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Leben mit einem Stoma

Ein Stoma zu haben, voribergehend oder permanent,
bedeutet eine groBe Verdnderung im Leben eines
Betroffenen. Manche Menschen brauchen lange, das
Leben mit einem Stoma zu akzeptieren, andere stellen
sich schneller darauf ein — es gibt kein ,richtig” oder
Jfalsch”, wie man mit einem Stoma lebt.

In diesem Buch stellen wir Sif, Phillip, Marianne, Niels

und Sarah vor. Sie erzdhlen sehr offen ihre Geschichten
Uber das Leben mit einem Stoma und was ihnen gehol-
fen hat, das Stoma zu akzeptieren und damit zu leben.

Sie beschreiben sehr unterschiedliche Erfahrungen: der
Umgang mit plétzlich aufiretenden Bléhungen, sténdige
Gedanken an das Stoma; Hanseleien in der Schule;
Kinder mit einem Stoma; Krebs und Stoma; Partner-
suche; Reaktionen von Verwandten und Freunden. Alle
finf haben Ratschlége, die sie gerne mit anderen in
einer Ghnlichen Situation teilen.

Ich hoffe, dass die Erfahrungsberichte dieses Ratgebers
Sie und lhre Familien darin unterstiitzen, das Leben mit
einem Stoma leichter zu bewadltigen.

lhre Dansac A/S

Anne Mgller Frederiksen
Clinical Manager
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Jamie, 14
Permanente Colostomie
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Jetzt kann ich endlich Shorts tragen

,Als ich 11 Jahre alt war, riefen mir die Arzte zu einer Stoma-
Operation. Ich hatte vorher noch nie das Wort ,Stoma” ge-
hort. Sie erklarten mir, wie es funktioniert. ,Mir war sofort klar,
mit diesem Beutel auf dem Bauch kénnte ich meinen Stuhlgang
kontrollieren und die taglichen Missgeschicke vermeiden. Die
Jungs wiirden mich nicht mehr drgern. Ich kénnte endlich ein
normaler Junge sein — nach draufBen gehen und spielen, Fahr-
rad fahren, FuBBball spielen — und Shorts tragen, wie all meine
Freunde. Ich habe keinen einzigen Moment daran gezweifelt,
dass ich ein Stoma haben wollte. Ich glaube, die Arzte und
Schwestern — und besonders meine Eltern — waren viel be-
sorgter als ich dariber, ob ein Stoma fir mich gut wére oder
nicht. Ich war mir sicher. Es war genau das, was ich wollte.”

Jamie, 14, hatte seit seiner Kindheit Schwierigkeiten, seine
SchlieBmuskeln zu kontrollieren. Andere Kinder haben sich
immer Uber ihn lustig gemacht. Jamies Mutter, Sarah, erzahlt:
,Jamies Leben und auch unser Familienleben war eine stén-
dige Herausforderung bevor er das Stoma hatte. Wir konnten
nirgendwo hingehen ohne Ersatzkleidung, Handticher und [
alles andere, was man braucht, um fiir einen eventuellen -
“Zwischenfall” gewappnet zu sein. Mit 9 Jahren bekam
Jamie einen kleinen Bruder, sie haben sich die Windeln und

Handticher geteilt. Fir einen 9-j@hrigen ist es nicht schon,
immer noch wie ein Baby gewaschen und gewickelt zu wer-
den. Jamies Inkontinenz hat ihn wirklich sehr eingeschrankt —
in allem.”

Das Mobbing war schrecklich, jetzt erst begreife ich es!

.Die Hanseleien gingen so weit, dass Jamie fast glaubte, er
hdtte es nicht anders verdient. Wenn ich zuriickblicke, verstehe
ich, wie er sich vor der Operation gefihlt hat. Einerseits gab
es das rein praktische Problem, seine SchlieBmuskeln nicht
kontrollieren zu kénnen, andererseits die Tatsache, fir etwas
gedrgert zu werden, fir das er nichts konnte.






Ein Kind sollte niemals akzeptieren missen, gehanselt
zu werden. Jamie war inzwischen an dem Punkt ange-
langt, dass er die Kinder in Schutz nahm, die ihn
argerten. Das war einfach nicht akzeptabel. Jamie
erinnert sich: ,Das Schlimmste fiir mich war, dass ich
keine Shorts tragen konnte, wie meine Schulkameraden.
Wenn ich Shorts getragen hatte, ware der Stuhl an
meinem Bein heruntergelaufen. Sie haben sich immer
Uber mich lustig gemacht — eine schreckliche Zeit.

Als ich das Stoma das erste Mal sah, war ich erleich-
tert. Es war nicht riesig und vorgewdlbt, wie ich be-
firchtet hatte, sondern glatt und rund. Ich war froh, dass
ich endlich nicht mehr in meine Hosen machen wiirde.
Die Schwestern haben mir im Aufwachraum schon
Boxer Shorts angezogen. Als ich aus der Narkose
aufgewacht bin, hatte ich schon die Shorts an. Das war
einfach toll!!

Ich habe sehr schnell gelernt, mit dem Stoma umzuge-
hen. Ich habe mich bisher auch alleine gewaschen
und umgezogen. Die Stomabeutel selber wechseln zu
kénnen, gab mir die Freiheit, einfach raus zu gehen
und mit meinen Klassenkameraden zu spielen — ohne
unangenehm zu riechen.

Das Stoma ist Teil meines Korpers

Das Stoma ist inzwischen wie ein Teil meines Kérpers,
wie ein natirlicher Teil. Genauso wie z.B. meine Nase!
Ich denke ja auch nicht den ganzen Tag ,Oh Gott —

ich habe eine Nase.” Und genauso ist es mit meinem
Stoma. Seit ich das Stoma habe, kann ich Fahrrad
fahren, FuBball spielen, schwimmen, verreisen und alles
tun, was auch meine Schulkameraden tun. Das Stoma
ist ein natirlicher Teil von mir — und meinem Leben —
geworden.




Jamies Mutter figt hinzu: ,Das Erstaunlichste fir mich
ist, dass wir Jamies Stoma oft einfach vergessen. Er
lebt so, wie ein 14-jghriger leben sollte. Manche Leute
verstehen nicht, warum Jamie so glicklich mit seinem
Stoma ist. Es ist eine ganz normale Gegenreaktion zu
der schrecklichen Zeit, als er noch jeden Tag in seine
Hose gemacht hat und dafir gedrgert wurde.

Ich erzdhle nur meinen besten Freunden von dem Stoma
Jamie war sich nicht sicher, wem er von seinem Stoma
erzdhlen sollte. Es war keine einfache Entscheidung.
Das Wichtigste fir Jamie war, die eigenen Grenzen

zu setzen und selber zu entscheiden, wie offen er sein
sollte.

Jamie erinnert sich: ,Ich habe es nur meinen besten
Schulfreunden erzahlt. Sie haben mein Stoma gesehen,
und auch, wie ich meine Versorgung gewechselt habe.
Mir war einfach danach, es ihnen zu zeigen, und
auch, wie ich damit umgehe. Sie finden es cool und wir
unternehmen jetzt immer alles zusammen.

Ich konnte sehr offen mit meiner Familie und meinen
besten Freunden reden. Es ist fiir mich etwas sehr
Persénliches. Ich erzdhle es nicht unbedingt jedem in
der Schule. Ich habe jetzt ein Stoma und endlich werde
ich nicht mehr gedrgert. Das ist fir mich das Wichtigste
— ich erzdhle es Jugendlichen in meinem Alter nur, wenn
es wichtig ist, dass sie davon erfahren. Meine Familie
steht hinter mir. Ich bin es, der entscheidet, wer von
meinem Stoma erfahren soll.”

Guck’ dir Bilder an und informiere dich

,Guck’ dir Bilder an, informiere dich im Internet oder
in Biichern. Versuche, jemanden zu finden, mit dem
du reden kannst — am besten jemanden, der selber ein
Stoma hat.”
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Ich habe sehr schnell gelerntSmit dem Stoma umzugehen
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Mir war sofort klar, mit diesem Beutel auf meinem

Bauch kénnte ich meinen Stuhlgang kontrollieren und
die tdglichen Missgeschicke vermeiden. Die Jungs

wiirden mich nicht mehr drgern. Ich kénnte endlich ein
/”

normaler Junge sein.
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Phillip, 30
Permanente lleostomie

Lieber ein Stoma als Medikamente nehmen

Ich bin nicht gut damit zurechtgekommen, Darmpro-
bleme zu haben, die ganze Zeit Medikamente nehmen
zu missen und Schmerzen zu haben. Ich lebe lieber
den Rest meines Lebens mit einem Stoma als Medika-
mente schlucken zu missen.” Das sagt Phillip aus
Neuseeland. Er hat seit 11 Jahren ein Stoma. Er war
gerade 19 und hatte eine Darmkrankheit namens Colitis
Ulcerosa.

Kann man mit einem Stoma tauchen?

Phillip war sehr unsicher, ob ein Stoma sein Leben sehr
verdndern wiirde. Phillip erinnert sich: ,Direkt nach der
Operation war meine gréfite Sorge, ob ich Gberhaupt
weiterstudieren kénnte. Aber das war kein Problem,
wie sich herausstellte. Mich beschéftigte auch, ob ich
mit einem Stoma noch tauchen konnte. Kurz bevor ich
krank wurde, hatte ich mir eine neue Taucherausriis-
tung gekauft und es war mein gréBter Wunsch, wieder
tauchen zu kénnen. Ich hatte rein praktische Uberlegun-
gen im Kopf: Was wiirde passieren, wenn ich meinen
Stomabeutel unter Wasser benutzen musste? Es klingt
vielleicht albern, aber das war meine gréBte Sorge.



Nachdem die Operationsschmerzen nachgelassen hat-
ten und mein Darm langsam wieder anfing zu arbeiten,
war mir irgendwann klar, dass weder Tauchen noch
mein Studium ein Problem sein wirden. Natirlich gab
es am Anfang ein paar Pannen — es ist nicht gerade
schon, wenn sich alles iber deinen Bauch verschmiert.
Im Grof3en und Ganzen aber habe ich die Anfangs-
phase gut Gberstanden — wenngleich mit Anféngerpan-

”"

nen.

Peinlich — auf keinen Fall!

Phillip hat eine sehr entspannte Haltung zu seinem
Stoma. Vor der Operation war es seine Mutter, die ihn
iber Stomata aufklérte. Auch im Krankenhaus gab man
ihm ein Menge nitzlicher Informationen, so dass er
schlieBlich verstand, ,dass ein Stoma im Grunde nichts
anderes ist, als ein Schliemuskel, den man auf den
Bauch verlegt hat, und deine Ausscheidungen gehen

in einen Beutel, der auf deinem Bauch angebracht ist,
anstatt in die Toilefte, so einfach ist das!”

Phillip erzahlt, dass er manchmal einfach keine Lust hat,
Uber das Stoma zu sprechen. ,Aber nicht, weil es mir
peinlich ist. Es ist einfach nur, dass ich nicht immer Gber
meine Krankheit reden will. Natirlich bin ich auch mal
niedergeschlagen, weil ich krank bin und ein Stoma
brauche. Wer ware das nicht! Aber ich habe mich

nie wegen meines Stomas geschamt. Anfangs war es
unpraktisch und unangenehm, aber peinlich — das war
es nie. Wie auch immer, ich habe meine Intimsphére,
und es ist irgendwann einfach genug, immer die gleiche
Geschichte tber meine Krankheit zu erzahlen. Aber
wenn mich Leute fragen — dann antworte ich ihnen offen

und ehrlich.”

Ich habe ein ausgefiilltes und aktives Leben
.Heute habe ich ein wirklich tolles Leben. Wenn es
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irgendetwas gibt, das ich nicht umgesetzt habe, liegt es
nicht am Stoma. Ich bin jemand, der gerne unterwegs
ist, privat und beruflich. Ich lebe in Neuseeland, aber

ich reise das ganze Jahr iber, oft fiir langere Zeit. Ich

bin auf Berge geklettert und war Meilen von zivilisierten
Toiletten entfernt. Ich muss eben nur an die Stomabeutel
denken.”

.Es gab Reisen, da hatte ich nicht genug Stomabeutel
dabei. Ich habe dann aber irgendwo welche aufgetrie-
ben. Manchmal hat mir meine Mutter Stomabeutel
nachgeschickt, wenn ich gereist bin. Inzwischen komme

ich alleine gut zurecht. Man kann z.B. immer ein nahe
gelegenes Krankenhaus aufsuchen. Auch wenn man
nicht dieselben Stomabeutel bekommt, die man zuhause
benutzt — es funktioniert trotzdem.”

Ich konzentriere mich auf das Positive

JIch habe mich dazu entschlossen, die positiven Seiten ‘
meiner Situation zu sehen. Es ist so einfach, alles im

Leben negativ zu sehen. Im Endeffekt liegt es bei dir g, ; H°L|DAY!
selbst. Ich kdnnte eine Liste machen, von den positiven 1O\ — N T

und negativen Seiten eines Stomas. Aber wenn ich g
hauptsachlich die negativen Seiten betrachte, ware l r Ll =
ich irgendwann ein verbitterter und sehr unzufriedener r r l -
Mensch. Ich habe mich fir das Positive im Leben

entschieden.

] =
Mir geht es gut — ich bin frei, und ich lebe genau das E! v U_;_{ ,l_f_r) :-) :l_

Leben, das mir gefdllt, mit oder ohne Stoma.” I

=
Stoma - eine prima Art, eine Freundin zu finden h J‘ Jrj.;'& y j L P Ej U .

Phillip findet, dass das Stoma sogar ein paar Vorteile

hat. Es dient ihm als Entscheidungshilfe, wenn es um I
rl

eine potenzielle Freundin geht. Er erklart: ,Man kann l p {- "‘3

einen Kérper mit einem Kunstwerk vergleichen. Welches
ATLAS REIZEN r‘j

STELLENDAM

ist schoner — ein Rembrandt oder ein Picasso2”




2512

21

'/
Ich bin nicht gut damit zurechtgekommen, Darm-

_probleme zu haben, die ganze Zeit Medikamente

nehmen zu missen und Schmerzen zu haben. Ich lebe
lieber den Rest meines Lebens mit einem Stoma als

Medikamente schlucken zu missen. #






Er sagt, ,es ist reine Geschmackssache. Das gleiche gilt
fir den Kérper. Mein Kérper hat Narben und ein Stiick
von meinem Darm guckt aus meinem Bauch heraus.
Aber ich finde es ok. Wenn ich mich umgucke, sehe ich
Leute, die viel schlechter aussehen als ich — und zwar
ohne Stomal

Gott sei Dank gibt es auch ein paar Médels, die mich
attraktiv finden und mit mir zusammen sein wollen. Ich
wirde sogar sagen, dass sich mein Stoma als guter
Filter fur potenzielle Freundinnen bewdhrt hat. Eine, die
mit meinem Stoma nicht zurechtkommt, die will auf
Daver sowieso nicht mit mir zusammen sein.” Phillip
kommt zu dem Schluss: ,Eigentlich hilft mir das Stoma,
nette, wirklich wundervolle Madchen kennenzulernen.”
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Sif, 33

Tempordare lleostomie

Ich musste rund um die Uhr an das Stoma denken
+Eigentlich konnte man nicht sehen, dass ich ein Stoma
habe. Trotzdem musste ich Tag und Nacht daran
denken. Konnten andere Menschen sehen, dass ich ein
Stoma habe? Wenn der Beutel voll war, wiirde er dicht
bleiben? Mich hat das Stoma sténdig beschaftigt. Ehr-
lich gesagt, nahm das Stoma einen viel zu grofen Platz
in meinem Leben ein und das hat mich viel Energie
gekostet.”

Das erzahlt Sif, 33, freie Fotografin und Mutter von
zwei Kindern. Wéhrend der Schwangerschaft mit ihrem
zweiten Kind fing ihr Rektum plétzlich an zu bluten.

Sif erinnert sich: ,Erst dachte ich, die Blutungen hatten
etwas mit der Schwangerschaft zu tun. Der Arzt stellte
aber eine Colitis Ulcerosa fest, eine Entzindung des
Dickdarms. Das war die Ursache der Blutung. Mein
Kind wurde per Kaiserschnitt geholt und ich hoffte, dass
sich die Entzindung nach der Geburt beruhigen wiirde.
Das war aber leider nicht der Fall. Die Krankheit
schwdchte mich — ich war miide und erschdpft. Mein
neugeborenes Baby war da und ich musste mich auch
um meinen 3-jghrigen Sohn kimmern. Da war nicht
mehr viel Kraft fir meinen eigenen Kérper ibrig.”

Die Arzte rieten Sif unter diesen Umsténden zu einer

26

Operation. Der Dickdarm wurde entfernt und ein vor-
Ubergehendes Stoma angelegt.

Ich erzahlte fast allen davon

+Es war fir mich sehr wichtig, mit dem Stoma offen
umzugehen,” sagt Sif. ,Ich erzdhlte jedem — Freunden,
Familie, Bekannten und Kunden — von meiner Krankheit,
warum ich ein Stoma habe und wie ich damit zurecht-
komme. Ich glaube wirklich, dass alle meine Ehrlichkeit
schatzten.

Ich habe die Erfahrung gemacht, dass ich dadurch
selber ein viel offeneres und entspannteres Verhdltnis zu
meinem Leben mit einem Stoma bekommen habe.

Glauben Sie mir, wenn Sie Leuten erzdhlt haben, dass
Sie ber lhren Bauch ausscheiden, dann kénnen Sie
Uber alles reden — das baut ganz schdn Hemmungen

abl”

Es muss doch noch andere Menschen mit einem Stoma
geben!

.Ich habe mich gefragt, wer wohl noch ein Stoma

hat! Es musste doch noch andere Menschen wie mich
geben. Weil man es nicht sehen kann, ist es schwer zu
ahnen. Im Krankenhaus erzdhlten mir die Schwestern
von anderen Frauen in derselben Situation. Ich bin Fo-
tografin, und hatte plétzlich den Wunsch, diese Frauen,
die auch ein Stoma haben, kennen zu lernen. Ich habe
eine Portraitserie gemacht, um der Welt zu zeigen, dass
man mit einem Stoma ein normales Leben fihren kann.
Und dass viel mehr Menschen mit einem Stoma leben,
als man glaubt. Man sieht es eben nicht.”

Sifs Stoma war nur voriibergehend

Sif hatte 5 Monate lang ein Stoma. Danach konnte
man ihr an der Stelle des Dickdarms einen sogenannten
Pouch einsetzen. Ein Pouch ist im Prinzip ein inneres
Stoma. Zur Bildung wird kinstlich aus Dinndarmschlin-



gen ein geformtes Reservoir angelegt, in dem der Stuhl-
gang gesammelt und auf der Toilette geleert wird.
.Natirlich ist ein Pouch nicht dasselbe wie ein Dick-
darm und es gibt am Anfang auch Anlaufschwierig-
keiten,” sagt Sif. ,Die ersten Monate nach dieser
Operation hatte ich Schwierigkeiten, meinen Stuhl zu
halten. Wenn man keinen Dickdarm mehr hat, wird

der Stuhl viel dinner als vorher. Die Monate nach der
Operation waren ganz schdn hart, aber dann konnte
ich irgendwann wieder anfangen zu arbeiten.”

Man schafft es

.Ich gebe allen, die ein Stoma brauchen oder schon
eines haben, den Rat, genauso weiterzuleben, wie vor
der Krankheit; nicht auf Sparflamme zu leben, nur weil
man ein Stoma bekommt oder schon eines hat!

Als ich mittendrin war, kam mir alles uniberwindbar
vor: Entzindung des Dickdarms, Geburt, ein Neuge-
borenes, das Stoma und dann eine weitere grofie
Operation, um den Beutel einzusetzen. Aber man
schafft die erstaunlichsten Dinge. Wirklich, ich hatte
zwischendurch das Gefiihl, alles bricht Gber mir zusam-
men. Aber dann habe ich es doch geschafft,” sagt Sif
abschlieBend.
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Eigentlich konnte man nicht sehen, dass ich ein
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Stoma habe. Trotzdem musste ich Tag und Nacht

daran denken. ”/
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Es musste doch noch andere Menschen wie mich

geben. Weil man es nicht sehen kann, ist das Stoma
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schwer zu ahnen.






I/
Ich gebe allen, die ein Stoma brauchen oder schon eines haben, den Rat,

genauso weiterzuleben, wie vor der Krankheit, nicht auf Sparflamme zu leben,
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nur weil man ein Stoma bekommt oder schon eines hat!
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Meine Familie geht sehr gut mit allem um.
Meine dltesten Enkelkinder haben sich den Beutel & -

angeguckt und sie wollten gerne wissen, wie es |

funktioniert — ich habe es ihnen erkldrt, seitdem & &5 & &

-

ist es kein Thema mehr. 7/ i
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Marianne, 56
Urostomie

Mein Stoma ist nur ein Ersatzteil

Mit 28 Jahren Berufserfahrung als Krankenschwester
wusste Marianne sofort, dass es nichts Gutes bedeutet,
als sie Blut in ihrem Urin entdeckte. |hr Arzt behandelte
zuerst eine Blaseninfektion. Als das nicht half, wurde
eine Ultraschalluntersuchung von ihrer Blase gemacht.

Der Arzt sah sofort die Wucherung auf dem Ultraschall-
bild und als Marianne spéter selber den Arztbericht
las, war ihr die Ernsthaftigkeit ihrer Lage sofort klar

— Verdacht auf Blasenkrebs. Es gab noch eine kleine
Hoffnung, dass es sich nur um gutartige Wucherungen
handelte, solange kein Gewebe untersucht worden war.

Marianne dréngte auf den néchstméglichen Operations-
termin. Eine Woche spater ging sie ins Krankenhaus.
Die Wucherung wurde entfernt und eine Gewebeprobe
entnommen.
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Ich hatte einen vélligen Zusammenbruch

Marianne erinnert sich: ,Ich war sehr ungeduldig,
wdhrend ich auf den Befund wartete, und rief im
Krankenhaus an. Normalerweise geben sie am Telefon
keine Auskunft. Aber ich habe darauf bestanden und
schlieBlich bestdtigten sie es: ich hatte Krebs.

Ich brach véllig zusammen. Trotz der Ahnung, dass es
Krebs sein kénnte, war ich am Boden zerstort, als der
Arzt die definitive Diagnose aussprach.

Der Arzt war sehr nett. Er erkldrte mir, dass es zwei
Méglichkeiten gébe. Man kénne die Blase herausneh-
men und aus meinem Dinndarm eine kinstliche Blase
machen oder ein Stoma anlegen. Ich entschied mich fir
das Stoma.

Ich kann nicht erkléren, warum ich mich fiir das Stoma
und nicht fiir die kiinstliche Blase entschieden habe. Es
passte einfach besser zu mir. Man klérte mich Gber die
Vor- und Nachteile beider Méglichkeiten auf - aber ich
entschied mich fir das Stoma.”

Manche haben kiinstliche Zdhne, andere ein Stoma
,Durch meine Arbeit als Krankenschwester wusste ich,
was ein Stoma ist. Aber es ist etwas véllig anderes,
beruflich damit zu tun zu haben, als selber davon
betroffen zu sein. Mein Vater hatte auch Blasenkrebs
und hat seit neun Jahren ein Stoma. Ich hatte also schon
Erfahrung mit einem Stomatréger, auch in meinem
privaten Umfeld. Mich hat Gbrigens derselbe Chirurg
operiert, der auch meinen Vater operiert hatte.

Vor der Operation habe ich mich gefragt, ob ich da-
nach alles genauso machen kanne, wie vorher —
joggen, Badminton spielen, mit meinen Enkelkindern auf
B&ume klettern. Was war mit meiner Kleidung, brauchte
ich einen neuen Schrank@ Anderte sich etwas in meinem
sozialen Leben? All diese Gedanken und Fragen gingen



mir durch den Kopf bevor ich das Stoma hatte. Trotz-
dem, ich habe nie daran gezweifelt, dass ein Stoma
die richtige Lsung fir mich sein wiirde.

Spdter habe ich gemerkt, dass sich nichts geéndert
hat. Ich sehe das Stoma wie irgendein ,Ersatzteil” an.
Der eine braucht kiinstliche Zéhne, der andere ein
neues Kniegelenk. Ich habe ein Stoma - einen Beutel
auf meinem Bauch. Mein Mann hat frisher als Kranken-
pfleger gearbeitet, er wusste alles iber Stomas und
hat ziemlich entspannt reagiert. Wir wollen einfach
unser schénes gemeinsames Leben weiterleben.

Wir haben eine Buchhandlung gekauft und lieben
diese Arbeit. Wir mdchten mit unseren Kindern und
Enkelkindern zusammen sein, einfach ein ausgefilltes
Leben genieBen — auch mit einem Stoma.”

Die gréfBte Sorge war der Krebs — das Stoma war
eigentlich zweitrangig. Nach der Krebsdiagnose und
nachdem sie sich fir das Stoma entschieden hatte,
informierte sich Marianne iber die Krankheit: bei
Arzten, im Internet und bei der Dénischen Krebshilfe.
JIch wusste durch meine Zeit als Krankenschwester
genug, um gut auf das Stoma vorbereitet zu sein. Ich
machte mir viel mehr Sorgen Gber meinen Blasen-
krebs. Das Stoma war eine Hilfe, mein normales
Leben weiterzuleben, ich habe nicht viel dariiber
nachgedacht. Ich wollte einfach gesund sein — ohne
Krebs in meinem Korper.”

Die GroBe einer Einkaufstiite

+Anfangs war ich wie besessen von dem Gerdusch
des Beutels. Mir kam der Stomabeutel grof3 wie eine
Einkaufstite vor. Ich hatte eine panische Angst davor,
dass der Beutel iiberlaufen oder abfallen wiirde. Ich
bin sténdig zur Toilette gelaufen und habe den Beutel
kontrolliert. Aber meistens war alles Einbildung, der




P Beutel funktionierte gut, es ist nur einmal schief gegan-
Ich sehe mein Stoma wie irgendein Ersatzteil an. Der gen - und zwar auf einem Flughafen. Das war sehr

* eine braucht kinstliche Zéhne, der andere ein ; == unangenehm. Seither habe ich immer einen Ersatzbeutel

R dabei. Aber wie gesagt, es ist mir nur einmal passiert.”

neues Kniegelenk. Ich habe ein Stoma -

Marianne bildete sich anfangs ein, dass das Stoma

¥

einen Beutel auf meinem Bauch.

Gerdusche macht. ,Erst dachte ich, mein Mann wolle
mich nur beruhigen, aber er konnte bei bestem Willen
keines der Gerdusche héren, die ich hérte. Irgendwann
habe ich mich an das Stoma gewdhnt. Ich gebe zu, der
Beutel ist weder grof3 wie eine Einkaufstite noch macht
er Gerdusche. Ich kann das gleiche anziehen wie vor-
her und brauche auch keinen neuen Kleiderschrank.

Meine Familie geht sehr gut damit um. Meine Enkel-
kinder haben sich den Beutel angeguckt und wollten
genau wissen, wie er funktioniert — ich habe es ihnen
erklart, und seitdem ist es kein Thema mehr. Kinder sind
unkompliziert. Ich habe mir vorher Uber ihre Reaktion
Sorgen gemacht. Aber, wenn man selber offen und ent-
spannt ist, sind es die Kinder auch,” sagt Marianne.

Suche Dir Informationen und sei aufgeschlossen

Ich gebe allen, die in der gleichen Situation sind, den
Rat, sich so viele Informationen wie méglich Gber das
Leben mit einem Stoma zu besorgen. Selbst mit meinem
beruflichen Hintergrund wusste ich nicht alles Gber das
Stoma. Man sollte versuchen, jemanden in einer &hnli-
chen Situation zu finden, mit dem man reden kann.

Es ist wichtig, offen zu sein. Dank meiner Aufgeschlos-
senheit habe ich viel unerwartete Hilfe und Unterstiit-

zung bekommen. Zum Beispiel haben uns Kunden aus
unserer Buchhandlung ihr Ferienhaus in ltalien zur Ver-
figung gestellt. Es war eine tolle Erfahrung und es gab
mir sehr viel Kraft, weiter zu machen,” fasst Marianne

zusammen.
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Vor der Operation habe ich mich gefragt, ob ich danach alles
genauso machen kénne, wie vorher — joggen, Badminton spielen,

mit meinen Enkelkindern auf Bdume klettern.
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sich so viele Informationen wie méglich iiber das Leben mit

einem Stoma zu besorgen.
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Ohne ein Stoma wdre eine Heilung des Krebs nicht

méglich gewesen. Ich glaube, das hat mir und meiner

Frau geholfen, das Leben mit einem Stoma zu

. "
akzeptieren.

Niels, 70
Permanente Colostomie

Opa hat einen ,Pupssack” auf dem Bauch

2005 wurde bei Niels Rektal-Krebs diagnostiziert. Nach
einer Strahlen- und Chemotherapie wurde er operiert
und seitdem hat er eine permanente Colostomie. Niels,
70, beschreibt seine Erfahrungen mit dem Stoma fol-
gendermaBen: ,Meine Kinder haben mir in der ganzen
Zeit sehr geholfen. Sie haben sich grof3e Sorgen um
mich gemacht, waren aber auch sehr gespannt auf das
Stoma. Sie haben sich damit beschéftigt und versucht zu
verstehen, was es heif}t, mit einem Stoma zu leben. Und
dann waren da ja auch noch meine Enkelkinder.

Ich entschloss mich dazu, meinen Enkelkindern von
dem Stoma zu erzdhlen. Kinder haben ihre eigene
Art, mit solchen Dingen umzugehen. Weihnachten saf3
meine 8-jdhrige Enkelin neben mir. Plétzlich hérte man
Pupsgerdusche von meinem Stoma. Meine Enkelin sah
mich an und sagte vorwurfsvoll: ,Also wirklich, Opa!”
Ich hob meinen Pullover hoch und zeigte ihr den Stoma-
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beutel. Da rief sie kichernd: ,Opa hat einen Pupsbeutel
auf seinem Bauch.” Sie war richtig begeistert von ihrem
Grof3vater mit einem ,Pupsbeutel” auf dem Bauch.”

Ein guter Rat von einem Freund

Niels hat einen Freund, der ein Stoma hat. Als er von
Niels Situation horte, lud er ihn zum Abendessen ein,
um ihm zu zeigen, wie man mit einem Stoma umgeht.
JIch war friher Zahnarzt, ich weif alles Gber Kérper-
funktionen und verstehe physiologisch wie ein Stoma
arbeitet, aber theoretisches Wissen reicht hier nicht
aus. Selber Patient zu sein, war neu fiir mich und ich
musste auch erst lernen, mit meiner Krankheit umzuge-
hen.” Niels war froh einen so guten Freund zu haben,
der offen mit ihm iber seine neue Situation sprach. Er
erinnert sich: ,Er zeigte mir seine Stomabeutel, wie er
sie reinigte und wie er sie auswechselte. Er hat mir alles
erzahlt, was ein Leben mit einem Stoma ausmacht. Das
hat mir sehr geholfen und ich habe dadurch nicht lange
gebraucht, das Stoma zu akzeptieren.

Seine Frau hat es auch akzeptiert

Niels sagt: ,Natirlich war es eine Umstellung, beson-
ders die Zeit direkt nach der Operation. Ich habe mich
inzwischen an mein Stoma gewdhnt. Mein Kérper sieht
anders aus. Manche werden sich Gber die Reaktion
meiner Frau wundern. Aber sie sieht mich lieber mit
einem Stoma als sich meinen Kérper mit Krebszellen
vorzustellen. Ohne das Stoma wdre eine Heilung des
Krebs nicht méglich gewesen. Das hat mir und meiner
Frau geholfen, das Leben mit einem Stoma zu akzep-
tieren.”

Meine , Stoma-Noftfalltasche”

Nach und nach hat Niels wieder angefangen, so zu
leben, wie vor seiner Krankheit. Es ist alles wie vorher.
Ich spiele Klarinette in einer Jazzband,” erzahlt Niels.

LAlle in meiner Band wissen, dass ich ein Stoma habe.







Einmal hatten wir einen Auftritt drauBBen in einem Gar-
ten. Plotzlich merkte ich am Geruch, dass der Beutel
nicht ganz dicht war. Ich habe ihn im Gartenschuppen
gewechselt. Das kann jedem passieren, der ein Stoma
hat. Seitdem habe ich eine ,Notfalltasche” mit allem,
was ich brauche, um den Beutel wechseln zu kénnen:
Ersatzbeutel, Reinigungstiicher und ein paar Abfalltiten.
Sie ist immer dabei - jeden Tag und egal, wohin ich
gehe. Wenn mich jemand fragt, warum ich immer eine
Tasche mitnehme, antworte ich, dass ich ein Stoma
habe. Und damit ist die Sache erledigt.”

Golfspielen mit einem Stoma auf dem Bauch

+Man fragt mich immer, ob sich mit dem Stoma mein
Leben oder meine Lebensqualitat veréndert hat. Ich
hatte Krebs und jetzt habe ich ein Stoma. Bei einer
Krebsdiagnose fangt man an nachzudenken. Ein

Stoma auf deinem Bauch ist eine sichtbare, physische
Verdnderung deines Kérpers. Meine Lebensqualitét hat
dadurch nicht abgenommen. Trotz des Stomas kann ich
immer noch viele Dinge tun, die mir Spaf3 machen. Ich
spiele seit 20 Jahren Golf. Genauso, wie man mit einer
Pfeife im Mund mit einem Golfschléger ausholen kann,
ist es auch méglich, mit einem Stoma auf dem Bauch
den Ball zu schlagen.

Allen, die ein Stoma brauchen, gebe ich den Rat:
Akzeptiere die neue Situation. Man braucht das Stoma,
weil es einen medizinischen Grund dafir gibt. Hor
darauf, was andere zu sagen haben, die auch mit
einem Stoma leben — und lerne davon. Das Stoma muss
einem nicht peinlich sein. Verdammt nochmal: es gibt
keinen Grund, sich dafiir zu schdmen.”

Niels sagt abschlieBend: ,Man sollte sich klar dariiber

sein, dass das Stoma das Leben verlangert, es vielleicht
verbessert oder sogar gerettet hat.”
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