den peristomale huden frisk.

2.2 Pasienttilfredshet som kvalitetsindikator

Det er ikke noe i litteraturen som beskriver hvordan pasientperspektivet pa helsetjenesten skal
defineres eller males (Abri & Balushi, 2014; Bjertnas mfl., 2012). Begrepet er komplekst
(Pettersen & Veenstra, 1999), men blir likevel mgtt med en visshet om felles forstaelse av

begrepet og dens innhold.

Coulter, Fitzpatrick og Cornwell (2009, s. 7overs. av forf.) har forsgkt seg pa en definisjon av
pasienttilfredshet som pasientens personlige preferanser, forventninger og vurdering av
kvaliteten pa tjenesten, med grunn i personlige egenskaper. Pasienttilfredshet gjenspeiler
pasientenes aktive rolle for kvalitetsforbedring av helsetjenesten, og deres interesse i
prosesser rundt beslutninger som tas (Abri & Balushi, 2014). Sagt pa en annen mate,
pasientens vurdering og evaluering av tjenesten er en sammenligning av deres personlige

subjektive standard opp mot deres oppfatning av mottatt omsorg.

Sitzia og Wood (1997) har gjennomfart en litteraturstudie med hensikt & se pa faktorer som
nevnes i forbindelse med pasienttilfredshetsundersgkelser. De sa pa over 100 publiserte
artikler. Deres gjennomgang av disse artiklene belyser kompleksiteten og bredden av
pasienttilfredsheten. | artikkelen konkluderer de med at pasienttilfreds som kvalitetsindikator
ma tolkes med forsiktighet, da tilfredshet kun er en del av den helhetlige vurderingen av

kvaliteten pa helsetjenestene.



Ogsa Batbaatar, Dorjdagva, Luvsannyam, Savino og Amenta (2017) har gjort en studie hvor
de systematisk har identifisert og evaluert ulike faktorer av pasienttilfredshet. Malet med
litteraturstudien deres var a finne arsaker til de motstridende resultatene i forholdet mellom
faktorene og tilfredsheten, som et tiltak pa veien mot et standardisert instrument for maling
av pasienttilfredshet. De konkluderte imidlertid med behovet for flere studier hvor det ma ses

pa kulturelle, atferdsmessige og sosiodemografiske faktorer opp mot pasienttilfredshet.

2.2.1 Faktorer som pavirker pasienttilfredsheten

Det er en enighet om at pasienttilfredshet blir knyttet sammen av flere teoretiske dimensjoner
(Abri & Balushi, 2014; Aharony & Strasser, 1993; Chow, Mayer, Darzi & Athanasiou, 2009;
Riiskjeer, Ammentorp, Freil, mfl., 2011), men det er tilsynelatende uenighet om hvilke
faktorer disse dimensjonene innbefatter. Gjennom litteraturen kommer det fram faktorer
knyttet til fysisk og psykisk status, forventninger og holdninger til hjelpen,
organisering/struktur, tilgjengelighet, informasjon, sosiodemografiske aspekter og helsestatus
og -utfall, med mer (Abri & Balushi, 2014; Aharony & Strasser, 1993; Bjertnas mfl., 2012;
Chow mfl., 2009; Lian & Wilsgaard, 2005; Riiskjer, Ammentorp, Freil, mfl., 2011). Alle
disse dimensjonene og faktorene ma helsepersonell kjenne til for & kunne vurdere pasientenes
tilfredshete i forbindelse med forbedring av tjenestene (Abri & Balushi, 2014).
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Riiskjeer, Ammentorp, Freil, mfl. (2011) sgker & gi en systematisk oversikt over de ulike

faktorene som trolig har en betydning for pasienttilfredsheten (figur 1).

Figur 1 Teoretisk begrepsmodell for pasienttilfredshet (Riiskjeer, Ammentorp, Freil & Mainz,
2011, s. 232)

Sykehusets tjenester

¢ Adgang og tilgjengelighet
Organisering og samarbeid
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Informasjon og stette
Behandling
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Resultat
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Pasienttilfredshet
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+ Etnisitet

Denne teoretiske begrepsmodellen®? ivaretar de ulike dimensjonene, og viser hvordan de alle
henger sammen med tilfredshet som begrep. | modellen, som er i henhold til definisjonen til
Coulter mfl. (2009), er faktorene systematisk inndelt i fire dimensjoner. Disse er sykehusets
tjenester, personrelaterte faktorer, sosiodemografiske faktorer og sykdomsrelaterte faktorer.
Under hver enkelt dimensjon er flere mulige forklaringsfaktorer nevnt. Modellen gir en ren
teoretisk oversikt, og er eksempelvis ikke i stand til & forklare hvilke faktorer som har starst

pavirkning pa pasientenes tilfredshet.

Jeg vil benytte denne som arbeidsmodell knyttet til min problemstilling. | det videre vil jeg

gjere rede for et utvalg av de overnevnte faktorene som er knyttet opp til hver dimensjon.

13 En oversiktlig modell som setter flere begreper i sammenheng med hverandre (Polit & Beck, 2012).
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2.2.2 Sykehusets tjenester
Sykehusets tjenester omhandler, som modellen viser, interpersonelle og organisatoriske

faktorer i en helsetjeneste.

Blant de organisatoriske faktorer finner vi blant annet pasientens adgang til tjenestene, og
sykehuset tilbud. Det trekkes fram at tilgjengelig parkering og fysisk tilgang til sykehuset er
betydningsfulle for hvor forngyd pasientene er med tjenesten (Chow mfl., 2009; Sitzia &
Wood, 1997). Behov for offentlig transport og darlig parkering kan ha en negativ pavirkning
pa tilfredshetsgraden (Chow mfl., 2009). Ogsa enkel tilgang til omsorgen kan tenkes a veere
en sterk driver for den totale pasienttilfredsheten (Abri & Balushi, 2014). Et kvalitetsmal ma i
sd mate veere & gi god oppfelging, til tross for at pasienten sitter et annet sted i landet.
Pasienten skal saledes oppleve en nerhet til kvalifisert helsepersonell, og omvendt. Bruk av
blant annet videokommunikasjon apner for nye muligheter som kan hjelpe pasienten til &
mestre hverdagen der de er og gir en bedre utnyttelse av helse- og omsorgstjenestens
ressurser (Meld.St. nr 11, 2015-2016).

Interpersonelle faktorer omhandler det som skjer mellom pasienten og hjelper, eksempelvis
gjennom informasjon, kommunikasjon og kontinuitet (Lian & Wilsgaard, 2005).
Utilstrekkelig informasjon kan resultere i mindre forngyde pasienter. | en studie utfart av
Persson, Gustavsson, Hellstrom, Lappas og Hultén (2005) besvarte 42 ileostomiopererte
pasienter og 49 kolostomiopererte pasienter et spgrreskjema. Malet for studien var a vurdere
kvaliteten pa omsorgen som ble gitt til stomiopererte pasienter. Resultatet var at
informasjonene og radgivningen var mangelfull, og pasienten vurderte kvaliteten som
utilfredsstillende. Kommunikasjon blir betraktet som spesielt viktig nar det kommer til
interpersonelle faktorer. Pasientene oppfatter at sykepleier kommuniserer godt ved at de faler
seg ivaretatt og forstatt (Sitzia & Wood, 1997).

Kontinuitet handler om & treffe samme helsepersonell flere ganger og er ventet & ha en positiv
sammenheng med hgy grad av pasienttilfredshet (Batbaatar mfl., 2017; Lian & Wilsgaard,
2005).

Informasjon og stette for den videre behandlingen viser seg a vare positivt korrelert med en
total pasienttilfredshet. Denne informasjonen kan blant annet handle om ernzring, trening og

hvordan pasienten kan passe pa seg selv (Batbaatar mfl., 2017; Chow mfl., 2009)

Interpersonelle faktorer anses som betydningsfulle i malingene av pasienttilfredshet
(Batbaatar mfl., 2017)

12



2.2.3 Personrelaterte faktorer
Personrelaterte faktorer handler om de forventningene pasienten har til tjenesten. Det kan

ogsa vare de holdninger og vurderinger, samt helsetilstand.

En av de personrelatert faktor som er beskrevet i arbeidsmodellen, er pasientens forventning.
Pasientforventninger kan defineres som tanker om fremtidige kliniske hendelser (Kravitz
2001. ref. i Riiskjeer, Ammentorp, Freil, mfl., 2011). Forventninger til en tjeneste blir
gjentatte ganger nevnt som en viktig del i den uttrykte tilfredsheten (Batbaatar mfl., 2017;
Bjertnees mfl., 2012; Lian & Wilsgaard, 2005; Sitzia & Wood, 1997), og kan sies & ha en
definisjonsmessig og empirisk sammenheng til uinnfridde forventninger (Sgrlie, Busund,
Sexton & Sgrlie, 2005).

Det er flere studier som ser pa forventninger som en faktor som pavirker tilfredshet. Deriblant
et kvantitativt studie gjennomfert av Bjertnaes mfl. (2012), som gjennom PasOpp-
undersgkelse av 63 sykehus i Norge hgsten 2016 samlet inn tilfredshetsdata fra utskrevne
pasienter. Studien viste at bade oppfyllelse av forventninger og pasientrapporterte erfaringer
er forskjellig fra, men relatert til total pasienttilfredshet. De viktigste antydningene for total
pasienttilfredshet med sykehus er pasientrapporterte erfaringer og oppfyllelse av
forventninger (Bjertnas mfl., 2012). Ogsa Abri og Balushi (2014) kom i sin studie fram til
forskere som hadde definert pasienttilfredshet som noe sammenfallende mellom pasientens
forventninger til ideell omsorg og oppfatningen av mottatt reell omsorg. Forventinger kan, i
falge Stimson og Webb, deles inn i tre: bakgrunn, interaksjon og handling. Bakgrunn handler
om de forventingene pasienten har til konsultasjonen, basert pa tidligere opplevelser.
Interaskjon handler om forventninger til samhandlingen mellom behandler og pasient, mens
handling handler om forventning til hva som skjer i forlengelsen av tjenesten (Stimson og
Webb 1975 I: Sitzia & Wood, 1997). | all hovedsak er tilfredshet knyttet til oppfyllelsen av
positive forventninger, men disse forventningene varierer med bakgrunn i kunnskap og

tidligere erfaringer.

Sitzia og Wood (1997) refererer til noen fa studier som viser en sammenheng mellom
forventning til og opplevelsen av en tjeneste; pasienter som ikke har de store forventningene
ser ut til & oppleve starre tilfredshet enn de med hgye forventninger. Dette tar ogsa Lian og
Wilsgaard (2005) opp som en faktor av betydning, men de problematiserer det videre med at

uinnfridde forventninger kan veere uttrykk for bade darlig kvalitet og urimelige forventninger.
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2.2.4 Sosiodemografiske faktorer

Sosiodemografiske variabler som alder, kjgnn, sosial status er faktorer som i flere studier blir
undersgkt om hvorvidt de korrelerer med pasienttilfredshet. Funnene i de ulike studiene er
imidlertid motstridende og gir ingen samlet enighet om hva som har stgrst pavirkning pa

pasienttilfredshet.

| fglge en omfattende studie gjennomfart av Rahmqvist og Bara (2010) eldre pasienter
opplevde hgyere grad av pasienttilfredshet enn yngre. Det kan tenkes at de eldre har en
tendens til & kreve mindre informasjon, falger behandlingslgpet og har hyppigere behandling,
og dermed er mer forngyd (Chow mfl., 2009). Tilsvarende finner Grgndahl, Karlsson, Hall-
Lord, Appelgren og Wilde-Larsson (2011) at eldre pasienter vurderte kvaliteten pa omsorgen
som hgyere enn yngre pasienter. Studien til viste videre at ogsa kjgnn som faktor hadde
betydning. Kvinnene rapporterte kvaliteten pa omsorgen som hgyere enn mennene nar det
kom til medisinsk-teknisk kompetanse og egenskapene til omsorgspersonen (Grgndahl mfl.,
2011). En studie gjennomfart av Jaipaul og Rosenthal (2003) sa de pasienttilfredshet spesifikt
opp mot alder og fant en ut at tilfredsstillelse hadde et komplekst forhold til alder og matte
ses i forbindelse med helse. Eldre mellom 66 og 80 ar som rapporterte best helse var ogsa de
mest tilfredse. Pa den andre siden resulterte studien til Sgrlie mfl. (2005) i funn hvor verken

kjgnn eller alder innvirket pa tilfredsheten.

2.2.5 Sykdomsrelaterte faktorer
Blant de sykdomsrelaterte faktorene i modellen finner vi sykdommens sveerhetsgrad,

sykdomsvarighet og -prognose.

Livskvalitetsbegrepet er vidt og kan ses fra ulike perspektiver (Pettersen & Veenstra, 1999;
Wahl & Hanestad, 2004). | en helsefaglig sammenheng vil det vaere en kombinasjon av
objektive og subjektive vurderinger av egen helse (Pettersen & Veenstra, 1999). Livskvalitet
kan oppleves pa ulike nivaer, blant annet sykdomsspesifikk livskvalitet og helserelatert
livskvalitet (Wahl & Hanestad, 2004). Sykdomsspesifikk livskvalitet omfatter i hvilken grad
sykdommen eller plagene farer til restriksjoner eller manglende evne til & utfare vanlige
dagligdagse aktiviteter (Wahl & Hanestad, 2004, s. 39). Helserelatert livskvalitet fokuserer pa

hvordan pasientene opplever sin helsestatus generelt (Wahl & Hanestad, 2004).

| en stor kvantitativ survey-studie gjennomfeart av Braumann mfl. (2016), konkluderer de med
at det ikke var en forskjell pa livskvaliteten til pasienter med ileostomi og colostomi, til tross

for at ileostomiopererte pasienter opplevde komplikasjoner i starre grad enn de med
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colostomi. Til gjengjeld mente de at kontinuerlig omsorg og god pasientinformasjon hadde
positiv effekt pa livskvaliteten (Braumann mfl., 2016). Et preoperativt forlap med god
informasjon og en postoperativ oppfalging over tid er nyttig for stomipasienter med tanke pa
livskvaliteten (Nugent mfl., 1999).

Batbaatar mfl. (2017) sa i sin litteraturstudie en klar sammenheng mellom livskvalitet og
tilfredshet. Interaksjon med en stomisykepleier har vist seg a redusere problemer med for
eksempel fysiske og sosiale restriksjoner, og postoperativ konsultasjon med en stomikyndig
sykepleier er sterkt korrelert med redusert angst og depresjon, hgy mestringsfalelse, og

deretter hgyere livskvalitet (Richbourg mfl., 2007).

Sykelighet spiller en viktig rolle i helserelatert livskvalitet, og kan redusere pasientens
livskvalitet i starre grad enn kun stomien alene (Braumann mfl., 2016). Det er derfor viktig at
0gsa helsestatusen tas med i betraktningen ved tolkning av pasienttilfredshetsdata (Jaipaul &
Rosenthal, 2003).
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3 Forskningsspgrsmal

Stomiopererte pasienters tilfredshet med poliklinisk konsultasjon er hovedpunktet i denne

studien. Sa langt i oppgaven har vi sett at det er mange faktorer som spiller inn pa

opplevelsen av tilfredshet - bade pasientens egne opplevelser og helsevesenets ytelser.

Hensikten med denne studien er a undersgke hvorvidt ulike faktorer pavirker

pasienttilfredshet ved poliklinisk oppfalging hos stomiopererte pasienter.

Med tidligere forskning og de teoretiske rammene som bakteppe vil falgende

forskningsspgrsmal belyse problemstillingen:

1.

16

Hvordan beskriver stomiopererte pasienter den generelle tilfredshet ved den
polikliniske konsultasjonen?

Er det noen sammenheng mellom generell tilfredshet med den polikliniske
konsultasjonen og faktorer relatert til sykehusets tjenester?

Er det noen sammenheng mellom generell tilfredshet med den polikliniske
konsultasjonen og personrelaterte faktorer (pasientforventninger)?

Er det noen sammenheng mellom generell tilfredshet med den polikliniske
konsultasjonen og sosiodemografiske variabler?

Er det noen sammenheng mellom generell tilfredshet til den polikliniske
konsultasjonen og sykdomsrelaterte variabler (stomitype, helserelatert livskvalitet og

sykdomsrelatert livskvalitet)?



4 Metode

| dette kapittelet vil jeg gjere rede for studiens design og praktiske gjennomfering. Det
opprinnelige STOMPA-prosjektet vil naturlig nok vere en gjennomgaende del av kapittelet
da det er utgangspunktet for denne studien. STOMPA.- prosjektet ble planlagt, hovedsakelig
gjennomfart og data ble innhentet far jeg kom inn i studien. Det blir derfor min oppgave a

redegjere for det arbeidet som noen andre har gjort, og ikke minst vurdere dens legitimitet.

4.1 Den opprinnelige studien

Denne studien tar utgangspunkt i STOMPA-prosjektet, en randomisert kontrollert studie
(RCT) som er et kvantitativt eksperimentelt forskningsdesign. Malet med STOMPA-
prosjektet var a utvikle dokumentasjon av behandlingseffekt - det vil si om behandlingen,
som i dette tilfellet var videooverfart konsultasjon var mer effektivt enn eller et alternativ til
den vanlige omsorgen, som var poliklinisk konsultasjon pa UNN, Tromsg (Laake, Hjartaker,
Thelle & Veiergd, 2007; Polit & Beck, 2012). Prosjektet hadde to parallelle pasientgrupper
som fulgte henholdsvis ordinar poliklinisk konsultasjon pa UNN Tromsg (PK)

og videooverfart konsultasjon (VK) pa et Distriktsmedisinsk senter. De involverte deltakerne
fikk tilbud om oppfalging gjennom fire konsultasjoner. Disse skulle gjennomfares omtrent 3,

6, 9 og 12 maneder etter utskrivning, eventuelt etter tilsyn pa stomipoliklinikk.

STOMPA-prosjektet var ledet av avdelingsoverlege. Sykepleiere i prosjektstillinger

gjennomfarte rekruttering av deltakere, polikliniske konsultasjoner og innsamling av data.

Videre ble det slik at de som initierte studien ikke hadde anledning til & felge opp studien, og
i den forbindelse fikk jeg muligheten til & bruke studien som min masteroppgave. Tidlig i
prosessen ble det klart at studien ikke kunne gjennomfgres som en RCT hvor det under
gjennomgangen av datamaterialet kom det fram store mangler i datasettet. Deltagerne hadde
ikke hadde hatt behov for konsultasjon pa stomipoliklinikken, og derfor ikke fullfart de fire

konsultasjonene som var planlagt.

| tillegg viste det seg at spgrsmalene og svaralternativene i sparreskjemaet som ble benyttet i
prosjektet var endret for & tilpasses til deltagergruppen, samt forenklet for a lettere kunne
leses optisk. Dette gjorde at alle dimensjonene og spegrsmalene som spgrreskjemaet i

utgangspunktet tok hgyde for, ikke kunne brukes.
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Med bakgrunn i det store frafallet ble det heller ikke anledning til 2 sammenligne
videooverfert konsultasjon og poliklinisk konsultasjon ved UNN Tromsg, slik som
STOMPA-prosjektet i utgangspunktet var ment for. Dersom grupper skal sammenlignes er
det en forutsetning av utvalgene er store nok. En tommelfingerregel er at det bgr veere minst

30 deltagere i hver gruppe (Bjegrndal & Hofoss, 2004; Halvorsen, 2002).

4.2 Valg av forskningsdesign

Denne masteroppgaven ble gjennomfart som en tverrsnittsundersgkelse med maling av farste
maletidspunkt i STOMPA-prosjektet, da det pa dette tidspunktet var flest deltagere.
Tverrnittsstudier blir pa engelsk sammenlignet med et «snapshot», et gyeblikksbilde av
utbredelsen av en tilstand pa et aktuelt tidspunkt (Veiergd & Thelle, 2007, s. 235), og har den
styrke ved at den kan male et bredt spekter av variabler hos en stor populasjon samtidig (Polit
& Beck, 2012; Veiergd & Thelle, 2007). Tverrsnittsundersgkelser kan benyttes til a besvare
utbredelse av tilstander og karakteristika i en studiegruppe, og til a se pa sammenhengen
mellom tilstander og ulike variabler (Veiered & Thelle, 2007). | problemstillingen var jeg ute
etter a finne faktorer pavirke pasienttilfredsheten ved poliklinisk konsultasjon, og

tverrsnittsundersgkelse kan benyttes til nettopp dette.

Informasjonen fra deltagerne var selvrapportert og innhentet gjennom et strukturert
sparreskjema. Latente variabler som tilfredshet og livskvalitet er vanskelig @ male gjennom
biomedisinske mal eller observasjoner. Wahl og Hanestad (2004) mener derfor

selvrapportering er det beste alternativet for & fa kunnskap om slike teoretiske egenskaper.

4.3 Studiedeltagere

Alle stomiopererte pasienter, fra gitte kommuner i Troms og Finnmark, med behov for
oppfalging eller kontroll av stomiproblemer ble vurdert for deltagelse i STOMPA-prosjektet.
Inklusjonskriteriene var permanent eller midlertidig colo- eller ileostomi samt bosted i en
kommune med telemedisinsk utstyr knyttet til prosjektet. Pasienter med leveutsikt mindre enn
to ar, mental og/eller fysisk helsetilstand som kunne gjgre det vanskelig a gjennomfare

konsultasjoner og pasienter med palliativ stomi ble ekskludert fra studiet.

Deltagerne hadde alle en tilknytning til GAKIR pa UNN Tromsg. Rekrutteringen foregikKk i
all hovedsak i sengeposten. Pasienter som var opererte for anleggelse av stomi eller

stomirevisjon ble kontaktet personlig av prosjektsykepleier. Det ble ogsa rekruttert deltagere
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blant polikliniske pasienter som var inne til kontroll eller behandling. Utvalgets starrelse ble i
forkant av prosjektets start kalkulert av prosjektledende lege gjennom teststyrkeberegning
hvor utvalgsstarrelsen ble kalkulert for & kunne pavise en liten til moderat endring i

livskvalitet/mestringsevne.

Stomiopererte pasienter ble tilfeldig randomisert til henholdsvis videooverfart konsultasjon

ved et distriktsmedisinsk senter eller til poliklinisk konsultasjon ved GAKIR, UNN Tromsg.

4.3.1 Prosjektets varighet, rekruttering og frafall

STOMPA-prosjektet ble startet opp hgsten 2010 med en beregning av 170 deltakende
pasienter fra gitte kommuner i Nord-Troms og Finnmark og en gjennomfgringsplan pa to ar.
Avret etter ble prosjektet utvidet med noen méneder pé& grunn av vanskeligheter med &
rekruttere nok deltakere, og etter to ar ble antallet deltakere redusert til 110. Prosjektledende
lege begrunnet problemet med rekrutteringen med at en stor andel av de stomiopererte
pasientene kom fra andre kommuner og fylker som ikke oppfylte inklusjonskriteriene, samt at
det var feerre stomianleggelser pa grunn av endring i operasjonsrutiner. Av de 110 deltagerne
som ble inkludert, var det 12 som trakk seg, én ble feilrandomisert, seks fikk lagt tilbake
stomien far farste maletidspunkt, tre flyttet ut av prosjektkommune far farste maletidspunkt,
to returnerte ikke svarskjema og én avgikk med dgden far farste maletidspunkt. Prosjektet sto
da igjen med 85 deltagere som returnerte svarskjema etter farste maletidspunkt. Av disse var
det to deltagere som av ulike grunner ikke mgtte opp pa konsultasjonen, men som likevel

svarte pa fgrste og andre del av sparreskjema.

Prosjektet gjennomgikk flere runder med endring av varighet, stillingsbrgken til
prosjektansvarlige sykepleiere ble redusert og lokale distriktsmedisinske sentre trakk seg, av
ulike grunner, fra prosjektet. Inklusjonsperioden ble avsluttet 2015 og hgsten 2016 ble
gjennomfgringen av prosjektet og innhenting av data avsluttet.

4.4 Oppfelging av deltagerne og innhenting av data

Rutinemessig far pasienter med nyanlagt stomi ved UNN Tromsg tiloud om ordinzr
postoperativ poliklinisk konsultasjon 4-6 uker etter utskrivning. Dette tilbudet innebaerer
tilsyn av stomien, en faglig vurdering av stomibandasjeringen samt en samtale om pasientens
fysiske og psykiske tilstand. Ofte er det pargrende med. Denne polikliniske konsultasjonen

utferes av en stomikyndig sykepleier. Det er ogsa lege tilknyttet stomipoliklinikken som
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tilkalles ved behov. Det foreligger ingen nasjonale eller lokale krav til hva denne farste

konsultasjonen skal inneholde, og alle pasientene har individuelle behov.

Deltagerne fikk, som ved alle andre polikliniske konsultasjoner, innkalling per brev fra UNN
Tromsg med oppmetested og -tidspunkt. De randomiserte til poliklinisk konsultasjon matte
opp pa avdelingens poliklinikk og fikk sin samtale og kontroll av stomikyndig sykepleier. De
videooverfarte konsultasjonene ble styrt gjennom konferanseutstyr ved stomipoliklinikken i
Tromsg, med direkte forbindelse til de ulike distriktsmedisinske sentrene. En stomikyndig
sykepleier satt i Tromsg og «var gynene» samtidig som en lokal sykepleier ved de respektive
sentrene var hendene som assisterer pasienten under konsultasjonen. Dersom det ble avdekket
starre problemer hvor pasientene hadde behov for legetilsyn, ble de deretter innkalt til

kontroll pa poliklinikken i Tromsg.

Prosjektets data ble innhentet gjennom et selvadministrert spgrreskjema som deltakerne fikk
med seg i handen eller som ble sendt til hjemstedsadresse med frankert returkonvolutt etter
utfert kontroll. Det er bade fordeler og ulemper med innhenting av data per post. Man nar en
bred malgruppe og det er skonomisk kostnadseffektivt, men til gjengjeld er det en tendens til
lav respons (Polit & Beck, 2012). Ved uteblitt retur av sparreskjema det det derfor utfert
paminnelsesprosedyre, dette ble gjort per telefon av prosjektsykepleier. Polit og Beck (2012)

papeker at paminnelse via telefon som effektivt, men tidkrevende.

4.5 Beskrivelse av maleinstrumentet
Sparreskjemaet (Vedlegg 1) som ble benyttet i prosjektet ble utviklet av prosjektgruppen i
2010 og satt sammen av tre del-skjemaer hvor tilfredshet, sykdomsspesifikk og helserelatert

livskvalitet, og sosialdemografiske variabler var belyst.

Sparreskjemaet var pa 11 sider og inneholdt tilsammen 51 sparsmal, flere av dem med
underspgrsmal (a,b,c osv). Av disse spgrsmalene ble 17 spgrsmal (se figur 3) med
underspgrsmal valgt ut som relevante for & kunne besvare forskningsspgrsmalene i denne

masteroppgaven.

4.5.1 Faktorer som males i denne studien
| denne studien var tilfredshet den avhengige variabelen. Jeg brukte, som beskrevet tidligere,
modellen til Riiskjeer, Ammentorp, Freil, mfl. (2011, s. 232) som inspirasjon for de ulike

faktorene som kan pavirke tilfredshet. Disse faktorene er sykehusets tjenester, personrelaterte
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faktorer, sosiodemografiske faktorer og sykdomsrelaterte faktorer, med videre dimensjoner
som er beskrivende for disse faktorene. Data som tas med videre i oppgaven er derfor
spesifisert med mulige sammenhenger mellom dimensjoner og spgrsmalsnummer i
arbeidsmodellen (figur 3).

Figur 2 Arbeidsmodell som viser sammenheng mellom den teoretiske
begrepsmodell og variablene i spgrreskjemaet

Sykehuset ytelser

Tilgjengelighet (PasOpp-pol spm. 9 og 13)
Organisering (PasOpp-pol spm. 16, spm. 19 og VK/PK)
Kommunikasjon med sykepleier (PasOpp-pol spm 21b)
Omsorgsfull sykepleier (PasOpp-pol spm.23b)
Informasjon (PasOpp-pol spm.25)

Behandling (PasOpp-pol spm. 32)

Y

Generell pasienttilfredshet (PasOpp-

pol spm 34)
F 3
Sosiodemografiske faktorer Sykdomsrelaterte faktorer
Personrelaterte faktorer .
o Alder ¢  Type stomi (PasOpp-
o Forventninger ¢ Kjonn pol spm,36)
(Helsetilstand med ¢ Bosituasjon ¢  Helserelatert
stomi: spm 5, s Yrkesaktivitet livskvalitet (HRLK)
PasOpp-pol spm. 35) PasOpp-pol spm. 37, 41 e  Sykdomsspesifikk
og 43 livskvalitet (FIQLS)

Utvalget av dimensjoner og enkeltspgrsmal ble gjort med bakgrunn i teorien og tidligere
forskning. Innledende analyser viste at noen av disse spgrsmalene og dimensjonene ikke
kunne skaleres og summeres for videre analyseringer fordi de var skrevet om og endret under
planleggingen av prosjektet. De aller fleste sparsmal som ikke ble tatt med videre i studien
ble utelatt med bakgrunn i at de opprinnelige svaralternativene var fjernet og nyansene i
svaralternativene forsvant. Deltakerne ble pa noen av de spgrsmalene ledet til & svare i den
ene eller andre retningen, eksempelvis «nei det var veldig darlig», eller «ja det var veldig

bra», uten noen mulighet for en mellomting.

21



Hvor det ikke kunne brukes dimensjoner, valgte jeg likevel & ta enkeltspgrsmal inn i den

videre analyseringen for & belyse sa mange faktorer som mulig.

Jeg vil i det videre gjennomga de forskijellige faktorene i modellen.

Generell pasienttilfredshet

Generell pasienttilfredshet representerte studiens avhengige variabel. For a registrere
pasienttilfredshet med poliklinisk konsultasjon ble et enkeltsparsmal i PasOpp-Pol, (vedlegg
2: sparsmal 34, side 10) valgt ut: «Alt i alt, hvor forngyd eller misforngyd er du med
konsultasjonen ved poliklinikken?». Dette sparsmalet ga deltageren mulighet til & gi en
nyansert tilbakemelding pa konsultasjonen med en Likertskala fra «sveert forngyd» til «sveert
misforngyd». Skalaen inneholdt 5 verdier der 1 representerer laveste grad av tilfredshet og 5
er hgyest grad av tilfredshet.

PasOpp-Pol var et allerede utarbeidet og validert pasienterfaringsinstrument fra Nasjonalt
kunnskapssenter for helsetjenester (Garratt, Bjertnaes, Krogstad & Guldbrandsen, 2005a;
Garratt, Bjertnaes, Krogstad & Guldbrandsen, 2005b). I valideringen av spgrreskjemaet
PasOpp-Pol framkommer det ikke noe spesifikk beskrivelse av hvilken dimensjon dette
spgrsmalet tilhgrer, men enkeltsparsmal om generell tilfredshet er med pa a belyse
sparreskjemaets sammenheng mellom de ulike dimensjonene (Garratt mfl., 2005a; Garratt
mfl., 2005b).

Sykehuset ytelser
For & registrere opplevelsen med sykehuset ytelser ble det benyttet atte utvalgte
enkeltspgrsmal fra PasOpp-Pol (vedlegg 2: side 6-10). Disse enkeltsparsmalene representerte

ulike interpersonelle og organisatoriske faktorer helsetjenesten bestar av.

Utgangspunktet for PasOpp-Pol var seks dimensjoner utarbeidet gjennom faktoranalyser:
kommunikasjon, organisering og tilgjengelighet, standard, informasjon og erfaring far
besgket (Garratt mfl., 2005b).

| denne studien representerte enkeltsparsmalene faktorene: tilgjengelighet, organisering,

kommunikasjon, omsorg, informasjon og behandling.
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Personrelaterte faktorer

Pasientens forventning til en tjeneste er, som beskrevet i teorien, en viktig faktor opp mot
tilfredshet. To sparsmal i sparreskjemaet kunne ses opp mot forventninger. Det farste
spgrsmalet ble laget spesielt for STOMPA-prosjektet hvor deltageren ble spurt om gnsket
type konsultasjon: «Hvis du har valget mellom a mgte til poliklinisk kontroll, gnsker du da a
megte ved poliklinikken pa UNN eller til videooverfart poliklinikk ved et helsesenter i din
region?» (Vedlegg 2: spersmal 5, side 4). Det andre spgrsmalet ble hentet fra PasOpp-Pol:
«Alt i alt, hva er erfaringene dine ved dette besgket?» Her fikk deltageren mulighet til &
rangere erfaringen av konsultasjonen opp mot forventningene med en Likertskala 1 til 5, hvor

5 indikerer «erfaring mye bedre enn forventet».

Sosiodemografiske faktorer
De sosiodemografiske variablene ble hentet fra PasOpp-Pol, (vedlegg 2, side 11). Variabler
som ble anvendt i analysene var: Alder, kjgnn, yrkesaktivitet og antall personer i husstanden.

Disse faktorene ble benyttet med bakgrunn i tidligere teori og forskning.

Sykdomsrelaterte faktorer
Informasjon om sykdomsrelatert livskvalitet ble innhentet gjennom spgrsmal 1-4 (Vedlegg 2:

side 2-4) i prosjektets sparreskjema.

Denne delen av spgrreskjemaet ble hentet fra Fecal Incontinence Quality-of-Lif scale
(FIQLS), et sparreskjema utarbeidet for maling av livskvalitet hos pasienter med
avfaringsinkontinens (Rockwood mfl., 2000). Det ble oversatt og validert for norske forhold
av Dehli mfl. (2011). Instrumentet bestar av 29 spgrsmal/elementer som inndeles i fire ulike
emner: ti sparsmal som omhandler sosiale restriksjoner, ni sparsmal om mestring, syv
spgrsmal om depresjon/selvbilde og tre spgrsmal om skam.. Spgrsmalene har svaralternativer
rangert fra 1 til 4 poeng, bortsett fra sparsmal 1 og 4 som har henholdsvis 1-5 og 1-6 poengs
skala. Farste spgrsmal maler generell livskvalitet og representerer 1 «Utmerket helse» og 5
som er darlig helse, hvorpa spgrsmal 4 om nedstemthet er negativt skaret med 1 som darligst
livskvalitet. (Dehli mfl., 2011; Rockwood mfl., 2000).

| planleggingen av STOMPA-prosjektet bestemte prosjektgruppen at FIQLS skulle benyttes,
til tross for at den opprinnelig var designet for en annen pasientgruppe. Begrunnelsen var at

det ved oppstart av prosjektet ikke foreld noe norsk instrument for maling av
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sykdomsspesifikk livskvalitet for stomiopererte pasienter. | 2006 ble et spgrreskjema for
stomiopererte Stoma Quality of Life Scale (SQOLS) validert og godkjent for bruk, men dette
foreligger enn sa lenge ikke pa norsk.

| forlengelsen av sykdomsspesifikk livskvalitet, ble det under bakgrunnsinformasjon spurt om
hvilken stomitype deltagerne hadde; colo- og/eller ileostomi, samt om stomien er midlertidig

eller permanent (vedlegg 2: Spgrsmal 36, side 11).

Helserelatert livskvalitet ble malt gjennom den deskriptive delen av den norske versjonen av
EUR0Qol 5 Dimensions 3 Level (EQ-5D-3L). Siden det i denne studien kun ble brukt deler
av livskvalitetsinstrumentet Eq-5D, kan det ikke sies a veere EQ-5D (Reenen & Oppe, 2015),
det blir derfor heretter betegnet som «Helserelatert livskvalitet» (HRLK). Maleinstrumentet
bestar av fem ulike dimensjoner: mobilitet, personlig stell, daglige gjgremal, smerte/ubehag
og angst/depresjon. Hver dimensjon har tre niva: ingen problemer, noen problemer, store
problemer (Reenen & Oppe, 2015). (vedlegg 2, spersmal: 1-5 side 5). Det foreligger ingen
artikkel hvor HRLK har gjennomgatt validering og reliabilitet pa norsk, men i fglge
nettsidene til EuroQol** har de en oversettelsesprosedyre gjennom oversettelsesbyra. Pa
nettsidene oppgir de ogsa at instrumentet opprinnelig ble utviklet pa flere sprak samtidig,

blant annet norsk.

Verken FIQLS eller HRLK er tidligere testet pa stomiopererte pasienter. For denne studien
ble det derfor undersgkt (tabell 1) hvordan sumskar av de ulike dimensjonene korrelererte
med sumskar fra HRLK og et sparsmal om generell helserelatert livskvalitet, «Helse alt i alt»
og gjort noen reliabilitetstester (intern konsistens) som presenteres senere i kapittelet (tabell
2)

Korrelasjonsanalysene viste fra moderate til sterk korrelasjon (tabell 1). Dette tyder pa at de
ulike dimensjonene i FIQLS, HRLK og generell helserelatert livskvalitet har en sammenheng

med hverandre.

14 https://euroqol.org/support/translation-process/
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Tabell 1 Korrelasjon livskvalitet

Sosiale Mestring Skam Depresjon Helse, alt i
restriksjoner alt

Mestring 782**

Skam A67** .629**

Depresjon .649** .681** 706**

Helse, alt i -.401** -.367** -.286* -.368**

alt

HRLK -.468** -.324%** -.352** -.452** 578**

Korrelasjon med Spearman korrelasjon (r). **: Sign. (2-tailed) p = 0.01. *: Sign (2-tailed) p =
0.05

4.6 Bearbeiding av data fgr analyseringen

Innhentede sparreskjemaer ble fortlapende lest optisk og overfart til Statistical Package for
Social Scienses versjon 25.0, SPSS inc, ved hjelp fra Klinisk Forskningssenter pa UNN
Tromsg. Deretter ble datasettet renset for avvik og feilkoding ved at de originale
svarskjemaer ble gjennomgatt opp mot dataene i SPSS. Det ble ngdvendig a se over samtlige
skjemaer pa grunn av gjennomgaende usystematiske feil. Dersom det var krysset av pa flere
svaralternativer enn beskrevet, ble det registrert som «ikke svart» dersom det ikke tydelig

framkom hva som var det endelige svaret. Hver eneste endring ble dokumentert skriftlig.

Sykehusets ytelser

Variablene som omhandler sykehusets ytelser ble skaret ulike fra den opprinnelige
skaringsmanualen. | prosjektets spgrreskjema ble det under planleggingen av prosjektet gjort
endringer pa svaralternativene. Den opprinnelige ti-punktskalaen ble erstattet med en skala

med to til fem ulike svaralternativer.

En innledende reliabilitetstest viste at den delen av sparreskjemaet som ble hentet fra
PasOpp-Pol ikke kunne omregnes til dimensjoner. Det ble derfor kun tatt med enkeltspgrsmal
videre i analysene og av samme grunn ble det heller ikke gjort omkoding til spredning 0 —
100, som det opprinnelige skaringsmanualen foreslar (Garratt mfl., 2005b).

Pa spersmal 21b og 23b forholdt jeg meg kun til sykepleier ved UNN i spgrsmal hvor det er
delt opp mellom ulike personal; legen, sykepleier ved UNN og personale ved videooverfart

konsultasjon. Dette fordi det i de fleste tilfeller kun var sykepleier ved UNN til stede.
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Personrelaterte faktorer
Variablene som innhentet deltagernes forventninger til den polikliniske konsultasjonen ble

skaret slik prosjektets skaringsmanual forela og ble kodet som falger:

@nsket poliklinisk oppfalging: 1 = poliklinikken ved UNN, 2 = videooverfart poliklinikk i
min region, 3 = begge deler, 4 = vet ikke.

Erfaring etter besgket: 1 = mye darligere enn forventet, 2 = noe darligere enn forventet, 3 =

som forventet, 4 = noe bedre enn forventet, 5 = mye bedre enn forventet.

Sosiodemografiske faktorer

Variablene for sosiodemografiske spgrsmal ble kodet som falger:

Type stomi: ¢ = colostomi, i = ileostomi, med fortlgpende 1 = midlertidig, 2 = permanent.
Med det allerede lave antallet pa deltagere som skulle fordele svarene sine pa fire ulike
stomityper (permanent ileostomi, midlertidig ileostomi, permanent colostomi og midlertidig
colostomi) ble variablene ujevne og skarene lav pa de enkelte alternativene. Disse variablene
ble derfor slatt sammen med den aktuelle stomitypen og det ble derfor kun kodene:

colostomi = 0 og ileostomi = 1.
Videre ble de gvrige sosiodemografiske variablene kodet slik:

Kjgnn: 1 = kvinne, 2 = mann. Alder ble lagt inn med hele tall.

Hva gjer du til daglig: 1 = yrkesaktiv, 2 = hjemmearbeidende, 3 = under utdanning, 4 =

sykemeldt/pa attfgring, 5 = pensjonist, 6 = ufgretrygdet, 7 = annet. Med mange
svaralternativer ble et stort antall av svarene fordelt ujevnt over, som resulterte i lav
svarprosent pa flere av alternativene. Det ble derfor ngdvendig med sammenslaing til: 1 =
yrkesaktiv, 2 = pensjonist, 3 = hjemmearbeidende + under utdanning + sykemeldt/attfering +

uferetrygdet + annet.

Antallet personer i husstanden: 1 = jeg bor alene, 2 = 2 personer, 3 = 3 personer eller flere.

Sykdomsrelaterte faktorer

Skaringsmanualen til den delen av sparreskjema som omhandler sykdomsspesifikk
livskvalitet avviket fra den opprinnelige skaringsmanualen til FiQLS. Etter diskusjon med
prosjektansvarlig lege ble verdien «ikke aktuelt» = 5 slatt ssmmen med «aldri» = 4 og fikk

verdien 4. Variablene ble regnet til gjennomsnittskarer i henholdt til skaringsmanualen for det
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opprinnelige instrumentet for FIQLS (Dehli mfl., 2011; Rockwood mfl., 2000), hvor alle
spgrsmalene i hver dimensjon ble addert sammen og sa delt pa antall spgrsmal i hver

dimensjon.

Spersmal 1 ble tatt ut av dimensjonen depresjon slik Dehli mfl. (2011) foreslar, og ble satt
som egen faktor «helse, alt i alt». Da det forela fa svar pa 1 = Utmerket, ble denne slatt
sammen med 2 = meget god, og fikk skar 1. Deretter ble det falgende 2= god, 3 = noksa god,
4 = darlig.

Helserelaterte variabler i HRLK avviker fra EQ-5D sin skaringsmanual og fikk kodene fra 1-
3 hvor tallene indikerer: 1 = ingen problemer, 2 = noen problemer, 3 = ekstremt problem. Det
ble deretter sammensatt en sumskar fra 5 til 15 hvor 5 = ingen problemer og 15 = ekstremt

problem.

4.7 Maletekniske faktorer

Det er spesielt to kriterier som ma veere tilstede for at et instrument for innhenting av data kan
brukes; reliabilitet og validitet (Polit & Beck, 2012). Dette er begreper som er fundamentale i
alle slags malinger. Validitet og reliabilitet er ikke helt uavhengige av hverandre og sier noe
om dataen som innhentes er reproduserbar og om metoden som brukes gir oss den
informasjonen vi er ute etter (Beyer, Magnusson & Thorborg, 2012). Det er ogsa viktig at
skjemaene er praktisk oppbygd og enkle a fylle ut (Wahl & Hanestad, 2004, s. 56).

For & vurdere kvaliteten i min studie vil jeg i kapittel 6 diskuterer studiens reliabilitet og

validitet.

Reliabilitet

Reliabiliteten angir hvor godt man kan stole pa testen som er gjort (Beyer mfl., 2012), og
omhandler datamaterialets ngyaktighet og palitelighet . Jo hgyere reliabiliteten er, jo lavere
sjans er det for a feile pa malingene (Polit & Beck, 2012), noe som indikerer instrumentets

kvalitet.

Reliabilitet handler blant annet om maleinstrumentet som benyttes er homogent, og pa den
maten belyser ulike aspekter av sammen egenskap (Beyer mfl., 2012), og betegnes som den
interne konsistensen (Polit & Beck, 2012). Den interne konsistensen evalueres som oftest
gjennom Cronbach’s alfa og representere den gjennomsnittlige sammenhengen mellom ulike

underdeler av et instrument sin sammenheng til hverandre, og males pa en skala mellom .00
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og + 1.00 (Beyer mfl., 2012; Polit & Beck, 2012). Hayere alfaskar viser til hayere intern
konsistens (Polit & Beck, 2012) og tommelfingerregelen er at alfa > .70 er tilfredsstillende
(Halvorsen, 2002), men bar ikke vaere over 0.9 (Beyer mfl., 2012, s. 44). Alfaskar < .7
indikerer lav korrelasjon, samtidig som en alfaskar > .9 kan vise tendens til at flere sparsmal

maler akkurat det samme.

Item-total korrelasjon er ogsa en metode for & male den interne korrelasjonen, og beregner
sammenhengen mellom skaren fra en dimensjon og den totale skaren av de resterende
dimensjonen og den anbefalte verdien pa en item-total korrelasjon er >0.3 (Field, 2013, s.
712; Polit & Beck, 2012, s. 362).

| denne studien var det relevant a teste instrumentets reliabilitet gjennom analyse av intern

konsistens som kommer i neste underkapittel.

Validitet

Validiteten sier noe om hvor vidt instrumentet som blir brukt maler akkurat det vi er ute etter
a male (Beyer mfl., 2012; Polit & Beck, 2012), og er en viktig forutsetning for at, i dette
tilfellet, sparreskjemaet gir riktig og nok informasjon (Veiergd & Thelle, 2007).

Wahl og Hanestad (2004) beskriver tre typer validitet, innholdsvaliditet, kriterierelatert
validitet og begrepsvaliditet. Innholdsvaliditet er  kritisk se pa hvordan spgrreskjemaet er
utviklet og tilpasset med hensikt til studien det skal brukes i. Kriterierelatert validitet handler
om & se instrumentet opp mot et allerede akseptert instrument som allerede maler det en er
ute etter, sakalt gull standard (Beyer mfl., 2012; Wahl & Hanestad, 2004). Begrepsvaliditet
dreier seg om a se pa begrepene som brukes opp mot teorien som understgtter instrumentet
(Wahl & Hanestad, 2004).

Dersom det ikke foreligger noen spgrreskjema som er validert for den aktuelle
deltagergruppen, kan det veaere ngdvendig med en ny validering av det opprinnelige skjema

opp mot ny studiepopulasjon (Veiergd & Thelle, 2007, s. 245).

4.7.1 Reliabilitetstester

Den interne konsistensen for maleinstrumentet i studien ble evaluert ved hjelp av Cronbach’s

alfa-test.

Under disse analysene kom det fram svakheter med sparreskjemaet ved blant annet at flere av

sparsmal ikke kunne falge med inn i resultatdelen pa grunn av darlig korrelasjon med
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resterende spgrsmal i dimensjonen. Dette gjelder blant annet spgrsmal 2k «jeg kjenner ikke
nar jeg far lekkasje» i FiQls som fikk en inter — item korrelasjon pa 0.157. Det kom ogsa
tilbakemeldinger fra deltagerne i prosjektet pa spgrsmal 2k, at det ikke var sa lett a forsta. |
min studie ble det gjort et bevisst utvalg pa 23 av de 29 spgrsmalene/elementene fra FIQLS
som ble reliabilitetstestet (Tabell 2).

Den interne konsistensen for de ulike dimensjonene i FIQLS og HRLK ble her kalkulert med
en Cronbachs alfapa 0.915 — 0.703 i fire av dimensjonene. | den fjerde, skam, endte alfaskar
pa 0.635. Den lave skaren for skam kan komme av at den bestar av kun tre elementer, og er
sammenfallende med skaren som foreld i den norske oversettelsen av FIQLS (Dehli mfl.,
2011). Cronbach’s alfa er sensitiv til antallet elementer (Beyer mfl., 2012, s. 44; Field, 2013,

s. 709). Reliabilitetstesten viste at de ulike dimensjonene har en sammenheng med hverandre.

29



Tabell 2 Intern konsistens (Cronbachs alfa) for dimensjonene i de ulike delene av spgrreskjemaet

Sparreskjema Dimensjon Spgrsmal Spgrsmalsnummer Manglende Min. - Cronbach’s  Spgrsmal-
per data * maks alpha dimensjons-
dimensjon korrelasjon
FiQls Sosiale restriksjoner 10 2a-e, 2g-h, 3b, 3I-m 5.9% 247-.755 915 .510-.802
Mestring/oppfarsel 5 2f, 3c, 3h, 3j, 3n 8.2% .250-.603 814 475-699
Depresjon/selvbilde 6 3d, 3f-g, 3i, 3k og 4 59% .345-.709 .862 .561-.784
Skam 2 3a0g3e 35% 466 .635 466
Helse, alt i alt 1 1
HRLK Helserelatert 5 1-5 1.2% .211-.635 .703 .387-.547
livskvalitet
@vrige enkeltspgrsmal
PasOpp Kommunikasjon 1 21b
Organisering 1 16, 19 og spm. type konsultasjon
Tilgjengelighet 2 90913
Informasjon 1 25
Behandling 1 32
Generell tilfredshet 3 34
Forventninger 2 35 0g spm om gnsket type

konsultasjon

*Manglende innkommen data for enkeltspgrsmal eller dimensjonene
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4.8 Valg av statistiske analyser

Alle analysene ble utfart ved bruk av SPSS og presenteres i tekst og tabeller. Det ble gjort
enkle analyser ut i fra de variablene og det utvalget som prosjektet har fremlagt.

Det ble brukt frekvensanalyse med histogram og normalfordelingskurve for sjekk av
normalfordeling for a vite hvilke analyser som skulle gjares. Kurtose og skjevhet er
indikatorer pa om sjekkpunktene avviker fra normalen (Polit & Beck, 2012). Ingen svar var
normalfordelte. Dersom man har en skjevfordelt data og/eller dersom antall deltagere er lavt,
men ogsa nar det foreligger data pa ordinalt niva (Dancey & Reidy, 2014; Field, 2013; Polit
& Beck, 2012) ma utvalget sammenlignes pa grunnlag av rangordnet utvalgsresultat

(Bjerndal & Hofoss, 2004), og dette gjagres gjennom ikke-parametriske tester.

Analysene som er gjennomfart er frekvensoversikter og ikke-parametriske tester. Det er
gjennomfart deskriptive analyser for a beskrive og summere karakteristikker ved utvalget.
Nar det kun ses pa en variabel av gangen kalles det univariate deskriptiv analyse (Polit &
Beck, 2012). Det er her brukt frekvensanalyse og prosent for a se pa antall observasjoner
blant alle deltagerne. Videre har jeg sett pa gjennomsnitt og standardavvik (SD) som
indikerer variasjon, spredning og tendenser blant deltagerne. Standardavvik indikerer
variasjonen pa en gruppes skar rundt gjennomsnittet. Ved lavt standardavvik er
gjennomsnittet representativt, og motsatt ved hgyt standardavvik er gjennomsnittet mindre

representativt. Det sier noe om hvor homogent utvalget er (Polit & Beck, 2012).

For & beskrive relasjoner og se pa arsakssammenhenger mellom to variabler er det brukt
bivariate deskriptive analyser som kan ses pa med blant annet krysstabeller og

korrelasjonsanalyser (Polit & Beck, 2012).

Ved beskrivelsen av kontinuerlige variabler sin forbindelse til hverandre er det gjennomfart
korrelasjonsanalyser. Korrelasjoner mellom total pasienttilfredshet, sykdomsspesifikk
livskvalitet og helserelatert livskvalitet ble testet ved hjelp av Spearmans rho (r).
Korrelasjonskoeffiens (r) varierer fra -1 til +1. Neerheten til -1 eller +1 sier noe om graden av
sammenheng, og jo nermere koeffiensen er -1 eller +1, jo starre er sammenhengen. Det vil
da si at om koeffiensen er 0 er det ingen sammenheng (Beyer mfl., 2012; Polit & Beck,
2012).
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Det gjennomfart bivariate analyser mellom generell tilfredshet og de ulike enkeltspgrsmalene
i studien. Det ble benyttet Kruskal-Wallis test for sammenligning hvor det var flere enn to
variabler. Pa samme mate ble det, ved sammenligning av to variabler brukt Mann-Whitney
U-test. Begge disse testene er ikke — parametriske og er basert pa rangering av skar, mean
rank, hvor likheten pa skaren i rangeringen indikerer hvor signifikant forskjellen mellom
gruppene er (Dancey & Reidy, 2014). | denne studien er det Exact Significanse som er lest

av, da vi bade har et lite datasett og at det ikke er normalfordelt (Dancey & Reidy, 2014).

Statistisk signifikans benyttes som et mal pa hvor sannsynlig det er at de observerte
forskjellene ikke skyldes tilfeldig variasjon (Polit & Beck, 2012). Det viktigste verktgyet for
a se pa denne statistiske signifikansen er p-verdien, og er et tall mellom 0 og 1. Dersom p er
liten skyldes resultatet trolig ikke tilfeldigheter, er derimot p stor kan ikke tilfeldigheter
utelukkes (Bjgrndal & Hofoss, 2004).

4.9 Etiske betraktninger med studien

A drive undersgkelser med mennesker gér vi inn i livene deres for & studere hva de tenker,
hvordan de har det, hva de gjer og hvordan de gjer det. Forskningen skal derfor ha respekt for
mennesket og beskytte deres helse og rettigheter (Polit & Beck, 2012).

En av de viktigste etiske prinsippene i en studie er at deltagelsen er frivillig, informert og
dokumenterbar (World Medical Assosiation, 2013). Pasienter som oppfylte
inklusjonskriteriene fikk bade skriftlig og muntlig informasjon om prosjektet, samt spgrsmal
om deltagelse. Randomiseringen ble foretatt etter at informert samtykke (vedlegg 1) ble
innhentet. Foresparselen for deltagelse i prosjektet inneholdt informasjon om studiet, fordeler

og ulemper samt frivilligheten for deltagelse.

Deltagerne i en studie har videre krav til privatliv. Dette handler om hvor fglsom og privat
informasjonen som innhentes er, og om det er mulig & identifisere enkeltpersoner ut i fra data
(Jacobsen, 2005). Sparreskjemaet hadde deler hvor spagrsmalene kom inn pa sensitive
omrader rundt tarmfunksjon og seksualitet. Spgrsmalene som omhandlet seksualitet var de
som oftest ikke var besvart. Bade seksualitet og tarmfunksjon ble vurdert som viktige
omrader for helheten til studien, uten at de som enkeltemner ble problematisert. Innhentede
sparreskjemaer inneholdt kun deltagernes kun deltagernes personlige kode. Det ble oppbevart

liste over studiedeltagerne med navn, samt deres personlige studiekode. Denne listen ble kun
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brukt for & oppna kontakt med deltagerne nar det var tid for ny konsultasjon. Den var ogsa

ngdvendig ved ettersparsel av manglende spgrreskjema.

Ved eventuell framtidig publisering av materialet, vil det ikke veere mulig a spore tilbake til
den enkelte deltager. Listen over studiedeltagerne slettes nar det er uthentet den dataen som

trengs for gjennomfaring av prosjektet, og senest i ar 2020.

STOMPA-prosjektet fikk i 2009 godkjennelse som prosjekt av Regional Komite for
medisinsk- og helsefaglig forskningsetikk (REK) (vedlegg 2). Samtidig ble det, gjennom
personvernombudet (PVO) ved UNN Tromsg, opprettet et omrade for lagring av informasjon
som kun har veert tilgjengelig pa prosjektsykepleiernes data. Som sykepleier er en, ogsa i sin
kraft som prosjektsykepleier, underlagt taushetsplikten jamfar Helsepersonelloven 8§ 21:
«Helsepersonell skal hindre at andre far adgang eller kjennskap til opplysninger om folks legems-
eller sykdomsforhold eller andre personlige forhold som de far vite om i egenskap av a vare

helsepersonell» (Helsepersonelloven, 1999).

Deltagerne i prosjektet har veert ivaretatt etisk i henhold til Helsinkideklarasjonen (World
Medical Assosiation, 2013), noe som blant annet innbefatter muligheten til a trekke seg fra
prosjektet, uten & oppgi grunn. Det fikk ingen konsekvenser for de av deltageren som valgte &

trekke seg underveis i prosjektet, ogsa dette jamfar Helsinkideklarasjonen.

Prosjektet utsatte ikke deltagerne for noen risiko. Det kan tenkes at kunnskapen fra prosjektet
pa sikt vil veere til fordel for deltagerne og deres likemenn med tanke pa kvaliteten pa den
polikliniske oppfalgingen (Polit & Beck, 2012, s. 152). Opplevelsen av forskning til egen
nytte er en av de viktigste faktorene for motivasjon for deltagelse (Veiergd & Thelle, 2007).
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5 Resultater

| dette kapittelet presenteres resultatene fra analysene som er gjennomfart. Innledningsvis vil
det komme en beskrivelse av deltagerne basert pa sosiodemografiske variabler. Deretter vil

resultatene fra analysene presenteres i samme rekkefalge som forskningsspgrsmalene.

5.1 Beskrivelse av deltagerne

Tabell 3 presenterer deltagerne i studien. Totalt var det 83 deltagere som returnerte utfylte
sparreskjema etter a ha gjennomfart den polikliniske konsultasjonen. Gjennomsnittsalderen
pa deltagerne var 61,7 ar, hvor en eldste deltageren var 93 ar og den yngste var 12 ar. 56.0
prosent av deltakerne (n = 45) var under 65 ar og 44.0 prosent (n = 35) var over 65 ar.

Over 79 prosent av deltagerne rapporterte en noksa god til god helse.

| de videre analysene hvor alder er en avhengig faktor, er det brukt aldersvariabel < 65 og >
65 ar med bakgrunn tidligere studier hvor de har brukt dette skille nar de ser pa alder
(Rahmgvist & Bara, 2010)

50.6 prosent (n = 42) av deltagerne var menn og 49.4 prosent (n = 41) var kvinner.

Med bakgrunn i tabellen nedenfor kan det ikke trekkes noen slutning til om den typiske
deltaker er mann eller kvinne da kjgnnsfordelingen er naer 50/50. Likevel er flest deltagere
gjennomsnittlig 61,7 ar, er pensjonist, bor sammen med noen, har en ileostomi og angir at de

har en god helse.
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Tabell 3 Sosiodemografiske variabler

Sosiodemografiske variabler (n= 83)

Alder (n= 80)
Antall ar, gjennomsnitt (SD)
Variasjonsbredde i antall ar
< 65 ar
> 65 ar
Kjenn, n (%)
Menn
Kvinne
Arbeid/gjar daglig, n (%0)
Yrkesaktiv
Alderspensjonist
Annet
Stomi, n (%)
Colostomi
Ileostomi
Antall i husstanden, n (%)
Jeg bor alene
Vi er 2 personer
Vi er 3 personer eller flere
Antall polikliniske timer siste 6 maneder (n=83), n (%)
Bare denne ene gangen
2 ganger eller flere
Stort sett, vil du si at din helse er, (n =72) n (%)
Utmerket — meget god
God
Noksa god
Darlig
Konsultasjon, n (%)
Poliklinisk, UNN Tromsg (PK)
Videooverfgrt konsultasjon, DMS (VK)

61,7 (14.561)
12-93

45 (56.0)

35 (44.0)

42 (50.6)
41 (49.4)

12 (14.5)
35 (42.1)
36 (43.4)

35 (42.2)
48 (57.8)

27 (32.5)
43 (51.8)
13 (15.7)

62 (74.7)
21 (25.3)

11 (15.3)
29 (40.3)
24 (33.3)

8 (11.1)

56 (67.5)
27 (32.5)

SD: Standardavvik
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5.2 Generell tilfredshet til konsultasjonen

Tabell 4 viser fordelingen av den avhengige variabelen: Generell pasienttilfredshet til den

polikliniske konsultasjonen. Pa en skala fra 1 til 5, hvor 5 representerer hgyest tilfredshet,

viser den en tydelig forskyvning mot sveert forngyd med en gjennomsnittsskar pa 4.49. Av
deltagerne var 67 prosent sveert forngyd med konsultasjonen, 22 prosent ganske forngyde,

mens 6 prosent svarte «bade og». Bare 5 prosent rapporterte & veere misforngyd i ulik grad.

Tabell 4 Univariate resultat: Alt i alt, pasients opplevelse av tjenesten

Oversikt: Den generelle tilfredsheten til konsultasjonen

Tilfredshet dimensjon N (%) Gjennomsnitt (SD)
Forngyd med konsultasjonen (n = 81) 4.49 (.868)
Sveert misforngyd 1(1.0)
Ganske misforngyd 3(4.0)
Bade og 5 (6.0)
Ganske forngyd 18 (22.0)
Sveert forngyd 54 (67.0)

SD: Standardavvik.
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5.3 Sammenheng mellom generell tilfredshet og sykehuset tjenester

Tabell 5 viser resultatet av ikke-parametriske tester av sammenhengen mellom generell

tilfredshet og sykehusets tjeneste.

79 prosent rapporterer at det var lett a finne fram til poliklinikken, men likevel, med en p-
verdi pa 0.967 er det ingen signifikant sasmmenheng mellom generell tilfredshet og
tilgjengeligheten av poliklinikken. Heller ikke reiseavstand til poliklinikken ga noen tydelig
forbindelse med tilfredshet (p = 0.114).

80 prosent opplevde at viktig informasjon om dem var kommet fram til rette vedkommende

pa poliklinikken uten at dette viser sammenheng med tilfredsheten (p = 0.172).

Analysene viste at pasientene som mgtte samme sykepleier som sist ikke var noe mer forngyd

enn de som ikke mgtte samme sykepleier (p = 0.550).

Med en p-verdi pa 0.824 var det ingen forskjell pa tilfredsheten hos pasientene som

gjennomfgrte poliklinisk konsultasjon og de som fikk konsultasjon videooverfart.

Det er en forskijell pa opplevelsen av tilfredshet og om pasientene ble mgtt med omsorg av
sykepleieren (p = 0.007). Det er ogsa en helt tydelig forbindelse mellom tilfredshet og det at
pasientene forstar det sykepleieren snakker om (p = 0.03). Hele 95 prosent rapporterer at
sykepleieren snakket slik at de forstod. Det er ogsa en signifikant sammenheng mellom
tilfredshet og pasientens opplevelse av & ha fatt informasjonen om videre egeninnsats (p =
0.03). 49 prosent fikk tips og rad, men det er de 34 prosentene som fikk vite alt de trengte
som angir hgyest tilfredshet (mean rank 47.43). Tilfredshet med selve behandlingen pavirke

helt klart den generelle tilfredsheten med konsultasjonen (p = < 0.00).
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Tabell 5 Sammenheng mellom generell tilfredshet og sykehusets tjenester

Oversikt: sammenheng mellom generell tilfredshet og sykehusets tjenester

Sykehuset tjenester N (%0) Mean rank Sammenheng U p-verdi*
Reiseavstand til poliklinikken (n = 80) y?=17.3 0.114
<1time 16 (20.0) 44.41
1-2 timer 31 (39.0) 44.34
3-4 timer 24 (30.0) 33.27
5-8 timer 3(4.0) 26.50
>8 timer 6 (7.0) 46.17
Poliklinikkens tilgjengelighet (n = 81) v?=0.13 0.967
Sveert vanskelig 2(2.5) 36.50
Litt vanskelig 15 (18.5) 41.73
Lett 64 (79.0) 40.97
Pasientinformasjon tilgjengelig for sykepleier (n = 80) y?> =351 0.172
Ja 64 (80.0) 42.27
Nei 4 (5.0) 40.88
Vet ikke 12 (15.0) 30.96
Samme behandler som tidligere (n=77) Z=-0.61 672.0 0.550
Ja 32 (41.5) 40.50
Nei 45 (58.5) 37.93
Type poliklinisk konsultasjon (n = 81) Z=-0.22 710.5 0.824
Poliklinikk UNN (PK) 54 (67.0) 41.34
Videooverfart konsultasjon (VK) 27 (33.0) 40.31
Sykepleieren omsorgsfull (n = 76) ¥?=8.35 0.007**
Ja 70 (92.0) 40.18
Middels 5(7.0) 22.10
Nei 1(1.0) 3.00
Sykepleieren forstaelig (n = 76) ¥?=5.77 0.031**
Ja 72 (95.0) 39.64
Middels 3(4.0) 21.67
Nei 1(1.0) 7.00
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Informasjon om videre egeninnsats (n = 80) ¥?=8.37 0.034**
Ikke aktuelt 5 (6.0) 34.40
Nei, jeg fikk ikke vite noe om dette 9 (11.0) 27.00
Jeg fikk noen tips og rad 39 (49.0) 39.60
Ja, jeg fikk vite alt jeg trengte 27 (34.0) 47.43
Tilfreds med behandlingen (n = 81) y?=13.62 0.00***
Ikke serlig tilfreds 1(1.0) 3.00
Noe tilfreds 9 (11.0) 22.22
Absolutt tilfreds 71 (88.0) 43.92

Sammenheng mellom generell tilfredshet og faktorer relatert til sykehuset tjenester er analysert med Kruskal-Wallis (x?) og Mann-Whitney U-test (2) for

rangerende skar. *: Exact Sig. 2-tailed. **: Signifikant p = < 0.05. ***: Signifikant p = < 0.001.
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5.4 Sammenheng mellom generell tilfredshet og pasientrelaterte faktorer

| tabell 6 viser det resultatet av ikke-parametriske tester av sammenhengen mellom generell
tilfredshet og personrelaterte faktorer. Analysene viser at det ikke er noen signifikant
sammenheng mellom generell tilfredshet til konsultasjonen og @nsket om type oppfelging (p
= 0.069). Samtidig er det helt klart en forbindelse mellom forventningene til konsultasjonen
og opplevd tilfredshet (p = < 0.001). En stor del av pasientene rapporterte at erfaringen med
konsultasjonen stemte overens med forventningene: 51 prosent rapporterte at konsultasjonen
var som forventet, 21 prosent opplevde en konsultasjon som var noe bedre enn forventet og
23 prosent rapporterte at det var mye bedre enn forventet. Kun 5 prosent opplevde

konsultasjonen darligere enn forventet.

Tabell 6 Sammenheng mellom generell tilfredshet og pasientrelaterte faktorer

Oversikt: sammenheng mellom generell tilfredshet og pasientrelaterte faktorer

Personrelaterte faktorer N (%) Mean rank Sammenheng p-verdi*
@nsket oppfalgingstilbud (n = 81) r?=6.9 0.069
Poliklinikken ved UNN 35 (43.0) 46.20
Videooverfart poliklinikk i min region 20 (25.0) 40.55
Begge deler 22 (27.0) 36.30
Vet ikke 4 (5.0) 23.63
Erfaringer versus forventning (n = 80) y2=22.14 0.00**
Mye darligere enn forventet 1(1.0) 3.00
Noe darligere enn forventet 3(4.0) 5.67
Som forventet 41 (51.0) 41.80
Noe bedre enn forventet 17 (21.0) 33.50
Mye bedre enn forventet 18 (23.0) 52.03

Sammenheng mellom generell tilfredshet og pasientrelaterte faktorer er analysert med Kruskal-Wallis
(x?). *: Exact Sig. 2-tailed. **: Signifikant p = < 0.001.
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5.5 Sammenheng mellom generell tilfredshet og sosiodemografiske faktorer

Tabell 7 viser resultatet av ikke-parametriske tester av sammenhengen mellom generell

tilfredshet og sosiodemografiske faktorer. Analysene viser at det ikke er noen signifikante

sammenhenger mellom tilfredshet og sosiodemografiske faktorer som alder (p = 0.306),

kjgnn (n = 0.751), bosituasjon (n = 0.083) og yrkesaktivitet (n = 0.147).

Likevel er det tendenser til at de som bor alene er noe mindre forngyd enn de som bor

sammen med noen. P4 samme mate tenderer de som er yrkesaktive til & vere litt mindre

forngyde, selv om resultatene ikke er signifikante.

Tabell 7 Sammenheng mellom generell tilfredshet og sosiodemografiske faktorer

Oversikt: sammenheng mellom generell tilfredshet og sosiodemografiske faktorer

Sosiodemografiske faktorer N (%) Meanrank Sammenheng U p-verdi*
Alder (n =78) Z=-1.04 6620 0.306
<65 44 (56.0) 37.55
> 65 34 (44.0) 42.03
Kjgnn (n = 81) Z=-0.33 7905 0.751
Kvinne 40 (49.0) 40.26
Mann 41 (51.0) 41.72
Antall i husstanden (n = 81) v%=4.93 0.083
Jeg bor alene 26 (32.0) 33.98
Vi er 2 personer 42 (52.0) 44.43
Vi er 3 personer eller flere 13 (16.0) 43.96
Yrkesaktivitet (n = 81) v =3.90 0.147
Yrkesaktiv 12 (15.0) 30.75
Pensjonist 34 (42.0) 43.24
Annet 35 (43.0) 42.34

Sammenheng mellom generell tilfredshet og sosiodemografiske faktorer er analysert med Kruskal-

Wallis (%) og Mann-Whitney U-test (Z) for rangerende skar.

*: Exact Sig. 2-tailed.
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5.6 Sammenheng mellom generell tilfredshet og sykdomsrelaterte faktorer

Tabell 8 viser resultatet av ikke-parametriske tester av sammenhengen mellom generell
tilfredshet og sykdomsrelaterte faktorer. Analysene viser at deltagerne med ileostomi hadde
en lavere rangering (gjennomsnitt 38.62) enn de med colostomi (gjennomsnitt 44.29). Med en
p-verdi pa 0.20 er det ikke tydelig nok for & kunne si at det er en sammenheng mellom type

stomi og opplevelsen av tilfredshet.

Den selvrapporterte sykdomsrelatert og helserelatert livskvaliteten skarer helt middelméadig.
FIQLS har skar 1-4 hvor 4 indikerer best mulig livskvalitet. Her skarer deltagerne mellom
2.54 0g 3.39. HRLK har sumskar 5-15 hvor 5 er best og Helse, alt i alt er en kategorisk skar
1-4 hvor 1 indikerer best helse. Her rapporterer deltagerne er skar en gjennomsnittsskar pa
2.4.

Korrelasjonsanalyse mellom sumskarene i FIQLS og HRLK, samt enkeltspgrsmalet om
helse, viser ingen signifikant sammenheng med generell tilfredshet. Korrelasjonskoeffisienten
mellom variablene er fra -0.12 og 0.187, som indikerer at det er en viss samvariasjon mellom

variablene, men tendensen er veldig svak.

Tabell 8 Sammenheng mellom generell tilfredshet og sykdomsrelaterte faktorer

Oversikt: sammenheng mellom generell tilfredshet og sykdomsrelaterte faktorer

Sykdomsrelaterte faktorer N (%) eller Mean Sammenheng U p-verdi*
mean (SD) Rank

Type stomi (n = 81) Z=-1.288 687.0 0.202
Ileostomi 47 (58.0) 38.62
Colostomi 34 (42.0) 44.29

Sykdomsrelatert livskvalitet
FIQLS — Sosial restriksjon 3.09 (0.82) r=0.187 0.100
FIQLS - Mestring 2.53 (0.90) r=-0.012 0.918
FIQLS - Skam 2.54 (1.03) r=0.095 0.406
FIQLS - Depresjon 3.39 (1.01) r=0.037 0.740

Helserelatert livskvalitet
HRLK 7.18 (1.93) r=-0.121 0.285
Helse, alt i alt 2.40 (0.88) r=-0.031 0.797

Sammenheng mellom generell tilfredshet og sykdomsrelaterte faktorer er analysert med Mann-
Whitney U-test (Z) for rangered skar. Spearmans rank order (r) korrelasjon for kontinuerlige
variabler. SD: Standard avvik, *: Exact Sig. 2-tailed.
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6 Diskusjon

Hensikten med denne studien har vert a beskrive stomiopererte pasienter sin opplevelse av
tilfredshet med poliklinisk konsultasjon, samt & se pa faktorer som pavirker deres opplevelse
av tilfredshet. Tilfredsheten er sett pa som en overordnet helhet, uavhengig av om de har hatt
konsultasjonen som videooverfart ved et distriktsmedisinsk senter eller pa UNN, Tromsg.
Videooverfgrt konsultasjon og poliklinisk konsultasjon er en faktor som omhandler

organiseringen av stomipoliklinikken, og var den uavhengig variabel sett opp mot tilfredshet.

| dette kapittelet blir resultatene diskuteres opp mot teori, tidligere forskning og studiens
betydning for klinisk praksis. Det vil ogsd komme en redegjerelse for studiens styrker og

svakheter, som avslutningsvis vil ende i en diskusjon rundt STOMPA-prosjektet.

Etter modellen til Riiskjeer, Ammentorp, Freil, mfl. (2011) blir generell pasienttilfredshet
definert som et resultatmal i denne studien. Jeg ser pa sammenhengen mellom tilfredshet opp

mot de ulike faktorene som ble presentert i arbeidsmodellen.

6.1 Generell tilfredshet til den polikliniske konsultasjonen

Tabell 1 viser hvorvidt stomiopererte pasienter alt i alt er forngyd med den polikliniske
konsultasjonen. Tidligere studier viser at tilfredshet til helsetjenester stort sett er hgy
(Bjertnaes mfl., 2012; Danielsen mfl., 2003; Lian & Wilsgaard, 2005; Pettersen & Veenstra,
1999), og dette kommer tydelig fram i denne studien ogsa. Deltagerne har en hgy grad av
generell tilfredshet, og resultatet viser at naer 90 prosent av deltagerne rapporterte at de var
ganske og svert forngyd. Dette kan vare en av utfordringene med tilfredshetsstudier.
Malingene gir et asymmetrisk resultat, og det oppstar en tak-effekt (Riiskjeer, Ammentorp,
Freil, mfl., 2011), som viser til at de fleste skaringene blir liggende akkurat pa, eller nzrt
hgyeste mulige verdi (Polit & Beck, 2012). Det er dette som er tilfelle i min studie. Studiene
hvor tilfredshet er utfallet er beskyldt for a ha et mal om selvoppfyllende bekreftelse pa
allerede eksisterende praksis (Riiskjeer, Ammentorp, Freil, mfl., 2011). De kan gi svar pa
graden av tilfredshet, men de gir lite informasjon om hva pasientene ikke er fullt sa forngyd

med.

Positiv tilfredshet trenger ikke bety at pasienten har positiv erfaring. | en rapport om
pasienters erfaringer og helserelatert livskvalitet i norske sykehus, valgte Pettersen
og Veenstra (1999) a bytte ordet tilfredshet med erfaring, dette med grunn i at spgrsmalet om

pasienttilfredshet oftest dreier seg om konkrete erfaringer. Lian (2005) mener det er viktig &
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holde tilfredshet atskilt fra erfaringer. Riiskjer, Ammentorp, Freil, mfl. (2011) er ogsa med
pa denne tankegangen nar de skriver at pasienttilfredshet ikke er noe som eksisterer og venter
pa a bli malt, men er mer en mening pasienten danner seg over tid nar de far reflektert over
erfaringer med tjenesten. Dette problematiserer Frich (2012) da han mener at erfaring ikke
ngdvendigvis korrelerer med tilfredshet, og eksemplifiserer det med at en pasient kan ha
negative erfaringer med tjenestene, men likevel oppleve god omsorg og hey tilfredshet. Dette
er igjen i trad med det Lian (2005) poengterer.

De aller fleste studier rapporterer hgye nivaer av tilfredshet og typisk konkluderer forskere
med at kvaliteten pa helsetjenesten er god (Sitzia, 1999). Denne hgye graden av forngydhet
kan forklares med blant annet at pasienter ikke vil vise utakknemlighet for den tjenesten de
mottar (Garratt mfl., 2005Db).

Pasienttilfredsundersgkelser har over mange ar fatt gkende oppmerksomhet som meningsfulle
og viktige informasjonskilder for & identifisere mangler ved og utvikling av en god
helsetjeneste. (Abri & Balushi, 2014). Ved a undersgke pasienttilfredsheten kan vi finne i
hvilken grad pasienten opplever & motta en tjeneste av hgy kvalitet (Bjertnaes mfl., 2012), og
det er pasienten erfaring vi er ute etter da det er de som faktisk mottar tjenesten (Lian &
Wilsgaard, 2005). Undersgkelser kan gi pasienten selv mulighet til & uttrykke misngye, behov
og synspunkter av den behandlingen de mottar, som igjen kan hjelpe helsetjenesten &
identifisere potensielle forbedringsomrader (Aharony & Strasser, 1993). Malet ma vare a gi

pasientene en tjeneste med hgyest mulig kvalitet (Walker mfl., 2018).

Chow mfl. (2009) mener at tilfredshet og kvalitet pa tjenesten kan males opp mot hverandre,
dersom kvaliteten er god gker tilfredsheten og omvendt. Dette kan forklares med Aharony og
Strasser (1993); Sitzia og Wood (1997) som i sine litteraturstudier papeker at tilfredse
pasienter ofte falger behandlingen og pa den maten kan fa et bedre resultat av tjenesten. Dette

er ikke framtredende i min studie, da vi kun har dette ene maletidspunktet og forholdet oss til.

6.2 Generell pasienttilfredshet og sykehusets tjenester

Denne studien viser at det til dels er sammenheng mellom generell tilfredshet med den

polikliniske konsultasjonen og faktorer relatert til sykehusets tjenester (tabell 4).

God kvalitet forutsetter blant annet at pasienter har likeverdig tilgang til tjenestene uavhengig
av faktorer som diagnose, bosted og livssituasjon (Meld.St. nr 10, 2012-2013).

Tilgjengelighet til tjenestene handler blant annet om at helsetjenesten ikke skal veere utilsiktet
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begrenset av tiden eller avstander (Sitzia & Wood, 1997). Deltagerne i studien har varierende
grad av reiseavstand til poliklinikken. Flest bruker tre til fire timer, uten at vi har noen
informasjon om hvilke transportmiddel de har benyttet. Uansett ser vi en tendens til at de som
har lengst og kortest reisevei til poliklinikken er mest tilfreds. Det vil her vere relevant a
trekke inn intervensjonene poliklinisk konsultasjon og videooverfert konsultasjon. Det kan
tenke seg at de som har over atte timer reisetid til poliklinikken har hatt konsultasjon pa
UNN, Tromsg, da de som har hatt videooverfart har hatt et distriktsmedisinsk senter innenfor
kommunens grenser. Dette forklarer likevel ikke tilfredsheten hvis vi ser pa skaren til
poliklinisk konsultasjon og videooverfart konsultasjon, som ikke har noe signifikant utslag (p
= 0.824) pa tilfredshet. Dersom det sammenlignes med andre studier hvor tjenestenes
tilgjengelighet blir diskutert kan tilfredsheten hos de med kort reisevei stgttes. Bade Aharony
og Strasser (1993) og Bathaatar mfl. (2017) har i sine litteraturstudier sett at det, med fa
unntak, er en positiv sammenheng mellom tilgjengelighet til tjenesten gjennom kort ventetid,
mulighet for time og gunstig plassering og tilfredshet.

De som viser seg a veere minst forngyd med konsultasjonen er de som har reist fem til atte
timer. Det kan funderes i om dette skyldes tilfeldigheter. Det er kun fire prosent (n = 3) av
deltagere som har oppgitt fem til atte reisetimer, og det kan veere andre faktorer som har

pavirket deres generelle forngydhet til konsultasjonen.

De aller fleste, 79 prosent, av deltagerne rapporterte at det var lett  finne veien til
poliklinikken. Den hgye skaren kan ha grunn i at mange av de som har en stomi allerede har

vaert pa avdelingen og kanskje til og med vaert pa stomipoliklinikken tidligere.

Det er ingen tydelig sammenheng mellom tilfredshet og det at sykepleieren har mottatt
informasjon om pasienten i forkant av konsultasjonen. Spgrsmalet kan tolkes dit hen at det
handler om at den stomikyndige sykepleieren er forberedt til timen. Det er interessant at det,
uavhengig av om de opplever at informasjonene har nadd fram eller ikke, ikke er noen
forskjell pa hvor forngyd pasientene er. Dette kan veere tilfeldig, da det kun er fem prosent (n
= 4) som svarte nei pa sparsmalet. Det er likevel en forskjell pa de som ikke vet om
informasjonen har kommet fram til riktig vedkommende og de som opplevde at den var
kommet fram. «Vet ikke» som svar er vanskelig a tolke, men det kan vere at de som har svart
pa sparsmalet ikke vet hva spegrsmalet skal male — at de ikke vet hvilken informasjon det er
snakk om. Det kan ogsa bety at de faktisk ikke vet om informasjonen har nadd fram til rette

vedkommende — og egentlig kunne svart «nei» med tanke pa at de ikke opplevde at
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stomikyndig sykepleier var forberedt, eller at de ikke hadde noe spesielt konsultasjonene
skulle inneholde. Dette kan ses i trad med pasientens forventninger til konsultasjonen, som
blir nsermere diskutert i neste kapittel. Pasientene har forventninger som bygger pa tidligere
konsultasjons- og behandlingsprosesser og dermed gir forventinger til hva konsultasjonen
skal inneholde (Stimson og Webb 1975 I:Sitzia & Wood, 1997).

En annen faktor som kan ha betydning for pasienttilfredsheten er kontinuitet. I studien til
Lian og Wilsgaard (2005), var et av hovedfunnene nettopp det at det var en positiv
sammenheng mellom hgy grad av tilfredshet og det 8 mgte samme lege flere ganger. Det
samme kom Batbaatar mfl. (2017) fram til ved gjennomgang av ulike studier: kontinuitet
hadde en signifikant positiv effekt pa pasienttilfredsheten. Dette er da ikke tilfelle i min
studie. Det viser seg at det ikke er noen tydelig sammenheng mellom pasienttilfredshet
mellom de som fikk samme behandler som sist og de som svarte nei pa sparsmalet. Dette
funnet ma midlertid tolkes med forsiktighet. Vi vet nemlig ikke om de som ikke har veert til
konsultasjon tidligere har unnlatt a svare, eller om de har svart nei pa spgrsmalet. Det er ogsa
slik at de stomikyndige sykepleierne som er i poliklinikken ogsa jobber som sykepleier i
sengeposten. Det kan derfor ogsa vere tilfeller at pasientene har mgtt vedkommende i en

annen del av behandlingen enn akkurat i forbindelse med stomipoliklinikken.

Gjennom analysene ser vi en signifikant sammenheng mellom opplevelsen av & bli mgtt med
omsorg og tilfredsheten til konsultasjonen. Hele 92 prosent (n = 70) av deltagerne rapporterte
at de opplevde at den stomikyndige sykepleieren hadde omsorg for dem. 1 litteraturstudien til
Abri og Balushi (2014) ble den mellommenneskelig omsorg betegnet som en viktig faktor i
maling av pasienttilfredshet, og da serlig den sykepleiefaglige omsorgen. Ogsa Batbaatar
mfl. (2017) gjennomgikk flere studier hvor den interpersonelle omsorgen fra sykepleier og
lege var de viktigste tilfredshetsfaktorene. Videre blir ferdigheter som kommunikasjon sett pa
som en positiv del av den mellommenneskelige omsorgen (Batbaatar mfl., 2017). Dette blir
ogsa poengtert i nasjonale faringer hvor det blant annet presiseres at pasientene skal fale seg

ivaretatt, sett og hart, og megtes som de unike individene de er (Meld.St. nr 11, 2015-2016).

I min studie er det en tydelig sammenheng mellom tilfredshet til konsultasjonen og at
sykepleieren kommuniserte forstaelig. Sammenlignet med tilsvarende studier er dette i trad
med deres funn. Blant annet siste PasOpp-undersgkelse som ble gjennomfert i somatisk
sykehus i 2016 hvor over 90 prosent rapporterte forstaelse til det behandleren sa (Holmboe

& Bjertnzs, 2016). Tallene var noe lavere i 2004 da det ble gjennomfart en PasOpp-pol-
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undersgkelse blant polikliniske avdelinger i Nord-Norge. Her var det 64 prosent som svarte
svaert positivt pa dette spgrsmalet (Groven, Danielsen, Garratt & Bjertnaes, 2004). Det ma
imidlertid sammenlignes med mate, da det i undersgkelsen i 2004 omhandlet kommunikasjon
fra behandler, mens det i min studie samt PasOpp-undersgkelsen fra 2016 har spesifisert
sykepleier/pleiepersonell. Om dette er avgjarende for resultatet er ikke sikkert, og Batbaatar
mfl. (2017) har i deres studie brukt sykepleier, pleiepersonell og lege om hverandre nar de
har sett pa de ulike studiene. Kommunikasjonsprosessen kan ses pa som et verktgy for at
informasjon skal bli oppfattet som gitt og forstatt (Selmer, 1997). Kommunikasjon og empati
er to aspekter som blir betraktet som spesielt viktige komponenter av de mellommenneskelige
interaksjonene (Sitzia & Wood, 1997). Skal sykepleier na fram til en felles forstaelse med
pasienten, ma vi veere apne overfor situasjonen og opplevelsene (Selmer, 1997). Dersom vi
ser ut av Norges grenser, skarer imidlertid Norge noe darligere pa omradene som omhandler
kommunikasjon mellom pasient og helsepersonell sammenlignet med andre land (Holmboe,

Iversen, Sjetne, Skudal & Norwegian Knowledge Centre for the Health Services, 2011).

| denne studien rapporterte de som hadde fatt vite alt de hadde behov for angaende
egeninnsats hgyere tilfredshet enn de som oppga at de ikke hadde fatt vite noe som helst.
Tilstrekkelig med informasjon er sterkt forbundet med den totale pasienttilfredsheten
(Batbaatar mfl., 2017). Pasientinformasjonen skal bidra til at pasienten mestrer sin egen
tilstand og forebygge sykdom, og kan ses pa som undervisning som skal forberede pasienten
til & vende tilbake til familien og samfunnet (Selmer, 1997). Studien til Lian og Wilsgaard
(2005) viste at pasienter opplevde informasjon og veiledning som uinnfridde forventninger.
Deres studie omhandler imidlertid fastlegene, og ma derfor ses med forsiktighet. Norilco
(2015) fant i sin studie at feerre stomiopererte opplevde at fastlegen hadde god kunnskapen
om stomi sammenlignet med sykepleieren. Ogsa Richbourg mfl. (2007) rapporterte at radene

fra stomikyndige sykepleiere ble ansett som mest nyttig for pasientene.

Hva som ligger i informasjon i forbindelse med denne studien er ikke helt klart, men det kan
tenkes seg at det handler om behandling pasienten selv kan gjere med tanke pa & redusere
faren for komplikasjoner og gke livskvaliteten med stomien. Informasjon kan for de som
nylig har fatt utlagt stomi omhandle stellet av stomien, utstyr som ma endres pa,
ernaeringsinformasjon eller det & leve med stomi. Sammenlignet med andre studier er dette
funnet positivt. Blant annet sett opp mot studien til Persson mfl. (2005) hvor de fant ut at de
stomiopererte opplevde informasjonen etter operasjonene som mangelfull, spesielt opp mot

temaer som seksualitet. De stomiopererte rapporterte ogsa et gnske om mer radgivning rundt
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kosthold. Samtidig viste rapporten fra Norilco (2015) at opplering i stomipleie etter

operasjonen var svert sprikende.

I min studie er det seks prosent (n = 5) som har svart «ikke aktuelt» pa spgrsmalet om
informasjon. Disse har forhdpentligvis ingen problemer med stomien sin, og har derfor heller
ikke behov for tips eller rad. Det kan ogsa tenke seg at de som har svart «ikke aktuelt» har
hatt stomien i lang tid, og derfor ikke har noen behov for videre informasjon utover det de
allerede vet. Likevel er det slik at selv etter flere ar med stomi, er det til tider behov for hjelp.
Et sitat fra undersgkelsen til Norilco (2015, s. 7) var at den stomiopererte pasienten vanligvis
vet best i det daglige, men at det kunne oppsta situasjoner hvor det var bruk for rad og

veiledning.

Det er en helt klar sammenheng mellom tilfredsheten til konsultasjonen og opplevelsen av
god behandling (p = < 0.001). A bli mgtt med respekt og omtanke i kombinasjon med faglig
god behandling, vil for de fleste veere et uttrykk for god kvalitet (Sosial- og helsedirektoratet,
2005). Dette er i trdd med flere studier. Persson mfl. (2005) sin studie viser at de aller fleste
stomiopererte pasientene var forngyde med behandlingen, hvor de presiserer det med at de
ble behandlet med respekt, pa en positiv mate og fikk gode svar pa det de matte lure pa.
Pasienter som kommer til en konsultasjon har et mal om a fa best mulig behandling for det
problemet de har. Det kan da tenkes at den viktigste kvalitetsfaktoren bade for pasient og
helsepersonell vil veere et best mulig sluttresultat. Ogsa Batbaatar mfl. (2017) fant i
litteraturstudien en klar sammenheng mellom behandlingsresultat og pasienttilfredshet. De
oppgir at pasientene som opplevde en forbedring av helsen hadde en positiv opplevelse av
tjenesten. Dette kan tolkes dit hen at det ikke ngdvendigvis er fullstendig helbred som er
avgjarende for hvor forngyd pasienten er, men at den stomikyndige sykepleieren har et godt
handlag, tekniske ferdigheter og kunnskap om riktig stomiutstyr til hver enkelt pasient. Flere
studier identifiserer nettopp det at opplevd kompetanse hos helsepersonell hadde en
betydning for pasienttilfredsheten, pasienter som opplevde at de ble feilbehandlet var

betydelig mindre forngyd med tjenesten (Batbaatar mfl., 2017).

6.3 Generell pasienttilfredshet og personrelaterte faktorer

Det er ingen signifikant sammenheng mellom generell tilfredshet til konsultasjonene og
gnsket om type oppfelging. Det viser likevel en tendens til at de som gnsket seg alminnelig

konsultasjon pa UNN, Tromsg er noe mer tilfreds enn de som gnsket videooverfart
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konsultasjon. De som ikke hadde noen innvending til type oppfalgingstilbud er de som er

minst tilfredse.

Denne studien viser at det er en sterk sammenheng pa spgrsmalet om forventninger til og
tilfredshet av den polikliniske konsultasjonen (tabell 5). Graden av hvorvidt opplevelsen av
helsetjenesten oppfyller forventingen er en viktig indikator for tilfredshet (Chow mfl., 2009).
Dette blir understgttet av flere studier. Blant annet fant Bjertnaes mfl. (2012) at oppfylt
forventning sammen med pasientrapporterte erfaringen, var den faktorene som hadde storst
betydning pa total pasienttilfredshet. Dette er en motsetning til Persson mfl. (2005) som i sin
studie sa at halvparten av de stomiopererte rapporterte at hjelpen de fikk ikke oppfylte
forventningene deres. Det virker til at uinnfridde forventninger har stor betydning for
deltagernes grad av tilfredshet (Lian & Wilsgaard, 2005; Sgrlie mfl., 2005). Tilfredsheten er
altsa en grad av overenstemmelse mellom den ideelle og den reelle omsorgen som blir gitt
(Abri & Balushi, 2014). Til sasmmenligning kunne Batbaatar mfl. (2017) rapportere forholdet
mellom pasientrelaterte egenskaper og tilfredshet som svak, inkonsekvente og motstridende

ved gjennomgang av ulike studier.

Resultat fra forventingsanalysene ma tolkes med forsiktighet. Deltagerne i studien har nemlig
svart i etterkant av konsultasjonen, noe som kan fare til responsskift, som handler om at
forventninger til konsultasjonen kan endres som fglge av erfaringene de har gjort seg i
forbindelse med konsultasjonen. Pasientens forventinger er statiske og forandrer seg med
tiden (Chow mfl., 2009) og denne endringen kan vaere bade bevisst og ubevisst (Bjertnaes
mfl., 2012).

6.4 Generell pasienttilfredshet og sosiodemografiske faktorer

Resultatene i tabell 6 viser ingen statistisk sammenheng mellom sosiodemografiske faktorer

og generell tilfredshet. Men analysene viser tendenser.

Resultater fra flere studier er enige om at eldre pasienter er mest forngyd (Batbaatar mfl.,
2017; Garratt mfl., 2005b; Rahmgvist & Bara, 2010). | denne studien viser resultatene
tendens til at deltagerne over 65 ar er noe mer tilfredse enn de under 65 ar, uten at denne er
signifikant (p = 0.306). Heller ikke i studien til Sgrlie mfl. (2005) viste det noen funn hvor
alder hadde signifikant innvirket pa tilfredsheten.

Sitzia og Wood (1997) rapporterer at kjgnn kan spille en rolle i forhold til tilfredsheten, men

de ser at studiene ikke ngdvendigvis samsvarer. Noen studier finner at eldre kvinner er mest
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tilfredse, og andre rapporterer at betydelig flere menn enn kvinner er forngyde. Dette
konkluderer ogsa Batbaatar mfl. (2017) med da resultatene mellom de inkluderte studiene
varierer i henhold til om det er kvinner eller menn som fremstilles mest tilfreds. Heller ikke
Bjertnaes mfl. (2012) fant, i sin nasjonale PasOpp-studie, at kjgnn var noe signifikant
antydning for total pasienttilfredshet. Dette er altsa tilfelle i denne studien ogsa, det virke til
at kvinner og menn har lik opplevelse av tilfredshet (p = 0.751). Dette er i motsetning til Foss
(2000) som viser i sin studie om tilfredshet i Norske sykehus, at det er en signifikant forskjell
mellom kvinner og menn i maling av generell tilfredshet. Hun viser at kvinner sjeldnere er
tilfredse enn mannlige pasienter, men trekker inn alder som en viktig variabel. Yngre kvinner
var mindre tilfredse med pleien. Studien til Grandahl mfl. (2011) pa sin side konkluderte med
at kvinnene opplevde kvaliteten pa omsorgen som hgyere enn mennene, dette funnet var da

konkret knyttet til medisinsk-teknisk kompetanse og egenskapene til omsorgspersonen.

| studien til Rahmqvist og Bara (2010) var det ingen signifikant forskjell pa de som bodde
alene eller sammen med noen opp mot tilfredshet (Rahmqvist & Bara, 2010). | denne studien
kan det derimot ses en tendens til at de som bor alene er litt mindre tilfredse enn de som bor
sammen med noen (p = 0.083). Dette kan tolkes dit hen at de som bor sammen med noen har
noen hjemme som hjelper dem med stomien, og derfor ikke er sa avhengig av den faglige og
praktiske hjelpen de far pa stomipoliklinikken. Det er ikke spurt om deltagerne i studien kom
alene eller hadde med seg noen til konsultasjonen, men av erfaring har ofte de som nylig har
fatt utlagt stomi med seg en partner. Det kan tenke seg at disse partnerne tar til seg det som
blir sagt av informasjon og dermed sitter de med en starre forstaelse av konsultasjonen enn
hvis de hadde kommet alene(Serlie mfl., 2005). Nugent mfl. (1999) fant i sin studie at
stomiopererte pasienter far stgtte fra naere venner og familiemedlemmer og at disse ma

inkluderes i stomiomsorgen og radgivningen.

| studien ses det ingen tydelig forbindelse mellom yrkesaktivitet og den generelle
tilfredsheten. Dette funnet stattes av andre studier som heller ikke kunne se at yrkesaktivitet
hadde noen signifikant betydning for tilfredsheten (Foss, 2000). Men ved a se pa
gjennomsnittet pa rangeringen viser det likevel en svak retning mot at pensjonister (Mean

rank 43.24) er mer tilfredse enn de som er yrkesaktiv (Mean rank 30.75).

6.5 Generell pasienttilfredshet og sykdomsrelaterte faktorer

Tabell 8 ser pa sammenhengen mellom generell tilfredshet og sykdomsrelaterte faktorer. |

denne studien er det ingen funn som viser at egenvurdert helse eller type stomi innvirker pa
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opplevelsen av tilfredshet til konsultasjonen. Dette kan tyde pa at stomiopererte, uansett type

stomi, selvrapportert helse og livskvalitet, opplever at kvaliteten pa konsultasjonen er god.

Det kan likevel ses en liten tendens til at de med colostomi er noe mer tilfredse med
konsultasjonen enn de med ileostomi. Analysene viser at deltagerne med ileostomi hadde en
lavere rangering (mean rank 38.62) enn de med colostomi (mean rank 44.29). Selv om det
ikke er gjort noen videre analyse her, kan det reise spgrsmal om pavirkning av andre faktorer.
Ileostomiopererte pasienter har blant annet stgrre grad av lekkasjeproblematikk og
komplikasjoner som sar hud (Braumann mfl., 2016; Pittman mfl., 2008), og kan derfor ha
behov for en mer avansert oppfalging av stomikyndig sykepleier. Studier viser ogsa at
pasienter som opplever komplikasjoner etter utskrivelse, rapporterer lavere tilfredshet

(Batbaatar mfl., 2017). Dette blir bare spekulasjoner sett i lys av tidligere forskning.

Videre viser ingen av analysene noen sammenheng mellom tilfredshet og den
sykdomsspesifikke livskvaliteten. Dette er i motsetning til funn Batbaatar mfl. (2017) har i
sin litteraturstudie hvor de med blant sa at selvvurdert lav livskvalitet og
funksjonsnedsettelser uttrykker lavere pasienttilfredshet. Dette i likhet med Jaipaul og
Rosenthal (2003) som rapporterer i sin studie hvor de kan se at tilfredsheten er hgyere hos

pasienter med bedre selvrapportert helse.

En forklaring kan vare at de som vurderer helsen sin som god, ikke har noen problemer og er
stort sett friske og derfor ikke hadde de kompliserte vanskelighetene som den stomikyndige
sykepleieren matte hjelpe til med. Som sykepleiere er en viktig oppgave a hjelpe pasienten til

a mestre sykdom og plager for en oppnaelse av best mulig livskvalitet.

Det ma tas hgyde for at pasienten har gjennomfart sparreundersgkelsen i etterkant av den
polikliniske konsultasjonen. Sparsmalet om sykdom og helse blir besvart ut i fra hvor de er

nar de svarer, og ikke hvordan de hadde det nar de var til konsultasjonen.

6.6 Styrker og begrensninger med studien

En avgjerende faktor for at en studie skal veere gyldig, er om metoden som er brukt er god og
egnet til & studere problemstillingen. Jeg vil her peke pa metodiske begrensninger og

implikasjoner av dette. Deretter vil jeg diskutere studiens validitet og reliabilitet.
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6.6.1 Studiens metodiske begrensninger

| denne studien er det benyttet en kvantitativ metode. En kvantitativ tilneerming egner seg
godt for & undersgke og teste sammenhenger mellom ulike variabler. Det har imidlertid sine
begrensninger, da det ikke gir noen dybdeforstaelse for fenomenet som er studert, og gir en
begrenset forstaelse av de menneskelige faktorene som ligger bak svarene (Polit & Beck,
2012).

Gjennom kvantitativ tilnserming har jeg kunnet se pa enkeltfaktorer som pavirker
tilfredsheten basert pa et teoretisk rammeverk. Samtidig er studiens forklaringskraft begrenset
til de faktorene som man pa forhand definerer inn i begrepet. Gjennom kvalitativ tilneerming
kunne andre dimensjoner og underliggende faktorer kommet fram. Man kunne ogsa fatt en

starre forstaelse for driverne knyttet til hver enkelt faktor hos pasientene.

Utforming av sparreskjema har stor betydning for hvorvidt man evner & male det man gnsker.
Bade spgrsmalsformuleringene og svaralternativene er objekt for pasientenes subjektive
tolkning og forstaelse. Det er en tendens til at det uttrykkes flere med tilfredshet nar
spgrsmalene er vidt formulert (Lian, 2005, s. 151). Ved & innhente tilleggsinformasjon
gjennom tekst, kunne resultatenes betydning blitt vurdert grundigere. Data om
pasienttilfredshet innhentet med sparreskjema vil alltid veere forbundet med
tolkningsproblemer, og ved analyser ma man basere seg pa antakelser fra tidligere forskning
(Lian, 2005)

Det er flere problemer som oppstar nar tilfredshet skal males. For eksempel er det, som min
studien viser, stor sjanse for tak-effekt (Riiskjeer, Ammentorp, Freil, mfl., 2011), hvor det er
en betydelig skjevhet mot en positiv retning. Den hgye pasienttilfredsskarene blir
problematisert av blant annet Riiskjeer, Ammentorp og Kofoed (2011) hvor de stiller
spgrsmal ved den hgye prosentandelen forngyde pasienter. Og da er det ikke spgrsmal om
helsetjenesten er darligere enn det som blir rapportert, men heller om metoden for innhenting
av tilfredshetsdata er riktig. Resultatene kan ikke ngdvendigvis brukes for a finne
forbedringsfaktorer, men heller male effekt av behandling og tiltak (Riiskjeer, Ammentorp,
Freil, mfl., 2011, s. 244).

Studien er gjennomfgrt som en tverrsnittsstudie. Tverrsnitt som design har sine begrensninger
da det kun maler deltagernes meninger pa et gitt tidspunkt og ikke sier noe om
arsakssammenheng (Veiergd & Thelle, 2007). Vi kan for eksempel ikke vite om oppfalging

over tid vil fare til bedring av livskvalitet eller hgyere tilfredshet. Hensikten var a se pa
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sammenhenger som kan gke kunnskapen om hvordan deltagerne opplevde den
stomipolikliniske konsultasjonen, som igjen kan bidra til behovet for videre forskning. A
gjennomfgre studien som en tverrsnittsundersgkelse har derfor veert hensiktsmessig for a fa

svar pa problemstillingen.

En svakhet med studien er at jeg ikke har gatt videre pa en multivariat regresjonsanalyse for a
finne den linezere sammenhengen mellom variablene. Med bakgrunn i den ene avhengige
variablene «generell pasienttilfredshet» kunne det i dette tilfellet veert brukt multippel
regresjon (Polit & Beck, 2012). Dette ble likevel ikke gjennomfart med grunn i den
skeivfordelte avhengige variabelen. Pa bakgrunn av manglende regresjonsanalyse, er studien
begrenset til & se de ulike uavhengige variablene helt generelt opp mot tilfredshet uten at de
uavhengige variablene er satt i sammenheng med hverandre. Jeg har likevel gjennom mine
analyser kartlagt noen faktorer som kan ha sammenheng med stomiopererte pasienters

tilfredshet med poliklinisk konsultasjon.

6.6.2 Studiens reliabilitet og validitet
Reliabiliteten og validiteten i denne studien avhenger av maleinstrumentet som ble brukt og

gjennomfaringen av studien, men ogsa hvordan forskningsarbeidet ble utfert.

Svakheter med sparreskjemaet som er brukt i denne studien er mange. Jeg gnsker sarlig a
peke pa alle de endringene som ble foretatt og som farte til at viktige nyanser og aspekter
som ansees som betydningsfulle i malingen av tilfredshet forsvant. Dette medfarte at
vesentlige detaljer ikke ble fanget opp gjennom spgrreskjemaet og som gjer studien mindre
reliabel. En modifikasjon av et allerede eksisterende instrument pavirker instrumentets
validitet og/eller reliabilitet. Og Sitzia (1999) konkluderer med to forslag: der det er mulig,
bruk et allerede eksisterende maleinstrument uten modifikasjon. og dersom det er ngdvendig
med endringer, gjar en vurdering om hvorvidt ytterligere testing er ngdvendig eller ikke.
Sitzia (1999) problematiserer akkurat dette i sin studie hvor han har sett pa instrumenter som
benyttes til pasienttilfredshetsundersgkelser. Han finner at det er mange studier som benytter
egenutviklede instrumenter med lite bevis for palitelighet og gyldighet. Dette er det
ngdvendig a vaere oppmerksom pa nar en leser artikler fra studier om pasienttilfredshet.
Sparreskjemaet i denne studien ble ikke pilottestet far prosjektet ble satt i gang, og det ble

heller ikke validert. Pa bakgrunn av en helhetlig vurdering av sparreskjemaets validitet og
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reliabilitet mener jeg at det ikke har en akseptabel verdi for videre bruk i denne

pasientgruppen.

Et annet problem som kan oppsta nar sa mange nyanserte svaralternativer forsvinner er at
maleinstrumentet blir ledende. Det kan oppleves som ledende nar det kun er mulig & svare
«fikk ikke vite noe» eller «fikk vite alt» uten noen mulighet for nyanserte svar midt i mellom.
Ideelt skal alle deltagere finne et svaralternativ som passer for dem, og med lukkede spagrsmal
og fa svaralternativer kan det fare til at deltagerne velger et alternativ som egentlig ikke
representerer dem (Polit & Beck, 2012). Riiskjer, Ammentorp og Kofoed (2011) mener
pasienttilfredshetsundersgkelser som er kvantitative har en tendens til & minimere og slere
eventuell pasientkritikk. Dette er en fare ved min studie, ettersom det i flere tilfeller er fjernet

nyanser i svaralternativene.

Sparreskjemaet mangler ogsa spersmal som kartlegger informasjon som i litteraturen blir
beskrevet som viktige sykdomsrelaterte faktorer opp mot tilfredshet. Vi vet for eksempel ikke
hvorfor pasientene har fatt anlagt stomien. Litteraturen sier at opplevelse av livskvalitet kan
ha en sammenheng med arsaken til utleggelse av stomien. For noen vil det bli en ny start pa
livet, mens det for andre kan vaere nedbrytende (Claessens mfl., 2015). Det er ogsa utelatt &
sparre om hvor lenge pasientene har hatt stomien sin. Tidligere studier viser at den
sykdomsspesifikke livskvaliteten gker med tiden (Braumann mfl., 2016), og behovet for

tilsyn fra stomikyndig sykepleier endrer seg.

Skjevheter i utvalget kan true den interne validiteten. Studiens utvalg er kun fra noen gitte
kommuner i Troms og Finnmark. Hvordan dette pavirker den interne validiteten er vanskelig

a si uten a vite om det er noen relevant forskjell pa disse kommunene og de gvrige regionene.

Studien har ogsa et lavt antall deltagere sammenlignet med det opprinnelige malet. Lav
deltakelse gjer det vanskelig a generalisere funnene til studiepopulasjonen, og det kan ogsa
vaere med & pavirke resultatene av studien (Veiergd & Thelle, 2007). Den eksterne validitet,
generaliseringen, knyttes til hvorvidt studiets resultater kan veere gyldig for andre
befolkningsgrupper med samme tilstand eller situasjon (Beyer mfl., 2012). Det lave antallet

deltakere svekker studiens eksterne validitet i s& mate.
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6.6.3 STOMPA-prosjektet

Ettersom jeg baserer min studie pa data som er innsamlet av ander, finne jeg det relevant &
kommentere prosjektgjennomfaringen av STOMPA-prosjektet. Omstendigheter knyttet til
prosjektgjennomfaringen hadde sterk innvirkning pa hvilke analyser jeg kunne gjennomfare i
min studie. RCT-studien som skulle skrives fram gjennom denne masteroppgaven, endte med
a bli en begrenset tverrsnittsstudie. Det er derfor av interesse a bruke litt plass i diskusjonen
til & resonnere om hva som var grunnen til dette og for a fa en forstaelse for hvorfor

prosjektet ble som det ble.

Godt planlagte og riktig utfgrte randomiserte kontrollerte studier (RCT) gir det beste beviset
pa at en behandling har effekt, men med feil metodikk og rapportering kan det oppsta
feilaktige konklusjoner som kan villede helsevesenet pa alle nivaer (Balasubramanian mfl.,
2006).

STOMPA-prosjektet kan beskrives som en helsetjenesteintervensjon som bestar av svart
mange komponenter som er bade komplekse og utfordrende, bade med tanke pa den lange
tiden prosjektet foregikk, men ogsa pa grunn av at det var fire maletidspunkter. Jo mer
kompleks intervensjonen er, jo viktigere er det med en god ramme rundt studien. Dette
handler i grove trekk a starte med en god planlegging, etterfulgt av en pilotstudie for sa a
gjennomfgre intervensjonen. Avslutningsvis ma effekten av tiltaket vurderes (Polit & Beck,
2012).

| STOMPA-prosjektet er det for det farste lite som er dokumentert av prosessene og de
valgene som ble gjort bade i forkant av og underveis i prosjektet. Slikte detaljerte skriftlige
protokoller vil veere verdifulle ndr det blant annet skal skrives rapporter (Polit & Beck, 2012).
For det andre ble det aldri gjennomfart noen pilotstudie av verken intervensjonene eller
sparreskjemaet som skulle innhente informasjonen fra deltagerne. Et viktig resultat av en
gjennomfart pilotstudie er a finne et forelgpig indikasjon pa om behandling har effekt, og om
spgrreskjemaet inneholdt uklare eller darlige spgrsmal (Johannessen, 2009). En slik pilottest
er ogsa nyttig for & vurdere prosjektets validitet (Sitzia, 1999). Ogsa her er dokumentasjon av
erfaringene som gjares, og de pafglgende endringene piloten farer til, betydningsfulle (Polit
& Beck, 2012).

Eksperimentelle studier blir kritisert for at de kan bli sa tett kontrollert at de mister relevans i
den virkelige praksisen (Polit & Beck, 2012). | STOMPA-prosjektet var det gjennom
prosjektperioden flere av deltagerne som ikke forholdt seg til den konsultasjonen de var
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randomisert til. Verken prosjektsykepleier eller deltageren selv sa meningen med at deltagere
som var randomisert til videooverfart konsultasjon ikke skulle komme innom
stomipoliklinikken nar de likevel var pa sykehuset. Samtidig som andre deltagere som skulle
veert pa poliklinikken var for syk for a reise og dermed hadde nytte av muligheten for a fa
konsultasjonen videooverfgrt. Dette er et problem med RCT-studier som utfares i kliniske
settinger. | praksis ble selve behandlingen viktigere enn studien, noe som vil ga pa bekostning

av studiens metodiske gjennomfaring.

Til tross for at RCT er sarlig god til & teste arsaksbestemte teorier, er det en rekke
begrensninger som gjer det vanskelig a gjennomfare i den kliniske virkeligheten. Det er
likevel gkende etterspersel av evidensbasert praksis, og eksperimentell design blir i sterre

grad brukt for a teste effekten av ulike intervensjoner (Polit & Beck, 2012)

Med de opplevelsene som er igjen etter STOMPA-prosjektet tenker jeg at det kan dras noen
slutninger: Det er viktig at alle som skal bidra i et prosjekt far grundig og samme opplering.
Dette poengterer ogsa Laake mfl. (2007, s. 36) som er klar pa at opplaring er det viktigste
virkemiddelet for god forskningspraksis. De trekker blant annet fram obligatorisk opplaering
pa masterniva og god opplearing under veiledning far en overtar eller gar inn i prosjekter.
Videre ma avgjerelser og arbeid som gjares, bade i forkant og underveis i et prosjekt,

dokumenteres.
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7 Avslutning og oppsummering

Temaet for denne studien har vert stomiopererte pasienters opplevelse av tilfredshet til

poliklinisk konsultasjon. Studiens hensikt har vert & undersgke graden av tilfredshet og a se
pa hvordan ulike faktorer pavirker opplevelsen av generell tilfredshet. Resultatene i studien
ble diskutert i kapittel 6, og jeg vil her redegjare for en kort oppsummering av disse. Videre

vil jeg gjare opp noen tanker for studiens implikasjoner for praksis og veien videre.

Resultatene fra denne studien viser at stomiopererte pasienter har stor grad av tilfredshet til
den polikliniske konsultasjonen gjennomfart av UNN, Tromsg. Vi ser ogsa at generell
tilfredshet er forskjellig, men likevel relatert til flere av faktorene som arbeidsmodellen
skisserte. Det ikke er noe tydelig sammenheng mellom sosiodemografiske faktorer og
tilfredshet, heller ikke sykdomsrelaterte faktorer korreler i denne studien. Som forventet er
det tydelig sammenheng mellom forventninger til konsultasjonen og opplevelsen av
tilfredshet. Interpersonelle faktorer som kommunikasjon og informasjon samsvarer ogsa med
opplevelsen av tilfredsheten. Resultatene i denne studien underbygger teori og funn i andre
pasienttilfredshetstudier. Likevel er det fa studier som har kartlagt stomiopererte pasienters
tilfredshet med poliklinisk konsultasjon. Det vil veere viktig med kontinuerlig vurdering av
oppfalgingen for a opprettholde ndveaerende standard. Denne studien kan derfor gi verdifull og
viktig informasjon som kan veere av betydning for denne pasientgruppen, men ogsa for
helsepersonell som jobber med stomiopererte pasienter og ledelsen som er ansvarlig for

driften av stomipoliklinikkene.

7.1 Veien videre

Denne studien gir et bilde av ndveerende standard for den polikliniske konsultasjonen, men
den gir ingen svar pa hva pasientene eventuelt er mindre forngyd med. Det gir heller ingen
svar pa hvilke behov de stomiopererte pasientene har av oppfgling jamfer Norilco sin rapport
(Norilco, 2015). Det kan derfor vaere av interesse a finne ut hvor ofte stomiopererte trenger
konsultasjon, om behovet er personlig oppmate pa poliklinikken, eller om det er en telefon
fra stomikyndig sykepleier. Er det noe i det preoperative forlgpet som kan forbedres, og hva
gnsker de av hjelp sa lenge de er innlagt pa sykehuset? Alle disse spgrsmalene er viktig a
stille og kan veere til nytte for framtidig arbeidet og utviklingen av det polikliniske tilbudet til
denne pasientgruppen. Meld.St. nr 10 (2012-2013) trekker fram helsemyndighetenes ansvar

for & stimulere til standardiseringer gjennom blant annet nasjonale retningslinjer og veiledere,
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hvor det her vil veere viktig at de stomiopererte pasientene far lagt fram hva de faktisk trenger

far, under og etter operasjonen.
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Foresporsel om deltakelse i kvalitetssikringsprosjektet
Oppfoelging ved stomipoliklinikk

Bakgrunn og hensikt

Dette er et spersmal til deg om & delta i en studie for 4 kartlegge om stomipoliklinikk via
telemedisin (videooverfort) er et like godt tilbud som dagens stomipoliklinikk ved UNN, Tromse er
per i dag. Alle pasienter som far stomi blir spurt om 4 delta i denne studien. Avdeling for
gastroenterologisk Kirurgi ved Universitetssykehuset Nord-Norge (UNN) er ansvarlig for studien.

Hva innebzerer studien?

Studien skal ha 170 pasienter, der 85 pasienter meter pa den ordinare stomipoliklinikken ved UNN
og 85 pasienter moter pa nzrmeste helsesenter som har videooverfering. Disse helsesentrene er i
Alta, pa Finnsnes og pa Storslett. Det vil bli trekning om hvem som skal komme til
stomipoliklinikken ved UNN, og om hvem som skal mete lokalt. Det vil ikke bli forskjeller ved
behandlingen.

Mulige fordeler og ulemper

Deltakelse i studien skal ikke medfere noen ulemper for deg.
For de som skal mete lokalt, vil det mulig bli mindre reisetid.

Hva skjer med informasjonen om deg?

Informasjonen som registreres om deg skal kun brukes slik som beskrevet i hensikten med studien.
Alle opplysningene vil bli behandlet uten navn og fedselsnummer eller andre direkte gjenkjennende
opplysninger. En kode knytter deg til dine opplysninger gjennom en navneliste.

Det er kun autorisert personell knyttet til prosjektet som har adgang til navnelisten og som kan
finne tilbake til deg. Navnelisten vil bli oppbevart i 10 ar og deretter slettet. Det vil ikke vaere mulig
a identifisere deg i resultatene av studien nar disse publiseres.

Frivillig deltakelse
Det er frivillig & delta i studien. Du kan nér som helst og uten & oppgi noen grunn trekke ditt
samtykke til & delta i studien. Dette vil ikke fa konsekvenser for din videre behandling. Dersom du
onsker & delta, undertegner du samtykkeerklaringen nederst. Om du né sier ja til 4 delta, kan du
senere trekke tilbake ditt samtykke uten at det pavirker din @vrige behandling. Dersom du senere
onsker & trekke deg eller har spersmal til studien. kan du kontakte

Rolv-Ole Lindsetmo (Prosjektansvarlig lege) tlf: 776 26 640,

Katrine Vinje Kleiven (prosjektansvarlig sykepleier) tif: 776 27 443/

469 41 515

Samtykke til deltakelse i kvalitetssikringsprosjektet

Navn (med store bokstaver):

Jeg er villig til & delta i studien:
(Signert av pasient, dato)

Stedfortredende samtykke nar berettiget, enten i tillegg til personen selv eller istedenfor:

(Signert av narstaende, dato) 58558
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Vedlegg 2

. Stomipoliklinikk v2 Randomiserings nr Runde D .

Beskrivelse av helsetilstand med stomi

Spersmal 1: Generelt, vil du si at din helse er:
O Utmerket
O Veldig god
0O God
O Noksa god
0O Darlig

Spersmél 2: For hvert av punktene nedenfor, vennligst angi hvor ofte du bekymrer deg for temaet
pa grunn av uhell med lekkasje fra stomien. (Hvis det er en bekymring pé grunn av andre 4rsaker,
sett kryss i boksen: ikke relevant).

j Stort En Av Aldri Ikke

Spersmail 2: Pa grunn av uhell med B | del o | relevant
lekkasje fra stomien : g t | T
alltid til

a. jeg er redd for & gé ut | O m] O ] O

b. jeg unngar 4 besoke venner u = o — D

c. jeg unngar a overnatte hjemmefra O O o m} 0O

d. det er vanskelig for meg & gd ut og gjere | 0 m} 0O O O

ting som a gé pa kino eller gé i kirken

e. jeg spiser mindre for jeg gér ut = o O O O

j né?;iiég er hjemmefra, prover jeg & holde i [ ' A |

meg i nerheten av et toalett sa mye som O (] i o O ]

mulig B ) i

g. det er viktig av jeg planlegger timeplanen |

min i forhold til produksjon pé stomien 0 o o = O

(daglige aktiviteter)

h. jeg unngdr a reise O O O ] O

i. jeg bekymrer meg for lekkasjer a O O o ]

j. jeg foler at jeg ikke har noen kontroll O ] O 0O O

over avferingen/ stomien

k. jeg kjenner ikke nér jeg far lekkasje O O a O O

1. stomiplaten holder minimum 1 dag O O O ] O
58558

. 2/11
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Spersmél 3: P4 grunn av uhell med lekkasje fra stomien, vennligst kryss av for i hvilken grad du er
ENIG eller UENIG med hvert enkelt av spersmélene under. (Hvis det er en bekymring pd grunn av
andre érsaker, sett kryss i boksen: ikke relevant).

Spersmil 3: Pa grunn av uhell med | Enig Litt Litt Uenig | Ikke

lekkasje fra stomien i enig uenig | relevant
a. jeg skammer meg o (] ] m] m]
b. jeg kan ikke gjore mange av de tingene :
jeg har lyst til & gjere = o o = o
c. jeg bekymrer meg for episoder med o | o i =
lekkasje ‘

d. jeg foler meg deprimert (] (] 0O (] ‘ 0O
e. jeg er bekymret for at andre skal kjenne O O o ‘ o ‘ o
avforingslukt fra meg

f. jeg foler meg ikke som en frisk person = O O O (] O
g. jeg har mindre gleder av livet O ] O m} ]
h. jeg har sjeldnere sex enn det jeg har (] ] _ (] ] (m]
lyst til & ha ) B ) i _ o
i. jeg foler meg annerledes enn andre ] ] O ] O
mennesker |
j- muligheten for lekkasje fra stomien er O O O o 0O
alltid i tankene mine

k. jeg er redd for & ha sex ] O ] O ]
l. jeg unngér a reise med fly eller tog (] O . (] ]
m. jeg unngdr & g ut og spise pa | g - - " 5
restaurant

n. hver gang jeg er pa et nytt sted sorger o ! a) . O ' O ! o

jeg alltid for & finne ut hvor toalettene er
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Spersmil 4: Har du i lepet av den siste mnd felt deg si nedfor eller hatt si mange problemer

at du har tenkt at ingenting har noe hensikt lenger?

O Ja, svert mye - sa mye at jeg nesten har gitt opp
0O Ja, veldig

O Ganske mye

O Av og til - nok til at det bekymrer meg

O Litt

O Ikke i det hele tatt

Spersmil 5: Hvis du har valget mellom & mete til poliklinisk kontroll, ensker du da & mete
ved poliklinikken pi UNN eller til videooverfert poliklinikk ved et helsesenter i din region?

O Poliklinikken ved UNN

0O Videooverfart poliklinikk i min region
O Begge deler

O Vet ikke

Spersmil 6: Har samlivet ditt forandret seg etter at du fikk stomi?

O I stor grad
O 1 noen grad
O1 liten grad
O Vet ikke

Spersmil 7: Har du hatt behov for & snakke med en stomisykepleier om dette/f4 informasjon

om kroppens forandringer etter operasjonen? (kryss av for flere alternativer hvis det er
relevant).

O Fikk snakket med sykepleier/stomisykepleier for operasjonen
O Fikk snakket med sykepleier/stomisykepleier for jeg reiste hjem
O Legen pa sykehuset tok dette opp med meg

O Fastlegen tok det opp med meg

O Jeg fikk brosjyre om temaet pa sykehuset

O Ja, annet helsepersonell

O Nei

O Ikke relevant

. 4/11
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Beskrivelse av generell helsetilstand

Vis hvilke utsagn som passer best pa din helsetilstand i dag ved 4 sette ett kryss i en av rutene under
hvert nummer nedenfor.

1. Gange
O Jeg har ingen propblemer med & ga omkring

O Jeg har litt problemer med & g omkring
O Jeg er sengeliggende

[

. Personlig stell

O Jeg har ingen problemer med personlig stell
O Jeg har litt problemer med & vaske meg eller kle meg
O Jeg er ute av stand til a vaske eller kle meg

w

. Vanlige gjoremil (.f.eks. arbeid, studier, husarbeid, familie -eller fritidsaktiviteter)
O Jeg har ingen problemer med a utfere mine vanlig gjeremal

O Jeg har litt problemer med 4 utfore mine vanlig gjeremal
O Jeg er ute av stand til & utfere mine vanlig gjeremal

4. Smerte og ubehag
O Jeg har verken smerte eller ubehag
O Jeg har moderat smerte eller ubehag
O Jeg har sterk smerte eller ubehag

o

. Angst og depresjon

O Jeg er verken engstelig eller deprimert
O Jeg er noe engstelig eller deprimert
O Jeg er svart engstelig eller deprimert

Helsetilstand

For at du skal vise oss hvor god eller darlig din helsetilstand er, har vi laget en skala, hvor den beste
helsetilstanden du kan tenke deg er markert med 10 og den dérligste med 1. Vi ber om at du viser
din helsetilstand ved & trekke en linje fra boksen nedenfor til det punkt pa skalaen som passer best
med din helsetilstand.

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Névearende
helsetilstand
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Undersekelse om pasienters erfaringer med poliklinikker

"Det er den som har skoen pé som vet hvor den trykker". Derfor sper vi deg som har erfaring med
poliklinikk.

Sporsmélene gjelder ditt siste besek pa stomipoliklinikken. Alles erfaringer er like viktige for & fa et
riktig bilde av denne delen av helsetjenesten.

Informasjon om utfylling av sperreskjema:
- De fleste spersmal besvares ved a krysse av i en av rutene til de forskjellige svaralternativene
- Legg merke til at endepunktene kan vare forskjellige fra spersmal til spersmal

Utfylt skjema sendes tilbake til gastrokirurgisk avdeling, v/sekreter Connie Hoel, helst innen en
uke. Returkonvolutten er ferdig adressert og porto betales av prosjektet. Alle svar blir behandlet
fortrolig.

Har du spersmal angénde undersekelsen, kan du ta kontakt med prosjektansvarlig sykepleier Katrine
Vinje Kleiven tlf. 46941515

For du kom til poliklinikken

1. Hvorfor hadde du time pa poliklinikken denne dagen? (flere kryss)

O Utredning

O Behandling

O Oppfelging etter behandling
0O Kontroll

O Annet

O Vet ikke

2..Hvem bestemte tidspunktet for timen din?

O Ikke aktuelt O Duselv OPoliklinikken O Sykehuset

3. Var det lett for deg 4 endre pa tidspunktet for timen din?
O lkke aktuelt OJa 0ONei
4. Opplevde du at timeavtalen din ble utsatt eller flyttet uten at du ba om det?

O lkke aktuelt OJa O Nei
5. Hvis du matte vente pa timen din, hvordan opplevde du det?
O Jeg ventet ikke O Matte vente alt for lenge O Det var uholdbart [ Helt greit

6. Fikk du den informasjonen du trengte fra poliklinikken/sykehuset for timen din?

O Jeg trengte ikke informasjon
O Jeg fikk nok informasjon pé forhand
O Jeg fikk ingen informasjon pa forhand 58558
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7. Hvor lett eller vanskelig har det veert 4 komme i kontakt med poliklinikkens ansatte pa
telefonen?

O Jeg har ikke forsgkt a ringe

O Svart vanskelig

O Veldig lett

O Huvis det ikke svarte, la jeg igjen beskjed pa telefonsvarer, og de ringte meg tilbake.

8. Pa forhédnd, hvor viktig ventet du at denne timen pa poliklinikken skulle veere?

O Vanlig rutinekontroll O veldig viktig O Vet ikke
9. Hvor lang tid brukte du hjemmefra til poliklinikken?

OUnder | time 0OCa.1-2timer [OCa.3-4timer [OCa.5-8 timer [ Mer enn 8 timer
10. Mitte du overnatte pa grunn av reiseveien?

OJa DONei
11. Hvordan kom du til poliklinikken? (flere kryss)

O Privatbil ODrosje OBuss OFerge OFly 0[O Annet
12. Hvor forneyd var du med parkeringsmulighetene?

O Ikke aktuelt for meg O Svaert misforneyd O Middels forneyd O Godt forneyd
13. Hvor lett var det a finne veien til poliklinikken da du ankom

O Svert vanskelig O Litt vanskelig O Lett
14. Hvordan ble du mottatt av sykepleieren pa poliklinikken?

O Vennlig og imetekommende O Middels [0 Dérlig mottakelse

15. Kom du til avtalt tid, eller métte du vente?

O Jeg kom til avtalt tid

O Jeg ventet mindre enn 15 minutter
O Jeg ventet mer enn 15 minutter

O Jeg ventet 15 - 30 minutter

O Mer enn | time
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Organisering av poliklinikken

16. Opplevde du at viktig informasjon om deg var kommet fram til rette vedkommende pa
poliklinikken?

OJa ONei 0O Vetikke

17. Opplevde du at personalet pi poliklinikken samarbeidet godt i forbindelse med timen
din?
OJa ONei 0O Vetikke

18. Var det satt av nok tid til samtale under konsultasjonen?
O Nei, det var darlig tid [ Ja, det var god tid

19. Fikk du time hos en som du har vzrt hos tidligere?
OJa ONei

Om selve konsultasjonen pa poliklinikken Videokonferanse D ~ UNNO

20. Var personalet pa poliklinikken godt forberedt pa ditt aktuelle besak?

Legen: OJa OMiddels ONei 0OIkke til stede
Sykepleier pa UNN: OJa OMiddels 0ONei
Personale ved videokonferansen: OJa OMiddels 0ONei

21. Snakket personalet til deg slik at du forstod de?

Legen: OJa OMiddels ONei 0O Ikke til stede
Sykepleier pa UNN: OJa DOMiddels 0ONei
Personale ved videokonferansen: OJa DOMiddels [ONei

22. Hadde du tillit til at disse personene var faglig dyktig, eller folte du noe usikkerhet med
hensyn til dette?

Legen: OJa DOMiddels ONei O lkke til stede
Sykepleier pd4 UNN: OJa OMiddels 0ONei
Personale ved videokonferansen: OJa OMiddels ONei

23. Felte du at de hadde omsorg for deg?

Legen: OJa OMiddels DONei O Ikke til stede
Sykepleier pa UNN: OJa DOMiddels 0ONei
Personale ved videokonferansen: OJa OMiddels [ONei

58558
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24. Fikk du selv fortalt det som var viktig om din tilstand?

O Det var mye jeg ikke fikk fortalt
O Det var noe jeg ikke fikk fortalt
O Jeg fikk fortalt det meste

O Jeg fikk fortalt alt

25. Ble det fortalt hva du skulle gjere av egeninnsats i etterkant av timen?

O Ikke aktuelt

O Nei, jeg fikk ikke vite noe om dette
O Jeg fikk noen tips og rad

O Ja, jeg fikk vite alt jeg trengte

26. Fikk du vite det du syntes var nedvendig om hvordan tilstanden din kan utvikle seg i den
nzermeste framtid?

O Nei, jeg fikk ikke vite noe O Ja, jeg fikk vite alt jeg trengte O Ikke aktuelt

27. Ble du tatt med pa rid i forbindelse med utredning eller behandling hvis du ensket dette?

O Jeg onsket ikke & bli tatt med pé rad

0O Ikke aktuelt

O Nei, alt ble bestemt over hodet pa meg
O Ja, jeg ble tatt med pa rad

28. Ble du mstt med heflighet og respekt?

Legen: OJa ONei 0O]Ikke til stede
Sykepleier pa UNN: OJa ONei
Personale ved videokonferansen: DOJa ONei

29. (Besvares kun av de som har vaert pa videooverfort stomipoliklinikk)
For konsultasjon fikk du vite det du syns var nedvendig om hvordan poliklinikktimen skulle
forega?

O Jeg fikk god informasjon pé forhand
O Jeg visste litt
O Nei. jeg fikk ikke vite noe pa forhand
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Etter konsultasjonen pa poliklinikken

30. Hadde du noen ubesvarte spersmil da du forlot poliklinikken?

OJa,mange O Noen 0[O Nei, ingen

31. Mener du at du pa noen mite ble feilbehandlet (etter det du selv kan bedemme)?

O Ikke aktuelt [0 Behandling var helt korrekt O Jeg ble alvorlig feilbehandlet

32. Hvor tilfreds er du, alt i alt, med den behandlingen du fikk ved poliklinikken? |

O Ikke sarlig tilfreds 0O Noe tilfreds O Absolutt tilfreds

33. Hva har beseket ved poliklinikken (si langt) betydd for sykdommen eller helseproblemet
ditt? (flere kryss)

O Passer ikke mitt tilfelle

O Liten betydning

0O Noe betydning

O Det er stor betydning at jeg kan fa behandling pa stomipoliklinikken
O Jeg kunne ikke klart med uten dette tilbudet

34. Alt i alt, hvor forneyd eller misforneyd er du med konsultasjonen ved
poliklinikken?

O Sveart misforneyd

O Ganske misforneyd

0O Bade og

O Ganske forneyd

O Svert forneyd

35. Alt i alt, hva er erfaringene dine ved dette beseket?

O Mye darligere enn forventet
O Noe dérligere enn forventet
0O Som forventet

O Noe bedre enn forventet

O Mye bedre enn forventet
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Bakgrunnsspersmal

Opplysningene nedenfor skal brukes til 4 underseke om ulike pasientgrupper har forskjellige
erfaringer med poliklinikker og der er viktig at du besvarer sparsmalene.

36. Hvilken type stomi har du?

Colostomi (tykktarm) O Ileostomi (tynntarm) O
O Midlertidig O Midlertidig
O Permanent O Permanent

37. Kjenn og alder:

OKvinne [OMann Alder:

38. Er morsmalet ditt et skandinavisk sprak? (inkludert samisk)
OJa ONei

39. Hvor mange ganger i lopet av de siste seks maneder har du hatt time pa poliklinikken?
O Bare denne ene gangen [0 2-5 ganger [0 Mer enn S ganger

40. Stort sett, vil du si at din helse er:

O Utmerket DO Megetgod DO God [ONoksagod 0O Dirlig

41. Hva gjer du til daglig? 42. Hvor mange ar har du gitt pa skole/tatt
utdanning etter at du var ferdig med
O Er yrkesaktiv 1 obligatorisk grunnskole? (Obligatorisk
O Er hjemmearbeidene grunnskole = 0, alle drene etter

O Er under utdanning grunnskolen legges sammen).

O Er sykemeldt/pa attforing
0O Er pensjonist

Antall ar:

0O Er uferetrygdet
0O Annet

43. Hvor mange personer bor i husstanden din?

O Jegboralene O Vier2 personer O Vier 3 personer eller flere

Er det andre spersmél eller tema du synes vi burde spurt om i dette skjemaet?
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Vedlegg 3

UNIVERSITETET I OSLO

DET MEDISINSKE FAKULTET

Avdelingsleder Rolv-Ole Lindsetmo Regional komité for medisinsk og helsefaglig
Gastrokirurgisk avdeling forskningsetikk Sor-@st A (REK Ser-Ost A)
UNN Postboks 1130 Blindern
9038 Tromse NO-0318 Oslo

Telefon: 22 84 46 66
Telefaks: 22 85 05 90

Dato: 04.11.09 E-post: jorgen.hardang@medisin.uio.no
Deres ref.: Nettadresse: http:/helseforskning.etikkom.no

Vir ref.: 2009/1432a
2009/1432a Videokonferanse ved Stomi- eg-sérpeliliinikk. En randomisert, kontrollert studie

Vi viser til seknad om forhdndsgodkjenning av ovennevnte forskningsprosjekt. Soknaden ble
behandlet av Regional forskningsetisk komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk i motet
19. oktober 2009. Seknaden er vurdert i henhold til lov av 20. juni 2008 nr. 44, om medisinsk og
helsefaglig forskning (helseforskningsloven) kapittel 3, med tilherende forskrift om organisering av
medisinsk og helsefaglig forskning av 1. juli 2009 nr 0955.

Prosjektleder : Avdelingsleder Rolv-Ole Lindsetmo
Vitenskapelig tittel

Arbeidssted : Gastrokirurgisk avdeling, UNN
Forskningsansvarlig : Universitetet i Nord Norge

Formalet med studien er a finne ut om videokonferanse gir like god behandling som oppmote, og
hvor mye en i sa fall kan spare. Informanter er samtykkende pasienter med permanent stomi eller
problematiske kirurgiske sar med leveutsikter pa minst to dr. Totalt 170 beregnes inkludert, 85 i
videokonferansegruppen og 85 i en kontrollgruppe. Alle pasienter folges opp 12 méaneder etter
inklusjon.

Komiteens vurdering

Komiteen har ingen merknader til prosjektseknaden.

Komiteen har ingen merknader til informasjonsskriv og samtykkeerklaring.

Vedtak

Komiteen godkjenner at prosjektet giennomfores i samsvar med det som framgar av seknaden.
Prosjektet godkjennes under forutsetning av at de vilkdrene som er anfort ovenfor blir innarbeidet
for prosjektet settes i gang.

Godkjenningen av prosjektet gjelder til 1.5.2015. Av dokumentasjonshensyn skal opplysningene
likevel bevares inntil 1.5.2020. Opplysningene skal deretter slettes eller anonymiseres, senest innen
31.12.2020.

Opplysningene skal lagres avidentifisert, det vil si adskilt i en nekkel- og en opplysningsfil.
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UNIVERSITETET I OSLO Side 2 av 2
Det medisinske fakultet

Forskningsprosjektets data skal oppbevares forsvarlig, se personopplysningsforskriften kapittel 2,
og Helsedirektoratets veileder for «Personvern og informasjonssikkerhet i forskningsprosjekter
innenfor helse- og omsorgssektoren».

Prosjektet skal sende sluttmelding til REK Ser-@st A pa fastsatt skjema senest 1.12.2015

I tillegg til vilkar som fremgar av dette vedtaket, er tillatelsen gitt under forutsetning av at prosjektet
gjennomfores slik det er beskrevet i seknaden og protokollen, og de bestemmelser som felger av
helseforskningsloven med forskrifter.

Huvis det skal gjeres endringer i prosjektet i forhold til de opplysninger som er gitt i seknaden, ma
prosjektleder sende endringsmelding til REK. Vi gjer oppmerksom pa at hvis endringene er
"vesentlige", ma prosjektleder sende ny seknad, eller REK kan palegge at det sendes ny seknad.

Komiteens vedtak kan paklages til Den nasjonale forskningsetiske komité for medisin og helsefag,
jfr. helseforskningsloven § 10, 3 ledd og forvaltningsloven § 28. En eventuell klage sendes til REK
REK Ser-Ost A. Klagefristen er tre uker fra mottak av dette brevet, jfr. forvaltningsloven § 29.

Vi ber om at alle henvendelser sendes inn via var saksportal: http://helseforskning.etikkom.no eller
pa e-post til: post@helseforskning.etikkom.no

Vennligst oppgi vart saksnummer/referansenummer i korrespondansen.
Med vennlig hilsen

Gunnar Nicolaysen (sign.) ©
Professor ~ 'ﬁ é
Leder
ind Grenlie Olsen
gerende komitésekretaer

Regional komité for medisinsk o
helsefaglig forskningsetikk
Sor-@st-Norge



Vedlegg 4

b REGIONALE KOMITEER FOR MEDISINSK OG HELSEFAGLIG FORSKNINGSETIKK

Region: Saksbehandler: Telefon: Var dato: Var referanse:
REK sor-ost Leena Heinonen 22845522 19.04.2018 2009/1432/REK sor-ost
A
Deres dato: Deres referanse:
18.04.2018

Var referanse ma oppgis ved alle henvendelser

Rolv-Ole Lindsetmo
Universitetssykehuset Nord-Norge

2009/ 1432 Videokonferanse ved Stomi-og sarpoliklinikk. En randomisert, kontrollert studie.
Prosjektansvarlig: Universitetssykehuset Nord-Norge

Prosjektleder: Rolv-Ole Lindsetmo

Det sgkes fglgende endring i prosjektet:

- forlengelse av prosjektslutt til 31.12.2018 for artikkelsskriving og publisering

Vurdering

Sekretariatet i REK har vurdert den omsgkte endringen, og har ingen forskningsetiske innvendinger til
endringen slik den er beskrevet i skjema for prosjektendring.

Vedtak:

REK godkjenner prosjektet slik det na foreligger, jfr. helseforskningsloven § 11, annet ledd.

Godkjenningen er gitt under forutsetning av at prosjektet gjennomfgres slik det er beskrevet i sgknad,
endringssgknad, oppdatert protokoll og de bestemmelser som fglger av helseforskningsloven med forskrifter.
Klageadgang

REKSs vedtak kan paklages, jf. forvaltningslovens § 28 flg. Eventuell klage sendes til REK sgr-gst A.
Klagefristen er tre uker fra du mottar dette brevet. Dersom vedtaket opprettholdes av REK sgr-gst A, sendes

klagen videre til Den nasjonale forskningsetiske komité for medisin og helsefag for endelig vurdering.

Vi ber om at alle henvendelser sendes inn pé korrekt skjema via var saksportal:
http://helseforskning.etikkom.no. Dersom det ikke finnes passende skjema kan henvendelsen rettes pa e-post
til: post@helseforskning.etikkom.no.

Vennligst oppgi vart referansenummer i korrespondansen.

Besoksadresse: Telefon: 22845511 All post og e-post som inngar i Kindly address all mail and e-mails to
Gullhaugveien 1-3, 0484 Oslo E-post: post@helseforskning.etikkom.no saksbehandlingen, bes adressert til REK  the Regional Ethics Committee, REK
Web: http://helseforskning.etikkom.no/ sor-ost og ikke til enkelte personer sor-gst, not to individual staff

80



81

Med vennlig hilsen

Knut Ruyter
Avdelingsdirektor

REK ser-gst sekretariatet
Leena Heinonen

radgiver

Kopi til: arthur.revhaug@unn.no
Universitetssykehuset Nord-Norge ved gverste administrative ledelse: post@unn.no



Vedlegg 5

UNIVERSITETSSYKEHUSET NORD-NORGE (B)
DAVVI-NORGGA UNIVERSITEHTABUOHCCEVIESSU
PERSONVERNOMBUD
Rolv Ole Linsetmo
Gastrokirurgisk avdeling
9038 Tromsg
Deres ref.: Var ref.: Saksbehandler/dir tif.: Dato:
i Per Norleif Bruvold, 77755855 12.12 2011

2011/4621

ANBEFALING AV BEHANDLING AV PERSONOPPLYSNINGER

Viser til melding om behandling av personopplysninger, mottatt 04.102011.
Meldingen gjelder prosjektet/registeret:

0247 Videokonferanse ved Stomi- 0og sarpoliklinikk.

Formal: Dokumentere bide fra pasientens stasted og fra et helsegkonomisk
betraktning, at det er like god behandling for pasientene at stomi —0g

sarpolikInikk konsultasjoner foretas over telemed nett.

Prosjektet er en forskningsstudie hvor Universitetssykehuset Nord-Norge HF er
behandlingsansvarlig.
Forskningsprosjekter igangsatt etter 01.07.2009 skal forhdndgodkjennes av REK. REK

godkjenner ogsa fritak fra taushetsplikten samt opprettelse av biobank i henhold til den nye

Helseforskningsloven. Personvernombudets (PVO) rolle er a ha oversikt over
forskningsprosjekter samt se til at informasjonssikkerheten og personvernet blir ivaretatt.

PVO vil fremdeles godkjenne behandlings- og kvalitetsregistre.
REK har godkjent prosjektet hjemlet etter Helseforskningsloven (HFL) § 10, se REK sak

2009/1432a.

PVO har pi bakgrunn av REKs godkjenning og tilsendte meldeskjema med vedlegg
registrert prosjektet og opprettet et eget omrade (mappe) pa \asterix7\felles.avd\forskning
(0:\) med navn 0247 hvor all data i forbindelse med prosjektet skal lagres. Tilgang til dette
omrédet er begrenset til kun prosjektleder og den som prosjektleder definerer. PVO vil ogsa

kunne f2 tilgang til omradet, jfr pkt. 8.5 i meldeskjema.

Det gjores oppmerksom pa at det skal gis ny melding (remelding) dersom registeret ikke er
slettet eller ikke ferdig innen 3 ar og som ligger til grunn for PVOs anbefaling.

PVO gjm oppmerksom pa at dersom registeret skal brukes til annet formal enn det som er
nevnt i meldingen ma det meldes sarskilt i hvert enkelt tilfelle.

Postadresse: Avdeling: . Fag- og forskningssenteret Telefon: 77 62 60 00
Besoksadr. Internett:  www.unn.no

9038 TROMSQ Fakturaadr:  UNN HF, /o Fakturamottak, Postboks 4220, Vika, 8608 Mo i Rana E-post: post@unn.no
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