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Livskvalitet

Velkommen til
Stomi og Livskvalitet

Formalet med denne pjece er at hjeelpe Dem og Deres partner, familie og venner

nu, hvor De er kommet hjem fra hospitalet.

Forholdet til de naermeste, til vennerne og kollegerne er en meget vigtig del af
livet. Mange nye stomiopererede frygter, at deres stomi vil kunne haamme dem i
deres forhold til andre mennesker. Denne pjece indeholder rad og vejledning om,

hvordan De kan tackle Deres relationer til omverdenen nu — hvor De har en stomi.
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Livskvalitet

Deres operation lindrer Deres symptomer. Til gengaeld
vil De std overfor en raekke nye problemer — ikke
mindst i de forste uger og maneder efter operationen.
Nogle patienter feler sig meget svaekkede efter indgre-
bet, andre méaske ikke. De vil opleve, at det tager tid,
for De er pa toppen igen. Sa veer tdlmodig — De vil blive
Dem selv igen, men blot ikke straks De er kommet
hjem — tag det stille og roligt.

Det kan veere en svaer emotionel start. Det tager tid, at
vaenne sig til tanken om, at De nu har en stomi. Nar
stomipatienter vender hjem fra hospitalet, er der nogle,
der oplever, at de konstant taenker pa stomien og tror,
at de altid vil have det sadan.

Det er en naturlig reaktion, men der er ingen grund til
panik. For de fleste er dette en fase man skal igennem.
Det er dog vigtigt at vide, at der godt kan g& maneder,
for disse felelser forsvinder. Prov at lade vaere med at
bekymre Dem for meget over dette, da det er helt nor-
malt.

| de forste uger og maneder er der nogle ting De skal
laere om Deres stomi og stomipose. De vil sikkert ikke
veere alene om dette. Deres stomisygeplejerske vil
hjeelpe Dem og De kan ogsé treekke pa patientforenin-
gen (adresse bag i pjecen). Denne periode er vigtig for
Dem, idet grundlaget for en god livsstil er, at De foler,
at De har styr pa plejen af stomien. Det kan dog veere
sveert at vaenne sig til. Det er lidt som at cykle eller kere
bil - nemt, nar ferst man kan det, men ofte frustre-
rende medens De lzerer det. Det kan ikke udelukkes,
at De vil komme ud for uheld og udsivninger i den
forste tid. Dette sker for naesten alle, der har en ny
stomi. Det vigtigste er, at bruge oplevelsen af en ud-
sivning eller et uheld, til bedre at kunne klare situatio-
nen en anden gang. Der vil g& laengere og lsengere
mellem uheldende, efterhanden som De vaenner Dem

til at baere pose og De vil blive bedre og bedre til at
klare de situationer der evt. opstar.

Husk, at De har et stort udvalg af bandager indenfor
hver form for stomi og benyt Dem af dette, ved at
preve Dem frem mellem de forskellige fabrikater, indtil
De finder en pose, der er bekvem for Dem. Den pose
De fik da De blev udskrevet, er ikke nedvendigvis det
fabrikat De fortsat har lyst til at benytte. Radfer Dem
med Deres stomisygeplejerske, som altid er parat til at
hjeelpe Dem.

Tilbage til
hverdagen

Lige nu feler De, at det eneste i verden der betyder no-
get er, at De har veeret syg og nu har en stomi. Men -
teenk tilbage i tiden til fer De blev syg. Dengang kunne
De nyde livet med familie og venner. De dyrkede Deres
hobbier og fritidsinteresser. Det kan De ogsa gere nu,
hvor De har en stomi. Stomien saetter dog en enkelt
begreensning, idet De nu skal afsastte nogen tid til at
pleje den, enten dagligt eller hver fierde eller femte dag
(afheengig af stomitype) — men det er det hele og det
tager ikke lang tid, hvorefter De stort set ikke behover
at teenke mere pa det.

Vore dages stomiposer er sa lidt synlige, at ingen be-
hover at vide, at De beaerer en, s& det er op til Dem sely,
om og hvem der behaver at vide, at De overhovedet
har en stomi.

Det er vigtigt at tage stilling til, hvem De vil forteelle det
til og hvordan. Hvis De har veeret syg gennem laengere
tid, vil der veere venner, familie og kolleger, der har




veeret bekymrede pa Deres vegne og de vil naturligt
sperge til Deres sygdom og helbred, nar de ser Dem
igen. Her skal De have gjort op med Dem selv, hvor
meget De vil forteelle og til hvem.

Alle nye stomiopererede er meget optaget af, hvor me-
get de skal fortaelle andre og kan fele en vis forlegen-
hed over dette. Hvis De foler, at det er pinligt, kan De
godt regne med, at andre mennesker ogsa vil fele det
pinligt. Derfor er det bedst at vaesre aben, aerlig og na-
turlig overfor dem, De vil fortaelle om stomien.

Familien

En stomi anlaegges ved et alvorligt kirurgisk indgreb og
anlaegges kun i tilfeelde af livstruende sygdom eller i
enkelte tilfeelde efter en alvorlig ulykke. For nogle sto-
miopereredes vedkommende har familien maske vidst
eller har haft pa fornemmelsen, at De har haft et alvor-
ligt problem. De har sikkert vaeret foruroligede og fulgt
med i Deres lidelser, badde under sygdomsperioden og
operationen. | andre tilfaelde kommer operationen bag
pa patienten og hverken patienten selv eller familien er
klar over, hvor alvorlig sygdommen er og operationen
kan komme som et chok for alle parter.

Det forste De skal tale igennem med Deres familie
— isaer dem De lever teet sammen med - er, at selv
om De er hjiemme igen, kan der godt ga et stykke tid,
fer De kommer Dem helt. Det er meget vigtigt, at De
og Deres familie tager hojde for dette séledes, at alle
giver Dem den fornedne tid og ro til at “finde Dem
selv”. Husk dog, at De ikke er permanent invalid pa
grund af en stomi. Tag tingene med et skridt ad gan-
gen og serg for, at Deres familie er klar over Deres mal-
seetning.

De far brug for tid til Dem selv til poseskift og hygiejne
og det vil tage leengere tid i begyndelsen, medens De
leerer at bruge og skifte pose. De vil derfor have behov
for at benytte toilet eller badeveerelse i laengere tid.
Serg for, at alle derhjemme ved, at De forventer at
veere derinde et stykke tid. Det vil tage lidt tid, fer De
finder det bedste tidspunkt til poseskift, da det helst
skal veere nar stomien ikke er for aktiv. Dette afhaenger
til en vis grad af, hvornar og hvad De spiser og drikker.
Der findes ikke et entydigt generelt “bedste” tidspunkt,
idet det selvsagt er individuelt fra person til person.

Nar De skal skifte pose, far De brug for varmt vand for
at vaske huden omkring stomien, samt plads til Deres
ting (ekstra poser etc.). Det er ikke en god idé, at op-
bevare poserne pa badevaerelset, idet der kan veere
temmeligt fugtigt og ikke altid er ledigt.

Stomien er blevet en del af Deres liv. Det er ogsé ble-
vet en del af Deres families og partners liv. Nogle par
synes, at det er en god ide, hvis begge er i stand til at
skifte posen saledes, at partneren i nedstilfselde kan
veere behjaelpelig. Hvis De ellers er sund og rask er det
vigtigt, at De selv skifter posen, idet det ikke er klogt at
forlade sig pa andre. De kan ikke regne med, at en
partner eller stomisygeplejerske altid vil vaere til radig-
hed.

Hvis De har hiemmeboende bern, er de ogsa en del af
familien og skal som sadan leere at leve med Deres
stomi. Hvor meget eller lidt De vil fortzelle Deres barn
eller om De vil vise dem stomien, kommer helt an pa,
hvordan i fungerede som familie fer operationen samt
bernenes alder. Alle bern stiller spergsmal og Deres
egne baern eller bernebern vil naturligvis ogsa veere
nysgerrige. 4Arlige og enkle forklaringer er vigtige her
og nu, men ogsa grundlaget for et godt og naturligt
forhold i det lange leb. Husk ogsa, at bern har en evne
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til, at tage ting og oplevelser meget mere naturligt end
vi voksne, hvis de far det fortalt pa en aben og paen
made.

Det kan veere, at De foler Dem séret og vred over, at
netop De skulle stomiopereres. Maske feler De Dem
snydt og har et behov for at graede ud. At graede ud,
kan veere en god og maske nedvendig méade at bear-
bejde staerke folelser pa for Dem og Deres familie. Sa
staerke og intense folelser klares bedre, hvis man “luk-
ker op” og kan dele dem og bearbejde dem sammen
med familien og dermed fa en dialog igang séledes, at
alle far bearbejdet sine folelser.

Venner og
slaegtninge

lkke kun dem De bor sammen med, men ogsa slaegt-
ninge og venner, bekendte og naboer vil méaske vaere
urolige for Dem. Dem behoever De jo ikke at ga i detal-
jer overfor. Men De skal veere forberedt pa de uund-
gaelige spergsmal. Hvis De har lyst, kan De evt. for-
klare, at De har haft en livstruende sygdom og har
veeret igennem en stor operation. De kan ogsa derefter
forklare, at De nu ma benytte et kirurgisk hjeelpemid-
del. Efter sadan en forklaring er der ikke s& mange
andre spergsmal der kan melde sig, med mindre De
selv onsker det. Hvis De forteeller tilstraekkeligt meget,
til at give en fornuftig forklaring, vil folk generelt ikke
uddybe emnet og De behever derfor ikke at ga i detal-
jer, hvis De ikke selv vil. Det hele er et spargsmal om,
hvordan De selv opferer Dem. Hvis Deres omverden
kan se, at De har en ligefrem holdning til tingene, vil de
for det meste forholde sig ligesa.

Behovet for leengere udredninger forsvinder hurtigt.
Efter nogle uger eller maneder vil De mede nye men-
nesker og fa nye venner, som De ikke kendte for ope-
rationen og som derfor ikke behover at vide noget. Det
er uklogt at blive ved med at tale om det til alle og
enhver der vil laegge ore til. Faktisk bryder de fleste
mennesker sig ikke om, at blive ved med at here om
andre menneskers sygdomme og operationer.

Der er dog én situation, hvor De mé overveje en fuld
forklaring. Det er, hvis De er uden partner og meder en
ny person, som De overvejer at gifte Dem med eller
indlede et seksuelt forhold til. | sa fald vil Deres stomi
blive synlig og De ma vaere forberedt pa, at tale om det
(der findes en separat pjece herom).

Tilbage til jobbet

De fleste stomiopererede begynder som regel at
teenke pé at genoptage arbejdet inden der gar ret lang
tid. Det er lidt forskelligt fra person til person, sygdom-
mens alvor og baggrunden for operationen, mulige
komplikationer, alder og hvor sveekket man er efter
operationen samt jobtype. Alle disse faktorer influrerer
pa, hvor hurtigt man kan vende tilbage til jobbet og der
er store og meget individuelle forskelle fra patient til
patient. Tal evt. med Deres laege om det.

Der er dog nogle vigtige ting man ber iagttage. Lad
vaere med at skynde Dem tilbage til arbejdet for De
foler, at De er klar bade psykisk og fysisk og tag det
stille og roligt inden De beslutter Dem for, at begynde
igen. At vende tilbage fer man er klar, vil kun skabe
problemer pa leengere sigt. At vende tilbage til arbejdet
er som en raekke skridt der skal tages - tag ét ad
gangen.



Forste skridt — at kunne klare poseskift uden hjeelp.

Andet skridt — at kunne skifte posen uden for stort
besveer.

Tredje skridt — at have energi nok til en arbejdsdag.

Fierde skridt — at fele sig tryg ved rejsen til og fra
arbejdet.

Femte skridt — at veere fortrolig med, at skifte posen
i tilfaelde af udsivninger.

Der er et par andre forholdsregler, der kan hjeelpe pa
sindsroen. Serg for altid at have en ekstra pose i
tasken eller i bilen. De ber ogsé have en ekstra pose
liggende pa arbejdet i skrivebordsskuffen eller i om-
klaedningsskabet. Det er heller ikke nogen darlig ide, at
have skiftetej med pa arbejdet — bade under- og over-
tej, hvis De skulle komme ud for en udsivning. Serg
ogsa for at have seebe, handklaede og servietter til
radighed.

Treethed kan virkelig veere et problem — ogsa flere
maneder efter operationen. Det hjaelper, hvis De kan
starte gradvist pa arbejdet, eksempelvis et par formid-
dage om ugen. Desveerre kan dette ikke altid lade sig
gere.

Nogle mennesker er bange for, at deres stomi vil
haeemme dem i deres arbejde. Hvis De har et stille-
siddende arbejde, er stomi og stomipose ikke noget
problem — dog har nogle stomiopererede ondt i num-
sen et godt stykke tid efter operationen. Lesningen her
er enkel — soerg for en komfortabel stol eller en sidde-
pude. Problemet med det perineale sar forsvinder som
regel efter nogle f& maneder, hvis ikke bor De kontakte
Deres lzege.

Hvis De har et job, hvor De er pa benene hele dagen,
vil stomien og posen ikke give anledning til mange pro-
blemer, dog vil De helt sikkert fole Dem traet i begyn-
delsen.

Stomier kan derimod vaere temmelig generende, hvis
man har et job, hvor man bejer sig og lefter meget eller
arbejder under begraensede pladsforhold. Man ber
ikke lofte noget tungt de ferste 12 maneder efter ope-
rationen — kroppen har brug for tid til at komme sig og
skal ikke belastes unedvendigt.

Herefter skal man lofte pa en korrekt og sikker made,
d.v.s. lafte med rank ryg ved at boje benene og ikke
rygsejlen. Undgé at basre tunge genstande direkte op
mod stomien — det kan forarsage skade. Veer agtpa-
givende — Kirurgen lagde megen tid og kompetence i
Deres stomioperation og selvom en stomi kan repa-
reres, er det jo ikke noget at anke efter.

For arbejde, hvor man udsaetter kroppen for meget
bejen og straek, er der to forholdsregler der kan veere
nyttige. Brug en pose, der kan gores fast til et beelte,
medens De arbejder. Dette giver yderligere sikkerhed.
Gé& med lostsiddende tej. Undga liviem og stramme
bukser pa arbejdet.

Et hyppigt problem ved fysisk aktive jobs er, at man
kommer til at svede der, hvor posen sidder. Her er der
ikke sa meget, der kan geres. Det er i saerdelelshed
generende, fordi sved kan nedseette posens klaebe-
evne. De skal derfor veere forberedt pa, at skifte pose
oftere under disse omstaendigheder. Det kan ogsa
hjeelpe at bruge en hudbarrieregel, lotion eller hudser-
viet, det hjeelper mod irritation.




Et nyt arbejde

Hvis De vil sege en ny stiling eller ensker at skifte job
efter operationen, er det meget sandsynligt, at De vil
blive spurgt om helbredet. Den gyldne reget er, at veere
eerlig. P4 ansegningen ber De angive navnene pa evt.
sygdomme og hvor leenge De har haft dem. Hvis man
eksempelvis er blevet opereret for Colitis Ulcerosa, kan
man skrive:

— Colitis Ulcerosa 1982 —-1988 (total Colectomi og
ileostomi foretaget 1988 — sygdommen kureret ved
kirurgisk indgreb).

Hvis De ikke er helt sikker pa, hvad Deres sygdom og
operationen hedder, ber De inden De udskrives fra
hospitalet fa dette oplyst saledes, at De bl.a. har det i
tilfeelde som ovennasvnte.

Det er ogs& muligt, at man pa anseettelsesformularen
yderligere sperger, om De efter operationen bruger
pose eller andre hjeelpemidler permanent. Her kan
man alternativt skrive, at arbejdsgiveren kan rekvirere
de relevante data fra Deres praktiserende laege eller
specialleege, hvis han finder det onskeligt. Husk at op-
give leegens navn, adresse og tif.nr.

Hvis Deres helbred igen er perfekt efter operationen —
og det er tilfaeldet med mange stomiopererede — bor
De skrive det i Deres ansegning, sig det ogsa under
jobsamtalen, hvis De bliver spurgt. Lad dog veere med
at gore for meget ud af operationen, blot kort og kon-
cist uden detaler, idet arbejdsgiveren ikke vil vaere sa
interesseret i en dybdegéende udredning. Det ber kun
naermere gennemtales, hvis De direkte bliver spurgt
om det.

Ud over de personer, som ser pa Deres jobansegning,
er der ikke andre i det nye firma eller den nye organi-
sation, der behever at vide noget om Deres stomi.

Der er helt klart ingen grund til, at forteelle Deres nye
kolleger det, med mindre De selv vil. Deres nye kolle-
ger vil hejst sansynligt slet ikke vide, at De har veeret
syg. Derimod er det vigtigt, at fa informationen pa bor-
det, nar De seger stillingen. Arbejdsgiveren vil veere
meget negativt indstillet over for en anseger, som
daskker over sandheden pé en stilingsansegning og
det evt. senere opdages. Det kan resulterere i afskedi-
gelse eller endog retsforfelgelse. Det er meget usand-
synligt, at De vil blive diskrimineret pa grund af Deres
stomi. Skulle det imod al forventning veere tilfeeldet, vil
de fleste nok ikke enske, at arbejde for en arbejdsgiver
med en s&dan indstiling. Hvis De mister Deres job pa
grund af Deres stomi, ber De kontakte patientorgani-
sationerne (se adresser bagerst i pjecen), som kan til-
byde rad og vejledning.




Nyttige adresser:

Stomiforeningen COPA
Sekretariatsleder: Britta Mogensen

Sekretariatet
Odinsvej 5, 4100 Ringsted
TIf.: 5767 3525. Fax: 5767 3515

Colitis-Chron Foreningen
Sekretariatet

Birkegade 11, 2200 Kebenhavn N.
TIf: 3135 4882. Fax: 3135 4782

Egne notater




Konklusion

De mé ikke forvente, at Deres nye stomi kan lese alle
Deres problemer. Hvis De havde det sveert | Deres for-
hold eller var utitfreds med Deres job eller bolig for ope-
rationen, loser operationen ikke disse problemer. De-
res stomi kan derimod give Dem den energi og beslut-
somhed, De har brug for, til at fa styr pa andre ting i
Deres liv. Husk — og det geelder for stomiopererede
savel som alle andre — livet kan vaere svaert nogle
gange og det kan veere nodvendigt, at finde sig tilrette
med vanskeligheder og problemer, stomi eller gj. En
stomi er en af de ting man kan komme ud for. Det er
ikke nemt, men med talmodighed, vedholdenhed og
lidt sund fornuft, kan De klare det. Den naturlige vej er
sikkert det bedste, men en stomi kan veere et godt
neestbedste alternativ, som kan hjeelpe Dem til et
bedre liv.

Denne pjece er skrevet af Professor Michael Kelly,
Head of School of Social Science, University of
Greenwich, UK.

Oversat ved Hollister DK, Annelise Berlick.

Tak til:

Hollister UK
UK patientforeninger, som har bidraget
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