
 
   
 

 

 

 

At leve med en parastomal bule  

– Patienternes perspektiv 
 

 

 

 

 

 

Denne artikel er baseret på et oplæg holdt af Marianne 
Krogsgaard, ph.d.-studerende (Danmark) i forbindelse med 
Coloplast Ostomy Days 2018. 
 

Marianne har arbejdet som kolorektal sygeplejerske i 

mere end 20 år. Hendes ph.d -forskning fokuserer på  

kolorektal kirurgi fra et patientperspektiv med reference 

til parastomalt brok som en senfølge  efter stomidannelse. 

Marianne var ansat på Abdominalcenteret på Rigshospi-

talet, hvor hun siden 2015 var daglig leder af den danske 

stomi-database for Region Hovedstaden.  

 

Man kender ikke meget til den indvirkning en parastomal 

bule har på en patients liv. I denne artikel deler vi resulta-

terne af en kvalitativ undersøgelse, der belyser livet med en 

parastomal bule – set fra patientens synspunkt. Vi belyser 

også behovet for mere forskning i sygeplejeinterventioner, 

der kan reducere symptomer og forbedre livskvaliteten for 

netop denne patientgruppe.  

 

Patientprofil og incidensrater  

Den typiske profil for en person med en parastomal bule er 

en mand over 60 år med en kolostomi1-4. Der er også andre 

faktorer, som kan spille ind – det kan være patientfaktorer 

(f.eks. underernæring og rygning), sygdomsfaktorer (f.eks. 

diabetes og hypertension) samt tekniske faktorer i forhold til 

stomidannelse (f.eks. laparoskopisk kirurgi og anastomose-

størrelse). Ingen af faktorerne er dokumenteret i høj nok 

grad1, 5-9. Det er uvist, hvilke der betyder mest og om de har 

nogen effekt, hvis de ændres før operationen.  

 

Der er en række faktorer, der gør det vanskeligt at identifi-

cere den samlede incidensrate med sikkerhed. Incidensrater 

afhænger af definitioner – det vil sige, om der er tale om en 

bule eller brok. De afhænger også af, hvordan det er rap-

porteret – om hændelsen er selvrapporteret, identificeret 

ved en klinisk undersøgelse eller diagnosticeret med en CT-

scanning.  

 

Det er velkendt, at forekomsten af parastomale buler stiger 

over tid4. Et studie baseret på data fra Region Hovedsta-

dens stomidatabase med mere end 5.000 stomipatienter 

viste en kumulativ forekomst af parastomale buler efter 

blot 1 år på hele 36 procent1. Undersøgelsen viste også, at 

patienter med en kolostomi havde 40 procent højere risiko 

for at udvikle parastomispalt brok, sammenlignet med pati-

enter med ileostomi.  

 

 
 

Indvirkning på livskvaliteten  

Når det kommer til symptomer på en parastomal bule, så 

varierer beskrivelserne i forskningen betydeligt. Nogle un-

dersøgelser viser, at patienter hovedsageligt er asympto-

matiske, og andre viser, at patienter primært er symptoma-

tiske10-15. Det afhænger af, hvilke patienter der er inkluderet 

og hvilke spørgsmål de stilles.  

     
Vigtigheden af at stille de rigtige spørgsmål blev afklaret i 

en undersøgelse foretaget af Bispebjerg Hospital, hvor sy-

geplejersker systematisk interviewede patienter om deres 

symptomer dagen før en operation af deres parastomale 

brok16.  

 

De fandt ud af, at patienterne rapporterede en række for-

skellige symptomer, og de opdagede også en høj symptom-

belastning – dvs. at hver patient havde en række forskellige 

symptomer. Tre af de symptomer, der blev registreret i un-

dersøgelsen, var; uregelmæssig virkning af stomien, en tyn-

gende fornemmelse og aktivitetsbegrænsning, som også er 

de symptomer, der ikke rapporteres hyppigt nok. Hvis en 

patient har disse symptomer, men ikke bliver spurgt om 

dem, kan patienten fejlagtigt kategoriseres som ”asympto-

matisk”.  

“Medmindre vi har en meget systematisk tilgang, er det må-

ske ikke tilstrækkeligt kun at stole på klinikrapporterede 

Typer af parastomale buler20 

Type 1: Svaghed i abdominalvæggen, intakt fascial ring. 

Type 2: Subkutan prolaps, intakt fascial ring 

Type 3: Ægte parastomalbrok, forstørret fascial åbning. 



data”, forklarer Marianne. ”Hvis vi vil have indsigt i patien-

tens perspektiv, har vi brug for rapporter, der kommer di-

rekte fra patienterne”. 

 

 
 

Få patientens perspektiv 

For at få dybere indsigt i, hvordan det påvirker patienternes 

livskvalitet at leve med en parastomal bule, gennemførte 

Marianne en kvalitativ undersøgelse, hvor patienterne blev 

spurgt om deres symptomer17. Undersøgelsen afslørede en 

bred vifte af fysiske og følelsesmæssige påvirkninger der 

følger med at leve med en parastomal bule.  

 

Den fysiske påvirkning  

Patienter, der lever med en bule, oplever ukendte og ube-

hagelige fornemmelser i kroppen. Disse inkluderer ændrede 

tarmvaner og svingende støjende tarmluft, der påvirker de-

res hverdag. Patienterne beskrev de ubehagelige situatio-

ner, som dage, hvor de ofte havde det fint om morgenen, 

men følte ubehag i slutningen af dagen, hvor de følte meget 

tyngede. Nogle følte det som om, at deres organer faldt ud 

af deres mave, når de løftede armene over hovedet, eller 

når de lå på siden. De klassificerede smerter i forskellige ka-

tegorier: smerter ved løft, smerter grundet strækning af hu-

den og til sidst smerter ved afføring.  

 

Den psykologiske påvirkning  

Patienterne følte, at den stadigt formskiftende bule kræ-

vede deres konstante opmærksomhed. De var især bekym-

rede for, om den ville stoppe med at vokse. Patienterne be-

skrev også den påvirkning, bulen havde på deres kropsbil-

lede. Nogle sagde, at de følte sig deforme, anderledes og 

asymmetriske. De beskrev bulen som ”en kvindes bryst”, 

”en melon” eller ”en kegle”. Jo mere patienterne oplevede, 

at bulen ændrede deres kropsbillede, jo sværere var det for 

patienterne at vænne sig til bulen.  

Hvordan de klarede sig  

Patienterne tog praktiske foranstaltninger for at håndtere 

deres bule. De ville ændre deres tøj, og de ville forsøge at 

bruge humor og kreativitet til at håndtere deres tilstand. 

Hver gang bulen voksede, skulle patienterne ændre pro-

dukter, procedurer og beklædning. For at håndtere dette 

havde de brug for adgang til stomisygeplejersker. Da de 

hurtigt og nemt kunne engagere sig med professionelt per-

sonale, var patienterne i stand til at genvinde kontrollen 

over deres bule og genvinde færdigheden i at yde egenom-

sorg.  

 

Behov for forskning i bedste-praksis sygeplejeinterventioner  

Mariannes forskning har sammen med flere andre18-19 vist, 

at en parastomal bule påvirker patienternes liv. Det næste 

skridt er at identificere de sygeplejeinterventioner, der kan 

lindre situationen og hjælpe patienter med at håndtere de-

res parastomale bule.  

 

Her mangler vi yderligere evidensbaseret viden. Der er et 

videnshul i litteraturen, når det kommer til dokumenterede, 

best-practice sygeplejeinterventioner, der kan forbedre pa-

tienternes livskvalitet. Vi finder beskrivelser af interventioner 

men de alle baseret på ekspertudtalelser og klinisk erfaring.  

 

”Hvis vi ønsker en evidensbaseret sygeplejekultur, så har vi 

brug for forskning i interventioner, der kan reducere patien-

ternes symptomer, forbedre deres livskvalitet og forbedre 

deres hverdag”, siger Marianne. ”Fokus skal være på pati-

enternes perspektiv. Vi er nødt til at offentliggøre og dele vi-

den for at komme tættere på løsninger på dette problem” 

 

Områder der kræver yderligere forskning 

 
 
 

 
 
 

Sygepleje interven-
tioner  

Ubesvarede spørgsmål  

Stomiprodukter Er nogle produkter bedre end andre, når det 
kommer til buler og lækage?  

Patientuddannelse  Hvad skal indholdet og timingen være for ud-
danelse omkring parastomale buler?  

Regulering af afføring Hvilken type af afføringsmiddel skal de vælge, 
og hvilken virker bedst?  

Smerter  Kunne vi finde ikke-farmaceutiske interventio-
ner til lindring af smerter i relation til en para-
stomal bule?  

Tyngende fornem-
melse  

Hvad er effekten af at bruge et bælte?  

Ændringer af kro-
psbilledet  

Har vi en ensartet måde at vurdere kropsbille-
det på? Kan vi finde én måde og dermed gøre 
det muligt at diskutere undersøgelserne?  

Nem og hurtig ad-
gang til hjælp  

Kan vi bruge telemedicin eller sociale medier 
til at gøre hjælpen mere tilgængelig for pati-
enterne?  

Symptomer oplevet af patienter, der lever med en parasto-

mal bule  

• Lækage 

• Hudproblemer 

• Utilfredshed med det 

kosmetiske ved en bule 

• Problemer med at finde 

korrekt passende tøj 

• Smerter 

• Sociale begrænsninger  

• Uregelmæssig virkning 

af stomien  

• Tyngende fornemmelse  

• Problemer med stomi-

produkter 

• Begrænsning af aktivitet  

• Vandladningsproblemer   

• Intermitterende tar-

mobstruktion  

• Følelse af ubalance I 

kroppen 

• Svingninger I støjende 

tarmluft 

• Afklemning af tarmen I 

brokket 
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