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Livet med stomi

Att f& stomi — tempordart eller permanent - féréndrar en per-
sons liv. For en del innebdr det en lang process att accepte-
ra ett liv med stomi. Fér andra gér det snabbare. Hur man
hanterar det beror pa ens personlighet och situation — det
finns inget ratt eller fel satt att hantera livet med stomi pa

| denna bok traffar du Sif, Phillip, Marianne, Niels, Jamie
och hans mamma Sarah. De berdttar pé ett mycket per-
sonligt och dppet satt om sina upplevelser av att leva med
stomi. De satter fokus p& de faktorer som har varit viktigast
for att de skulle kunna acceptera och vanja sig med ett liv
med stomi.

Berdttelserna tar upp olika @mnen: vad gér man om man
plotsligt fiser hdgljutt, hur &@r det att tanka pé stomin dygnet
runt eller att vara tondring med stomi, vad tanker en
mamma pé och oroar sig fér nar barnet far stomi, hur ar
det att leva med en tempordr stomi, hur lar man sig att leva
med permanent stomi, att f& cancer, vilka reaktioner fér
man frén slakt och vanner, hur fungerar det med férhal-
landen, tankar runt vilka man ska informera om stomin och
mycket annat. Alla beréttarna har massor av goda rad att
ge till andra i samma situation.

Ett stort tack vill vi rikta till Sif, Phillip, Marianne, Niels,
Jamie och Sarah fér er vilja och generositet att lata oss ta
del av era berdttelser. Ni har gjort det fér att hjglpa andra
och jag ar saker pé att era berdttelser kommer att vara fill
stort stdd foér andra som méste lara sig att leva med stomi
och for deras anhériga. Vi hoppas att vi med denna bok
kan bidra 6kad kunskap om vad livet med stomi innebar.
Du far dessutom garna kontakta oss om du behdver goda
r&d eller vill prova nédgon av véra produkter — det ar bara

att ringa 08-446 46 44.

Med hjartliga halsningar
Dansac A/S

Anne Mgller Frederiksen
Clinical Manager
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Jamie, 14 ar
Permanent kolostomi

Nu kan jag ha pa mig boxershorts

— Nar jag var 11 ér féreslog lékarna och en sjukskéter-
ska att jag skulle f& en stomi. Jag hade aldrig tidigare
hort ordet stomi. Sjukhuspersonalen berattade for mig
hur den fungerar. Jag inség att en stomi skulle kunna
innebdra att jag slapp raka ut for “olyckor” i byxorna
varje dag, och att jag istdllet skulle kunna f& kontroll ver
min avféring genom att f& den i en pése p&d magen. Jag
blev mycket entusiastisk. En stomi kunde ju férhindra att
jag blev retad. Jag skulle bli normal - jag skulle kunna
leka, cykla, spela fotboll — och sé& skulle jag kunna ha p&
mig boxershorts precis som alla mina skolkompisar. For
mig rédde det inget tvivel om att jag ville ha en stomi.
Jag tror att lakarna, sjukskaterskorna och mina féraldrar
kande sig mer tveksamma p& om det var bra fér mig att
f& en stomi. Sjalv var jag helt séker. Det var vad jag ville

ha.

14-arige Jamie hade under hela sin barndom haft
problem med att hélla sin avféring. Det var darfér han
kande sig s& entusiastisk vid tanken pé& att slippa dessa
problem och slippa bli retad. Jamies mamma, Sarah,
forklarar det sa har: - Jamies liv, vért familjeliv, var nagot
av en utmaning innan han fick stomi. Vi kunde aldrig &ka
ndgonstans utan att ta med oss ombyte, tvattlappar och
allt som krévs nar det hander en “olycka”. Nar Jamie var
9 ar fick han en lillebror — de tvé& delade blajpasar och
tvattlappar. Det var inte s& kul for en niodring att behdva
tvattas och bytas pé nastan som en bebis. Det var mycket
begrdnsande for Jamie att vara inkontinent.

At bli retad - det var hemskt. Det fattar jag nu!

Jamie blev retad sé till den grad att han nastan kande aft
det var helt berattigat att bli retad. S& har i efterhand kan
jag forsté hur hemskt det var f6r honom innan han fic
stomi. Det praktiska och obehagliga med att inte kunna
hélla sin avféring, det ar en sak. Men det ar nagot helt
annat att bli retad fér nagot du inte kan hjalpa eller géra
ndgot &t. Ett barn ska inte finna sig i aft bli retat. Jamie
hade nétt en punkt dar han nérmast sympatiserade med
de barn som retade honom. Det &r inte acceptabelt. Ja-
mie berattar: - N&got av det varsta var att jag inte kunde
ha p& mig boxershorts som mina kompisar. Avféringen
gled nerfér mina ben om jag hade pé& mig boxershorts.
Det var vidrigt. Jag blev retad. Det var verkligen tufft. Jag
hade det riktigt jobbigt.

Nar jag s&g stomin forsta géngen kénde jag mig lattad.
Jag hade faktiskt trott att den skulle vara jattestor och
uppsvalld. Stomin var fin och rund. Jag blev lycklig - nu
skulle jag antligen slippa géra pa mig i byxorna. Sjuksks-
terskorna hade gett mig boxershorts redan pé uppvaket!
Sa jag vaknade med boxershorts pa. Det var toppen!!

Jag larde mig snabbt att byta pésar sjélv och skéta min
stomi p& egen hand. Jag hade redan skétt det dar med
att byta klader och tvatta mig efter olyckor i flera & . S&
jag var rétt installd pa att léra mig att byta stomipdasarna
sjalv. Det skulle ge mig frihet aft sticka ut och leka med
mina kompisar — utan att lukta illa.






Stomin &r en del av min kropp nu, en naturlig del av min
kropp. Precis som min ndsa! Jag gér inte runt dagen lang
och tanker” &h, herregud - jag har en nasa”. Och det
gér jag inte med min stomi heller. Stomin har gjort det
mojligt for mig att géra allt det jag inte kunde géra
tidigare, ndr jag inte kunde kontrollera min avféring.

Jag kan cykla, spela fotboll, gé pé badhuset, resa och
gora allt det som mina kompisar gér. Darfér har stomin
blivit en naturlig del av min kropp och mitt liv!

Jamies mamma tillagger: - Det mest anmérkningsvérda
med att Jamie har stomi ar i sjglva verket att vi glommer
bort att han har den. Hans liv &r precis som en 14-8rings
liv bér vara. Manga har haft svért att forsté hur Jamie kan
vara s& lycklig ver att ha en stomi. Varfér ar en kille pé
14 é&r lycklig dver att ha stomi2 Det skrammer mig néstan
att tanka pa det. For det ar kanske en reaktion p& hur
hemskt det var fér honom att behéva leva med att géra
pd sig varje dag och inte minst att bli retad. Det smartar
mig som mamma att behdva inse att jag kanske inte alls
forstod riktigt hur hemskt det faktiskt var fér honom innan
han fick stomi

Jag berattade om min stomi bara for mina dllra bésta
kompisar

Jamie kande sig sjalv osdker vilka han ville informera
om stomin. Och enligt hans mamma var det négot av en
ba-lansgdng att bestdmma vilka som skulle f& veta. Fér
henne var det mest centrala att Jamie sjalv fick valja var
grénsen for dppenheten skulle sattas.

Jamie berdttar: - Jag valde att berdtta det for mina allra
basta kompisar. De har sett min stomi och sett hur jag
byter pése. Nar jag fick min stomi ville jag visa dem hur
den ser ut och hur jag gor. De tycker att det ar coolt aft
jag kan géra allt majligt tillsammans med dem nu.

Jag har varit mycket 6ppen med alltihop nar det géller
min familj, mina basta kompisar och deras familjer. Men
samtidigt tycker jag ocksé att det &r négot valdigt privat.
Jag vill inte berétta det i skolan. Nu har jag stomi och
ingen retar mig for att jag luktar. Det récker bra fér mig



— jag har inte lust att beratta det fér andra j@mnériga om
det inte kanns helt ratt. Min familj stottar mig mycket nér
det galler det har. Det ar jag som bestammer vilka som
ska informeras om min stomi.

Titta pa bilder och sk information

— Titta pé& bilder, sdk information pé internet eller i bocker.

Forsok att hitta ndgon du kan tala med - helst négon som
har stomi och som kan dela med sig av sina egna upple-
velser och erfarenheter. Det kan ge dig en battre kansla
fér vad en stomi ar och hur man kan leva ett riktigt bra
liv med en stomi. Sé& lyder Jamies rad till andra barn eller
tondaringar som befinner sig i hans situation

Jamies mamma vill ge féljande réd till andra féréldrar: -
Sk upp andra som redan har gatt igenom allt och stall
ndgra av de frégor du behdver f& svar pd. Enligt min
asikt ér det en bra idé att fréga nér barnet inte &r nar-
varande. Om barnet upplever att du oroar dig mycket,
borjar han eller hon kanske ocksa att oroa sig. Ju mer
man vet, desto lugnare blir man ju sjalv.

/"
Stomin har gjort det méjligt fér mig att géra allt det

som jag inte kunde géra tidigare, ndr jag inte kunde
kontrollera min avféring. Jag kan cykla, spela fotboll, ga
pé badhus, resa och géra allt det mina kompisar kan.
Dérfér /};ﬂ stomin blivit en naturlig del av min kropp och

mitt liv.



/7 ”
Jag lérde mig snabbt att byta pésar sjélv och skéta min stomi.
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Jag har valt att fokusera pd det positiva i min situation.

Det &r ju sd latt att hitta negativa tankar om det mesta
i livet. Men det &r ju egentligen ditt eget val. Jag skulle
kunna géra listor med positiva och negativa aspekter

med att ha stomi. Men tittar jag mest pd listan 6ver de
negativa aspekterna, ja dd skulle jag riskera att bli en

sur och bitter ménniska. Jag vdljer att se det positiva.

Jag dr frisk — jag ar fri och lever det liv jag vill.

Stomi eller ej. "

Phillip, 30 ar
Permanent tunntarmsstomi

Hellre stomi @n medicin

- Jag hanterade inte det dér med att ha avféringspro-
blem, ta medicin och ha ont sarskilt bra. Jag vill mycket,
mycket hellre leva med en stomi resten av livet én aft ta
en massa mediciner. Det sager Phillip frdn Nya Zeeland
som fick stomi for elva ér sedan, nér han var 19 & . Phil-
lip led av tarmsjukdomen colitis ulcerosa.

Kan man dyka med stomi?

Darfor ar det ocksé forstaeligt att négra av de saker som
mest oroade Philip var om han skulle kunna fortsétta med
sina studier och om han skulle kunna dyka med stomi.
Phillip berattar:

— Direkt efter operationen tankte jag mest pad om jag
skulle kunna fortsatta mina studier p& universitetet. Det var
inget problem. Och s& var det en annan sak jag oroade
mig for: skulle jag kunna dyka med min stomi2 Jag hade
képt en hel del ny dykarutrustning innan jag blev sjuk och
jag ville s& garna komma igéng med dykningen igen. Det
rent praktiska problemet var om jag kunde ha avféring i
pésen under vattnet. Det later kanske fénigt, men det var
ett stort orosmoment for mig. — Men nar smartorna fran
operationen avtog och magen hade kommit igéng igen

- s& var det inget problem, varken med att dyka eller
plugga vidare p& universitetet. Visst intraffade det négra



olyckor med avféringen under en kort period — det &r inte
kul nar allt smetas ut pd magen. Men pa det hela taget
tog jag mig ganska latt igenom den férsta tiden efter
operationen - trots en del nybdrjarmisstag.

Skdmmas - aldrig i livet!

Phillip har ett mycket avspant férhallande till sin stomi.
Fére operationen var Phillips mamma, som ar sjukskd-
terska, en av de férsta som tog upp @mnet stomi med
honom. Men &ven pa sjukhuset fick han massor av bra
information som fick honom att dra slutsatsen “att stomi
p& satt och vis kan betraktas som att man flyttar upp
ringmuskeln till magen” och som “avféring i en pése pé
magen istallet for pé toaletten”.

Phillip berattar att han inte alltid gillar att prata om sin
stomi. Men, sager han, det &r inte for att jag skéms Sver
den. Det &r bara fér att jag inte gillar att prata sjukdo-
mar. Jag har periodvis varit mycket ledsen 6ver att vara
sjuk och behdva ha stomi. Vem skulle inte hellre vilja vara
helt frisk¢ Men jag har ALDRIG skamts Gver min stomi.
Till en bérja med var det opraktiskt och obehagligt. Men
skamdes - det gjorde jag aldrig. Jag har ocks& min
privata sfar och kan bli trétt p& att prata om min sjukdom
och berdtta min historia om och om igen. Men om folk
frégar s& svarar jag dppet och arligt.

Mitt liv &r aktivt och bra

Mitt liv i dag ar riktigt bra. Om det &@r nagot jag later bli
att géra, s& beror det definitivt inte pd att jag har stomi.
Jag ar en sédan person som gillar eft hektiskt liv. Jag
reser mycket. B&de privat och i jobbet. Jag bor pa Nya
Zeeland men &r pé& resande fot under l&nga perioder av
aret. Jag har klattrat i berg och befunnit mig miltals ifrén
civiliserade toaletter. Man méste bara komma ihég att ha
med sig stomipdsar. Och visst har det hant att jag inte har
hatt tillrackligt ménga stomipasar med mig pé resan. Men
dd letar jag bara upp nagot stalle dér jag kan fé tag i
dem. Ett tag skickade min mamma stomipésar till mig nar
jag var ute och reste. Men nu ldser jag det sjalv pa nagot
satt. Man kan ju alltid hitta ett sjukhus i nérheten.



Kanske far du inte exakt samma slags stomipése som du
normalt anvander hemma — men den funkar i alla fall.

Jag fokuserar pa det positiva

Jag har valt att fokusera p& det positiva i min situation.
Det @r ju s& latt att hitta negativa tankar om det mesta
har i livet. Men det ar ju egentligen ditt eget val. Jag
skulle kunna géra listor med positiva och negativa aspek-
ter med att ha stomi. Men skulle jag stirra mig blind

pa listan med de negativa aspekterna, ja dé skulle jag
riskera att bli en sur och bitter manniska. Jag véljer att se
det positiva. Jag ar frisk — jag @r fri och lever det liv jag
vill.

Stomi eller ej.

Stomi — ett bra knep att hitta den ratta

Phillip har upptackt en alldeles speciell férdel med sin
stomi. Den kan anvandas for att hitta ratt tiejer. Han
sdger: — Man kan jamféra en kropp med ett konstverk.
Vad &r vackrast — en Rembrandt eller en Picasso? Det ar
ju alltid en fraga om tycke och smak. Detsamma galler
kroppen. Min kropp har arr och en del av min tarm sitter
p& magen. Men det kénns okej fér mig. Det ér ju bara
att se sig omkring s& upptdcker man snabbt att andra
kan se mycket varre ut an jag — t o m utan stomil

Som tur &r finns det tjejer som tycker att jag ser okej ut
och som gillar mig. Egentligen skulle jag vilja pasté att
stomin fér min del fungerar som ett bra filter att sélla ut
potentiella flickvanner med. De som inte fixar att jag ha
stomi — de skulle ju inte heller vara ratt for mig i langa
loppet. S& stomin hjalper mig faktiskt att hitta trevliga
och gulliga tiejer, sammanfattar Phillip.
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Sif, 33 ar
Tempordr tunntarmsstomi

Jag tankte pé stomi dygnet runt

Man kunde faktiskt inte se att jag hade en stomi. Men
anda tankte jag pa den dygnet runt. Kunde andra se att
jag hade stomi?2 Var stomipdsen full och skulle den nu
borja lacka? P& eft eller annat satt tankte jag hela tiden
pd min stomi. S& jag kan sdga att det dar med att f& en
stomi upptog en stor del av mitt liv och stal en hel massa
energi.

Det sager Sif, som &r 33 ér, frilansfotograf och tvabarns-
mor. Nar hon var gravid med sitt andra barn bérjade
hon bléda fran andtarmen. Sif berattar: — Férst trodde
jag att blédningen hade med graviditeten att gora. Jag
blev undersckt och fick veta att jag hade colitis ulcerosa,
som dr en sdrig inflammation i tjockta men. En kronisk
inflammation som hade satt sig i hela min tjockta m. Jag
fick kejsarsnitt och hoppades att inflammationen skull
lgka ut efterat. Men s& skedde tyvarr inte. Sjukdomen
tog pé& mina krafter. Jag madde riktigt daligt — var trott
och utmattad p& grund av inflammationen i tjockta men.
Jag hade precis fatt barn och férutom ett nyfott spadbarn
hade jag ocksé en tredrig son att ta hand om. Jag hade
inte mycket energi kvar i kroppen. Lakarna rekommen-

26

derade Sif att lata operera bort tjocktarmen och f& en
tempordr stomi. Som situationen var verkade det ratt att
folja lakarnas réd. Sa Sif fick hela sin sjuka tjockta m
bortopererad och fick en temporar stomi.

Jag beréttade det for de flest

— Det har varit viktigt fér mig att vara 6ppen med att jag
har fétt en stomi, sager Sif. - Jag berattade fér bade van-
ner, slakt och kunder hur det 1g till: Om min sjukdom,
orsaken till att jag fick stomi och hur jag klarade det.
Jag upplever tydligt att man har vardesatt min arlighet
om stomin. Och min erfarenhet &r att det har gett mig eft
mer Sppet, personligt och avspant forhallande fill livet
med stomi. Tro mig — du kan sdga nastan vad som helst
ndr du har beréttat att du springer runt med avféring pé
magen. Det bryter ner granser!

Det maste ju finnas fler én jag som har stom

- Jag var enormt nyfiken pé att f& veta vilka andra som
har stomi! Det méste ju finnas fler an jag. Men efterso
det inte syns ar det ju svart att veta. P& sjukhuset berat-
tade personalen att det naturligtvis finns en massa andra
kvinnor i samma situation som jag. Jag &r fotograf och
jag fick lust att hitta nédgra av dessa kvinnor som lever
med stomi. Jag ville géra en portrattserie av dessa kvin-
nor — inklusive mig sjdlv — for att visa varlden att man
faktiskt kan leva ett helt normalt liv med en stomi. Och att
det ar fler &n man skulle kunna tro som lever sitt liv med
stomi. Du &r bara inte medveten om det eftersom det inte
syns.

Sifs stomi var tempordér

Sif hade stomi i fem manader. Lékarna kunde sedan
skapa en reservoar for att ersatta tjocktarmen. En
reservoar kan pa satt och vis beskrivas som en invandig
stomi. Lakarna viker den nedersta delen av tunntarmen
som ett U och syr en "behdllare” - en invandig pése! |
denna samlas avféringen och man témmer den genom
att g& pé toaletten precis som alla andra gor.

— En reservoar 4r givetvis inte detsamma som en riktig
tjocktarm, och det fungerade inte heller utan startpro-



blem, berattar Sif. — Under de forsta ménaderna efter
min reservoaroperation hade jag problem med att hélla
avféringen nattetid. Nar man inte langre har tjocktar-
men blir avféringen alltid tunnare @n avféring som har
transporterats hela vagen genom tjocktarmen. Men efter
négra tuffa m&nader efter min reservoaroperation fung-
erar det ganska bra idag.

Man klarar det

— Mitt rad till andra som stér i begrepp att fa eller redan
har fatt en stomi &r att fortsatta att leva livet som man
gjorde innan man blev sjuk. Satt inte livet p& standby for
att du ska fé eller har fatt en stomi.

— Det kandes odverstigligt nar jag var mitt uppe i allti-
hop: tjocktarmsinflammation, férlossning, nyfétt spa -
barn, stomioperation och &nnu en stor operation nar
jag fick min rese voar. Men man klarar de mest otroliga
saker nar man &r mitt uppe i det. Det ar egentligen fére
och efter krisen som det hela ter sig odverstigligt. Men
nar man befinner sig mitt i det hela s& klarar man det,
avslutar Sif.
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Mitt ré&d till andra som stér i begrepp att g eller redan har fétt en stomi ér att fortsétta

att leva livet som man gjorde innan man blev sjuk. Sétt inte livet p& standby fér att du

ska f& eller har fét en stomi. ”
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Marianne, 54 ar
Urostomi

Min stomi @r en reservdel

Marianne har 28 érs erfarenhet som underskaterska och
visste darfor att det inte var bra nér hon upptéckte att
hon hade blod i urinen. Till att bérja med behandlade
hennes lékare det som en urinvagsinfektion. Men nér
det inte hjalpte lat man ultraljudsundersoka Mariannes
urinblasa.

Lakaren kunde dé& direkt se en tumér i blasan. Och nar
Marianne stod med kuvertet i handen och senare laste
resultatet frén ultraljudsundersckningen hade hon en
klar kénsla av att det var riktigt allvarligt — att hon hade
cancer i blésan. Men & andra sidan hade man inte tagit
ndgra vavnadsprover dnnu och man har ju hért talas om
godartade tumdrer.

Marianne lag pé hart for att bli undersokt. Efter en vecka
fick hon komma till sjukhuset dar tumdren opererades
bort och vavnadsprover togs.

Jag brét ihop - totalt

Marianne berattar: — Jag var mycket otélig nar jag
vantade pé provsvaren. Jag ringde till sjukhuset for att fé
reda p& om det hade kommit négot svar pa cellprovet.
Normalt f&r man ju inte svar 6ver telefon. Men jag insis-
terade, jag VILLE ha ett svar, och darfér fick jag det dver
telefon: Jag hade cancer.

Jag brét ihop totalt. Jag hade ju legat pé for att f& svar
och dven om jag sjalv starkt misstankte att det var can-
cer, brot jag ihop helt och héllet nar jag fick besked. Att
héra lakaren séga det hogt!

Lakaren var otroligt vanlig — berattade om méjligheten att
f& min blésa bortopererad och lata géra en konstgjord
blasa av min tunntarm. Jag fick ocksé info mation om
mojligheten att géra en stomi istdllet fér en konstgjord
blasa. Jag valde att f& en stomi. Jag kan inte forklara det
rationella i att vélja stomi stallet for en konstgjord blésa.
Men det passade helt enkelt mitt temperament battre. Jag
hade hért béde positiva och negativa saker om bada
alternativen — mitt val var att f& en urostomi.

Vissa far lostdnder, andra far stomi

- Jag kéande till stomier frén min tid som underskoéterska
och genom min makes arbete. Men det &r en sak att han-
tera det yrkesmassigt, och négot helt annat att plétsligt
vara den som sjalv har en stomi. Min pappa hade blds-
cancer och fick stomi fér nio ar sedan. Min pappa och
jag opererades av samma kirurg. Sé jag kande till stomi
dven pd det privata planet. Men som jag redan sagt -
det ar ndgot helt annat nar det ar en sjalv det gdller.

Innan jag fick min stomi funderade jag en hel del p& om
jag skulle kunna fortsatta att géra allt det som jag brukar
géra - jogga, spela badminton, klattra i trad tillsammans
med mina barnbarn. Och hur skulle det bli med klader-
na, skulle jag behdva kdpa en helt ny garderobg Skulle
det begransa mitt sociala live Alla dessa funderingar
och fragor hade jag innan jag fick min stomi. Men andé
betvivlade jag aldrig att stomin var det basta alternativet
fér min del.



Sedan dess har jag upptéckt aft jag klarar allt. Jag
betraktar min stomi som min reservdel. En del fér [5stan-
der, andra en spik i knget. Jag har en stomi — en pése
pd magen. Min man ar ursprungligen utbildad sjukské-
terska vilket har betytt att han kande till stomier och tog
det ganska lugnt. Vi vill bara fortsatta leva vért goda liv
tillsammans. Vi har képt en butik — en bokhandel — som
vi dlskar att driva, vi vill umgés med barn och barnbarn.
Leva livet fullt ut — dven med stomi.

Det handlade mest om cancer — stomin kom i andra hand
Marianne fick massor av info mation om béde cancer
och stomi efter det att man hade diagnostiserat att det
var cancer och hon hade valt att bli stomiopererad.

Men det var cancern som stod i centrum fér Marianne.
Darfér koncentrerade hon sig pé att samla information
om sjukdomen: Hos lékarna, pd internet och frén “Kraef-
tens Bekaempelse”. Stomin kom i andra hand, och sé
har efterat kan hon inte komma ihdg exakt vad hon fick
veta och vad hon faktiskt redan kande till genom sitt
arbete. Som hon sager: - Jag visste tillrackligt mycket
fér att vara bra férberedd. Men jag oroade mig mer for
blascancern. Min stomi var som en reservdel som kunde
hjéglpa mig att leva vidare. Det var egentligen inte stomin
jag tankte mest pa. Jag ville bli frisk — och inte ha nagon
cancer kvar i min kropp.

Stor som en plastkasse

— Till att bérja med tankte jag valdigt mycket pa ljudet
som pdsen gav ifran sig. | mitt huvud var stomipdsen
ungefar lika stor som en plastkasse. Jag var skrackslagen
for att pasen skulle bli dverfull och ramla av. | bérjan
sprang jag pé& toaletten hela tiden for att kontrollera
pésen. Men det var egentligen mest min fantasi som
spokade. Pasen fungerade och jag rékade bara ut for
en enda olycka — och det var pé& en flygplats. Det var
mycket obehagligt. Darfér ar det mycket viktigt for mig
att jag alltid har min reservvaska med mig s& att jag kan
byta. Men som sagt var, det har bara hant mig en enda

gang.



/”
En del fér Iéstéinder, andra en spik i kndet. Jag har en
stomi — en pdse pd magen. Jag betraktar min stomi som

. V/4
min reservdel.
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Marianne berattar att hon till att bérja med upplevde att
stomipdsen prasslade. — Min man lyckades inte vertyga
mig om att den inte |at s& mycket som jag upplevde att
den gjorde. Jag trodde han férsckte skona mina kanslor
s& att jag inte skulle kdnna mig ledsen &ver det. Men han
menade det verkligen. Han kunde inte héra de ljud som
jag upplevde. Redan efter négra ménader hade jag vant
mig och tvingades inse att pdsen inte ger ifrén sig nagra
konstiga ljud eller tar lika stor plats som en plastkasse.
Jag kan ha pa mig mina gamla klader och har inte bytt
garderob.

Familjen tar det har med stomin med ro. De éldsta barn-
barnen har sett pasen och de var mycket intresserade av
att f& veta hur den fungerar — de fick svar och sedan var
det bra.

— Barn hanterar sddana har saker sé naturligt. Vi var
mycket oroade for hur de skulle reagera. Om man sjalv
ar dppen och avspand sé reagerar barnen likadant,
séger Marianne.

Sok information och var 6ppen

- Mitt r&d till andra som hamnar i min situation ar: sék
information dar du kan hitta den. Trots min yrkesbak-
grund saknade jag tidvis konkret information om stomi.
Sa& mitt rad ar att hitta information om hur det ar att leva
med stomi — be om hjdlp att hitta ndgon att tala med. En
som har befunnit sig i en liknande situation.

Var dppen om det du gér igenom. Tack vare min Sppen-
het har jag upplevt ovantad hjalp och stéd. Till exem-
pel lat en av véra bokhandelskunder oss lana ett hus i
ltalien. Det var en stor upplevelse och gav mig energi att
gé vidare, avslutar Marianne.

/"
Innan jag fick min stomi funderade jag en hel del p& om

jag skulle kunna fortsétta att géra allt det som jag brukar
géra — jogga, spela badminton, kléttra i trad tillsammans med

. /4
mina barnbarn.






/4
- Mitt réd till andra som hamnar i min situation ér:

sék information dér du kan hitta den. ”’
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/”
Utan stomin hade jag inte blivit frisk frén min cancer.

Jag tror att den tanken har hjélpt mig och min fru att

acceptera mitt liv med stomi. ”

Niels, 70 ar
Permanent kolostomi

Farfar har en pruttkudde pa magen

Niels diagnostiserades fér nagra ér sedan med and-
tarmscancer och efter stralbehandling och kemoterapi
opererades han och fick en pe manent kolostomi eller
tjocktarmsstomi som den ocksé& kallas. 70-arige Niels
beréttar om sina upplevelser med stomi: Mina barn har
stottat mig under hela processen. De har engagerat sig
p& eft nyfiket och ppet satt. De har redan satt sig in i
vad en stomi ar och vad det betyder fér mig att leva med
en stomi. De har varit otroligt snalla. Och sedan ar det
ju barnbarnen. Jag har valt att beratta fr alla mina smé
barnbarn att jag har en stomi. Barn har ju sitt alldeles
speciella satt att hantera s&dana saker pd. Pa julafton
satt mitt &ttadriga barnbarn bredvid mig vid julbordet.
Plétsligt kom det ett pruttljud frén min stomi. Mitt barn-
barn tittade upp p& mig och sa upprért: “Men farfar
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dal”. Jag drog upp tréjan och visade henne stomipd-
sen. Varpd hon bédrjade skratta och utbrast: “Farfar har
en pruttkudde p& magen”. Hon kunde inte sitta still p&
stolen, s& entusiastisk var hon dver att ha en farfar med
pruttkudde pad magen.

Goda rad fran en van

Niels hade en van som hade genomgatt en liknande
operation. Nér han fick héra om Niels situation bjdd han
Niels p& middag fér att visa honom vad en stomi @r. —
Jag ar pensionerad tandldkare sé jag kanner ju till krop-
pens funktioner och forstér det fysiologiska runt en stomi.
Men att férstd situationen pé det teoretiska planet racker
inte. Som patient var ju det har nagot helt nytt fér mig
och pa grund av min sjukdom var jag tvungen att vénja
mig vid en helt ny situation. Det beréttar Niels, som
gladde sig &t att ha en vén som var sé dppen om sin
egen situation. — Han visade mig stomipdsar, visade mig
hur han tvattade stomin och bytte stomip&sar. Han berat-
tade i princip allt om sina erfarenheter nar det galler att
leva med stomi. Det hjalpte mycket och jag accepterade
egentligen ganska snabbt att jag skulle ha en stomi.

Hustrun accepterade det ocksa

Niels forklarar: — Det ar naturligtvis négot av en férand-
ring att se mig med en stomi p& magen. Sarskilt den
forsta perioden direkt efter operationen. Men stomin

ar permanent och nu har jag vant mig vid den. Men

det har varit en omvalvning att f& stomi. Min kropp ser
annorlunda ut. Ménga kanske undrar hur min hustru
reagerade? Min hustru vill ju mycket hellre att jag har
stomi @n att hon ska behdva oroa sig fér att jag kanske
fortfarande har cancerceller kvar i kroppen. Utan stomin
hade jag inte blivit frisk frén min cancer. Jag tror att den
tanken har hjdlpt mig och min fru att acceptera mitt liv
med stomi.

Min stomi-nédfallsvaska

P& det stora taget lever Niels samma liv som han levde
fore sin sjukdom. Han gér det han gjorde forr. Umgds
med sin familj, reser, cyklar, ritar, mélar och s& spelar
han klarinett. — Jag spelar klarinett i ett jazzband, berat-
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tar han. — Alla de andra i jazzbandet vet att jag har
stomi. Vi spelar pd lite olika fillstallningar och en dag
spelade vi utomhus, i en tradgard. Mitt under konser-
ten markte jag att min stomipdse inte léngre satt fast.

Sa jag var tvungen att gé& och byta min stomipdse i eft
tradgardsskjul. Sédana situationer kan alla med stomi
réka ut for. Darfor har jag alltid med mig min “stomi-
nodfallsvaska”. Det ar en liten vaska som innehéller allt
jag behdver for att byta stomipasar. | vaskan har jag
extra stomipdsar, tvattservetter och nagra soppésar.

Det &r viktigt att jag kommer ihég att ta med mig den
vaskan - varje dag och oavsett vart jag ska. Om nagon
frégar mig varfér jag alltid har med mig den dar vaskan
s& svarar jag: "For att jag har stomi”. Och s& &r det inte
mer aft sdga om den saken.

Golf med en stomi pa magen

— Det ér ménga som fré&gar mig om mitt liv har férand-
rats sedan jag fick stomi. Om min livskvalitet har féran -
rats? Jag har haft cancer och fatt en stomi. S& sjalvklart
har mitt liv forandrats. Nér du diagnostiseras med cancer
vacks en massa tankar till liv. Att f& en stomi p& magen
ar en synlig fysisk férandring av din kropp. Men min
livskvalitet har inte férsémrats av att jag har fatt stomi.
Ménga av de saker jag alltid har gillat att géra, har jag
kunnat fortsatta med trots min stomi. Jag har spelat golf i
20 éar. P& samma satt som du kan svinga en golfklubba
med en pipa i munnen, kan du svinga den med en stomi
pd& magen.

Mitt réd till andra som kanske méste f& eller som precis
har f&tt en stomi ar: Acceptera situationen. Man fér

infe en stomi utan goda medicinska skal. Lyssna och

dra lardom av andra som har befunnit sig i en liknande
situation. Skams inte for din stomi. For allt i varlden: Du
har ingen anledning att skdmmas. Ditt liv har férlangts,
kanske blivit battre eller till och med raddats av en stomi,
avslutar Niels.
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