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Livet med stomi

At f& stomi - midlertidigt eller permanent — aendrer en persons
liv. For nogen kan det tage lang fid at omstille sig fil skulle ac-
ceptere et liv med stomi. For andre gér def hurtigere. Hvordan
man handterer det, afhaenger af personlighed og situation - der
findes ingen rigtig eller forkert m&de at handtere livet med
stomi.

| denne bog mader du Sif, Phillip, Marianne, Niels, Jamie og
hans mor Sarah. De fortzeller deres meget personlige og zerlige
historier om, hvordan det er for dem at leve med stomi. De
saefter fokus p& de faktorer, der har vaeret vigtigst, for at de har
kunnef acceptere og vaenne sig fil ef liv med stomi.

Historierne omhandler forskellige emner: Hvad man skal gere,
hvis man pludselig slér en prut, at faenke pd& stfomien degnet
rundt, at veere teenager med stomi, en mors bekymringer om-
kring hendes barns liv med sfomi, hvordan det er at leve med
en midlertidig stomi, hvordan man laerer atf leve med permanent
stomi, at f& kraeft, familiens og vennernes reaktioner, hvordan
det er med kaerester, overvejelser omkring hvem man skal for-
tzelle om stomien og meget mere. Alle fortzellerne har masser of
gode rad af give til andre i somme situation.

Tak til = Sif, Phillip, Marianne, Niels, Jamie og Sarah — for jeres
&benhiertighed og lyst til at forteelle jeres historier. | har gjort
det for at hjselpe andre, og jeg er sikker pd, at jeres historier vil
vaere il stor stette for andre, der skal leve med stomi, og deres
pérerende.

Vi héber, af vi med bogen kan bidrage il mere viden om livet
med sfomi. Derudover er du meget velkommen til af kontakte
os, hvis du har brug for gode r&d eller gerne vil prave nogle aof
vores produkter. Du kan kontakte os pd telefonnummer

48 46 50 306.
Med hiertelig hilsen Dansac A/S
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Jamie, 14 ar
Permanent kolostomi

Nu kan jeg ga med boxershorts

-Da jeg var 11 &, foreslog laegerne og en sygeplejerske,
at jeg kunne f& en stomi. Jeg havde aldrig hert ordet stomi.
Personalet p& hospitalet forfalte mig, hvad en stomi er, og
hvordan den fungerer. Jeg bed maerke i, at en stomi kunne
betyde, at jeg ikke leengere skulle have daglige uheld i
bukserne, men kunne f& kontrol over min affgring ved ot

f& det i en pose pd maven. Jeg blev meget begeistret. En
stomi kunne jo forhindre, af jeg blev drillet. Jeg ville veere
normal — jeg ville kunne lege, cykle, spille fodbold — og s¢
ville jeg kunne gé& i boxershorts, som alle mine skolekam-
merater kunne. Jeg var ikke i tvivl om, at jeg ville have en
stomi. Jeg fror, lseger, sygeplejersker og mine forseldre var
mere i tvivl, om det var godt for mig at f& en stomi. Selv
var jeg helt sikker. Det var det, jeg ville.

14-¢rige Jamie havde hele sin barndom haft problemer
med at holde pd sin affering. Det var baggrunden for hans
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begeistring ved tanken om at slippe for problemer og dril
lerier. Jamies mor, Sarah, forklarer det sadan: - Jamies liv,
vores familieliv, var lidt af udfordring, inden han fik stomi.
Jamie kunne ikke holde p& sin affering. Vi kunne ikke tage
nogen steder hen uden ekstra skiftetgj, vaskeklude og alt,
hvad der skal til, nar der sker “uheld”. Da Jamie var 9, fik
han en lillebror — de to delte bleposer og vaskeklude. Det
er ikke rart for en 9-arig at skulle vaskes og skiftes naesten
som en baby. Det var meget begraensende for Jamie at
vaere inkontinent.

Drillerierne - det var slemt. Det ved jeg nu!

Jamie blev drillet til ef punkt, hvor han neesten felte, at det
var bereftiget at blive drillet. Set i bakspejlet kan jeg se,
hvor dérligt han havde det, inden han fik stomi. En ting

er det praktiske og ubehagelige ved ikke at kunne holde
p& sin affering. Noget andet er at blive drillet for noget,
du ikke kan gare for. Et bam skal ikke acceptere at blive
drillet. Jamie var kommet til et punkt, hvor han nsermest
sympatiserede med de bem, som drillede ham. Det er ikke
acceptabelt. Jamie forteeller: - Noget af det vaerste var, at
ieg ikke kunne g& med boxershorts, som mine kammerater
kunne. Afferingen gled ned of mine ben, hvis jeg gik med
boxershorts. Det var haesligt. Jeg blev drillet. Det var virkelig
hardt. Jeg havde det rigtig sveert.

Da jeg s& stomien farste gang, var jeg leftet. Jeg froede
fakfisk, at den ville vaere kaempestor og haevet. Stomien
var fin og rund. Jeg blev lykkelig — nu kunne jeg endelig
slippe for at lave i bukserne. Sygeplejerskemne havde givet
mig boxershorts pd allerede p& opvagningsstuen. Sé& jeg
vagnede op med boxershorts pa. Det var fedt!!

Jeg leerte ret hurtigt af skifte poser selv og i def hele taget
at forholde mig fil at have stomi. | rigtig mange &r har jeg
skiftet tg og st&et og vasket mig efter uheld. S& jeg var ref
opsat p& af f& leert at skiffe stomiposerne selv. Det ville give
mig friheden fil at komme ud og lege med mine kammero-
fer — uden at sfinke af affering.







Stomien er en del af min krop

- Stomien er en del af min krop nu, en naturlig del af min
krop. Akkurat som min naese! Jeg gar ikke rundt dagen
lang og teenker: "Ah, gud — jeg har en naese”. Og det ger
ieg altsd heller ikke med min stomi. Efter jeg fik stomi blev
det muligt for mig at gere alt det, som jeg ikke kunne fer,
hvor jeg ikke kunne kontrollere min affering. Jeg kan cykle,
spille fodbold, g& i svemmehal, rejse og gere alt det, mine
venner kan. Derfor er stomien blevet en naturlig del af min
krop og mit liv!

Jamies mor supplerer: - Det mest bemaerkelsesvaerdige ved,
at Jamie har f&et en stomi, er i virkeligheden, af vi glem-
mer, at han har den. Han lever livet fuldsteendig, som en
14-arig ber. Mange har haft svaert ved at forst@, hvordan
Jomie kan vaere s& lykkelig over at have en stomi. Hvorfor
er en dreng pd 14 ar lykkelig over at have stomi2 Det
giver mig naesten kuldegysninger. For det er méske en re-
akfion pd, hvor haesligt def har vaeref for ham af leve med
at lave i bukserne dagligt og ikke mindst at blive drillet.
Det gar ondt som mor at indse, at jeg maske slet ikke har
forstéet, hvor slemt det var for ham, fer han fik stomi.

Jeg fortalte kun om min stomi til mine allerbedste venner
Jamie var selv i tvivl om, hvem han skulle fortaelle, at han
havde féet en stomi. Og ifelge hans mor var det lidt af en
balancegang af finde ud af. For hende var det vigtigste, at
det var Jamie selv, der satte graensen for dbenheden.

Jamie fortzeller: - Jeg valgte at fortzelle det il mine allerbed-
e ste venner. De har set min stfomi og sef, hvordan jeg skifter
P pose. Da jeg fik min stomi, havde jeg lyst fil af vise dem,
' hvordan det ser ud, og hvordan jeg ger. De synes, det er
A cool, at jeg nu kan alt muligt sammen med dem.



Jeg har vaeret meget &ben omkring det fil min familie, mine
bedsfe venner og deres familie. Men pd samme tid synes
jeg ogsd, det er noget meget privat. Jeg har ikke lyst til at
forteelle det i skolen. Nu har jeg stomi og bliver ikke drillet
med, at jeg lugter. Det er fint for mig — jeg har ikke lyst til
at fortzelle det til andre p& min alder, med mindre det foles
helt rigtigt. Min familie sfefter mig meget omkring det. Def
er mig, som beslutter, hvem der f&r klar besked om min
stomi.

Se billeder og seg informationer

- Se billeder, sag informationer pd internettet eller i bager.
Forseg at finde en person, du kan tale med — helst en, som
har stomi, og som kan forteelle dig om sine oplevelser. Det
kan give dig en bedre fornemmelse for, hvad en stomi er,
og hvordan man kan leve rigtig fint med en stomi. S&dan
lyder Jamies rad til andre bern eller teenagere, der kommer
i hans situation.

Jamies mor har dette r&d til andre foreeldre: - Opseg
andre, som har pravet det, og fa sfillet nogle of de spargs-
mal, som du har brug for at f& svar pd. Efter min mening
er det en god idé af sparge, uden barmet er tilstede. Hvis
barnet oplever, at du er meget bekymret, vil det maske
ogsd blive bekymret. Jo mere viden man fér, desto roligere
bliver man jo selv.
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Jeg leerte ret hurtigt at skifte poser selv og i det hele taget at forholde mig til at have stomi.
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Jeg bed maerke i, at en stomi kunne betyde, at jeg
ikke leengere skulle have daglige uheld i bukserne, men
kunne fa kontrol over min affering ved at fa det i en

pose p& maven. Jeg blev meget begejstret. ”/
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Jeg har valgt at fokusere pd det positive i min situation.

Det er jo let at finde negative tanker om alt her i

livet. Men det er jo egentlig dit eget valg. Jeg kunne
lave lister med positive og negative aspekter ved at have
stomi. Men ser jeg mest pa listen med det negative, ja,
sa kunne jeg risikere at blive en sur og bitter mand. Jeg

vaelger det positive.

Jeg er rask — jeg er fri og lever det liv, jeg gerne vil.

Stomi eller ej. "
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Phillip, 30 ar
Permanent tyndtarmsstomi

Hellere stomi end medicin

- Jeg var ikke ret god til at have afferingsproblemer, tage
medicin og have smerfer. Jeg vil meget, meget hellere leve
med en stomi resten af mine dage frem for at skulle tage en
helt masse medicin. S&dan siger Phillip fra New Zealand,
der for 11 &r siden som 19-arig blev opereret og fik stomi.
Phillip led af tarmsygdommen Colitis Ulcerosa.

Kan man dykke med en stomi?

Derfor er det ogsé forstdeligt, af noget af det, der bekym-
rede Phillip mest, var, om han kunne fortszette med sine
studier, og om han kunne dykke med en stomi. Phillip
forteeller:

- lige efter operationen var jeg mest optaget af, om jeg
kunne genoptage mine sftudier p& universitet. Det kunne jeg
sagtens. Og s& var der ogsé en anden bekymring: Mon
ieg kunne dykke med min stomi2 Jeg havde kebt en hel
del nyt dykkerudstyr, inden jeg blev syg, og ville s& gerne
i gang med at dykke igen. Den praktiske bekymring var,
om jeg kunne have affgring i posen under vand. Det lyder
maske fiollet, men det spekulerede jeg pa.

- Men da smertemne fra operationen forfog sig, og maven
var kommet i gang igen — s& var det hverken et problem
at dykke eller g& p& universitefet. Der var da nogle uheld



R
med afferingen i en periode - det er ikke rart at have af
fering smurt ud p& maven. Men i det store perspektiv kom

ieg ret nemt igennem den farste fid - selvom jeg havde lidt
begynderuheld.

Flov - aldrig i livet!

Phillip har et meget afslappet forhold fil sin stomi. Inden
operationen var det Phillips mor, der er sygeplejerske, der
var en af de farste il at fortzelle ham om stomi. Men ogsé
p& hospifalet fik han en masse gode informationer, som fik
ham til at konkludere, "at sfomi p& en m&de er ef numse-
hul, der bliver flyttet op p& maveskindet” og "affering i en
pose p& maven i stedet for p& foilettet”.

Phillip forteeller, at han ikke altid gider snakke om sin stomi.
Men, siger han, det er ikke, fordi jeg er flov over den. Det
er kun fordi jeg ikke gider tale om sygdom. Jeg har da vae-
ret ked of at vaere syg og skulle have stomi. Hvem vil ikke
hellere bare vaere 100 % raske Men jeg har ALDRIG veeret
flov over min stomi. Det har vaeret upraktisk og ubehageligt
i starten. Men flovt — aldrig. Jeg har ogsé& min privatsfaere
og kan blive s& fraet of at tale om sygdom og hele min
historie igen og igen. Men sparger folk — s& svarer jeg
&bent og eerligt.

Mit liv er aktivt og godt

- Mit liv i dag er rigtig godt. Hvis der er noget, jeg ikke
far levet ud — s& er det ikke, fordi jeg har stomi, at def
ikke bliver gjort. Jeg er en type, som foretraekker ef
hektisk liv. Jeg rejser meget. B&de privat og med mit job.
Jeg bor p& New Zealand, men rejser i lange perioder i
lzbet af aret. Jeg har kravlet i bjerge og vaeret milevidt
fra civiliserede toiletter. Man skal bare huske af have
stomiposer med. Og det er da sket, af jeg ikke har haft
nok stomiposer med pé& rejsen. Men s& finder jeg et sted,
hvor jeg kan skaffe dem. En overgang sendfe min mor
stomiposer ud fil mig, ndr jeg rejste. Men nu finder jeg
selv ud af det undervejs p& mine rejser. Du kan jo altid
finde et hospital i nserheden.

‘m




Méaske er det ikke lige den stomipose, du normalt bruger
hjemme — men det gar alligevel.

Jeg holder mit fokus pa det positive

- Jeg har valgt at fokusere p& det positive i min situation.
Det er jo let af finde negative tanker om alt her i livet. Men
det er jo egenflig dit eget valg. Jeg kunne lave lister med
positive og negative aspekter ved at have stomi. Men ser
jeg mest pa listen med det negative, ja, s& kunne jeg risi-
kere at blive en sur og bitter mand. Jeg veelger det positive.
Jeg er rask — jeg er fri og lever det liv, jeg gerne vil. Stomi
eller ej.

Stomi - et godt trick til at finde de rigtig sede piger
Phillip har fundet en speciel fordel ved sin stomi. Den kan
bruges il at sorfere potentielle keerester. Han siger: - Man
kan sammenligne en krop med et kunsiveerk. Hvad er
paenest — en Rembrandt eller en Picasso? Det md jo veere
et spargsmdl om smag. Sadan er det ogs& med kroppen.
Min krop har ar og et stykke af min tarm p& maven. Men
det er jeg okay tilpas med. Jeg kan jo se mig om og hurtigt
konkludere, at andre kan se veerre ud end mig — endda
uden stomi!

Der er heldigvis ogsé piger, som synes, at jeg ser okay
ud og har lyst til mig. Egentlig vil jeg sige, af stomien har
givet mig et godt filler med hensyn il kaerester. De, som
ikke kan klare, at jeg har en stomi — de ville jo heller ikke

vaere noget for mig i leengden. S& stomi hjaelper mig fil

at finde frem il de rigtig sede og dejlige piger, slutter
Phillip.
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Sif, 33 ar
Midlertidig tyndtarmsstomi

Jeg teenkte pa stomi degnet rundt

- Man kunne fakiisk ikke se, af jeg havde en sfomi. Men
alligevel teenkte jeg pd den dag og nat. Kunne andre se,
af jeg havde stomi2 Var stomiposen fuld, og vil den nu
laekke? Der var altid et eller andet om min stomi i mine tan-
ker. S& jeg kan sige, ot det at f& en stomi fyldte helt vildt
meget og fog rigig meget af min energi.

S&dan siger Sif, der er 33 &r, selvstzendig fotograf og mor
fil to. Da hun var gravid med sit andet barn, begyndte hun
at blede fra endetarmen. Sif forteeller: - Farst troede jeg,
bladningen var relateret til graviditeten. Jeg blev undersegt
og fik at vide, at jeg havde Colitis Ulcerosa, som er en
bledende tyktarmsbeteendelse. En kronisk beteendelse,

som havde sat sig i hele min tyktarm. Jeg fik kejsersnit og
hébede, befeendelsen ville aftage efter fadslen. Men s&dan
gik det desvaerre ikke. Sygdommen svaekkede mig. Jeg
havde det rigtig dérligt — var fraet og udmattet p& grund af
befzendelsen i min tykiarm. Jeg havde lige fedt, og foruden
en lille nyfedt havde jeg ogsa en lille dreng pa tre ar at
tage mig af. Der var ikke meget energi tilbage i min krop.
laegerne anbefalede Sif af f& fiemet sin tykiarm og f& lavet
en midlertidig sfomi.
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Som situationen var, virkede def som def rigtige af felge
laegernes rad. S& Sif fik fiernet hele sin syge tykiarm og fik
en midlertidig stomi.

Jeg fortalte det til de fleste

— Det har veeret vigtigt for mig af vaere dben om, at jeg
havde f&et en stomi, siger Sif. — Jeg fortalte bade venner,
familie, bekendtskabskreds og mine kunder, hvordan det
hele hang sammen: Om min sygdom, &rsagen fil at jeg fik
stomi, og hvordan jeg klarede det. Jeg har en klar fornem-
melse af, af alle har sat pris p& min serlighed omkring
stomien. Og min erfaring er, at det har givet mig et mere
&bent, personligt og afslappet forhold il det at leve med
stomien. Tro mig — du kan sige naesten alt, nér du forteeller,
at du render rundt med offering p& maven. Det nedbryder
greenser!

Der mé da vzere andre end mig, som har stomi!

— Jeg var enormt nysgerrig efter af vide, hvem der ellers
havde sfomi. Der métte jo vaere andre end mig! Men nér
man ikke kan se det, er det jo sveert at vide. P& hospitalet
fortalte personalet, at der naturligvis er en masse andre
kvinder i samme situation som mig. Jeg er fotograf, og jeg
fik lyst til at finde nogle aof disse andre kvinder, som lever
med stomi. Jeg ville lave en porireetserie of disse kvinder -
inklusive mig selv - for at vise verden, ot man sagfens kan
leve et helt normalt liv med en stomi. Og at der er flere,
end du forventer, som lever et liv med stomi. Du ved det

bare ikke, fordi du ikke kan se det.

Sifs stomi var midlertidig

Sif havde stomi i fem mé&neder. Der var mulighed for ot
lave en “pouch”, som er en erstaming for tykiarmen. En
pouch er p& sin vis en indvendig stomi. Leegeme folder det
nederste af tyndtarmen som et U og syer en "beholder” - en
indvendig pose! | pouchen opsamles afferingen, og man
temmer pouchen ved at g& pd toilettet som andre menne-
sker.



— En pouch er naturligvis ikke det samme som en rigtig
tyktarm, og det fungerede heller ikke uden startproblemer,
forteeller Sif. — | de farste méneder efter min pouch opera-
tion havde jeg problemer med at holde p& afferingen om
natten. Nar man ikke laengere har tykiarmen, vil afferingen
altid veere tyndere end affering, som kommer helt igennem
tykfarmen. Men efter nogle hérde méneder efter min pouch-
operation, fungerer det ganske godt i dag.

Man klarer det

— Mit rad fil andre, som skal have en stomi, eller som har
f&et en stomi, er at fortsaette livet, som du levede det, fer du
blev syg. Seet ikke livet p& stand by, fordi du skal have en
stomi eller har f&et en stomi.

— Det virkede uoverkommeligt, da jeg stod midt i det hele:
Tyktarmsbeteendelse, fedsel, nyfadt baby, stomioperation og
endnu en stor operation, da jeg fik min pouch. Men man
klarer det mest utrolige, nar man er midt i det. Det er egent-
lig fer og efter krisen, at det hele virker uoverkommeligt.
Men n&r man er midt i det - s& klarer man det, slutter Sif.







Man kunne fak%isk ikke se, at jeg havde en stomi. Men

alligevel taenkte jeg pa den dag og nat. it
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Jeg var enormt nysgerrig efter at vide, hvem der ellers

g

havde stomi. Der matte jo veere andre end mig! Men nér

e man ikke kan se det, er det jo sveert at vide. i







VZ4
Mit réd til andre, som skal have en stomi, eller som har fdet en stomi, er at fortsaette

livet, som du levede det, for du blev syg. Seet ikke livet pa stand by, fordi du skal have

eller har féet en stomi. ”/
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Familien tager stomien helt afslappet. De

&ldste barnebern har set posen og var meget

optaget af, hvordan sédan en virker — de fik

svar, og siden har der ikke vaeret noget. %




Marianne, 54 ar
Urostomi

Min stomi er en reservedel

Marianne har 28 érs erfaring som sygehijzelper og vidste
derfor, at det ikke var godt, da hun opdagede, at hun
havde blod i urinen. | ferste omgang behandlede hendes
lzege det dog som en infekfion i urinvejene. Men da det
ikke hjalp, fik Marianne blaeren ultralysscannet.

leegen, der scannede, kunne umiddelbart se en “gevaekst”
i bleeren. Og da Marianne stod med kuverten i h&nden og
senere leeste beskrivelsen af scanningen, havde hun en klar
fornemmelse af, at det var rigtig alvorligt — at hun havde
kreeft i blaeren. Men pd& den anden side var der jo ikke
taget vaevsprever endnu, og man har jo hert om godartede
gevaekster.

Marianne pressede voldsomt pd for at blive undersagt.
Efter en uges tid kom hun pd& hospitalet, hvor de fiermede
geveeksten og fog en preve af vaevet.
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Jeg gik i sort - helt i sort

Marianne forteeller: - Jeg var meget utélmodig i tiden, hvor
jeg ventede pd svar. Jeg ringede il hospitalet for af f& at
vide, om der var kommet svar pd cellepraven. Normalt fér
man jo ikke svar i telefonen. Men jeg insisterede. Jeg VILLE
have et svar, s& derfor fik jeg svaret via telefonen:

Jeg havde kreeft.

Jeg gik helt i sort. Fuldsteendig i sort. Jeg havde selv presset
pd for at f& svar, og selv om jeg havde en staerk mistanke
om, af def var kreeft, s& slog det mig helt ud at here det. At
here laegen sige defl

laegen var utrolig sed — forfalte om mulighederne for at

f& fiernet min bleere og f& lavet en kunstig bleere of min
tyndtarm. Jeg fik ogsé@ information om muligheden for af f&
en stomi i stedet for en kunstig bleere. Jeg valgte ot f& en
stomi. Jeg kan ikke forklare det rationelle i at vaelge stomi i
stedet for en kunstig blaere. Men det passede bare bedre
fil mit femperament. Jeg har hert godt og skidt om begge
lasninger — mit valg var at f& urosfomien.

Nogen far gebis andre stomi

- Jeg kendte il stomi p& grund af min tid som sygehijaelper
og min mands erhverv. Men et er at veere den profes-
sionelle, noget andet er pludselig selv at skulle vaere den,
som har stomi. Min far havde bleerekraeft og fik stomi for @
&r siden. Min far og jeg er blevet opereret af den samme
kirurg. Sé& jeg kendte til stomi ogs& i mit privatliv. Men igen
— det er noget andet, ndr det er en selv, der far det.

Inden jeg valgte stomi, havde jeg overvejelser om, hvorvidt
ieg kunne alf detf, som jeg kunne fer: Labe, spille badmin-
ton, klatre i traeer med mine bernebarn. Hvad med mit

to], skulle jeg kebe en ny garderobe? Ville det begraense
mit sociale live Alle disse tanker og spargsmdl havde jeg,
inden jeg fik min stomi. Men jeg var stadig ikke i tvivl om,
at def var stomi, som var lasningen for mig.



Siden hen har jeg fundet ud of, at jeg kan alt. Min sfomi
betragter jeg som min reservedel. Nogen fé&r gebis, andre
sem i knaeet. Jeg har en stomi — en pose p& maven. Min
mand er oprindelig uddannet sygeplejerske, hvilket har
betydet, at han kendte til sfomi og tog det ganske afslap-
pet. Vi vil bare leve vores gode liv videre. Vi har kebt en
butik — en boghandel, som vi elsker at drive — vi vil vaere
sammen med bem og bemebem. Leve livet fuldt ud — ogsa
med stomi.

Det handlede mest om kraeft — stomien kom i anden
raekke

Marianne fik masser af information bé&de om kreeft og
stomi, efter at def var sl@et fast, at hun havde kreeft, og hun
havde valgt af f& stomi. Men det var kraeften, det hand-
lede om for Marianne. Derfor koncentrerede hun sig om

at samle viden om sygdommen: Hos leegerne, pd infernet-
fet og hos Kraeftens Bekasmpelse. Stomien kom i anden
raekke, og bagefter husker hun knapt, hvad hun fik af vide,
og hvad hun vidste i forvejen i kraft af sit arbejde. Som hun
siger: - Jeg vidste rigeligt fil ot vaere forberedt. Men jeg var
mest optaget af bleerekraeft. Min stomi var en reservedel,
som kunne holde mit liv infakt. Det var egentlig ikke stomi,
jeg taenkte mest pd. Jeg ville vaere rask — uden kreeft i min

krop.

Pa sterrelse med en indkebspose
- lyden af posen opfog mig meget i starten. | min bevidst-
hed var stomiposen pé& sterrelse med en indkabspose.

Jeg var hundeangst for, at posen skulle blive overfyldt og
folde af. | starten lgb jeg pd foilettet hele tiden for at tiekke
posen. Men det skete mest i min fanfasi. Posen fungerede,
og jeg havde kun étf uheld — og det var i en lufthavn. Det
var meget ubehageligt. Derfor er det vigtigt for mig, af jeg
altid har min reservetaske med, s& jeg kan skifte. Men som
neevnt er def kun sket en gang.




/”
Min stomi befragfer Ieg som min reservedel. Nogen Marianne forfae”er, at hun i den ferste tid op|evede, af

stomiposen "knitrede”. - Min mand kunne slet ikke overbe-

fér gebis, andre sem i knaeet. Jeg har en stomi —en

) " vise mig om, at den altsd ikke larmede s& meget, som jeg
ose pd maven. . 4 o
e P oplevede. Jeg troede, han skanede mig, for af jeg ikke

skulle vaere ked aof det. Men han mente det.

Han kunne ikke here den larm, som jeg oplevede. Allerede
effer nogle maneder havde jeg veennet mig fil det og mé
erkende, at posen hverken larmer som en stgjsender eller
fylder som en indkgbspose. Jeg kan g& i det samme fgj
som fer og har ikke skiftet min garderobe ud.

Familien tager stomien helt afslappet. De zeldste bamebern
har seft posen og var meget optaget af, hvordan s&dan

en virker — de fik svar, og siden har der ikke vaeret noget.
- Bern tager sédan noget oppefra og ned. Vi var meget
bekymrede for, hvordan de ville reagere. Hvis man selv er
&ben og afslappet, s& slapper bem af, siger Marianne.

Seg information, og var aben

- Mit r&d til andre, der kommer i min situation, skal vaere:
Seg information, hvor du kan. P& trods af min faglige bag-
grund savnede jeg til tider konkret information om sfomi. S&
mit r&d vil veere af finde information om at leve med stomi
— bede om hjeelp il at finde en anden person at tale med.
En, som har st&et i en lignende situation.

Vaer &dben omkring det. Takket vaere min &dbenhed har

jeg oplevet uventet hjaelp og stette. For eksempel gav en
kunde fra vores boghandel os lov fil af l&ne et hus i ltalien.
Det var en stor oplevelse og gav mig energi til at komme
videre, slutter Marianne.
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Niels, 70 ér
Permanent kolostomi

Farfar har en pruttepude pa maven

Niels fik for nogle &r siden konstateret kraeft i endetarmen,
og efter strélebehandling og kemoterapi blev han opereret
og fik en permanent kolostomi eller tyktarmsstomi, som den
ogsé kaldes. 70O-¢rige Niels fortzeller om sine oplevelser
med stomi: - Mine barn har stettet mig i hele forlgbet. De
har bekymret sig p& en nysgerrig og &ben facon. De har
alle sat sig ind i, hvad en stomi er, og hvad det betyder for
mig at leve med en stomi. De har veeret virkelig, virkelig
sede. S& er der barnebamene. Jeg har valgt at fortzelle
mine sm& bemebarn, at jeg har en stomi. Bern har deres
helt egen m&de ot h&ndtere sédan noget pd. Juleaften

sad mit 8-&rige bamebarmn ved siden of mig under julemid-
dagen. Pludselig kom der pruttelyde fra min stomi. Mit
barnebarn kiggede p& mig og sagde forarget:
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"Altsé, farfarl” Jeg leftede op i frejen og viste hende stomi-
posen, hvorefter hun i et stort grin udbred: “Farfar har en

pruttepude p& maven”. Hun hoppede op og ned af begef-
string over at have en farfar med en pruttepude p& maven.

Gode rad fra en ven

Niels havde en ven, der havde vaeret gennem en filsva-

rende operation. Da han herte om Niels' situation, invite-

rede han Niels til middag for at vise ham, hvad en sfomi

er. - Jeg er pensioneret tandleege, sa jeg kender til krop-

pens funktioner og forstér det fysiologiske omkring en stomi. | e
Men at forstd situationen teorefisk er ikke nok. Jeg var jo
patient p& bar bund og skulle il af forholde mig fil noget ®
ganske nyt som falge af min sygdom. Det forfeeller Niels, d
som gleedede sig over at have en ven, der var s& &ben -
om sin egen situation. - Han viste mig stomiposer, viste mig '
hvordan han vaskede stomien og skiftede stomiposer. | det \
hele taget @sede han ud af alle sine erfaringer om at leve

med stomi. Det hjalp meget, og jeg accepterede egentlig

ref hurtigt, af jeg skulle have en stomi.

Hustruens accept

Niels forklarer: - Det er naturligvis noget af en forandring at
se mig med en stomi p& maven. Iszer i den ferste periode
effer operationen. Men sfomien er permanent, og nu har
ieg vaennet mig fil den. Men det var en omvaelhing at &
stomi. Min krop ser anderledes ud. Mange teenker méske,
hvordan min hustru reagerede® Min hustru vil jo langt hel-
lere se mig med stomi end gd& og teenke pd, om jeg stadig
kunne have kraeficeller i kroppen. Uden stfomi kunne jeg
ikke vaere helbredt for min kraeft. Jeg tror, den tanke har
hjulpet mig og min hustru til at acceptere mit liv med sfomi.

Min stomi-beredskabstaske
| det sfore og hele lever Niels akkurat som fer sin sygdom.

Han laver det, han gjorde fer. Nyder sin familie, rejser,

cykler, tegner, maler, og s& spiller han klarinet. - Jeg spiller
klarinet i et jazzband, forteeller han. - Alle de andre i jazz
bandet ved, jeg har stomi.






Vi spiller rundt omkring, og en dag spillede vi i en have.
Midt under koncerfen kunne jeg maerke, at min stomipose
ikke lzengere sad fast. Jeg matte ind i ef haveskur og skifte
stomipose. S&dan en situation kan alle med stomi komme 1.

Derfor har jeg altid min “stomi-beredskabstaske” med mig.
Det er en lille taske, hvor jeg har alt, hvad jeg behaver, for

at skifte stomiposer. | tasken har jeg ekstra stomiposer, servi-

etter til af vaske mig med og nogle skraldeposer. Det er ret
vigtigt, at jeg husker den taske — hver dag og uanset hvor

ieg skal hen. Hvis nogen sparger mig, hvorfor jeg altid har
den taske med, s& svarer jeg: "Det er, fordi jeg har sfomi”.
Og sa er der ikke s& meget mere af sige il def.

Golf med en stomi pa maven

- Der er mange, der sparger, om mit liv har sendret sig,
siden jeg fik stomi. Om min livskvalitet har aendret sig? Jeg
har haft kreeft og féet en stomi. S& selvielgelig er mit liv
zendret. Det szeffer tanker i gang at f& en kraeftdiagnose.
At f& en stomi p& maven er en synlig fysisk sendring of din
krop. Men min livskvalitet er ikke blevet darligere, fordi jeg
har féet stomi. Meget af det, som jeg altid har holdt df,
kan jeg stadig pd trods af min stomi. | 20 ar har jeg spillet
golf. Man kan svinge en golfkelle med en pibe i munden
og kan alts& ogsé& svinge en golfkelle med en stomi p&
maven. Mit rad fil andre, som maske skal have en stomi
eller lige har f&et en stomi, vil vaere: Accepter situationen.
Man fér ikke en stomi uden en rigtig god medicinsk arsag.
lyt, og leer af andre, som har veeret i en lignende situation.
Veer ikke flov over din stomi. For alt i verden: Du har ingen
grund fil at vaere flov. Dit liv er forlaenget, muligvis forbedret
eller endda reddet af en stomi, slutter Niels.
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