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VELKOMMEN

Hvert ar fgdes cirka 60.000 bgrn i Danmark. Der
findes ikke preecise tal for, hvor mange af disse
bern, der har en tarmsygdom, men det er feerre
end 150 bern, altsa mindre end 0,25 procent.

At fa et barn med en tarmsygdom er et chok. Det,
| som foraeldre har @nsket jer og habet pa, bliver
pludselig anderledes.

Der kan vente en hektisk tid med indlaeggelse, be-
kymringer, en masse information fra sundheds-
personalet og faglig instruktion i, hvad | skal ggre
for jeres barn.

Det vil tage tid at erkende, at | har et sygt barn,

der har serlige behov, og den kommende tid bli-
ver sandsynligvis ikke nem, men med dette haefte
vil vi forteelle, at det heller ikke behgver at vaere
verdens undergang, at jeres barn har en tarmsyg-
dom.

Sundhedspersonalet pa de specialiserede afdelin-
ger i Danmark er utrolig dygtigt, og vi i foraeldre-
gruppen i Stomiforeningen COPA har allesammen
erfaringer med at have et tarmsygt barn. De erfa-
ringer deler vi gerne med jer.

Formalet med haftet er at stptte og informere jer
0g jeres narmeste.
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DE TYPISKE TARMSYGDOMME HOS B@RN

Det er sandsynligvis en af disse seks sygdom-
me, der er arsag til jeres barns udfordringer
med tarmsystemet.

NEKROTISERENDE ENTEROCOLITIS (NEC)
NEC er akut, livstruende betaendelse i tyndtarmen og/
eller tyktarmen hos spadbgrn. Den syge del af tarmen
raddner og skal fjernes med operation. Ved operatio-
nen fores rask tarm ud som en stomi. Nar jeres barn
er kommet sig over den akutte sygdom, kan stomien i
naesten alle tilfeelde lukkes igen. Sygdommen ses hyp-
pigst hos for tidligt fgdte barn.

De fleste bgrn, der har haft NEC, far et normalt funge-

rende tarmsystem efter forlgbet.

HIRSCHSPRUNGS SYGDOM
Har jeres barn Hirschsprungs sygdom, er det fgdt med
darligt fungerende eller ingen nerveceller i endetar-
mens og tyktarmens vaeg. Det gaelder arligt for 15-20
bern. Sygdommen medferer, at affgringen ikke kan ar-
bejde sig igennem tarmen. | stedet hober affgringen
sig sammen langere oppe i tarmsystemet og medfg-
rer opsvulmet mave og forstoppelse.

Symptomerne og behandlingen vil afhaenge af, hvor
stor en del af tarmen der mangler nerveceller.

Inogle situationer kanjeres barn hjeelpes med affgrings-
midler, men i de fleste tilfeelde kraever Hirschsprungs
sygdom en operation, hvor det syge stykke tarm fjer-
nes, og rask tarm sys sammen med lukkemusklen.

En del born, der bliver opereret for Hirschsprungs syg-
dom, dgjer med tarmproblemer efter operationen. Ty-
piske udfordringer er kraftig reaktion pa fed mad og
spde sager, hyppig og langvarig affgring, forstoppelse

0g oppustet mave. De fleste oplever dog en bedring
med tiden.

ANALATRESI
Cirka 20 bgrn om aret fgdes med Analatresi. Det bety-
der, at jeres barn er fadt uden endetarmsabning, eller
at abningen sidder uhensigtsmaessigt i forhold til luk-

kemusklen.

Hos piger er den mest almindelige form for
Analatresi, at endetarmen slutter lige inden
for indgangen til skeden. Jeres datter vil ikke
have umiddelbare problemer med at komme
af med affgring, men hvis ikke endetarmsdbningen
flyttes til sin naturlige placering, vil hun senere i livet fa
sveert ved at holde pad affgringen og opleve seksuelle
problemer. Derfor er en operation ngdvendig.

For at undga komplikationer og for at give saret ro til
at hele er det ngdvendigt med en midlertidig kolostomi
for piger, der bliver opereret for Analatresi.
d storre stykke af endetarmen, og der er ofte
en falsk forbindelse fra tarmen til urinrgret
eller blaeren. Det er derfor ngdvendigt at anleegge to
stomier umiddelbart efter fgdslen. Den gverste stomi
opsamler affgring, og den nederste aflaster det stykke
af tarmen, der senere skal bruges til at rekonstruere
endetarmsabningen. Rekonstruktionen sker efter nog-
le maneder. Ved samme lejlighed lukkes den falske for-
bindelse. Efter yderligere et par mdneder kan laegerne

0gsa lukke stomierne.
Born med Analatresi har naesten altid en veludviklet

Drenge med Analatresi mangler som regel et



lukkemuskel, men det er ikke altid, at den fungerer op-
timalt. Det kan derfor vaere ngdvendigt med yderligere
behandling, der varierer fra barn til barn.

Kun meget fa born med Analatresi ender med en bli-
vende stomi.

COLITIS ULCEROSA

Born med Colitis Ulcerosa har kronisk beteendelse i
tyktarmen. Sammen med Morbus Crohn udger Colitis
Ulcerosa feellesbetegnelsen IBD (Inflammatory Bowel
Disease). Den primaere behandling er medicinsk, men
hos nogle begrn har medicinen ringe effekt eller medfeg-
rer steerke bivirkninger. Her kan en stomi blive aktuel.
Leegerne vurderer, hvilken type behandling der er den
rigtige for jeres barn.

MORBUS CROHN

Morbus Crohn er en sygdom med kronisk tarmbetaen-
delse, der giver forsneevringer i tarmsystemet. Bgrn
med Morbus Crohn behandles primeaert medicinsk,
men det kan blive aktuelt at fjerne et seerligt forsneev-
ret stykke af tarmen.

Nogle bgrn med Morbus Crohn far anlagt en blivende

stomi for at afhjaelpe gener ved endetarmen.

CYSTISKFIBROSE

Cystisk Fibrose er en arvelig sygdomfd?eirﬁkér{dir?é
det ngdvendigt at anlaegge en stomi hos jeres nyfgd-
te barn for at afhjeelpe forstoppelse nederst i tyndtar-
men. Jeres barn vil komme i medicinsk behandling for
sygdommen, og stomien vil oftest kunne lukkes efter

fa maneder.

SA MANGE BORN
RAMMES ARLIGT AF EN
KRONISK TARMSYGDOM

TIDEN OG UDVIKLINGEN
ARBEJDER FOR JER -
MAN BLIVER KONSTANT
KLOGERE PA JERES
BARNS UDFORDRINGER.
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HVAD ER EN STOMI?

N&r man har et barn med en lengerevarende
eller kronisk tarmsygdom, kan en stomi blive
aktuel.

I langt de fleste tilfaelde er stomien midlertidig, i andre
tilfeelde er en blivende stomi den bedste lgsning for
jeres barn.

Men hvad er en stomi egentlig?

De fleste mennesker seetter lighedstegn mellem en
stomi og en pose pd maven, der opsamler affgring og
urin. Det er dog ikke rigtigt.

Ordet stomi stammer fra det greeske 'stoma’, som
betyder mund eller munding

En stomi er altsa selve den munding i huden pad maven,
som bliver anlagt ved en operation.

DE FORSKELLIGE TYPER STOMIER

koostoMI
Kolostomi er den mest udbredte type stomi. Har man
en kolostomi, bruger man stomipose, som opsamler
tarmindholdet.

Ved operationen laves et hul i huden, videre igennem
bugveeggen og ind til tyktarmen, som treekkes ud til
hullet, hvor den danner en munding. Sterrelsen pa sto-
mien vil afhaenge af barnets alder. Diameteren er mak-
simalt tre centimeter, og hejden pa stomien i forhold til
maveskindet er en-to centimeter.

| de fleste tilfeelde bliver stomien anlagt i venstre side
under navlen, hvor tyktarmen er heeftet til bugvaeggen.
Placeringen afhanger dog af jeres barns sygdom.

Kolostomi




ILEOSTOMI =

Ved en ileostomi bliver der lavet hul ind til _tif-r{dt_ér-r_n_e_h?
Ved denne type stomi bruger man stomiposer ligesom
ved en kolostomi.

Affgringen i tyndtarmen er tyndere end i tyktarmen, sa
for at undgd, at tarmindholdet kommer i kontakt med
huden, er en ileostomi to-tre centimeter hgjere end

maveskindet.

APPENDIKOSTOMI

Kaldes ogsa en skyllestomi. Den er forbundet til blindtar-

men og bruges til at skylle barnets affgring ud igennem
endetarmen ved at pumpe vand ind i mundingen via en
tynd sonde efter behov. En appendikostomi kan anlaeg-
ges ved flere forskellige tarmsygdomme, men ses typisk
som en mulighed ved Hirschsprungs Sygdom, hvor ner-
vecellerne i den nederste del af tarmen ikke fungerer.
En skyllestomi er lille - kun tre-fire millimeter i diameter
og stort set i niveau med maveskindet. Nar den ikke er i
brug, kan den derfor daekkes af et plaster.

Da skyllestomien er en abning, der bruges som ind-

gang og ikke som udgang som de gvrige stomityper,
betegnes den rent sundhedsfagligt ikke som en stomi.

Appendikostomi

UROSTOMI

Den mest almindelige form for L]r-ééféfﬁi--e-r-a-e-ﬁ,-h-\;df
blindtarmen fgres ud igennem bugveeggen som en
appendikostomi og forbindes til bleeren. Dermed kan
bleeren tammes ved at indfgre et tyndt kateter gennem
stomiabningen. | andre tilfeelde anlaegger legerne en
Brickerbleere, hvor blaeren fjernes, og urinlederne syes
fast til et stykke af tyndtarmen.

Urostomi
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HVAD NU?

At f4 besked om, at ens barn har en laengerevarende
eller kronisk tarmsygdom, er ofte voldsomt.

For det forste er | dybt pavirkede af at se jeres barn
have det darligt. For det andet gennemgar | en fase,
hvor undersggelser, prever, udredning, behandling, ind-
laeggelser og maske operation fylder naesten alt.

Derudover er der maske sgskende, som ogsa har brug
for jeres overskud.

Det er en hard provelse.

Sorg, frygt, bekymring, selvbebrejdelse, en fglelse af at
veere utilstreekkelig, sevnmangel og manglende evne
til at koncentrere sig er blandt de helt naturlige reakti-
oner, for i den forste tid er | en stresstilstand.

P& et tidspunkt nar | dertil, hvor | ser behandlingen
virke, og der kommer lidt ro pa. Her traenger en lang
raekke tanker sig ofte pa.

Tankemylderet er en helt naturlig reaktion. Alt fra
speprgsmal om, hvordan | skal holde bernefpdselsdag til
bekymring for jeres barns skolegang, melder sig. Der er
ikke to sygdomsforlgb, der er ens, sa svarene kommer
hen ad vejen. Men der er nogle ting, der er centrale:

DEN SVARE ERKENDELSE
Born kan fgle skyld over at ggre deres foreeldre kede af
det, og spskende kan fgle sig oversete.

Den bedste hjeelp for hele familien er derfor, at | forael-
dre accepterer sygdommen og ser i gjnene, at den vil

fa indflydelse pd jeres hverdag.

At | erkender og rummer sygdommen har stor betyd-
ning for, at jeres barn accepterer sig selv og far det
godt med sin krop. Veer forberedt pa, at erkendelsen
tager tid, og at | som foreeldre ikke altid fglges ad i pro-
cessen.

Meaend og kvinder har hver sin tilgang og hver sit reak-
tionsmenster, men jo mere | stptter hinanden, jo bedre
er det for familien.

Der er ofte en psykolog knyttet til den specialafdeling,
hvor | hgrer til. Personalet kan formidle kontakt.

BED OM HJALP
Nar man har et tarmsygt barn, har man ret til radgiv-
ning og ambulante besgg efter behov pa det hospital,
I er tilknyttet. Her kan | fa rad om alt det, der vedrgrer

sygdommen.

Men uanset hvordan man vender og drejer det, vil der
veere perioder, der udfordrer jer. Perioder, hvor det eks-
tra vasketgj hober sig op, hvor | ma aflyse en hyggelig
aftale, fordi barnets mave pludselig slar knuder, eller
hvor | synes, at | hele tiden ma sige "lidt senere” til jeres
andre bern.

Her er det en keempe fordel at have et godt netveerk at
treekke pa. Maske har | ikke nogle bedsteforaeldre, der
kan treede til med kort varsel, eller en stor omgangs-
kreds. Det er sveert at lave om. Men stol pa, at de men-
nesker, der er omkring jer, med glaede vil hjelpe, hvis
de far muligheden for det.

Det kan veere, at nogle foreaeldre til et af bgrnenes kam-
merater kan overtage jeres tjans med at kgre ungerne



HAR DU SVART
VED AT FORSTA DIN
PARTNERS REAKTION
PA SYGDOMMEN?

TRO PA, HVAD DE
SUNDHEDSFAGLIGE
EKSPERTER FORTZALLER.

til hdndbold. Eller at naboen tilbyder at lave aftensmad
til jer. Det kan ogsa veere, at | mest af alt traenger til at
komme ud sammen eller hver for sig.

Det korte af det lange er, at jo mere dbne | er om, hvor-
dan det star til hos jer, jo flere veerdifulde tilbud vil |
mede i omgangskredsen.

SKAL VI FORTALLE ANDRE OM DET?
Nar man har et barn med en tarmsygdom, er der selv-
folgelig en lang reekke mennesker, som skal vide, at je-
res barn har en tarmsygdom, sa de kan hjaelpe barnet
0g tage hensyn. Det geelder pasningstilbud, foreeldrene
til barnets kammerater, senere skolen og traenerne |
sportsklubben i det omfang, at sygdommen spiller ind,
etc.

Men der vil ogsa vaere masser af situationer, hvor | er i
tvivl om, om | udleverer jeres barn ved at forteelle om
sygdommen, for ligesom langt de fleste af os synes je-
res barn sikkert, at alt, hvad der vedrgrer tarmsyste-
met, er privat. Det vil | opleve allerede fra barnet er
omkring et &r gammel.

Det ma bero pa en konkret vurdering fra situation til
situation, hvornar | fortaeller andre om jeres barns
seerlige behov, og hvornar barnets gnske om privatliv
veegter tungest.

Men det er vigtigt, at tarmproblemerne ikke bliver et
tabu, der spaender ben for, at jeres barn far et naturligt
forhold til sin krop. Drgft derfor med hinanden og bar-
net, hvor jeres balance mellem diskretion og abenhed
skal ligge, i takt med at barnet bliver aldre.
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DET SIGER ANDRE
FORZALDRE TILET
TARMSYGT BARN

Det er hardt at se pa, nar Vi sgrger for, at Malthe
ens barn har det svert, men har lege- og soveaftaler med
det hjeelper at snakke om kammerater. Det er med til at
tingene. give alle parter et afslappet

syn pa Malthes udfordringer.

TENNA OG JAKOB, KRISTINA OG NICOLAI,
FORALDRE TIL JONATHAN FORZLDRE TIL MALTHE
Det er svart, nar der er Ikke to bgrn er ens. |
dage, hvor det, man havde ved bedst, sa stol pa jeres
habet pa, ikke helt lykkes. mavefornemmelse.
”””””””””””” DORTHE OG LARS, ~ MARIE LOUISE 0G KEVIN,
FORALDRE TIL OLIVER FORZLDRE TIL BERTRAM
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Man skal vare ligeglad
med, hvad andre taenker.
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FAQ:

BLIVER VORES BARN RENLIGT?

Ja, det gor langt de fleste bgrn med en kronisk tarmsyg-
dom. Der findes et hav af muligheder, som er tilpasset
en lang reekke individuelle behov, og der udvikles hele
tiden nye Igsninger. | kan derfor forvente, at jeres barn
ikke skal bruge ble i hele barndommen.

ER TARMSYGDOMME ARVELIGE?
Det overordnede svar er "Nej, bgrns tarmsygdomme
er ikke arvelige". Det er dog en sandhed med modifi-

kationer. F& procent af tilfaelde af Hirschsprungs syg-
dom har en arvelig arsag. Det samme geelder kronisk
tarmbetaendelse, der er den almindelige betegnelse for
Morbus Crohn og Colitis Ulcerosa.

KAN VORES BARN SPISE NORMALT?

Ja, som udgangspunkt. Nar man har et sygt eller sart
tarmsystem, er det dog seerligt vigtigt at drikke rigeligt
0g at spise sund, varieret kost. Fed mad kan volde pro-
blemer | form af oppustet mave, ubehag og langvarige




toiletbeseqg. Lette kalorier kan ogsd nemt bringe maven
ud af balance. Det vil dog veere individuelt fra barn til barn
hvilke fedevarer, der har negativ indflydelse pa fordgjel-
sen. COPA har en raskke gode kostrad pa hjemmesiden.

VIL VORES BARN BLIVE DRILLET?
Nar man har et barn med en kronisk eller laengere-
varende tarmsygdom, har man mulighed for at fa en
vejleder ud i bgrnehaven eller klassen for at forteelle
om sygdommen, og hvad den betyder i praksis. Vores
erfaring er, at nar barnets kammerater far indblik i vil-

karene for jeres barn, sa driller de ikke.

VIL VORES BARN KUNNE DYRKE SPORT?

Ja, alle bgrn med en tarmsygdom kan dyrke de fritids-
aktiviteter, der interesserer dem.

HVEM KAN VI KONTAKTE?
I vil veere tilknyttet en konkret afdeling pa et storre sy-
gehus, hvor der er specialister, som tager hand om jer
0g jeres barn. Der er afdelinger med speciale i bgrn
og tarme i Odense, Kgbenhavn og Aarhus. De vil veere
jeres umiddelbare indgang til problemstillinger med je-
res barn, ogsa efter | er kommet hjem og maske har
flere spgrgsmal.

I er ogsa til enhver tid velkomne til at kontakte foraeld-
regruppen i Stomiforeningen COPA. Hvis | gnsker det,
vil vi forspge at finde jer en familie med et forlgb, der
ligner jeres. Det kan give rigtig stor veerdi at tale med
andre, der har veeret i samme situation. Vihar en grup-
pe pa Facebook, hvor man altid kan spgrge og dele ud
af sine egne erfaringer, og vi mgdes til familieweeken-
der, hvor vi hygger os og forkaeler bgrnene og deres
evt. spskende. Se mere bagest i heeftet.

KAN VI FA OKONOMISK HUELP?
Nar man har et barn med en kronisk, funktionsnedsaet-
tende sygdom, kan man have ret til at f& merudgifter
daekket via kommunen. Det kan veere tilskud til bleer
0g tgjvask, transportudgifter i forbindelse med kontrol-
ler og indleeggelser, tabt arbejdsfortjeneste m.v.

Jeres kommune er forpligtet til at radgive jer om, hvor-
vidt | kan fa gkonomisk stptte. Det er altsd ikke jer som
foreeldre, der skal finde ud af det hele selv. Alligevel op-
lever flere foreeldre, at de skal keempe for at fa tilkendt
stotte.

Erluenige i kommunens afggrelse, kan | vaelge at anke.
Det kan vaere en god hjeelp at tale med en socialradgi-
ver via sygehuset. En anden mulighed for at fa sparring
er hos Den Uvildige Konsulentordning pa Handicapom-
raddet (DUKH). | er ogsa altid velkomne til at spge rad
hos Stomiforeningen COPA eller via netvaerket i vores
Facebook-gruppe.
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BERTRAM ER FODT MED HIRSCHSPRUNGS SYGDOM

Bertram gar i bernehave, har kammerater og gi-
ver den gas pa legepladsen som alle andre tre-
arige. Han kan ogsa godt lide at se film. Det far
han ofte lov til, mens han sidder pa toilettet, for
Bertram har flere og leengere toiletbesgg end de
fleste.

Bertram er fgdt med Hirschsprungs sygdom og der-
med uden nerveceller i den nederste del af tarmen.
Det lamme stykke tarm blev opereret vaek, da han var
fa uger gammel, hvilket er grunden til, at han, bortset
fra de hyppige toiletbesgg, ikke er voldsomt plaget af
sygdommen i dag.

Men det var en hard start pa livet, da Bertram kom til
verden pa Hjerring Sygehus. Og nar Kevin og Marie
Louise Rgdkjeer Larsen ser tilbage pa det fgrste halve
ar som nybagte foreeldre til deres fgrste barn, var pe-
rioden preeget af turbulens, bekymring og masser af
kontrol.

Nyfgdte Bertram var en stor krabat pa 4500 g. Han
var klar til at spise med det samme, men han kastede
hurtigt modermeelken op igen. Da gylpen blev grgn ef-
ter halvandet dggn, og han hverken havde tisset eller
haft affgring, blev Marie Louise og Bertram overfert
til berneafdelingen, hvor et rgntgenbillede viste, at af-
foringen ikke kunne komme videre end til tyktarmen.
Laegerne provede med rad fra specialister pa OUH at
hjeelpe ham med et kateter via endetarmen.

Men Bertram fik det ikke bedre. Han blev d@sig og kastede
stadig op. S& familien blev sendt til Odense for at fa taget
prever og herefter retur til Hjgrring for at vente ti dage pa
resultaterne. Da det stod klart, at Bertram har Hirschsprungs
sygdom, blev den nybagte familie igen sendt til OUH, denne
gang til operation og et ophold, der varede to maneder.

"Det var forst, da vi kom til OUH, at det gik helt op for
mig, at vi havde en alvorligt syg dreng. Jeg graed og
greed og kunne ikke overskue at have besgg. Vi matte
0gsa bede om at & fast tilknyttet personale, for vi kun-
ne ikke tale alle de nye mennesker. Heldigvis var min
mand og jeg gode til at stptte hinanden”, husker Marie
Louise Redkjaer Larsen.

>

Efter den vellykkede operation skulle Bertrams foreel-
dre leere at 'pifte’ hans tarme med en rektalsonde og
massere deres spns mave for at hjaelpe fordgjelsen pa
gled. Det blev en tid, hvor Bertram konstant blev vejet
og ammet med meget faste intervaller. Det var ogsa en
meget fplelsesladet tid for Bertrams foraeldre.

"Nar jeg teenker tilbage, fgler jeg, at vi gik glip af at
lzere hinanden at kende helt fra begyndelsen, fordi Ber-
tram 1& i kuvegse, og alt var skemalagt, men de gjorde
det godt pa OUH", siger Marie Louise.

ENDELIG UDSKREVET

Da familien endelig blev udskrevet, fulgte en periode,
hvor stort set alt omkring Bertram handlede om affgring.



"Vi havde en stille og rolig overgang til almindelig affe-
ring, men der skulle helst vaere noget i bleen seks gan-
ge i dggnet, og vi var totalt fikserede pa farve, konsi-
stens, og om der var nok. Sundhedsplejersken kom og
vejede flere gange om ugen”, forteeller Bertrams mor.

Helt regelmaessigt blev det nu ikke. | perioder brugte
Bertram taet pa 20 bleer i degnet, og da han gik over til
fast fede, blev det ngdvendigt med Movicol for at holde
maven kerende. Efterfalgende er familien gaet over il
maelkesyrebakterier i drdbeform, somi gode perioder er
tilstreekkelige for at holde Bertrams tarm i balance.

Bertram fik tildelt en dobbeltplads, da han begyndte i
dagpleje, fordi han kreevede en ekstra indsats. | en peri-
ode gik han i et terapeutisk forlgb hos en psykolog, for-
di sundhedsplejersken vurderede, at hans oplevelser
pa hospitalet havde forstyrret hans reaktion pa smerte
0g evne til gore opmaerksom pa egne behov.

"Men jeg skal da love for, at vi efterhanden har faet en
dreng, der forstar at sige fra. Da han fyldte tre ar og
skulle i bernehave, naegtede han at ga med ble mere. Vi
var nervese for, hvordan det skulle ga, men han har kun
haft et enkelt uheld", beretter Marie Louise.

Nar man har en dreng med sd fglsom en mave som
Bertrams, skal man vaere kostbevidst. Lyst brgd, meget
frugt og andre fgdevarer uden fibre giver lynhurtigt
lps mave. Efterhanden har Bertram ogsa selv forstaet
sammenhangen. Han er ved at leere, at det er smart at
nojes med et enkelt stykke kage, nar han er til fedsels-
dag, sd han kan vaere med til alt det sjove i stedet for at
sidde pa toilettet.

Marie Louise og hendes mand g@ver sig i at droppe de-

res fokus pa Bertrams mave. Han er *,

begyndt at sige: "nu skal vi ikke snakke \\

mere om det”, sa Marie Louise er ikke i

tvivl om, at det er vigtigt at holde balancen AN
mellem stptte og diskretion. AN
Af samme arsag undlader Marie Louise ogsa
ofte at indvie andre mennesker i Bertrams udfordrin-
ger, og er det ngdvendigt at forteelle en kammerats
foraelder om dem, ger hun det, ndr sennen er uden for
horevidde.

"Bertram synes, at det er for privat, men vi arbejder
malrettet pa, at han accepterer, at sygdommen bliver
en del af ham. Derfor synes vi netop, at det er sd godt
at mades med de andre familier pa COPA-weekender".

~

"Fra vores familieweekender med COPA har jeg leert,
at ikke to bgrn er ens, derfor skal man som foreelder
prove at lade vaere med at sammenligne med andre.
Men der er masser af guldkorn at hente om konkrete
problemstillinger hos andre familier, der ogsa har et
barn med et skrgbeligt tarmsystem.”
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SIGNE ER 15 AR OG HAR SKYLLESTOMI

N&r man er 15 &r og har stomi, er der ting, der
kraever tillpb. Sadan er det for Signe Sterup Pe-
tersen, der bor i Svenstrup syd for Aalborg og
gari 9. klasse.

"Hvis mine veninder foreslar, at vi tager i svgmmehal-
len, skal jeq lige teenke mig om. Orker jeqg, at folk kigger
pa mit ar pa maven og pa plasteret, der daekker stomi-
en?", spgrger Signe typisk sig selv, inden hun beslutter
sig. For det meste siger hun ja.

~ < Signes fordgjelse har aldrig helt funge-
\\\ ret. Hun har kronisk forstoppelse.
“. Eller sovende tarme, som hun

\\\ kalder det. Derfor har hun,

S~ _  siden hun var 10 &r,

haft en blindtarmsstomi, der betyder, at hun efter be-
hov kobler et kateter til stomien og via en pumpe sen-
der vand ind i tarmsystemet for at vakke fordgjelsen.
Herfra ligner hendes toiletbesgg de fleste andres. Hun
baerer med andre ord ikke stomipose.

Det har folk sveert ved at forstd, fortaeller Signe.

"Alle mennesker tror, at ndr man har stomi, har man
0gsad pose pa maven. Det er treels at skulle forklare
igen og igen - iseer til laeger. Heller ikke de ved, at man
kan have stomi pa andre mader".

Generelt er stomien ikke noget, Signe snakker ret me-
get om. Ud over med mennesker, som hun er taet pa.
Klassekammeraterne har i flere ar vidst, at hun har
- problemer med maven og derfor nogle gange
> er vaek, nar hun skal til undersggelse eller har

. ondt. Men det var fgrst i en projektuge med

\\ overskriften kropsidealer, hvor Signe skrev

v en artikel til projektavisen om, hvordan det

' er at leve med en kronisk tarmsygdom,

1 at klassen forstod, at Signe skal leve med

;| sine sovende tarme resten af livet.

1

,' "Altsa, det er ikke, fordi jeq ikke vil forteel-
I |le om det, men ndr man er teenager, er det
' ikke s& rart at vaere anderledes 0g sige ting
om sig selv, som andre synes er klamt. Derfor
undgar jeg tit emnet”, siger Signe.

. Men hun er aldrig blevet drillet med sin syg-

' dom, og hun har mange veninder, som stgt-
‘\ ter hende og trgster, nar hun synes, at livet
\‘ er sveert og uretfaerdigt.

}

}
1
|
1
I
I

I
¥



UTILREGNELIGE TARME

Og der har vaeret bump pa vejen. For Signe fik stomi,
var hendes tarme utilregnelige. Hun havde brug for ble
langt op i bgrnehavealderen, og i de fgrste skoledr hav-
de hun en fast tilknyttet paedagog, der i Igbet af dagen
huskede Signe pa toiletbespg og hjalp hende, nar uhel-
det var ude. For Signe kunne ikke selv maerke, hvornar
det var oppe over.

"For jeg fik stomi, drak jeg Movicol for at seette gang i
maven, men effekten var ikke til at styre, sé jeg kunne
ikke maerke, hvornar jeg skulle pa toilettet. Det kan jeg
i dag".

Stomien har nu ogsa budt pa udfordringer. Den er ble-
vet lavet om, fordi der med den fgrste Igsning gik for-
raddnelse i Signes blindtarm. Og selvom stomien nu er
velfungerende, er der ogsa mindre gode perioder, hvor
helt almindelig mad pludselig giver mavepine og ure-
gelmeessig affgring, eller hvor tarmskylningen kreever
ekstra kraefter af Signe eller tager laeengere tid end den
seedvanlige halve time.

| de perioder radfgrer Signes foraeldre sig med perso-
nalet pa OUHs afdeling for bgrn med affgringsproble-
mer. Det er 0gsa her, Signe er blevet opereret og gar til
kontrol efter behov.

KZLZRESTER MA VENTE

P& langt de fleste omrader lever Signe som de fleste
andre piger pa 15 ar. Hun passer sin skole og sit fri-
tidsjob. Derudover gar hun til ridning og traener i ung-
domsklubbens fitnessrum sammen med en personlig
treener. Her saetter hun sig mal og gar benhardt efter
dem.

>

Det er dog ikke kun pa det fysiske plan, at Signe knokler.
Hun har ogsa brug for at gere en mental indsats. Det
har hun faet hjaelp til fra de voksne i ungdomsklubben:

"Da jeg var yngre, fplte jeg mig forkert. Men nu siger
jeg positive seetninger til mig selv: "Du er god nok" og
"Du er anderledes, og det er ok.” Sa er det nemmere at
acceptere, at jeg er, som jeg er”.

Signe er dog indtil videre tilbageholdende, nar det
kommer til kaerester. Hun kan ikke lige overskue den
fysiske kontakt, og hvordan en dreng vil reagere pa
hendes krop. Men hun er godt pa vej til at sta 100 pro-
cent ved sig selv, synes hun.

Ogsa nar det gaelder fremtiden, er Signe pa vej med
faste, malrettede skridt. De fleste fra klassen skal pa ef-
terskole eller i gymnasiet efter 9. klasse, men Signe ved
helt preecis, hvad hun vil. Fgrste stop efter folkeskolen
er social-og sundhedsskolen. Naeste mal er sygeplejer-
skeuddannelsen og til sidst bgrnesygeplejerske.

Hun kan godt blive bekymret for, om hun kan passe et
normalt job, nar hun i perioder har brug for mange to-
iletbesag.

"Men jeg har bestemt, at jeg ikke vil bekymre mig. Sto-
mien er et levevilkar for mig"”, erkender Signe.

Side 17 //



Side 18 //

CAMILLA OG MICHAEL,
FORZLDRE TIL MATHIAS

FORZLDREGRUPPEN - VI FORSTAR JER

Foreldregruppen er en interessegruppe i stomi-
foreningen COPA, hvor vi har det tilfeelles at have
et barn (0-18 ar), der har affgringsproblemer.

Vi kender jeres bekymringer og alle de andre fglelser,
som melder sig, nar ens barn er sygt. Vi er lige som
jer igennem svaere perioder og har stdet i en raekke
dilemmaer.

Vi stptter hinanden, udveksler erfaringer og deler vi-
den.

Et par gange om aret tager vi pd weekendture, hvor
hele familien er velkommen. Her hygger vi, forkeeler
bgrnene og udveksler stort og smat. P& den ene éarlige
tur har vi desuden et fagligt program.

Turene er et frirum, hvor bgrnene oplever, at de ikke er
alene med deres udfordringer. Det samme geelder for
bade foreeldre og for spskende. Alle er med pa egne
pramisser.

Vier ogsa i kontakt med hinanden p& Facebook. | vores
gruppe er der som regel nogen, der kan svare jer pa et
spergsmal, der er opstaet hos jer, og altid nogen, | kan
dele gleeden med, nar | passerer en milepeel.

I er ogsa meget velkomne i vores faellesskab.

Skriv eller ring til foreeldregruppens kontaktperson,
som | finder pa copa.dk.

Vi ser frem til at hgre fra jer.



LITTERATUR OG ANDRE HENVISNINGER:

NYTTIGE LINKS

Stomiforeningen COPA
www.copa.dk

P4 www.copa.dk/familiegruppen har vi lavet en sam-
ling af relevant materiale.

Skole for Mig er en indsats under Danske Patienter,
der fokuserer pa at finde og formidle lgsninger, som
kan ggre hverdagen i skolen nemmere for bgrn med
kronisk eller langvarig sygdom.
www.danskepatienter.dk/skole-for-mig

Stomiguiden er en hjemmeside og et YouTube-univers
for unge: www.stomiquiden.dk

Den Uvildige Konsulentordning pa
Handicapomradet:
www.dukh.dk

Colitis-Crohn Foreningen:
www.ccf.dk

LITTERATUR

Charlotte Jensen:

"Det kronisk syge barn - og livet i familien”, STOM I FOREN I NG E N

udgivet pa Dansk Psykologisk Forlag.
ISBN: 978-87-7706-680-1

Jesper Juul:

"Familier med kronisk syge bgrn”
udgivet pa forlaget Apostrof (ebog).
ISBN: 978-87-1137-269-2
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Gul seddel
Linket er forkert - rettes til: https://copa.dk/foraeldregruppen/ 


> MIN MAVE KAN GIVE MIG
UDFORDRINGER, MEN JEG HAR LART
AT LEVE MED DET.

JOSEFINE (13 AR)





