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Nie widzisz. Nie wiesz.

Bo sg rzeczy, ktére umykajg spojrzeniu. Historie, ktérych nie widac
na pierwszy rzut oka.

Codziennos¢, ktorej sie nie domyslasz.

Nieoczywiste.

Pod powierzchnig - zycie.

Za uSmiechem - sita.

W ciszy - caty Swiat.

W cieniu - Swiatto.

W oddechu - opowiesc.

W oku - echo drogj, ktérej nie znasz.

(Nie)widoczne.

Nie wszystko, co wazne, widac¢. Nie kazda rana jest na skorze.
Nie kazda sita - jest na pokaz.

To, czego nie wida¢, czasem wymaga najwiecej odwagi.



A co, gdybys wiedziat?

Ze kazdy nosi swoj ciezar.

Ze za spokojem kryje sie walka.

Ze za z7wyCzajnoscia stoi odwaga.

Ze pod warstwa dnia kto$ niesie noc.

Ze zwykly gest moze by¢ cudem.

Ze stowo nic nie méwi, a moéwi wszystko.

Wiecej niz widac.

Ten album to zaproszenie.

Do zobaczenia inaczej. Do zatrzymania sie.

Do poczucia tego, co zazwyczaj niewidzialne.

Bo...

Nie zawsze wiesz. Ale mozesz by¢ blisko - jesli nie odwrdécisz wzroku.
jesli ustyszysz to, czego sie nie mowi.

jesli uznasz to, co naprawde istnieje — cho¢ pozostaje (nie)widoczne.

Z mitoscig do codziennosci, ktora nie zawsze jest na pokaz
Agnieszka Siedlarska, Fundacja STOMAlife




(Nie)widoczne. OpowiesSc o bliskosci

Na poczatku byto pytanie: ,A co, gdybys wiedziat?” | przekonanie, ze to, czego nie wida¢, czesto niesie
w sobie najwiecej - site, kruchos¢, odwage.

ChcieliSmy zobaczy¢ cztowieka, a nie tylko chorobe. Dlatego poprosilismy bohaterow, by staneli do
portretu tak, jak widzi ich Swiat - i tak, jak oni sami siebie widzg. Bez filtrow. Z czutoscig dla blizn.
Z prawem do zwyczajnosci - do dnia, w ktorym po prostu mozna by¢ sobg. To spotkanie uczyto nas
uwaznosci. Patrzylismy dtuzej, stuchalismy ciszy. OdkryliSmy, ze (nie)widoczne ma w sobie Swiatto — ze obok
bdlu mieszka spokdj, a obok leku rodzi sie sita. Ze zycie, choc rézne, zawsze powinno mie¢ w sobie marzenia,
Smiech i codziennosc.

Rozmowy byty szczere i delikatne. Pokazaty nam, ze odwaga to nie tylko walka z chorobg, ale tez zgoda
na pokazanie tego, co kruche i subtelne. Kazdy portret to co$ wiecej niz zdjecie - to kawatek zaufania,
ktore dostaliSmy, i Swiatto, ktore bohaterowie zostawili w nas na dtuzej. PragneliSmy stworzy¢ przestrzen,
w ktorej nikt nie musi zaktadac¢ maski. To, co powstato, jest czyms wiecej niz sesjg fotograficzng. To opowiesc¢
0 ludziach, ktérzy nie bali sie by¢ prawdziwi.

My, jako Med4Me, zapalilismy Swiatto w studiu i otworzyliSmy drzwi. Reszta nalezata do tych, ktérzy mieli
odwage stangc przed obiektywem - i do tych, ktorzy dzi$ przewracajg kolejne strony albumu. Nie chcemy
mowic gtosnego ,dziekuje”. Wolimy powiedziec - jesteSmy obok. Zwtaszcza wtedy, gdy to, co (nie)widoczne,
staje sie widzialne. Gdy historia zamienia sie w opowies¢. esli cho¢ jedna osoba, zamykajgc ten album,
poczuje ulge. Jesli ktos nazwie swoje ,nie dam rady” i poprosi o pomoc. Jesli w czyich$ oczach pojawi sie
odrobina tagodnosci - to znaczy, ze byto warto.

Nie zawsze mamy odpowiedz, ale zawsze mozemy byc blisko.

Z czutoscig,
Natalia Horszczaruk

w imieniu Med4Me - sponsora sesji i partnera albumu




Gdy przestaniesz przepraszac
za to, kim jestes -
zaczynasz naprawde zyc.

- Cheryl Strayed



Patryk Bogucki

Kiedys choroba
mnie definiowata,
dzis ja definiuje
siebie

Patryk  przeszedt dtugg droge, od
bolesnych doswiadczen dziecinstwa do
miejsca, w ktorym dzisiaj cieszy sie zyciem
bez boélu. Zyjagc ze stomig, zmagat sie
z uprzedzeniami, wykluczeniem i wtasnymi
lekami, ale nie poddat sie. Teraz jako
student i wolontariusz Fundacji STOMAlife
wspiera innych, udowadniajgc, ze nawet
najwieksze ograniczenia mozna pokonac.
,Zycie jest kruche, wtasnie dlatego jest tak

cenne” - mowi.
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Ostatni raz kiedy rozmawialiSmy, bytes w przedmaturalnym stresie. Gdzie jestes dzisiaj?

Od naszej rozmowy mineto prawie dwa lata. Wtedy bytem na catkowicie innym etapie emocjonalnym.
Z jednej strony zytem nadziejg, ze moze stomia nie bedzie mi potrzebna, z drugiej bytem peten leku,
a co jesli nie zdam egzaminu dojrzatosci. Mature zdatem w czerwcu, bo jeszcze w maju bytem w szpitalu.
Studiuje teraz ekonomie na Uniwersytecie Marii Curie-Sktodowskiej w Lublinie, na razie jest bardzo
ciekawie. Zobaczymy co bedzie dalej. Przede mng pierwsza sesja egzaminacyjna.

| znowu stres...

Jestem po tylu wstrzgsach emocjonalnych, ze przyzwyczaitem sie do tego, ze z pozoru proste rzeczy, jak
zdanie egzaminu na prawo jazdy rowniez byto dla mnie bardzo stresujace.

Wszedtes w nowe Srodowisko - studenckie. Spotkates moze jakiegos$ innego stomika na roku?

Tegoniewiem, jestjeszcze zawczesnie. Nie zdgzyliSmy jeszcze zacieSniC wiezi, nie byto spotkan integracyjnych
za bardzo. Mysle, ze nie wszyscy sg otwarci na rozmowe, czy dialog, wiec szczerze to jeszcze nikt nie wie
0 mnie, anija o innym stomiku.

Przez niemal dwadziescia lat zyt w bélu, ktéry odbierat mu dziecinstwo

i mfodosc. Choroba definiowata kazdy dzien, a on sam czut sie wykluczony

i niezrozumiany. Dzis, jako student i wolontariusz Fundacji STOMAlife, mowi:
~Kiedys choroba mnie definiowata, dzis ja definiuje siebie”.

Zycie bez bélu stato sie dla niego prawdziwg wolnosciq - daje mu sife,

by podrézowacd, spetnia¢ marzenia i pokazywac innym, Ze nawet

Z ograniczeniami mozna is¢ do przodu.
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Czy doswiadczytes sytuacji zwigzanych, ze stomig ktére cie zranity?

W tym momencie nie pamietam, ale na pewno takie byty. Bardzo nie lubie, gdy ktos sie z tego Smieje
I okresla stomie - przepraszam, ze to powiem - ,srasz do woreczka”. Najczesciej jest to podszyte
szyderczym smiechem, umniejszajgcym. Kolega, ktory to powiedziat przeprosit mnie, ale jak to sie mowi:
niesmak pozostat. Rozumiem, ze trzeba o tym rozmawia¢, bo sam tez tak uwazam, jednak z zartami,
lepiej by¢ ostroznym.

Czy z powodu stomii trudniej jest ci wchodzi¢ w nowe relacje?

To zalezy od sytuacji... czasami mam treme. NajczesSciej na poczatku nie mowie, pdzniej sie oswajam
z tg 0sobg i dopiero sie otwieram. Dziewczyne miatem jeszcze przed stomig i nadal jesteSmy razem.

Oboje wiemy, ze to niemozliwe ale co zrobitbys, gdybys wiedziat jak to wszystko sie skonczy?

Nie zadreczatbym sie czarnymi myslami, tylko szedt do przodu i bardziej skupit sie na tym, co i jak mam
robi¢. Teraz jestem duzo bardziej Swiadomy, dojrzaty, nie chce tkwi¢ w emocjach przesztosci. Cho¢ musze
przyznac, ze gdy wracam do szpitala, przypominam sobie, ze zycie jest szalenie kruche.

Kiedy ostatnio bytes w szpitalu?

POt roku temu. Miatem problemy z pecherzem, batem sie, ze bede miat dodatkowy worek urostomijny.
Jak jechatem na operacje, mimo ze dostatem leki na zobojetnienie, tzy same cisnety sie do oczu. Myslatem
otym, ze dopiero co ztapatem oddech, oswoitem sie zsamym sobg, a przede mng szansa na ,nowg mozliwos¢”
I nowy worek. Okazato sie, ze operacja byta konieczna, ale obudzitem sie bez dodatkowego worka.

Mimo wielu doswiadczen z lekarzami i pobytami w szpitalach, czutes$ lek?

To wynikato ze Swiadomosci konsekwencji procesu, jaki ewentualnie miat sie przede mng pojawic.

Kiedys batem sie lekarzy, dzisiaj oni bojg sie mnie.
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Dlaczego?

Bo zadaje zbyt duzo szczegdtowych pytan, a oni nie wiedzg jak odpowiedziec. Dlaczego, a co jak sie stanie,
to czy tamto, w koncu chodzi o0 moje zycie. Na koniec ustyszatemn, ze ,zadnej opcji nie mozna wykluczyc”,
to chyba najgorsza z odpowiedzi.

Stomia kiedys wykluczata, dzisiaj jest inaczej, miedzy innymi dzieki dziataniom Fundacji STOMAlife.
Mozesz powiedzie¢, co ci daje Fundacja?

Inne spojrzenie na rzeczywistos¢. Zycie nigdy nie byto i nie jest dla mnie fatwe. Dzisiaj wiem, ze jezeli
bede zdrowy, w miare funkcjonujgcy, to wszystkie problemy przezwycieze. Fundacja wyciggneta mnie
Z najgorszego stanu psychicznego, a miatem takie momenty, ze nie chciatem juz zyc...

Pochodze z matej miejscowosci, przez sporg czes¢ zycia bytem osobg zamknietg. Trudno nawigzywatem
nowe relacje. Fundacja umozliwita mi poznanie ludzi, dzieki ktorym poczutem, ze nie jestem sam. Powiem
wiecej, sytuacja zdrowotna niektorych z nich, byta lub wcigz jest znacznie powazniejsza niz moja. Nie lubie
poréwnan, bo to nie licytacja, a kazdy przypadek jest inny... Odpowiadajgc na pytanie, Fundacja daje mi
opieke emocjonalng. W koncu zaczatem wierzy¢ w siebie i spetniac¢ swoje plany. Jestem tez wolontariuszem
Fundadji, przeszedtem wiele szkolen, mam sporg wiedze teoretyczng i przede wszystkim praktyczna.

Poczute$ w sobie misje wspierania innych?

Nie wiem czy to misja ale pamietam, ze przez chorobe czutem sie osamotniony. | nie wazny byt fakt,
ze wspierali mnie najblizsi. Chciatbym moc wtedy spotkac Patryka, jakim jestem dzisiaj, zeby opowiedziat mi
wszystko o stomii, jak bedzie wyglagdata moje codziennos¢. Ale nie spotkatem nikogo takiego, dlatego jesli
moge, wspieram kazdego, kto jest na podobnej Sciezce, bo domyslam sie jakie emocje nim targaja.

Jak zaczyna sie rozmowe na tak trudny i intymny temat?

To wida¢, ze ktos potrzebuje sie wygadal. W trakcie mojego ostatniego pobytu w szpitalu, poznatem
dziewczyne, ktérej wytoniono stomie. Opowiadata o swoich watpliwosciach, lekach zwigzanych z tym,
czy zworkiem bedzie mogta tanczy¢, a ja opowiadatem jej troche o mnie, o Fundacji, mozliwosciach wsparcia,
itd. | zapewniatem, ze w tancu nie przeszkodzi jej nawet worek.









Nie ukrywa, ze nosi w sobie doswiadczenie odrzucenia, szyderczych zartéow

i samotnosci, ale wtasnie ono uksztaftowato jego misje wspierania innych
stomikow. ,,Chciatbym wtedy spotkac Patryka, jakim jestem dzisiaj, Zeby
powiedziat mi, jak to bedzie naprawde” - przyznaje. Dzis to on jest tym, ktory
podaje reke nowym pacjentom i udowadnia, ze wspélnota stomikéw to nie
margines, lecz paczka ludzi, ktorzy razem odzyskujqg normalnos¢

i poczucie wartosci.

Mozna powiedzie¢, ze pomagajac jej, pomogtes tez sam sobie?

Oczywiscie, jesli krotka rozmowa, udziat w sesji czy pozowanie z widocznym workiem stomijnym albo
udzielenie wywiadu - tak jak teraz - moze komus dodac sity, to naprawde warto to robic. Mineto juz pot roku,
odkad poznatem w szpitalu dziewczyne, ktdra miata wytaniang stomie. Dzi$ tanczy, spetnia swoje marzenia
- i pokazuje, ze ze stomig naprawde mozna zy¢ petnig zycia.

Widze i stysze, ze przeszedte$ dtuga droge, by osiggnac psychiczny poziom w jakim jeste$ dzisiaj.
Nie zapytatam o zdrowie, jak dzisiaj sie czujesz i na jakim etapie zdrowienia jestes?

To etap trudny do nazwania. Niedawno miatem kolonoskopie i okazato sie, ze zespolenie nie jest mozliwe -
musi pozostac tak, jak jest teraz. Jesli chodzi o zdrowie, wiadomo, brzuch nie funkcjonuje w petni sprawnie
I mam pewne ograniczenia w jedzeniu. Idealnie nie jest i juz nigdy nie bedzie, ale staram sie przyjac to jako
czes$¢ mojego zycia.

Zdarza sie, ze zapominasz o worku?

Oczywiscie, ze tak! Przez ostatnie trzy lata nie pamietam, by bolat mnie brzuch, a przypomne, ze w bolu
bytem uwieziony przez niemal 20 lat! Moi rowiesnicy szaleli na podworku, a ja z zamglonymi od tez oczami,
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myslatem, ze nigdy nie poczuje ich radosci. Czasami, gdy niektérym o tym wspominam, nie moga w to
uwierzyc. Kiedys ciggle styszatem: czemu marudzisz, narzekasz, skoro innych boli gtowa, kregostup, zab,
przeciez ciebie boli tylko brzuch. Oschtos¢ i brak zrozumienia, empatii bardzo mnie ranity.

Z czego wynika brak zrozumienia cierpienia innych?

Mysle, ze z braku wiedzy. Zauwazam roznice, jak kiedys reagowano na stomie, a jak dzis.

Dzisiaj zyjesz bez bélu?

Sg dni, kiedy co$ zjem i czasem brzuch boli przez kolejne trzy dni, ale nie jest to obezwtadniajgcy bdl jak
kiedys. Teraz zycie mam w miare spokojne. Dla mnie braku bdlu, to prawdziwa wolnos¢, moge swobodnie
podrozowad, bytem juz w tylu miejscach, ze nie zlicze. Zwiedzitem wiekszo$¢ miast naszego kraju i mysle,

ze czas na wiece).

Czy stomia wcigz szokuje spotecznie?

Mysle, ze jeszcze kilka lat temu szok byt znacznie wiekszy. Dziatania Fundacji, rozpowszechnianie informadji,
szeroko pojeta edukacja przynosi znakomite efekty. Z moich obserwacji, a przeciez wiekszos¢ moich
znajomych to przede wszystkim stomicy, funkcjonujg normalnie. Chodzg po gorach, biegajg w maratonach,
ptywajg, itd. Oczywiscie w miastach jest wieksza Swiadomos¢, ze wzgledu na wiekszg dostepnos¢ do
informacji. Poszedtbym krok dalej i probowat dojs¢ do ludzi z tych znacznie mniejszych.

Masz pomyst, by temat stomii przestat by¢ tabu?

Wazne, by w catej Polsce pojawity sie programy edukacyjne o zdrowiu i roznorodnosci - w przedszkolach
I szkotach jako element obowigzkowych zaje¢. Chodzi o to, by dzieci i dorosli wiedzieli, ze choroba czy
stomia nie oznacza wykluczenia. Potrzebne sg takze szersze dziatania Fundacji, ale réwnie istotna
jest wieksza Swiadomos¢ personelu w placowkach. Nauczyciele i opiekunowie powinni wiedziec,
ze w razie watpliwosci czy trudnosci mogg zwrocic sie do fundagji, ktéra dysponuje wiedzg, doswiadczeniem
I gotowymi rozwigzaniami. Niestety, z braku informacji czasem pada najprostsza odpowiedz: ,nie damy
rady”. A wystarczytoby wiedzie¢, gdzie szuka¢ pomocy i jak reagowac w trudnych sytuacjach. Dzieki temu



zadne dziecko nie bytoby odrzucone tylko dlatego, ze potrzebuje innej opieki - czy to ze wzgledu na stomie,
Czy na inne wyzwanie zdrowotne.

Sarkastycznie moéwigc - to ,,wykluczenie spoteczne na start”.

Wykluczenie spoteczne, cierpienie dzieci, ze sg inne, w przysztosci zaowocujg wieloletnig psychoterapia.
Wazne, zeby kazdy stomik czut sie zwyczajnie, jak kazdy inny cztowiek, a nie byt postrzegany jak dziwak.

Jestem czes$cig waszej internetowej spotecznosci - zamknietej grupy na Facebooku. Niesamowite
jestto, z jaka czutoscig do siebie méwicie. Nawet jesli dzieli was pokolenie, méwicie sobie po imieniu.

To troche niebywate, bo nawet jesli znam imie pani z osiedlowej piekarni, w zyciu nie powiedziatbym do niej
- Krysiu podaj mi, pét chleba i 4 kajzerki, prosze - bo zostatem wychowany inaczej, a wsréd stomikow? Wiek?
Nie ma takiej bariery. JesteSmy razem i to jest najwazniejsze. Rodzina, to moze za duze stowo ale moze
wspolnota, paczka zaufanych przyjaciot, ktorzy chcg by¢ razem i pomagac innym. Paradoksalnie gdy jakies
dziecko zwraca sie do mnie ,prosze pana”’, czasem obracam sie za siebie, bo przeciez na pewno nie mowi
do mnie. (Smiech).

Masz jakie$ plany na przysztos¢?

Niektorzy moi rowiesnicy juz pracujg, zaktadaja rodziny, a ja mysle, ze jeszcze tego nie chce. Chce zycjeszcze
przynajmniej kilka lat na luzie, w pewnej i btogiej nieodpowiedzialnosci. Chce czerpac garsciami, nadrobic to,
CO zabrata mi choroba.
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Jestes najdtuzej towarzyszqcg sobie osobg
w Zyciu - bgdZ dla siebie czuty.

- Nieznany autor



Mirela Bornikowska

Od bélu
do radosci zycia

Przez lata zmagata sie z problemami
zdrowotnymi, ktére na dtugo pozostaty
nierozwigzane. Gdy pojawita sie stomia,
dla wielu mogtaby to by¢ zyciowag
porazka, ale dla Mireli byta to iskra, ktora
rozpalita zupetnie nowe zycie. Dzi$ nie
tylko inspiruje innych stomikdéw, ale takze
dziata w Fundacji StomaLIFE, zmieniajac
Swiadomos¢ spoteczng o zyciu z workiem.
Jej historia to opowies¢ o sile, odwadze
i zaczynaniu od nowa - bez wzgledu na

wiek czy okolicznosci.
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Jade samochodem. Dzwoni Agnieszka Siedlarska ze sprawg ,na wczoraj". JesteSmy w statym kontakcie,
burza mézgow i miliony pomystow to nasza codziennosc. Wiasnie konczyt sie 1,5 roczny projekt wolontariatu.
Jego uroczyste zakonczenie, potgczone z wreczeniem certyfikatow miato sie odby¢ na konferengji
medycznej w Poznaniu. Agnieszka pomyslata, by nas - stomikdw, w tym certyfikowanych wolontariuszy
sfotografowa¢ w dwoch odstonach, a efekty sesji pokaza¢ uczestnikom konferencji. Czasu byto bardzo
mato, ale nam od pomystu do dziatania duzo nie trzeba. Kilka telefonow i wspélnymi sitami udato sie
zorganizowac sesje i znalez¢ chetnych uczestnikow.

Gdzie sie odbyta sesja?

W Gorzowie Wielkopolskim, gosciliSmy az 11 0sob, z roznych stron Polski. Natalia Horszczaruk zadbata
0 czes¢ profesjonalng. Oprocz studia fotograficznego, w ktérym krolowata sympatyczna i empatyczna
Dagmara, byliSmy zaopiekowani przez fryzjerke Ole i makijazystke Asie. My staraliSmy sie na miejscu
zadbac o radosng i przyjazng atmosfere, by uczestnicy stojgc przed obiektywem, takze w wersji saute
ale z widocznym workiem, czuli sie bezpiecznie i komfortowo. Mysle, ze nam sie to udato, bo zdjecia s3
naprawde piekne, a po sesji wszyscy pemni zachwytu poszli$émy na integracyjng kawe do kawiarni Sniezka,
znanej z najlepszych pgczkow w miescie.

Nie wchodz jeszcze do kawiarni prosze, chce wiecej o sesji. Jaka panowata atmosfera?

Byto radosnie. Caty dzien byt dla wszystkich budujgcy. Dla mnie najwiekszym przezyciem byt odbidr tego
wydarzenia przez trzy mtode kobiety, ktore z nami pracowaty. Po catym dniu robienia zdjec¢, fotografka
Dagmara - mama nastoletnich dzieci, zwierzyta sie, ze wczesniej nie miata zadnego kontaktu z problemem
stomii. Gdy powiedziata dzieciom, ze idzie robi¢ zdjecia ludziom, co kupe robig do worka - ich reakcja
byta petna zdziwienia i niepewnosci. Podobne doswiadczenie miata makijazystka oraz fryzjerka. Nie jest
tajemnicg, ze fotel fryzjerskito dobre miejsce do zwierzen, a my nie mamy problemu, by o sobie opowiadac.
Bardzo szybko wytworzyta sie miedzy nami przyjazna atmosfera, wiec dziewczyny w ciggu kilku godzin
poznaty jedenastu torbaczy - radosnych, usmiechnietych, zadbanych, walecznych. W pewnym momencie
wszystkie miaty tzy w oczach.
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Zapytatas dlaczego?

Oczywiscie. Zgodnym chdérem przyznaty, ze w zyciu nie miaty do czynienia z takimi bohaterami, ktorzy
jednoczesnie prezentujg gehenne chordb potgczong z radoscig zycia. Juz po sesji na osobnosci, jedna
z nich powiedziata: Od chwili, kiedy was poznatam, moje problemy zmalaty.

Doskonale wiem o czym mowita, kazdy stomik to dla mnie bohater, ktédry opowiadajgc historie
choroby, daje Swiadectwo sity i checi walki o lepsze jutro.

Sesja w Gorzowie, to duzo wiecej niz przepiekne zdjecia. Znasz nas nie od dzis i wiesz, ze naszg misja,
a moze przede wszystkim wewnetrzng potrzebg jest mowienie o stomii, propagowanie wiedzy na jej
temat i odczarowywanie tabu. Tego dnia trzem kobietom z Gorzowa uswiadomilismy, czym jest Fundacja
STOMAlife co robimy, w jaki sposdb wspieramy stomikéw. Dla mnie to duza warto$¢ dodana, bo jednego
dnia zyskaliSmy trzy nowe bratnie dusze, z ktorymi mamy doskonatg ni¢ porozumienia.

Od kilku lat opiekujesz sie fundacyjnym profilem na Facebook’u. Lubisz, to co robisz?

Uwielbiam! Na naszej zamkniete] grupie ,Stomia symbol zwyciestwa” jest juz ponad piec tysiecy 0sob
obserwujgcych i aktywnie uczestniczgcych w realizacji zadan grupy wsparcia. Bardzo lubie zywy kontakt
z ludzmi, a moderowanie grupy to przede wszystkim bezposredni kontakt ze stomikami. Ludzie uwielbiajg
by¢ traktowani podmiotowo, nie jako grupa, masa, tylko z imienia i nazwiska, a ja znam ich historie.
To jest czeScig mojej pracy na rzecz Fundacji. Organizowanie spotkan, wsparcie przy réznych projektach
i integrowanie ludzi - czyli wszystko, co kocham robic.

Jest w tobie zytka belfra, przez wiele lat uczytas polskiego. Jaka lekcjg jest dla ciebie wytonienie
stomii?

Tak, kazdy nauczyciel kiedys byt uczniem. W naszym przypadku mowi sie, ze nigdy nie opuszczamy szkoty.
Czesto nawet na emeryturze, (Smiech)

Och, to bedzie mix geografii z wychowaniem fizycznym. Gdybym o wtasnym zdrowiu miata powiedziec
kilka stow, poczynajgc od wczesnej mtodosci, to towarzyszyty mi problemy hormonalne, szczuptosc
wyrézniajgca mnie wsrod kolezanek, migreny i omdlenia. To byta moja rzeczywistos¢ do momentu wyjscia









za m3az. Potem poronienie, problemy z zajsciem w cigze. W koncu dwa porody w ciggu poéttora roku
| zdrowi dwaj synowie. | okotoporodowe uszkodzenia miesni dna miednicy - te diagnoze ustyszatam po
26 latach - powodujace, ze przez ¢wier¢ wieku nie mogtam sie zatatwi¢. Potem gehenna pieciu operacjj,
wczesniej trzyletnia ciezka depresja iw koncu 9 czerwca 2020 roku, kiedy za sprawg wiedzy i umiejetnosci
profesora Tomasza Banasiewicza, zaczynam catkowicie nowe zycie. Absolutnie cudowne, kolorowe,
rézowe, na petnej petardzie, w wieku 57 lat. Dla mnie to byto jak przeskoczenie Rowu Marianskiego!

Natomiast czy moje ,pedagogiczne naleciatosci” przydajg sie w pracy na rzecz Fundacji? Sg pewnie ,plusy
dodatnie i ujemne"- jak to w zyciu. Mysle, ze z jednej strony mitos¢ do jezyka polskiego pomaga mi
w pracy moderatora, czy 0soby piszgcej do naszej gazety. Umiem nawigzywac relacje z ludzmi, rozmawiac
z nimi, takze stuchac. Z drugiej strony moja nadopiekunczos¢, zapedy organizacyjno - logistyczne,
Czasem zapominanie, ze stomicy to nie moja klasa na wycieczce szkolnej, to takze nawyki doswiadczonej
nauczycielki. Na szczeScie mam swoje supervisorki i razem dajemy rade. Zmierzamy ku dobru, jak mowi
lider ,Starego Dobrego Matzenstwa” Krzysztof Myszkowski i to jest piekne.

Cwier¢ wieku zyta w bélu i bezradnosci, dopiero profesor Tomasz Banasiewicz
postawif jg na nogi. ,, To byto jak przeskoczenie Rowu Mariariskiego” - mowi
Mirela, wspominajqgc dzien operacji. Dzis z entuzjazmem podkresla, ze w wieku
57 lat narodzita sie na nowo, a jej zZycie stafto sie ,cudowne, rozowe, na petnej
petardzie”, Stomie traktuje jak poczqtek, nie koniec - i daje przyktad, ze nigdy
nie jest za p6zno, by zaczg¢ od nowa.
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Mowisz o Fundacji STOMAIlife z wielkim zaangazowaniem. Co byto dla Ciebie najwazniejsze

w pierwszym kontakcie z Fundacjg?

Dwa miesigce po wytonieniu stomii, latem 2020 roku przeczytatam, ze ,jakas fundacja” organizuje
weekendowy wyjazd do Parku Kampinoskiego dla stomikdw wraz z osobami towarzyszgcymi. Pamietam,
ze wczesniejwidziatam sesje fotograficzng dla stomiczek z udziatem Marianny Gierszewskiej. Powiedziatam
mojemu introwertycznemu mezowi, ze chciatabym tam pojechac. Powiedziat, ze jesli tego potrzebuje,
to mam wystac zgtoszenie.

Jak byto?

Dla Tadeusza od poczatku zaczety sie schody (Smiech), bo od razu dostaliSmy do podpisania zgode na
wykorzystanie wizerunku, a u niego srednio z medialnoscia. (Smiech). Wtedy i dla mnie nie byto to tatwe.
Bytam catkowitym Swiezakiem i zdjecia w basenie, z workiem na wierzchu tez byty wyzwaniem. To byt
piekny weekend. PtywaliSmy takze kajakami po Bzurze. Poznatam wielu stomikow, ale jak sie pdzniej
okazato, najwazniejsze byto dla mnie poznanie ludzi z R6zowej Ekipy! Po powrocie z Kampinosu dostatam
propozycje wspotpracy z Fundacjg STOMAlife i to wydarzenie okazato sie kamieniem milowym w moim
nowym zyciu z woreczkiem i nadato mojemu zyciu catkowicie nowy sens. | nie jest gornolotny frazes, tylko
prawda, szczera prawda.

Od wytonienia stomii mineto niespetna piec lat. Jak czujesz sie dzisiaj?

Trudno mi uwierzy¢, ze w tym roku mija zaledwie piec lat. Patrzac na to, ile pieknych chwil przezytam,
jak intensywne teraz zyje, mam wrazenie, ze stomie mam od lat kilkunastu. Moge dziekowac za ,cud
niepamieci”, o ktérym Spiewa Stanistaw Sojka, bo lata cierpien, tez i smutku oczywiscie sg we mnie, ale
za coraz grubszg kotarg, za ktdrg na co dzien nie zagladam. Nie jest to nasza pierwsza rozmowa, Magdo.
Pamietam dokfadnie, ze przy poprzedniej na twoje pytanie czy czego$ zatuje, odpowiedziatam, ze tego,
iz tak p6Zno narodzitam sie na nowo, bo 57 lat trudno nazwad nawet ,Srednim”.

W zasadzie uprzedzasz moje kolejne pytanie, ktore brzmi: Czy zmienitoby sie twoje nastawienie do
stomii, gdybys$ wiedziata, jakie bedziesz miec¢ zycie przez i dzieki niej?

Czasu nie cofne i nie wiem, jak bym zareagowata na zycie z woreczkiem 20 lat wczesSniej. Moze
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ze wzgledu na inny standard dostepnego wtedy sprzetu, nie bytabym tak zachwycona jak dzis? Nie wiem
i nigdy sie tego nie dowiem. Gdybym wtedy wiedziata, ze w wieku 37 lat bede sie czuc tak, jak w wieku
57 ioszczedzona mi bedzie 20-letnia trauma, na pewno zgodzitabym sie na wytonienie, a moze sama bym
0 nie poprosita.

Wspomniatas, ze wiele oséb nie wie, czym jest stomia. Jakie dziatania na rzez zmiany Swiadomosci
spotecznej w tej kwestii, uwazasz za najwazniejsze?

Dla mnie to temat rzeka i mogtabym o nim mowic¢ godzinami. Nigdy nie nalezatam do zadnej partii (Smiech)
| zycia podporzadkowanego idei, ale od czasu wigczenia sie w dziatania Fundacji STOMAlife gteboko
Czuje sens stow: ,misja” , ,wizja", ,przestanie”. Jesli nie dorabiasz sztucznej ideologii do dziatan, w ktére
nie wierzysz i robisz to z petnym przekonaniem, to ,nadbudowa” tworzy sie sama. Mysle, ze czytelnicy
podobnie jak ja, mogliby wymieni¢ mndstwo naszych dziatan ,odczarowujgcych stomijne tabu”, bo po

prostu czesto w nich uczestniczg.

Udziat Fundacji w konferencjach medycznych, wydawanie poradnikdéw, kwartalnika ,Po prostu zyj",
kampanie spoteczne, sesje zdjeciowe, spotkania przy kawie w wielu miastach Polski, kolonie letnie dla
dzieci, wspodlne wyjazdy w gory, nad jeziora, stynny Sabat w Kobylnikach i wiele, wiele innych. Mysle, ze
kampanie, w ktorych uczestniczg sami stomicy to najlepsza droga, by udowadniac, ze zycie z workiem na
brzuchu naprawde moze byc¢ piekne, kolorowe, a jesli dla kogos takie nie jest, to wspdlnie fatwiej znalez¢
rozwigzania trudnych sytuagji.

Ta grupa to fenomen, ktory tworzymy wszyscy, bo chcemy, tak czujemy i tego potrzebujemy.
PostawiliSmy na cztowieka z workiem, a nie na worek. Nigdy nie lekcewazgc problemdw zdrowotnych,
technicznych, sprzetowych poszliSmy o wiele dalej, uswiadamiajgc najpierw sobie, a potem innym,
ze na stronie wsparcia to nie stomia, a stomik jest najwazniejszy! Cztowiek z jego piekng réznorodnoscia,
potrzebami i pasjami. Zycie po wytonieniu to nowy rozdziat. Pokazujemy, ze paleta jego barw jest wprost
nieskonczona, ale w grupie zyczliwych, dobrych, madrych, kreatywnych i bezinteresownych osob, gdzie
kazdy problem mozna podzieli¢, a rados¢ pomnozy¢, nie trzeba byc¢ stomikiem, by tu byc i to czug,
co tylko potwierdza moje stowa.
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Od pierwszego spotkania z Fundacjg STOMAlife wiedziata, Zze znalazta swoje
miejsce. Wstyd i izolacje zamienita na dziatanie i misje - dzis prowadzi grupe
wsparcia ,Stomia symbol zwyciestwa”, organizuje spotkania i kampanie, a jej
energia przycigga innych jak magnes. ,,Rodzina odzyskata mnie dzieki stomii -
od pieciu lat kazdy dzien jest dla nas swietem” - méwi. To jej sposob, by dawac
ludziom nadzieje, ze z workiem naprawde mozna Zy¢ petniq zycia.

Jak rodzina zareagowata na twoja przemiane i zaangazowanie w dziatalnos¢ fundacji? Czy ich
podejscie do tematu stomii réwniez sie zmienito?

Pozwolisz, ze na to pytanie odpowiem troszke anegdotycznie, cytujgc majg mame i meza. Gdy po
wytonieniu stomii, jeszcze ze Swiezg rang pooperacyjng, ale juz bez ,tego” bolu, ktéry towarzyszyt mi przez
25 lat - zadzwonitam do mamy i powiedziatam: ,Cze$¢ mamo” po drugiej stronie ustyszatam: ,Corus,
ty znowu mowisz swoim gtosem! Modlitam sie przez te wszystkie lata, zeby go jeszcze kiedys ustyszec” .

A jeden z pierwszych komentarzy mojego meza wybrzmiat, kiedy widziat na ekranie telewizora smutnego
mezczyzne. Powiedziat wtedy: ,Ten facet na pewno nie ma stomii”. Na nasze petne zdziwienia pytanie:
,Dlaczego tak sadzisz"? Odpowiedziat: , Bo wcale sie nie usmiecha”.

Rodzina odzyskata mnie dzieki stomii, od 5 lat kazdy dzien jest dla nas Swietem. Moje zaangazowanie
rozumiejg, wspierajg, kibicujg, bo wiedzg, ze dziatanie to moj tlen, a ja bardzo dtugo czekatam, by maoc...
oddychac petng piersig. Catej energii nie oddaje Fundacji (Smiech). Moje zycie prywatne tez nabrato
kolorow i korzystamy na tym wszyscy.



Jak zmienito sie twoje podejscie do ciata i zdrowia po wytonieniu stomii? Czy czujesz sie teraz bardziej
swiadoma swoich potrzeb?

Trudno by¢ Swiadomym swego ciafa i jego potrzeb, kiedy jedynym i bardzo silnym bodzcem jakie ciato
odczuwa - jest bol. Co z tego, ze cierpigc miatam figure modelki? Jak miatam sie czu¢ atrakcyjna skoro
wiekszos¢ czasu spedzatam w toalecie? Sptakana, zmeczona na granicy omdlenia. Dzieki stomii wrdcita
kobiecos¢, rados¢ z posiadania niedoskonatego ciata, ktére przeciez stato sie absolutnie doskonate
dla mojej duszy, dla mojego jestestwa, dzieki ktdbremu moge robi¢ wszystko, na co tylko mam ochote.
Tak, wiem, ze jestem w grupie uprzywilejowanych 0sob, ktére stomie majg w 100 proc idealng i zupetnie
bezproblemowa. Ale w tym wywiadzie mam mowic o sobie (Smiech) i u mnie tak po prostu jest! Jesli mam
powiedzie¢, co jest bardziej sexi- pampers czy worek? To ja nie mam watpliwosci!

Czy jest jakis inny stomik, ktory byt dla ciebie inspiracja?

To bardzo trudne pytanie, by nikt nie poczut sie pominiety, nie wymienie zadnego nazwiska, poza tym
nie wystarczytoby szpalty, na wymienienie wszystkich. (Smiech) Rola moderatora, jakg petnie na naszej
facebookowej stronie wsparcia sprawia, ze mam kontakt z naprawde bardzo wieloma stomikami. Jest to
kontakt o roznym stopniu ,nasilenia” (przepraszam za to wyrazenie). Czasem to ,tylko” jeden komentarz
pod postem, czasem dfugie rozmowy przez komunikatory, telefon, czesto rowniez spotkania na zywo.
Kazda taka interakcja jest inspiracjg. Nie ma ,nudnej” historii czy ,nieciekawego” cztowieka. Kazdy zmierza
na swoj biegun, jak mowi Marek Kaminski, a ja nie chce ,wymigac sie” od odpowiedzi ,o0gélnikami”.
Mysle, ze my - stomicy wzajemnie sie inspirujemy, dajemy sobie site i dobrg energie, ktérej przeptyw
jest absolutnie wyczuwalny np.: w sytuacjach gdy pospolitym ruszeniem zyczymy powrotu do zdrowia
osobom przebywajacym w szpitalu. To dziata!

Jakie masz plany na przysztos¢, zarowno prywatne, jak i zwigzane z dziatalnoscig na rzecz stomikéw?

Plany? Moja gtowa to tygiel, w ktorym ciggle buzuje. Nowe pomysty, projekty, dziatania rodzg sie non stop.
ZaczetySmy rozmowe od przypomnienia jednej z ,burz mézgdw” miedzy mng, a Agnieszkg i ogromnie sie
ciesze, jest to... stan staty. Ekipa energetycznych ludzi, z ktérymi tworzymy Fundacje to magiczne miejsce,
w ktorym praktycznie nie ma rzeczy niemozliwych. Moje zycie prywatne tez jest petne pomystéw. Nie lubie
plandw, wole spontan. Mam to niebywate szczescie, ze z moim mezem Tadkiem ptyne juz prawie 50 lat
| jeszcze nam sie nie znudzito.
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Nie ma jednej, wielkiej, kosmicznej odpowiedzi
na sens zycia. Jest tylko ten sens, ktory sami
mu nadajemy.

- Anais Nin



Michat Dominiak

Wyszedtem ze
skorupy i wreszcie
czuje sie soba

Dla wielu ludzi diagnoza choroby jelit
i koniecznos$¢ wytonienia stomii to moment,
ktéry wywraca zycie do géry nogami. Michat
Dominiak przeszedtwszystkie etapy, odleku
i zatamania, przez dtugg droge akceptacji,
az do petni zycia, w ktorej stomia nie jest
przeszkodg, a symbolem zwyciestwa.
W szczerej rozmowie opowiada, jak poradzit
sobie z trudnymi emocjami, dlaczego
wsparcie bliskich i spotecznosci stomikdéw
byto kluczowe w drodze zdrowienia oraz

jak dzis patrzy na wtasng historie.
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Slyszatam, ze lubi pan prace w drewnie. To prawda?

Tak, zanim rozwineta sie choroba, pracowatem w firmie produkujgcej rozne meble biurowe. Kiedy pojawity
Sie pierwsze objawy choroby, praca byta juz niemozliwa.

Mowi pan o biegunkach, ktére uniemozliwiajg normalne funkcjonowanie?

Najpierw byty czeste biegunki, potem biegunki z krwig. Do tego czutem jakbym miat kule w brzuchu i bytem
non stop ostabiony. Z kazdym kolejnym tygodniem byto coraz gorzej, az dotartem do momentu, gdzie nie
byto innego wyjscia, tylko operacja.

Ale byt jakis proces przygotowawczy?

To byt caty proces, najpierw usg, a potem kolonoskopia. Wynik badan wykazaty polipowatosc jelit. W naszej
rodzinie ta choroba jest znana, moja kuzynka ze strony taty od lat ma problemy z jelitami i jest pod statg
kontrolg proktologa w Poznaniu. Z wywiadu rodzinnego prawdopodobnie mama mojego taty mogta miec
réwniez takie problemy jelitowe, poniewaz miata podobne objawy do moich. Niestety juz nie zyje i nie mam
mozliwosci zasiegniecia wiekszej wiedzy w tym temacie.

lle czasu mineto od diagnozy do wytonienia stomii?

To byt miesigc, moze niepetne dwa. Profesor Piotr Krokowicz stwierdzit, ze operacja jest niezbedna. Wiasciwie
,Sit" zaciggnat mnie na sale operacyjna.

Jak przyjat pan informacje o stomii?

Bytem bardzo podtamany. Przyszta do mnie wtedy pani psycholog i troche przegadaliSmy catg sprawe, ale
psychicznie byto ze mng nieciekawie. Dodatkowym obcigzeniem byt fakt, ze wszystko dziato sie w trakcie
pandemii.

Woczesniej styszat pan o stomii, czym jest, jak wyglada zycie po wytonieniu?

Ani ja, ani nikt z rodziny... to temat, ktérym raczej nikt specjalnie sie nie interesuije.









Kiedy ustyszat diagnoze i zobaczyt na brzuchu worek stomijny, byt zatamany.
Operacja przyszta nagle, a swiadomos¢, ze stomia zostanie z nim na zawsze,
brzmiata jak wyrok. Dzis, po czterech latach, méwi: ,,Nie wyobrazam sobie,

Zeby miato byc inaczej”. Przeszedt dtugq droge od wstydu i izolacji do akceptacji,
a spotkania z innymi stomikami sprawity, Zze poczuf sie czesciq wspdlnoty,

w ktorej nie musi juz niczego ukrywac.

Czy stomia nadal jest psychicznym obcigzeniem jakim byta na poczatku?

Moze to dziwne, ale teraz juz sie nie wstydze. Wreszcie! Od wytonienia stomii minety cztery lata. Troche
Czasu mi zajeto, zanim poczutem sie dobrze sam ze sobg. Na poczatku w ogdle nie chciatem wychodzi¢
z domu, ani tym bardziej patrze¢ na stomie. Bardzo pomogta mi Basia — pielegniarka, ktérg poznatem
w szpitalu, gdy odwiedzata pacjenta lezgcego obok mnie. To spotkanie byto dla mnie ogromnym wsparciem,
bo dzieki niej tatwiej byto mi oswoic sie z sytuacjg i znalez¢ w sobie wiecej spokoju.

Co zrobita?

Znalazta grupe wsparcia na Facebooku ,Stomia symbol zwyciestwa” i nagle okazato sie, ze nie jestem sam.
Poznatem tam duzo interesujgcych ludzi, oni podniesli mnie na duchu. Dzisiaj wiem, ze to bardzo wazne,
by poznac ludzi, ktérzy majg to samo doswiadczenie, rozumiejg bdl, przeszli podobng, nie zawsze fatwa
droge akceptacji. Méwigc krétko, w koncu nie bytem odosobniony.

Zaczatem uczestniczy¢ w spotkaniach i krok po kroku, zyskatem sporg grupe nowych znajomych.

Najwieksze wyzwanie podczas ses;ji?

Swiadomog¢, ze rozbierajgc sie do zdje¢, zobaczy mnie duzo 0séb - czytelnikdw. Bo co innego, i$¢ po plazy,
gdzie jestern anonimowy, a tu w wiekszosci sie znamy.
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Stomia miata by¢ czasowa...

Tak, ale doszto do powikfan, w wyniku ktorych usunieto mi cate jelito grube, kawatek cienkiego oraz odbytnice.

Co oznacza, ze ze stomig bedzie pan zyt do konica zycia?

Doktadnie. Szczerze? Dzisiaj nie wyobrazam sobie, zeby miato byc inacze.

Ale na poczatku nie byto tak kolorowo...

Nie wazne ile bySmy o stomii wiedzieli lub nie, to zawsze jest szok. Z tego co sie orientuje, bardzo czesto
ludzie majg duze zmiany nastrojow. Wtedy liczy sie cierpliwos¢, empatia i ttumaczenie, co ta zmiana znaczy,
jakie sg jej pozytywne strony, jak sie zyje z workiem stomijnym, itd.

Gdyby od poczatku miat pan Swiadomos¢ czym jest stomia, nie bytoby zatamania i wahanh nastroju?

Takuwazam, gdybym byt bardziej doinformowany, mégtbym to wszystko roztozy¢ w czasie. Pewnie szukatbym
tez informacji na wtasng reke.

Kto w najtrudniejszym momencie byt dla pana wsparciem?

Pielegniarka i oczywiscie najblizsza rodzina. Siostra Beata i mama - podtrzymywaty mnie na duchu jak tylko
mogty. Na poczatku, wiadomo bytem bardzo obolaty ale z kazdym dniem nabieratem sit. To jest ogromna
zmiana w zyciu.

~Wyszedlem ze skorupy i wreszcie czuje sie sobq” - podkresla Michaf,
wspominajgc swoje przefomowe chwile. To wsparcie rodziny, grupy stomikow
i wtasna determinacja pozwolity mu przetamac wstyd i lek. Dzis nie ukrywa,
Ze depresja wciqgz wymaga leczenia, ale zamiast poddawac sie bezsilnosci,
stawia na ruch, ksigzki i codziennos¢, w ktérej stomia nie jest juz ciezarem,
lecz dowodem zwyciestwa.

43






Z czego jest pan dumny?

Z tego, ze przetamatem w sobie wstyd. Wyszedtem z jakiejs skorupy, w ktorej tkwitem od lat. Pokazatem jaki
jestem naprawde - mam worek stomijny i wcale nie czuje sie gorszy.

Przetlomowe momenty zycia, ktdre przynoszg moment zwyciestwa sg wyzwalajgce. Jak z perspektywy
patrzy pan na stomikéw z Facebookowej grupy?

To spora grupa przyjaciot, na ktorych mozna liczy¢. To moja druga rodzina, stomijna, tak bym jg nazwat.

Zastanawiat sie pan kiedys, co tak naprawde w zyciu jest najwazniejsze?

Zdrowie moich najblizszych. Mamy, siostry, siostrzencow i siostrzenic. JesteSmy obcigzeni genetycznie
chorobami jelit, wiec chciatbym zeby nikomu z nich, nie przytrafito sie co$ podobnego.

Wspomniat pan, ze wczesniej o stomii nie styszat... dlaczego?

Mato sie o tym mowi, a ci, ktérzy stomie majg, nie zawsze chetnie glosno o tym maowig. Mysle, ze to cos,
Co trzeba zmienic. Rozumiem, ze duzo 0s6b boi sie chordb, operacji, ale gdyby wiecej osob o chorobach jelit
wiedziato, moze chetniej by sie badato, a lekarze szybciej wychwytywaliby niepokojgce sygnaty.

Czy nieciekawy stan psychiczny, nazwijmy rzeczy po imieniu - depresja zostata pokonana?

Jestem w procesie leczenia, pod opiekg lekarza, wcigz przyjmuje leki i dbam o siebie najlepiej, jak potrafie.
Bardzo pomaga mi w tym moja suczka Lea, golden retrieverka. To ogromna motywacja — przy niej nie ma
opcji, zeby leze¢ i patrze¢ w sufit. Dzieki niej duzo spaceruje, a gdy ona odpoczywa, korzystam z biezni, zeby
utrzymac rownowage i ruch w codziennosci. Kiedy pada deszcz, nadrabiam filmy - najczesciej horrory albo
komedie - i siegam po ksigzki, bo czytanie to moja kolejna pasja.

Co pan poleca zobaczyc i przeczytac?

Uwielbiam ksigzki Agathy Christie. Jesli kto$ nigdy nie miat okazji siegng¢ po jej tworczos¢, polecam zaczac
od Morderstwa w Orient Expressie. Filmowo stawiam na klasyki - Zielona Mila, Kod da Vinci, a z komedii
Swietnie bawie sie przy Duzych dzieciach. Wsréd horroréw wyroznitbym Annabelle - w koncu lepigj sie
bac w kinie czy przed telewizorem, niz w prawdziwym zyciu.
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Pokochanie samego siebie
to poczgtek romansu na cate zycie.

- Oscar Wilde



Zofia Gabryniewska

Stomia? To tylko
szczegot...

Zofia Gabryniewskama70lat, zasobgwalke
Z nowotworem, wytoniong stomie i wiecej
planédw niz niejedna dwudziestolatka.
Nie lubi narzekac, nie znosi bezczynnosci.
Wierzy, ze najwiekszg site daje codziennosc
- 0grod, wnuki oraz rozmowy z mtodymi.
Toniejesthistoriaochorobieale owolnosci,
ktéra przychodzi wtedy, gdy przestajemy
sie wstydzi¢ tego, co nas spotkato -

i zaczynamy zy¢ na wtasnych zasadach.
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Jest pani typowg Zosig samosig, czy potrafi pani prosi¢ o pomoc?

Oh oczywiscie, ze wszystko sama - najlepiej. (Smiech)

Czym zajmuje sie pani zawodowo?

Od dawna jestem na rencie. Czasami jeszcze podpisuje papierki, bo prowadze z mezem firme - sieC
autoryzowanych salonéw i serwisow samochodowych oraz motocyklowych.

Poza tym?

Mam duzo zajec. Corki, dwojka wnukow, dom, ogrod, psy, a to zakupy, krawcowa, obiad. Wszystko zalezy
od sezonu - nigdy sie nie nudze. Jesienig uwielbiam zbierac grzyby, w ubiegtym roku znalaztam tysigc
prawdziwkow.

Co zrobi¢ by miec tyle optymizmu...

Nie rozczulac sie nad sobg, akceptowac to, co jest. Gdy jestem zaangazowana w codziennos¢, nie mam
czasu na mysli o problemach, a tak, sitg rozpedu, sama siebie nakrecam. Niektorzy lubig lezec i ksigzki
czytad, a ja lubie zy¢ w biegu. Najwazniejsze dla mnie, to kontakt z mtodymi ludzmi. Corki kolezanki, to moje
kolezanki. Moi rowiesnicy, a dodam, ze skonczytam juz 70 lat, ciggle narzekajg na zdrowie, tu mnie boli, tam
mnie boli, to mnie dotuje. Chce zy¢ petnig, zycia.

Swiadomos¢ o koniecznosci wytonienia stomii, byta dla pani bolesna?

Nie, pomyslatam: jak trzeba, to trzeba. Poza tym, cata jestem onkologiczna, w 2005 wykryto u mnie nowotwor
krtani, konieczne byto usuniecie zmian - cata prawa strona oraz struny gtosowe. Przy nastepnych operacjach,
zawsze byt problem z sedacjg, wiec mnie nacinali i zakfadali rurke tracheotomijng, nawet nie chciatam sie
nad tym zatrzymywac, czy rozpaczac.

Z jakiego powodu wytoniono u pani stomie i kiedy?

Kolostomie mam od lutego 2022 roku z powodu nowotworu odbytnicy.









Zofia Gabryniewska ma 70 lat, za sobq walke z nowotworem i wyfoniong stomie,
a jednoczesnie wiecej planéw niz niejedna dwudziestolatka. Nie rozczula sie
nad sobgq, nie znosi bezczynnosci - site czerpie z ogrodu, rozmow z mtodymi

i codziennosci, ktora nie zostawia miejsca na zZal. ,,Stomia? To tylko szczegot”

- podkresla. Jej historia nie jest o chorobie, lecz o wolnosci, ktéra przychodzi
wtedy, gdy przestajemy sie wstydzic¢ tego, co nas spotkato, i zaczynamy zy¢

na wtasnych zasadach.

Ale to nie zdarzyto sie od razu...

Na poczgtku miatam wrazenie, ze mam hemoroidy, smarowatam masciami, stosowatam rozne preparaty,
ale nigdy nie posztam do lekarza, bo wierzytam, ze mi to wszystko przejdzie. Zaniepokoit mnie wyglad stolca.
Kiedy objawy byty juz ucigzliwe, powiedziatam o tym kolezance. Bardzo przejeta sie i zaproponowata, zebym
koniecznie umowita sie do specjalisty w Szczecinie. PojechatySmy razem. Lekarz zbadat mnie per rectum
i stwierdzit, ze do diagnozy niezbedna jest kolonoskopia. Szybko umdwitam sie do lekarza w rodzinnym
miescie, a potem wszystko dziato sie w zawrotnym tempie.

To znaczy?

Najpierw kolonoskopia. Badanie wykazato polipy, jeden duzy, drugi maty. Kiedy lekarz zobaczyt wyniki,
powiedziat ,do wyciecia”, ale w tak zwanym, miedzyczasie polip urést. Pobrano wycinek do histopatologii,
a lekarz powiedziat, ze jak bedzie co$ nie tak - to zadzwoni.

Zadzwonit...

Tak i powiedziat, ze jest nieciekawie, ze musze to skonsultowac z chirurgiem onkologicznym. Odezwatam sie
do kolezanki stomiczki. Polecita mi swojego lekarza. SzczeScie w nieszczesciu, ktos z pacjentow zrezygnowat
z wizyty i dostatam sie do profesora bez dtugiego oczekiwania. Zrobiono mi szereg badan przygotowujgcych
pod katem radioterapii, a poniewaz byta pandemia, wiec zamiast kilkutygodniowych naswietlan, zrobiono
mi intensywng pieciodniowg. Bytam tak umeczona, ze chodzitam wtedy niemal na kolanach.
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| co pani zrobita?

Zapytatam kolezanke, ktora ma stomie, zeby przyjechata, pokazata jak to wyglgda, obstuguje sie, itd.
Na koniec ustyszatam ,nie martw sie, jest nas wiecejiwszyscy cipomozemy”. | naprawde to wsparcie dostatam,
czy to od pielegniarki, czy od samych stomikdw, ktérzy spotykajg sie przy kawie w réznych miastach Polski
i dzielg sie doSwiadczeniami. Dostatam instrukcje, ze worek mam zmieni¢ na lezgco, na poczatku pomagata
mi corka, ale stomicy uswiadomili mi, ,Masz lusterko? Okulary? To sama sobie poradzisz”.

Poradzita pani sobie?

Oczywiscie, ze tak. W tej chwili nie mam zadnego problemu. No moze poza przepukling okotostomijna.
Ale pojechatam do profesora Banasiewicza i mowie: Panie profesorze, tu cos sie dzieje, ale chce lecieC
stuzbowo do Standw. Dostatam pozwolenie, a po powrocie ogarneli mi przepukline. Miatam tez przez pot
roku nosic¢ rurke tracheostomijng ale przyszta do mnie pielegniarka i powiedziata, ze jesli radze sobie bez, to
moge jg wyciggnac i powiedziel, ze miwypadfa. Stanetam przez lusterkiem wyciggnetam, zakleitam plastrem.
Po 1,5 tyg wszystko zarosto i jest ok.

Zanim sie spotkatySmy, wspominata pani, ze byta przeziebiona. Co dziato sie z pani zdrowiem
w ostatnich miesigcach?

Kiedy umawiatySmy sie na rozmowe, faktycznie bytam przeziebiona. Teraz jest ze mng juz lepiej. Od wrzesnia
caty czas cos sie dzieje. Biegam, jak nie na tomograf, to na USG albo inne badania. Jaki$ czas temu doznatam
samoczynnego ztamania kosci panewki biodrowej. Lekarz powiedziat, ze przez dwadziescia lat praktyki
zawodowej nie miat takiego przypadku. W tej chwili kontroluje tez serce, bo mam niedokrwistosc.

Czy jest co$, czego pani sie boi?

Byciem niedotezng, zalezng. Mysle, o tym szczegdlnie teraz, gdy z podowu biodra, musze poruszac sie o kuli.
Przez kilka dni bytam w domu sama, bo maz z cérkg wyjechali stuzbowo i byto mi zle. Miatam zrobi¢ tomograf
z kontrastem, szukatam gdzie go wykonac¢, bo przeciez nie wszedzie robig. Jechatam 200 kilometrow,
a gdy pojawitam sie na miejscu, to mi odradzano badanie z kontrastem, bo to obcigza. A miatam skierowanie
na cito, zeby wykluczy¢ przerzuty. | ciggle trzeba gasi¢ pozary codziennosci.
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Jak to sie skonczyto?

Wie pani, ze mi nie zrobili... tego tomograful Dostatam leki na regeneracje chrzastki i mam przyjs¢
za 2 miesigce do kontroli, a potem osteopata...

Wzieta pani udziat w sesji zdjeciowej, ktéra jest elementem kolejnej spotecznej akcji edukacyjnej
STOMAIife. Jak sie pani czuta podczas sesji?

Wspaniale, to byta cudowna przygoda. Na zdjeciach samasiebie nie poznatam, animoiznajomi. Nikt nie mogt
uwierzy¢. Dostatam je wydrukowane na kredowym papierze, coz nic tylkowramke oprawic. Kiedyswidziatam
sesje fundacyjng z malunkami na ciatach - to tez byto piekne i zapadajgce w pamiec. Juz postanowitam,
ze jesli kiedykolwiek pojawi sie podobna propozycja, to z przyjemnoscig sie zgodze. Worek w niczym
mi nie przeszkadza i gdy pomysle, ze jesli kto$ mnie zobaczy, przeczyta wywiad i w jakikolwiek sposdb
poczuje sie lepiej albo bedzie mogt sie identyfikowac z mojg historig... to bedzie mi mito.

Rozumie pani osoby, ktére nie akceptujg stomii?

Brak akceptacji oznacza najczesciej brak pracy nad sobg, mam na mysli przemyslenia tego, co sie wydarzyto.
Przeciez wiadomo, ze stomia nie bierze sie z powodu bolu zeba. Trzeba przestawic tok myslenia, ze to
jest ratunek, co$ dobrego. Ludzie bardzo czesto cierpig, bo majg problem ze sprzetem, odklejajacy
sie worek, podciekanie, podrazniong skore, a potem bdl, nerwy i bezsilnos¢. Nie mozna sie poddawac,

Diagnoza nowotworu odbytnicy przyszta pézno, ale Zofia nie pozwolita,

by choroba jq zdefiniowata. O stomie zapytata kolezanke stomike, ktora od razu
wsparta jg stowami: ,,Nie martw sie, jest nas wiecej i wszyscy ci pomozemy”.

To doswiadczenie pokazato jej, Zze najwazniejsze jest nie poddawac sie i szukac
rozwiqgzan. Dzis angazuje sie w spotkania z innymi stomikami i powtarza,

Ze worek nie powinien by¢ powodem do izolacji, lecz dowodem na to, ze zycie
mozna prowadzic¢ aktywnie, z usmiechem i petniq energii.









bo na rynku, mamy duzo roznorodnego sprzetu, trzeba probowad, szukac wiasciwego dla siebie.
To nieprawda, ze jesteSmy zdani na to, co dostajemy w szpitalu i koniec. Trzeba testowal, sprawdzac.
Nie poddawac sie!

Dlaczego niektérzy stomicy zamiast wyj$S¢ z domu i prowadzi¢ zycie towarzyskie, siedzg w czterech
Scianach?

Mam wrazenie, ze to wynik panicznego strachu przed awaria sprzetu. Duzo oséb wstydzi sie worka,
a przeciez tego nie widac. Zastanawiam sie, dlaczego tak mato ludzi jest Swiadomych w temacie stomii, bo
mam wrazenie, ze w kwestii spotecznej edukacji dzieje sie juz bardzo duzo. Osobiscie bardzo lubie spotkania
przy kawie organizowane przez Fundacje STOMAlife i widze, ze coraz wiecej 0s6b na nie przychodzi, otwiera
sie i to jest wspaniata motywacja do dziatania.

Najgorsza jest niewiedza...

Zaczynajgc od szpitala - pielegniarka, ktéra na oddziale zajmuje sie wieloma pacjentami, zwykle nie ma
czasu, by kazdemu z osobna wszystko dokfadnie wyttumaczy¢ i poswieci¢ mu odpowiednio duzo uwagi.
Dlatego tak wazne jest wsparcie pielegniarek stomijnych, czy przedstawicieli firm sprzetowych oraz fundadji,
ktore pomagajg w pierwszych krokach po wyjsciu ze szpitala. Niestety, wielu pacjentéw nie wie, gdzie szukac
pomocy. Czesto korzystajg z workdw wydanych w szpitalu, ktore bywajg najmniej komfortowe, szybko sie
zniechecajg i nawet nie prébujg innych, duzo lepszych rozwigzan.

Jak to zrobi¢?

Szukac¢ nowych rozwigzan. Warto poszukac ludzi o tym samym doswiadczeniu. Szuka¢ w Internecie grup
wsparcia, czytac, ale przede wszystkim otwierac sie nainnych. Chcie¢ zmian i po prostu zy¢. Nie koncentrowac
sie na tym co zte. Nauczyc sie zachwycac najmniejszymi rzeczami.

Miewa pani chwile zwatpienia?

Jak mam gorszy dzien i zaczynam utyskiwa¢, bardzo szybko maz sprowadza mnie na ziemie. Poza tym nikt
mi do gtowy nie musi niczego kfas¢, bo ja Swietnie sobie radze. Mam jeszcze wiele plandw, tylko odrobiny,
ciut wiecej zdrowia sobie zycze.
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Szukaj ekstazy w zyciu; sama swiadomos¢,
ze sie zyje, jest wystarczajgcym powodem
do radosci.

- Cheryl Strayed



Filip Markiewicz

Najwazniejsze
to skupic sie na
pozytywach

Dlawielu os6b sama mys| o stomii wywotuje
lek, ale nie dotyczy to Filipa Markiewicza.
lleostomie ma od osiemnastego roku
zycia, obecnie pisze prace inzynierska
i snuje plany na przysztos¢ z dziewczyng,
z ktorg jest w zwigzku od kilku lat.
W szczerej rozmowie opowiada
o pierwszych dniach po operacji, a takze
o tym, dlaczego nie zamienitby swojej

zyciowej drogi na zadng inng.
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Spotykamy sie, zeby przyblizy¢ czytelnikom pana historie zwigzang z wytonieniem stomii. Ale zanim
o tym, ciekawi mnie na jakim etapie zycia jest pan tu i teraz?

To bardzo przyjemny etap. Studiuje w Lublinie gospodarke przestrzenng i wiasnie zaczgtem pisac prace
inzynierska.

Na jaki temat pan pisze?

Mieszkam w gminie Garbdw, potozonej pietnascie kilometrow od Lublina. Jestem zaangazowany w zycie
lokalnej spotecznosci i bardzo interesuje mnie polityka lokalna, dlatego tematem mojej pracy jest ,Wptyw
polityki przestrzennej na rozwdj lokalny w gminie Garbow.”

Czy kiedykolwiek przed wytonieniem stomii, styszat pan o niej?

Wczesniej nie styszatem, nie interesowatem sie tym, ani nie poznatem zadnego stomika. Cho¢ na ulicy
mijatem ich pewnie cate mndstwo. Mam wrazenie, ze o chorobach jelit wcigz za mato sie mowi w przestrzeni
publicznej.

Miat zaledwie osiemnascie lat, kiedy ustyszat, Ze dalszego zycia bez stomii nie
bedzie. Dla wielu to dramat, dla niego - poczqtek spokoju. ,, Cieszytem sie,

Ze wreszcie skonczq sie bdle i nieustanne biegunki” - wspomina. Dzis mowi
wprost: nie zamienitby swojej drogi na zadngq inng, bo to dzieki stomii odzyskat
swobode i moze realizowac pasje, plany i marzenia jak kazdy inny mtody
cztowiek.









Znajomi ze studidow wiedzg, ze ma pan stomie?

O chorobie i stomii wie tylko kilka osob. Przyjeli to na chtodno, bez zbednych pytan czy uwag. Osobiscie
uwazam, ze jest duzy brak spotecznej Swiadomosci w temacie stomii, wiasnie dlatego zgodzitem sie
na wywiad.

Z jakiego powodu wytoniono panu stomie?

Z powodu wrzodziejgcego zapalenie jelita grubego. Problemy zaczety sie w wieku nastoletnim, miatem
szesnascie lat. Na poczatku gnebity mnie tylko biegunki, a po dwoch latach objawdw choroby, wytoniono
mi ileostomie. Oczywiscie wczesniej przeszedtem terapie sterydami, potem leczenie biologiczne i dopiero
w ostatnim etapie, kiedy lekarze nie byli w stanie mi juz pomaoc, konieczna byfa ingerencja chirurgiczna
I decyzja 0 wytonieniu stomii.

Jak przyjat pan pooperacyjng zmiane?

Catkiem dobrze. Byt we mnie jaki$ dziwny spokdj. Pamietam, ze koncentrowatem sie na pozytywnych
aspektach nowej sytuadji. Cieszytem sie, ze stomia rozwigze niekornczace sie bodle brzucha, ze nie bede biegat
do toalety po kilkanascie razy dziennie. Chyba moja mama catg sytuacje przezywata bardziej emocjonalnie,
ale Swietnie sie kamuflowata.

Sama obstuga stomii byta skomplikowana?

Przez pierwszy miesigc korzystatem z pomocy mamy, pozniej przyzwyczajatem sie, testowatem sprzet
i z kazdym dniem, miesigcem byto lepiej. Obecnie wymiana worka stomijnego zajmuje miod 5 do 15 minut.

Gdyby pan wiedziat jaki bedzie finat zdrowotnych perypetii, chciatby co$ zmieni¢ w tej historii?

Dobre i trudne pytanie. Nie wiem. Z perspektywy czasu z workiem stomijnym czuje sie swobodnie. Mysle...
Chyba nie chciatbym czegokolwiek zmieniac. Ciesze sie, ze moge normalnie funkcjonowac, bez stresu
i niekonczacych sie biegunek oraz bolu.
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O worku stomijnym powiedziat swojej dziewczynie od razu, bo - jak podkresla -
w zwiqzku najwazniejsza jest szczerosc. Nie spotkat sie z dystansem ani lekiem.
~Wyglgdam jak kazdy inny, worek nie jest czyms, co widac” - mowi dzis.

Dla Filipa to dowdd, ze bliskos¢ nie zalezy od choroby czy sprzetu medycznego,
ale od wzajemnego zaufania i otwartosci, ktére pozwalajg budowaé wspdlng
codziennosc bez barier.

S ludzie, ktérych sama mysl o stomii jest paralizujgca, a co dopiero fakt noszenia worka na brzuchu.
Mozna im to jakis$ sposéb wyttumaczy¢, by zmniejszy¢ poczucie leku?

Boimy sie nieznanego, to mechanizm obronny. Trudno mi generalizowac, bo kazda historia choroby, ktorej
finatem jest wytonienie stomii jest inna, podobnie jak samopoczucie po wytonieniu.

Ale kazdemu, kto czuje sie sparalizowany ze strachu, kogo gnebi milion pytan na sekunde, polecam
skoncentrowac sie na czyms pozytywnym. Na przyktad na poczuciu ulgi, o ktérej marzyli miesigcami, a moze
nawet latami. Ukierunkowaniu mysli, ze bedzie dobrze, bo worek, ktdry teraz ich przeraza, tak naprawde
ratuje im zycie i niebawem stanie sie tak, za kazdym razem, kiedy bedg go zmienia¢, bedg sie cieszy¢, ze go
maja. Worek stomijny to duzo lepsze rozwigzanie niz wszystkie chorobliwe objawy.

Podobny lek moze towarzyszy¢ osobom chcacym zwigzac sie ze stomikiem?

Tego nie wiemn, osobiscie zadnego leku nie miatem ale jestem tg drugg strong — osobg, ktora ma stomie.
Dla mojej dziewczyny stomia nie byta problemem. Powiedziatem jej o worku dos¢ szybko, bo przeciez
predzejczy pozniejto by wyszto. Jeslimowimy o relacji, to opieramy jg miedzy innymina wspolnej szczerosci.
Z Kasig poznatem sie kilka lat po wytonieniu, nigdy nie data mi odczu¢, ze worek jest jakgkolwiek bariera.

Jak zareagowata?

To byto cos, czego wczesniej nie doswiadczyta, ale nie miata nic przeciwko. Worek nie jest czyms, co widac.
Wygladam jak kazdy inny. Kasia jest inteligentng i empatyczng osobg, zaakceptowata to, po prostu.
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Czy stomia w jakikolwiek sposéb pana ogranicza?

Mnie nie ogranicza. Chodze na sitownie, w sezonie letnim jezdze na rowerze i ptywam.

Ma pan wyznaczone cele krétko i dtugoterminowe?

Samorozwoj, dgzenie do wyznaczonych celdw i oczywiscie rodzina.

Moje cele to przede wszystkim czerpanie z zycia i rozwijanie wtasnych zainteresowan oraz wiedzy w tym,
CO mnie pasjonuje. Bardzo wazne sg dla mnie takze relacje miedzyludzkie i budowanie silnych wiezi, ktére
beda mnie wspieraty w codziennosci.

Najwieksza pasja?

Mam dwie. Pierwszg jest muzyka z 1at 80., brzmi dobrze, a wraz z wiekiem, starzeje sie jak wino. Uwielbiam w
niej nostalgiczne i retro futurystyczne brzmienia, bo dajg duzo emocjii energii. Druga pasja to samochody
terenowe. Wszystko zaczeto sie w 2018 roku, kiedy tata kupit 21-letnig Suzuki Vitara. Samochdd przeszedt
remont, wtasciwie tata samodzielnie wyremontowat wszystko. Bardzo spodobaty mi sie przejazdzki po
bezdrozach, stad sentyment do off-road'u. We wrzesniu 2022 roku Suzuki znalazto nowego wiasciciela,
ale juz dwa lata pozniej kupilismy Jeepa Cherokee (K] Liberty z 2005 roku), bo mitos¢ do terenowek,
udzielita sie catej rodzinie. Analogicznie jak Suzuki, Jeep réwniez przeszedt modernizacje i znow jezdzimy
na off-roadowe wyprawy.

Co oprocz off road-u daje panu rados¢?

Najwiekszg rados¢ mi samorozwdj, a takze rodzina i Kasia, moja dziewczyna, ktéra mnie wspiera i kocha,
bez niej trudno mi wyobrazi¢ sobie zycie.
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Tajemnica szczescia tkwi w tym,
aby cieszyc sie tym, co mamy,
a nie martwic tym, czego nie mamy.

- Ewa Woydytto



Natalia Pahudo

Mam sie zatamac
z powodu stomii?
Nigdy w zyciu!

Historia zaczyna sie od diagnozy, ktéra
wstrzgsneta Swiatem Natalii Pahudo.
Z dnia na dzieh przyszta zmiana, ktéra
mogta zabrad wszystko. Mimo poczucia
beznadziei, podjeta walke, nauczyta sie
nowej rzeczywistosci i odnalazta w sobie
site, ktéra pozwolita wygra¢ z witasnym
strachem. ,Nie zamierzam siedzie¢ do
konca zycia w domu, jak jakas$ przegra
tylko dlatego, ze mam stomie! - mowi.
To opowies$¢otym, jak choroba uczy kochac

ZycCie jeszcze mocniej.
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Od czego zaczeta sie pani historia zwigzana ze zdrowiem?

No c6z, mozna powiedzie¢, ze o chorobie dowiedziatam sie znienacka, nawet przypadkowo. Czutam sie
bardzo dobrze, nic mi nie dolegato. Zauwazytam jedynie sladowe ilosci krwi w kale, wtedy zadzwonitam
do lekarki rodzinnej, ze chce powtorzyC badania, ktore robitam raz do roku. Zapytata, dlaczego i zgodnie
z prawdg odpowiedziatam, co zaobserwowatam. Dostatam skierowanie na kolonoskopie. Po dwadch
tygodniach zadzwonita lekarka ze szpitala i poprosita, zebym przyjechata, bo musi ze mng porozmawiac.

Podejrzewata pani, ze cos jest nie tak?

Zachowatam zimng krew. Dojechatam do szpitala i ustyszatam, ze mam guza i czeka mnie diuga Sciezka
leczenia. Nie czytatam nawet wynikow, wsadzitam je do torebki i pojechatam do domu. Pomyslatam wytng
guza, bedzie po wszystkim. To byt maj 2021 rok.

Kiedy pani zorientowata sie, ze to jednak powazna sprawa?

USwiadomita mnie tesciowa syna. Przeczytata wyniki badan - a tam jak wot napisane - nowotwor ztosliwy.
Bytam w ciezkim szoku, jakby mi kto$ w gtowe przywalit. Ryczatam przez trzy dni i nie potrafitam przestac.

Podjeta pani leczenie?

Wraz z moim przysztym mezem pojechalismy do Szczecina na prywatng wizyte. Miatam karte DILO, zeby
byto szybciej, no ale niestety odestano nas z kwitkiem. Znow ustyszatam, ze to dtuga droga i musze czekac.
Znajoma powiedziata, ze w Zielonej Gorze ma wujka, onkologa i zaproponowata, zebym pojechata wiascie
tam. Znow ustyszatam to samo, z jedng matg roznicg, mam czekac na telefon i wtedy szybko przyjechac do

szpitala.

Kiedy zadzwonit telefon ze szpitala?

W sierpniu. Jeszcze w tym samym miesigcu rozpoczetam radioterapie, ktéra trwata piec tygodni.
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Diagnoza przyszta nagle - zaledwie kilka miesiecy wczesniej czuta sie zdrowa,
a juz w listopadzie 2021 roku ustyszata decyzje: operacja i wytonienie stomii.
Poczgtkowo byt szok, ptacz i poczucie, Ze to koniec dotychczasowego zycia.

Ale kiedy bol pooperacyjny mingt, Natalia zaczeta krok po kroku oswaja¢ nowq
codziennosc. ,,Mam dopiero 48 lat i nie zamierzam siedzie¢ w domu, jak jakas
przegrana, tylko dlatego, Ze mam stomie” - méwi dzis, podkreslajgc, Zze worek
nie odebrat jej sity, lecz dat szanse, by zy¢ dalej.

Jak pani znosita radioterapie?

Po tym, co przeczytatam na temat radioterapii, spodziewatam sie, ze bedzie Zle. Jedyny problem, jaki
miatam, to mocne pieczenie w okolicy odbytu. Byto to na tyle niekomfortowe, ze przestatam uzywac
zwyktego papieru toaletowego na rzecz chusteczek nawilzanych. Kiedy odetchnetam po radioterapii,
ponownie przezytam szok.

Co sie stato?

Lekarz stwierdzit: operacja wytonienia stomii 8 listopada. Wczesniej temat stomii nigdy sie nie pojawit,
nawet jako opcja ostateczna. Kolejny raz czutam sie zatamana, bo gdybym wiedziata wczesniej, juz w trakcie
radioterapii, na pewno czytatabym o stomii. Bytabym w jakikolwiek sposdb przygotowana, a tak wysztam
z gabinetu z ptaczem, przez tzy zdgzytam wycedzi¢, ze dam rade, bo wiem, ze ludzie ze stomig wracajg do
codziennego, dobrego zycia.









Jak czuta sie pani po wytonieniu?

Od momentu kiedy sie wybudzitam, czutam sie dobrze, nic mnie nie bolato. Upewnitam sie tylko, czy oby
na pewno na brzuchu mam worek. Pielegniarka powiedziata, ze wszystko jest okej. Po chwili przestatam
czuc jedng noge, pozniej druga. To przypominato paraliz, bytam przerazona. Szybko zawotatam po pomoc,
zZ jednej strony pojawita sie stomia - szansa na nowe zycie, a z drugiej obawiatam sie, ze zaraz strace
nogi. Odtgczono mi pompe z lekami przeciwbdlowymi i wszystko zaczeto wraca¢ do normy, ale nikt mi nie
powiedziat, ze nie mozna pompy podtgczy¢ ponownie. Wtedy uderzyt mnie potworny bol pooperacyjny.
Nawet stekac nie miatam sity, miatam wrazenie, ze tego nie przetrwam. Podawano mi srodki przeciwbdlowe,
ale bol ciggle sie nasilat. Nie mogtam jeszcze pi¢ wody, tylko zwilzano mi usta. Zebym jekaminie przeszkadzata
innym pacjentom, wywiezli mnie na inng sale, zastonili kotarami, zamkneli drzwi, zeby nikt mnie nie styszat.
Gdy zobaczytam, ze za inng kotarg jest starszy, umierajagcy mezczyzna, wtedy bytam pewna - to juz koniec.

Co sie wydarzyto, ze pani przetrwata?

Nie wiem, po prostu stwierdzitam, ze nie dam sig, ze nie chce sie poddac.

Szybko staneta pani na nogach?

Chyba kolejnego dnia. Odwiedzity mnie dwie pielegniarkii kazaty wstac. Nie wiem czy to z bélu, czy z wrazenia
ale nie mogtam ruszac rekoma, ani wsta¢. We dwie podniosty mnie i postawity na nogi. Zobaczytam tunel
i miatam uczucie, ze moj brzuch rozrywa sie na pot. Okropne uczucie. Potem mnie umyty i w koncu przyszedt
do mnie rehabilitant. Pokazat jak mam wstawag, jak uktadac nogi, rece i byto juz znacznie lepiej.

W domu zmieniata pani worki stomijne bez stresu?

Jeszcze w szpitalu pielegniarka ttumaczyta mi, co i jak robic. Identycznie robitam krok po kroku w domu.

| jak?
Za pierwszym razem wzieto mnie na mdfosci, zrobito mi sie ciemno w oczach. Nie z obrzydzenia, tylko

z przerazenia, bo rana na brzuchu byta ogromna i te szwy, z ktorych jeszcze sie sgczyto. Batam sie, ze nigdy
nie wroce do pracy, bo skoro zmiana pierwszego worka zajeta mi godzine, to juz zawsze tak bedzie.
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Z uptywem czasu byto lepiej?

Zdecydowanie! Przeszkolitam sie na You Tube - czym i jak przykleja¢ worki, a potem wpisatam
na Facebooku hasto ,zycie ze stomig” i wyswietlito mi sie kilka grup, miedzy innymi Stomia Symbol
Zwyciestwa, gdzie znalaztam mnostwo ludzi ze stomig, poczutam sie wsrdod nich ,jak u siebie”. Zaczetam
czyta¢ komentarze, interesowac sie ich problemami, to wszystko dodawato mi skrzydet - bo w koncu
poczutam, ze nie jestem sama.

Na poczatku batam sie tez, ze 15 sztuk workéw na miesigc mi nie wystarczy ale dzisiaj, kiedy ich obstuga
jest dla mnie znacznie sprawniejsza, stwierdzam, ze Swietnie daje sobie rade, a w razie niespodziewanych
awarii, dostaje dodatkowe zaopatrzenie od kolezanki.

Jak czuje sie pani dzisiaj?

Z jednej strony czuje sie wysmienicie, bo dzieki stomii, prowadze swobodne zycie. Ale z drugiej, martwi mnie
i ogarnia jakas bezsilnos¢, bo ludzie bardzo mato mowig i piszg o stomii. Najczestsze reakcje spoteczne na
ten temat, to ,oh jaka ona biedna”. Wcale nie czuje sie gorsza, ani tym bardziej biedna.

Jak na pani stomie reagujg znajomi?

Czasem stysze: ,jaka ty jeste$ biedna i nieszczesliwa”. Ja sie tak nie czuje. Jedyna rzecz, ktdéra czasem mnie
martwi, to fakt, ze moja stomia jest delikatnie wklesta, podczas gdy u innych widziatam bardziej wypukte. To
jednak drobiazg w porownaniu z tym, jak wiele dzieki niej zyskatam.. Czasami zdarza sie, ze mi podcieka, bo
lubie spac na brzuchu. Zdarzajg mi sie mate awarie, jak wczoraj w pracy, czuje, ze cos sie odkleja... Pracuje
na portierni, wiec orientuje sie — wiem, ze zaraz nikt nie przyjedzie i biegne do toalety. Mam sSwiadomos¢, ze
zostawie jakis tam zapaszek, ale staram sie to tak zrobi¢, zeby wszystko wyglgdato pieknie.

lle zajmuje pani wymiana worka?

Kiedys$ godzina, teraz to to 15 minut. Ciach, ciach i juz!
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Trudno byto pani wréci¢ do pracy po wytonieniu stomii?

Szef przyjat mnie z otwartymi ramionami, ze tak powiem. Wczesniej przez 12 lat pracowatam przy produkdji
w tej samej firmie, a teraz nie moge, wiec zostatam przeniesiona do ochrony. Bardzo dobrze sie tutaj czuje.

Jak z nowg wersjg zony oswoit sie mgz?

Czasami mi sie wydaje, ze faceci sg stabsi. Nie tak dawno znajoma opowiadata 0 mezu ze stomig. Chtop
kompletnie sie zatamat, nie chce mu sie zy¢, a ma dopiero 53 lata. Nie chce wychodzi¢ z domu, nikogo
stucha¢, itd... Uwazam, ze kobiety szybciej podnoszg sie po takiej zyciowej zmianie. M6j mgz worka mi nie
zmienia, ale zostat przeszkolony na wypadek, gdybym kiedys roztozyta sie na topatki, cho¢ oczywiscie nie
zamierzam. Oczywiscie przytulit mnie i powiedziat, ze razem damy rade.

Czyli pozytywnie...

Na poczatku oczywiscie, bat sie potozy¢ na mnie reke, w obawie, ze przypadkiem odklei mi worek. Teraz jest
tak, jakbym miata go od zawsze. Ciggle zapewniat, ze wszystko jest okej i zebym sie nie martwita, bo bedzie
mnie wspierat.

Stomia nie stata sie dla niej koricem, lecz poczqtkiem - dzieki niej poznata
ludzi, ktérzy pokazali, Ze nie jest sama. ,Nie mam wzroku? Nie. Nie mam nog?
Nie. Mam tylko stomie - i z tego powodu mam sie zatamywac? Nigdy w Zyciu!”
- podkresla. Dzis podrozuje, jeZdzi na rowerze, ptywa i pracuje. A najwiekszym
bogactwem pozostaje dla niej rodzina - mqz i dwaj synowie, ktorzy kazdego
dnia przypominajgq jej, Zze stomia nie zabiera, ale uczy jeszcze mocniej kocha¢
Zycie.
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Uwierzyta pani w te zapewnienia?

Nawet jeslido konca w to nie wierzytam, to fakt, ze méwita to do mnie bliska osoba, plus sama Swiadomos¢
i moment, w ktérym to ustyszatam, dato mi ogromny wewnetrzny spokdj. Chciatabym, by ludzie, ktorzy
sg na poczatku drogi ze stomig, nie poddawali sie, nie zatamywali, bo to jest najgorsze, co moga zrobic.
Ciezko jest mi wyobrazi¢ sobie ludzi starszych, ktorzy sg samotni. To musi by¢ trudne.

Stomie wytoniono u pani w tempie ekspresowym. Wolataby pani by¢ na to przygotowana?

Oczywiscie, ze tak. Moze nie bytoby tez, pewnie podesztabym do tego spokojniej. Chtonetabym dzien
po dniu, czym jest stomia, jak sie z tym zyje? tatwiej bytoby mi przyswoic fakt, ze musze jg miec i tym samym,
zobaczy¢ w niej szanse na nowe zycie. Nie wazne jak diugie, kolejne, dwa, pie¢, czy dziesiec lat. Pewnie
wypytywatabym kazdego o stomie, czy widziat, styszat i oczywiscie szukata informacji na wtasna reke.

Kiedy wychodzitam ze szpitala nie wiedziatam, ze mam kolostomie, ani tego, ze mozna miec ileostomie
i urostomie, ani tym bardziej, ze moze byc¢ wklesta, ptaska, czy wypukta. Wszystkiego dowiedziatam sie sama.
Uwazam, ze caty proces moze by¢ duzo, duzo tatwiejszy, ale lekarze sg zbyt powsciggliwi w informowaniu
pacjentow. Moze jest inaczej, jak pdjdzie sie prywatnie?

Czy dla kogos z najblizszego otoczenia stomia byta problemem?

Mam troche zalu do mojej mamy, bo o stomii nie pozwala méwic¢ w Ukrainie, nie chce by ktokolwiek wiedziat.
Choc jest miz tym niewygodnie, przystatam na to, bo nie chce robic jej przykrosci. Moi sgsiedzi, ludzie z pracy,
wszyscy wiedzg, ze mam stomie, bo tego nie ukrywam, nie chce tego robic¢ - poza jednym wspomnianym
przypadkiem.

Jest co$, o czym mozna powiedzieé, ze dzieki stomii pani zyskata?

Poznatam mnostwo fantastycznych ludzi. Kazdy cztowiek — inna historia. Dzieki nim zrozumiatam, ze stomia
nie jest czyms, o jest najgorsze. Przeciez niektorzy nie majg wzroku, nie widzg piekna Swiata, zachodow
stonca, zmieniajgcych sie kolorow lisci na drzewach, a ja mam tylko stomie, z tego powodu mam sie
zatamywac? Nigdy w zyciul Moge chodzi¢, jezdzi¢ na rowerze, ptywac, podrézowac, czego chcie¢ wiecej?



Kiedy skonczytam chemie, dosztam do wniosku, ze mam dopiero 48 lat i nie zamierzam spedzi¢ reszty
zycia zamknieta w domu tylko dlatego, ze mam stomie!

Jakie aktywnosci pani lubi?

Kiedy mam ochote odcig¢ sie od jakis smutnych zyciowych rzeczy, ide na dtugi spacer, albo przejazdzke
rowerowg, Pomaga mi tez ptywanie i czytanie ksigzek. Poza tym uwazam, ze jestem bardzo szczesliwa
i bogatsza. Moim bogactwem sg wszyscy, ktérych kocham - maz i dwoje wspaniatych, dorostych synow.

lle czasu mineto od wytonienia stomii?

Osmego listopada minely trzy lata... i czuje sie $wietnie.
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Byc sobq to czasem najwiekszy akt odwagi,
jakiego swiat nie zobaczy - ale Ty go poczujesz.



Piotr Siwek

Miatem wybranag
gatgz, a wybratem
Zycie

Gdy zycie stato sie codzienng walka
0 przetrwanie, a terapie nie przynosity
skutku, sam poprosit 0 wytonienie stomii,
bo ,wazniejsze od jelita byto zycie.” Piotr
Siwek otwarcie opowiada o depresji,
myslach samobdjczychizatobie. Nie ukrywa,
ze z kryzysu podnidst sie dzieki mitos¢ zony
i dwoch cérek. Dzieki nim odzyskat siebie
i czerpie dzi$ z zycia wiecej niz kiedykolwiek

wczesniej.
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Podgladatam pana profil w mediach spotecznosciowych i zauwazytam czestg zmiane wizerunku.
Skad ta potrzeba?

To chyba zalezy od stanu umystu w danym momencie. Przede wszystkim nie lubie byc¢ taki sam jak wszyscy.
Kiedy moja fryzjerka miata nowe kolory farb do przetestowania, robita to na moich wtosach. Miatem juz
rézne odcienie blondéw, przez pomaranczowy, fioletowy, czerwony sie sptukiwat, a z niebieskiego sie robit
zielony. Po jednym z eksperymentdw musiatem ogoli¢ sie na tyso, ale wtosy nie zeby, odrosna.

Co to za nieudany fryzjerski eksperyment?

Po farbowaniu na niebieski, chciatem jeszcze trwatg. Fryzjerka stanowczo odmawiata, uprzedzata, ze to spali
mi wtosy, ale bytem nieugiety ...

Wyszedt pan z salonu bez wtoséw?

Nie, same zaczety sie wykrusza¢ po 3 dniach i musiatem wrdcic¢, by ogoli¢ sie na zero.

Rzadko, bo rzadko ale zdarza sie, ze gdy pytam o zalety posiadania stomii, rozméwcy odpowiadajg
.Zero”. Jak jest u Pana?

Ja tak nie odpowiem, bo dzieki stomii odzyskatem wiasne zycie. Nie jestem przykuty ani do toalety, ani do
tozka. Nie ktade sie do t6zka z braku sit, bo wyciencza mnie choroba. Nie musze planowac kazdego wyjscia
z domu pod katem odlegtosci toalet w kawiarniach, sklepach, restauracjach, z ktérych w razie potrzeby
mogtbym skorzystac.

Miewa pan chwile zwatpienia?

Chyba kazdemu, kto ma wytoniong stomie, przychodzg i odchodzg momenty zwatpienia.

Co jakis czas sie przewija sie w gtowie pytanie: dlaczego ja? Dlaczego akurat mnie to dotkneto? Najczescie]
mysle o tym, gdy widze pijuséw pod sklepem. Zero rytmu zycia, statych positkow, aktywnosci fizycznej
i nic im nie jest.
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Kiedy zycie stato sie codzienng walkq o przetrwanie, a kolejne terapie zawodzity,
sam poprosit o wytonienie stomii. ,Wazniejsze od jelita byto zycie” - mowi dzis
Piotr, ktory przeszedt przez bol, Zatobe i depresje, a nawet mysli samobdjcze.
Podniost sie dzieki wsparciu zony i corek, a dzis podkresla, Zze stomia nie byta
koncem, lecz poczgtkiem drogi do wolnosci - i dowodem na to, Zze mozna
odzyskac siebie nawet w najtrudniejszym momencie.

W koncu wysiada im watroba...

No niby tak, ale problemoéw, czy chordb przewlektych najczesciej nie majg — w przeciwienstwie do osoby,
ktora cate zycie uwaza na siebie i dba... mysle, o0 sobie oczywiscie.

Wrdoémy do tematu stomii. Kiedy zorientowat sie pan, ze ma problemy z jelitami?

To byto 8 lat temu, poczatek listopada 2016, mieszkaliSmy wtedy jeszcze w Wielkiej Brytanii. Zaczatem zy¢
naprawde zdrowo. Sitownia, bieganie siedemnascie kilometrow, trzy razy w tygodniu, odpowiednia dieta,
mato weglowodanow itd. W pewnym momencie zauwazytem, ze w stolcu pojawita sie krew. Myslatem, ze to
nic powaznego, zwykte podraznienie i tak w nieSwiadomosci, przechodzitem przez miesigc. Kiedy podzielitem
sie tym z zong, natychmiast wygonita mnie do lekarza. Dostatem skierowanie do gastrologa, ale najblizszy
termin byt za kolejne dwa miesigce.

Czekat pan na wizyte czy znalazt inne wyjscie?

W miedzyczasie polecieliSmy do Polski na Swieta, szybko zrobitem kolonoskopie. W czasie badania pobrano
wycinki i od razu byto wiadomo na czym stoje - wrzodziejgce zapalenie jelita grubego. Zaczatem leczenie
farmakologiczne. Przettumaczytem dokumentacje medyczng i wrocitem do Anglii. Pierwsza terapia lekami






88

przeciwzapalnymi, nie przyniosta skutku, druga to sterydy, takze bez rezultatu. Zaczatem traci¢ na wadze
| stabng¢, coraz czesciej nie byto mnie w pracy. W momencie gdy wszystko, co zjadatem, zaczeto przeze
mnie przelatywac, trafitem do szpitala. Podleczyli lekami jelito i zapytatem jakie mam szanse, ze bedzie
ok. Ustyszatem, ze kiepsko to widzg, ale mogg zaproponowac kolejny lek biologiczny. Oczekiwatem, ze lek,
bedzie gwarantem, a szpital bede odwiedzat nie czesciej niz raz na pot roku. Skoro po dziesieciu miesigcach
leczenia nie byto efektu, a choroba postepuje - to ja prosze o wyciecie jelita.

Jak to, poprosit pan o wyciecie jelita i wytonienie stomii?
Tak, miatem juz na maksa dos¢. Wiedziatem, ze mozna zy¢ bez jelita, przygotowatem sie do rozmowy
z lekarzami, czytatem czym jest stomia, jakie sg powiktania, jak wyglgda codzienne zycie, bytem na wielu forach,

Czytatem, co piszg pacjendi, itd. Dojrzewatem do tej decyzji. Kiedy uznatem, ze mam juz konkretng wiedze
| jestem na to psychicznie gotowy, nie bede czekac, az konieczne bedzie natychmiastowe ratowanie zycia.

Jak na pana prosbe zareagowali lekarze?

Zapytali, czy oby na pewno dobrze sie czuje. Odpowiedziatemn, ze tak. Wezwano do mnie chirurga i psychiatre.
Gremialnie pytali czy wiem, jakie ryzyko niesie operacja, jak wyglada zycie ze stomig. Odpowiadatem
co wiem, ze jestem Swiadomy konsekwencji i zagrozen.

l...?

Gastrolog byt juz po konsultacji z chirurgiem. Psychiatra orzekt, ze mimo wycienczenia organizmu, jestem
Swiadomy, co méwie i 0 co prosze. Po czym dostatem do podpisu zgode na operacje i to by byto na tyle.

Jak sie pan czu#?

Bytem zdziwiony, bo takie operacje planuje sie, z 2-3 tygodniowym wyprzedzeniem, a ja ustyszatem:
,OK, to jutro wytaniamy stomie”. To byt lekki szok. Zadzwonitem do zony i powiedziatem jutro ide na
operacje. Zaniemowita. Nawet nie miatem $miatosci prosi¢, by przyjechata do szpitala, bo lezatem
w placowce oddalonej od domu ponad 100 kilometrow.
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Jak zareagowata zona?

Powiedziata, ze to moja decyzja i jest pewna, ze robie to, co najlepsze dla zdrowia. Oczywiscie przyjechata do
szpitala, pozwolono jej zostac¢ na oddziale przez kilka dni. Patrycja widziata moje cierpienie i bezsilnos¢ wobec
choroby. Odczuty to réwniez moje corki, starsza byta podlotkiem, a mtodsza miata dwa latka. Widziaty, co sie
ze mng dzieje. Wczesniej prowadzilismy aktywny tryb zycia. Nieopodal domu mieliSmy angielskie pagorki,
gdzie spedzalismy kazdy weekend. Zachorowatem i nagle drastycznie wszystko sie skonczyto. Wracatem
z pracy jak zombie i szedtem prosto do t6zka, bo nie bytem w stanie wykrzesac z siebie jakiejkolwiek energii.

Czy po wytonieniu stomii poczut pan ulge?

Moja droga do zycia bez bolu byta z wybojami.

Dlaczego?

Po wytonieniu stomii lezatem w szpitalu jeszcze przez trzy tygodnie z powodu niedroznosci. W koncu
wyszedtem do domu - na cate pdttora dnia. Potem zndw trafitem na oddziat i zostatem na kolejne dwa
tygodnie. Pozniej wyszedtem na cztery dni i znowu wrocitem do szpitala, tym razem na dwa tygodnie.
W koncu wypisano mnie do domu, bo moje jelita potrzebowaty odpoczynku. Dostatem peten zestaw
silnych lekow przeciwbodlowych, takich jak morfina czy tramal, i odliczatem czas do kolejnej dawki. Przez
pewien okres jadtem raz na dwa dni tylko jedng, zblendowang zupke chinskg - to byto jedyne, co moje
jelita tolerowaty. | nagle, mniej wiecej po miesigcu, wszystko zaczeto wraca¢ do normy. Z dnia na dzien.
Po prostu.

Nie ukrywa, ze depresja stata sie jego drugim przeciwnikiem. ,,Kazdemu
powtarzam: jesli czujesz sie nie tak, idZ szukaj pomocy. Z tego mozna wyjsc -

ale trzeba tego chcie¢” - mowi otwarcie. Wspdlnota stomikow, ktérqg znalazt w
Fundacji STOMAlife, data mu poczucie, Ze nie jest sam. Dzieki temu dzis nie tylko
Zyje normalnie, ale tez pokazuje innym, ze z workiem na brzuchu mozna miec
codziennos¢ petng pasji, planow i poczucia wartosci.



Czy miat pan jeszcze jakie$ ,przeboje” po wytonieniu stomii?

Nieraz. To byto niemal po trzech latach od wytonienia stomii. Wychodzitem z domu, pokonatem kilka krokow
I poczutem potezny bol brzucha, jakby ktos uderzyt mnie mtotem pneumatycznym. Ostroznie, powoli
wrocitern do domu, wzigtem morfine, wiedziatem, ze zndw mam jakgs niedroznos¢. Zaczgtem wymiotowac,
a to, co nie mogto wyjs¢ stomig znalazto inne ujscie... Zadzwonitem pod 112 i ustyszatem, ze natychmiast
mam przyjechac. Bytem zlany zimnym potem, przyszedt chirurg, Sciggnat mi worek i stomia byta czarna.
Nastgpito skrecenie jelita i krew juz nie krazyta. Trzeba byto znalez¢ miejsce niedroznosci i zndw na stot
operacyjny. Usunieto mi metr jelita cienkiego, byt tez kolejny raz, bo sie okazato, ze chirurg ratujgc mi zycie,
niedobrze mnie pofatat.

Wrécit pan do petnoetatowej pracy?

Tak, po czterech miesigcach od wytonienia stomii, miatem dtugi okres ponownego wdrozenia. Mimo, ze
powoli odbudowywatem forme na sitowni, pojawit sie problem ze snem. Miatem depresje, to byta walka
z niewidzialnym przeciwnikiem. Dobita mnie tez nagta Smier¢ samobdjcza z bliskiego otoczenia i to byta
kumulacja, ktdra rozwalita system.

Stomicy czesto borykaja sie zdepresja. Najpierw zyjg w potwornym stresie i bélu, nie majac zbytniego
wplywu na to, co dzieje sie z ich zdrowiem, a potem nagta zmiana - wytonienie - ktére wywraca
zycie do géry nogami...

W czasie, kiedy to nastgpito, nie miatem Swiadomosci, ze cos$ jest nie tak. Zaczeto sie niewinnie od ztosdi,
bytem sfrustrowany i wylewatem jg na zone. To czas kiedy bytem na bardzo restrykcyjnej diecie i jak mowig
specjalisci, mozg byt nieodpowiednio odzywiony. Poza tym, emigracja, czyli nieustajgca Swiadomosg, ze jest
sie nie u siebie, niezaleznie ile lat sie mieszka w danym miejscu. Do tego bagaz w postaci dysfunkcyjnej
rodziny, bo wychowata mnie tylko mama...

Sam doszedt pan do wniosku, ze cos jednak jest nie tak, czy kto$ z zewnatrz uswiadomit problem?

Pierwszy sygnat data zona, mowita, ze potrzebuje pomocy. Drugi pochodzit od kolegdw z pracy, przebgkiwali,
ze powinienem o siebie zadbac. Wtedy powoli zaczynatem zdawac sobie sprawe, ze co$ jest na rzeczy i nie
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moge tak zyC. Trafitem na cykl spotkan z terapeutg, dodatkowo wigczono leczenie farmakologiczne, potem
byt psychiatra i cykliczne wizyty w szpitalu. Chodzitem tam na zajecia na okoto cztery godziny. Ktoregos dnia
ustyszatem, ze powinienem na rzeczywistos¢ patrzec jak pies. CieszyC sie z kazdej pierdoty. tapac szerszg
perspektywe niz to, na czym jesteSmy skupieni tu i teraz. Bo jest wiecej rzeczy, ktére mogg nas cieszy¢, niz
nam sie wydaje.

Ciezko jest powiedzie¢: mam depresje?

Nie ukrywam depresji i kazdemu mowie, ze jesli czujesz sie nie tak, idz szukaj pomocy. My jedng osobe
z rodziny stracilismy przez depresje. Ludzie! Z tego mozna wyjs¢, tylko albo az - trzeba tego chciec. To jest
klucz do sukcesu - che¢, bez tego nie ma szans.

Miat pan mysli samobdjcze?

Wahatem sie miedzy koncem a nowym poczatkiem. Byt czas, kiedy miatem juz wybrang wiasng gataz w lesie.
Podczas spaceréw z psem chodzitem wcigz tg samg drogg i wtedy te mysli towarzyszyty mi najczescie.
Chciatem jednak z tego wyjsSC i ciesze sie, ze wybratem Sciezke zycia. Dzis funkcjonuje zwyczajnie. Duzo daje
mi tez przynaleznosc do grupy na Facebooku ,Stomia symbol zwyciestwa”. Poznatem tam innych stomikow,
ktorzy mieli podobne mysli i problemy jak ja. Dzieki nim wiem i czuje, ze nie jestem sam.

Stomia, zatoba, depresja - to duzo jak na jedng osobe, a jak radzili sobie najblizsi z pana problemami

zdrowotnymi?

Trzeba powiedzie¢ to gtosno, gdy w rodzinie jest choroba przewlekta, niewazne czy jest to wrzodziejgce
zapalenie jelita grubego, depresja, czy jeszcze cos innego - to choruje cata rodzina. | cata uwaga skierowana
jest na jedng osobe. Mam to szczescie, ze wszystkie moje dziewczyny sg bardzo wspierajgce. Najwiekszym
wsparciem byta zona, nie zlicze ile godzin, dni rozmawialiSmy. Ona przeczytata chyba z tone ksigzek
w temacie wrzodziejgcego zapalenia jelit oraz depresji. Mtodsza corka zawsze byta pierwsza do zmiany
worka, ogrzewata w malutkich rgczkach nowy, zeby byt cieplejszy. Zagladata jak wyglada stomia, a potem
w szkole opowiadata, ze tata ma pupe na brzuchu. Az w koncu nauczycielki zaczepity zone, zeby dowiedziec
sie, 0 co chodzi. Starsza jest cichg, ciut skrytg osobg, mimo tego widziatem jak to przezywa, wspierata mnie
tym, ze byta blisko i miata anielskg cierpliwosc.
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Lekarze podkreslajg, ze wsparcie bliskich w chorobie, to niemal potowa sukcesu...

Zgadzam sie ztym. Z Patrycjg znamy sie 23 lata - jak tyse konie. Widziata mnie w najgorszym stanie fizycznym,
psychicznym... Ona wie, ze gdyby cokolwiek sie stato, zachowatbym sie dokfadnie tak, jak ona wobec mnie.
Jezdzit i szukat pomocy i po prostu byt przy niej. Piekna z niej kobieta - taka inside and out (,w Srodku i na
zewngtrz” -z j. ang. - ttum. red.) jak mowig Anglicy.

Cierpliwy i wspierajgcy partner w chorobie to prawdziwy skarb. A jak byto w pracy - czy mégt Pan
liczy¢ na empatie i zrozumienie ze strony przetozonych?

Niestety nie bytem w stanie pracowac na zmiany, a kierownik nie chciat sie zgodzi¢ na jedng zmiane.
W koncu dostatem propozycje nie do odrzucenia - zwolnienie ale z duzg odprawa.

Przykre...

Z jednej strony tak, a z drugiej to popchneto nas do sprzedazy domu i powrotu do Polski.

Po 16 latach wrdcilismy na stare Smieci.

Wielka i odwazna zmiana.

Tak, finalnie wyszta nam na dobre.

Czy problemy ze zdrowiem po powrocie do kraju sie skonczyty?

Miatem sporg przepukline wielkodci pitki noznej. Dzieki Fundacji trafitem do profesora Smigielskiego
z Sieradza. | kolejny raz wytoniono mi stomie tym razem po drugiej stronie brzucha, bo z tej samej nie byto
juz mozliwosci. Mam ileostomie po lewej stronie. Smieje sie, ze naleze do elity, bo zwykle po tej stronie
wytaniana jest kolostomia.

Czy stomia w jakikolwiek sposéb ogranicza?

Nie moge wykonywac wszystkich ¢wiczen na sitowni ani spontanicznie wyjs¢ pobiegac, bo musze sie do
tego odpowiednio przygotowal. Zawsze pamietam o pasie, zeby worek sie nie przesuwat. Latem bywa to
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szczegolnie ucigzliwe — wieksze pocenie sprawia, ze worek gorzej sie trzyma, zdarza sie podciekanie, a to
dodatkowo podraznia skére. Mimo tych trudnosci wiem jednak, ze ze stomig mozna naprawde wiele. Kiedy
mieszkatem w Anglii, obserwowatem piecdziesiecioletnig Caroline Bremen - Brytyjke z urostomig, ktéra
ukonczyta Ironmana. Jej przyktad pokazuje, ze ze stomig rowniez mozna odnosi¢ sukcesy, nawet w sporcie.

Chowa pan worek pod ubranie w miejscach publicznych jak plaza, czy basen?

Na plazy go nie chowam, nie mam z tym problemu, nie przepadam za basenami. Ale jesli chodzi o ptywanie,
to mam nauczke, na gtéwke skakac nie moge, bo raz zerwato mi worek, ale na szczescie wyptynat obok mnie,
szybko go zgarnatem i poszedtem naklei¢ nowy.

Jak pan postrzega Swiadomos¢ spoteczng w temacie stomii?

Uwazam, ze Swiadomosc jest niska i jest ciggle tematem tabu. Coraz wiecej stomikéw dzieki akcjom
Fundacji STOMAlife ma odwage, méwic otwarcie o doswiadczeniach po wytonieniu. Osobiscie wcigz brakuje
mi prozaicznej rzeczy - oznaczen toalet. Najbardziej popularne oznaczenia to wozek inwalidzki, albo, ze
w toalecie znajduje sie przewijak dla dziecka. Marzg mi sie oznaczenia toalet przyjaznych stomikom jakie
spotykam w Anglii, czy Hiszpanii. W sumie to bagatelna rzecz, ale bardzo pomocna. Oznaczenie toalety jako
dostepnej takze dla 0s6b ze stomig sprawia, ze staje sie ona bardziej przyjazna i inkluzywna. To szczegdlnie
wazne, bo stomii nie wida¢, a taki symbol jasno pokazuje, ze stomicy majg prawo z niej korzystac.

Jak na worek stomijny reagujg postronne osoby w miejscach publicznych?

Najczesciej ludzie patrzg centralnie na worek, dziwig sie, ale rzadko pytajg. Pamietam sytuacje na plazy:
obok mnie biegat chtopczyk, nagle stangti wskazat palcem na worek. Jego mama natychmiast zareagowata,
podbiegta i zaczeta mnie przepraszac. Zdgzytem tylko powiedzie¢, ze nie ma problemu i moge jej synowi
wyttumaczy¢, co to jest. Bo przeciez moze sie zdarzy¢, ze w przedszkolu spotka kolege z takim workiem -
sg choroby, przez ktdre dzieci od urodzenia zyjg ze stomig. PorozmawialiSmy chwile, a potem podziekowata
I odeszli.

Innym razem podeszta do mnie kobieta i powiedziata: ‘Obserwuje pana od tygodnia i naprawde podziwiam'.
Bytem zdziwiony, wiec zapytatem: ‘Ale za co?. Wtedy wyznata, ze sama od oSmiu miesiecy ma stomie po



operacji nowotworu, ale wstydzi sie worka. Odpowiedziatem, ze gdyby nie wytoniono jej stomii, pewnie nie
moglibySmy dzis rozmawiac tutaj, na plazy.

Doktadnie.

Im wiecej ludzi wie na temat stomii, tym jest lepiej. Kazda nowa osoba, ktora pojawia sie u mnie w pracy, nie
ma pojecia, ze jestem stomikiem, bo tego nie widac. Po jakims czasie, jak sie worek napetni, to dopiero cos
tam widac¢, wtedy jedne kolezanki zaczynajg sie Smiac, twierdzg, ze to moj osobisty podgrzewacz na zimne
dni. Drugie reaguja: och jakie to przykre, ze masz worek! Wtedy odpowiadam, ze mnie nie jest przykro,
bo dzieki niemu zyje. Mysle, ze to wspodtczucie wynika z niewiedzy i przekazywanych historii z pasami
krakowskimi sprzed kilku dekad.

Ludzie wspétczujg... a majg jakies powody do zazdrosci?

Przystuguje mi 10 dni dodatkowego urlopu. Jak, ktos mowi, ,bo ty masz 10 dni wiecej’. Odpowiadam,
bierz worek i moje 10 dni urlopu, ja bez nich przezyje. | wtedy zawsze stysze: jak tak, to nie.

Czy po latach zycia ze stomig, poprositby pan o wytonienie raz jeszcze?

Czasami sie zastanawiam, co by byto gdyby kolejny lek pomdgt. Zadaje sobie pytanie, czy dobrze zrobitem.
| zaraz szybko poréwnuje zycie w chorobie oraz to obecne. Odpowiedz jest prosta - ze stomig, zycie jest
lepsze.
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Nie wszystko trzeba naprawiac. Niektore rzeczy
wystarczy przyjqc i otulic ciszq.



Jolanta Strychalska

Nie pytaj, dlaczego
ja - pytaj, co dalej

Dwie ciezkie walki z nowotworami,
codziennos¢ z workiem  stomijnym,
wychowanie trojki dzieci, w tym syna
z porazeniem moézgowym. Mimo trudnych
doswiadczen, bohaterka wywiadu nigdy
nie stracita optymizmu i energii do zycia.
To rozmowa o akceptacji zmian,
poszukiwaniu  psychicznego  komfortu
ipewnosci,zekazdazyciowarewolucjamoze
prowadzi¢ do nowego poczatku. ,Stomia
uratowata mi zycie - nie zamienitabym jej

na nic innego” - méwi Jolanta Strychalska.
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Jaka role w Pani zyciu odgrywata praca zawodowa i jak udawato sie Pani godzi¢ obowigzki zwigzane
z rodzing?

Zawodowo, zwigzana bytam z bankowoscig. Bardzo lubitam swojg prace. Zajmowatam sie kredytami, pozniej
bytam pracowatam jako przy kasie. Przy takiej pracy trzeba by¢ wypoczetym, miec trzezwy umyst, bo tatwo
sie pomyli¢. Miatam juz tréjke dzieci, w tym jedno z niepetnosprawnoscig. Mgz srednio mi pomagat, wiec
zycie na dwoch etatach w pracy i w domu, zmienitam na jeden etat - bycie mamg. Cate zycie poswiecitam
poswiecitam przede wszystkim Tomkowi, najmtodszemu z dziecku.

Zatuje pani czegos$?

Przez wiekszo$¢ zycia z oczywistych wzgleddw bytam skoncentrowana na najmtodszym synu. Dwoje
starszych dzieci nieSwiadomie odsuwatam. Mysle, ze nie datam im tyle mitosci, co Tomkowi. Ale co miatam
zrobi¢, powiedzie¢, ze zycze im tez takiego dziecka, zeby doswiadczyli tego, co ja doswiadczam. No nie
mogtam i nie chciatam im tego powiedzieC. Teraz trzeba nasza rodzine troche pozszywac.

Dziecko wymagajgce duzych naktadéw wsparcia i choroby. Kiedy zaczely sie pani problemy?

Pierwszy raz zachorowatam na nowotwor ztosliwy majgc 34 lata, to byt rak szyjki macicy.

Wspétczuje...

Ja - dwa miesigce naswietlan. Tylko wie Pani, wtedy byty inne naswietlania, takze troche wszystko miatam
popalone w Srodku, dlatego potem usunieto mi wszystko, co byto mozliwe. W domu - trojka matych dziedi,
to byt szok. Jakos z tego wysztam, przez dwadziescia jeden lat miatam spokd.

A potem?

Zawsze sie Smieje, ze nade mng ktos czuwa. Wszystko w zyciu mam przez przypadek. Wszystko dziato sie
w styczniu miatam urodziny, jako$ w pigtek maz wyjezdzat, w poniedziatek pojechatam do szpitala, bo nie
mogtam znies¢ bolu brzucha. Zwykly rentgen pokazat, ze cos jest nie tak z jelitem grubym, a we wtorek juz
lezatam na stole. Ratowano mi zycie.
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Stoczyta dwie walki z nowotworami i cate Zycie poswiecita opiece nad synem

Z niepetnosprawnosciq, ale nie pozwolita, by choroba jg ztamata.

Stomia pojawita sie nagle, bez ostrzezenia - w sytuacji kryzysu, ktéry mogt
skonczyc sie tragicznie. ,,Gdybym wiedziata wczesniej, ze bede miec stomie,
moze bytoby mi trudniej. Lek rodzi sie z nadmiaru informacji” - méwi dzis.

W worku stomijnym nie widzi problemu - to dla niej symbol zycia i praktycznego
rozwiqgzania. Z usmiechem powtarza: ,Nie trzeba sie zatrzymywa¢ na kazdej
stacji, teraz jestem bardziej mobilna niz wczesniej”,

| obudzita sie pani z workiem stomijnym na brzuchu?

Doktadnie. Nie wiedziatam, ze bede miata stomie. Okazato sie, ze byt to rak jelita grubego.

Wiedziata pani co to jest albo jak bedzie wyglgdata pani codziennos$¢?

Nie, nawet nie wiedziatam, ze co$ takiego jest. Najwazniejsze dla mnie byto to, ze jeszcze diugo bede zyc.
Od operacji mineto pie¢ lat i jest wszystko dobrze, czuje sie Swietnie, do samego worka juz sie
przyzwyczaitam. Prébowatam, zespolenia i juz nigdy w zyciu ponownie nie sprobuje, bo dla mnie to byto
gorsze jak sama operacja wytonienia.

Nawet gdyby pojawit sie Smiatek, ktory podjatby sie tego zadania?

Nawet wtedy. W Poznaniu probowano mi zrobic zespolenie, wczesniej miatam operowana przepukling, siatke
mamzatozong. Bytamumowionawtasniew Poznaniu, nakolejngprébezespolenia, miatamzcorkgjechacinagle
przyszedtmail, ze niestety, ale odwotujg mojg operacje. Chybazrobilimiprzystuge, bojak ostatniorozmawiatam
z profesorem Banasiewiczem, to on wtasnie do mnie méwit, a moze sprobujemy to schowac?









Dlaczego nie chce pani sprébowac?

Skoro raz sie nie udato, to ja nie chce zadawac sobie dodatkowego boélu. Poza tym nie wierze, by komukolwiek
udato sie podktadac cztowieka, dokfadnie tak samo jak byto to kiedys, to niemozliwe. Zawsze cos jest nie
tak... Woreczek jest dla mnie bezpieczny, przyzwyczaitam sie do niego, mozna z nim zy¢ bez ograniczen,
a teraz kiedy zobaczytam piekne zdjecia z sesji, na nowo uwierzytam w siebie. Az moj kolega powiedziat:
tylko w samozachwyt nie popadnij.

Przez jaki okres przyzwyczajata sie pani do worka stomijnego?

Okoto tygodnia, nie zartuje. Naprawde! Jestem bardzo pogodng i pozytywng 0sobg. Przyszedt doktor
powiedziat mi o tym worku i tyle. Stwierdzitam, ze skoro tak musi by¢, to trzeba sie nauczyc tego i zy¢ dalej.
Na poczatku pomagata mi corka, a teraz juz wszystko robie sama.

Zdarzaly sie nieszczesliwe wpadki?

Poczatkowe przygody bywaja trudne. Kiedys w nocy pekt miworek. Uuu, z dwie godziny w tazience siedziatam.
Rano zadzwonitam do corki i moéwie, cos jest nie tak, nie wiem o co chodzi. Wtedy zaczetam szukac innych
workow.

Jest pogodna, konkretna i silna - ale nie dlatego, Ze nie doswiadczyta trudnosci,
tylko dlatego, ze sie im nie poddata. Depresje przepracowata z pomocq
specjalistow, otoczenie przefiltrowata tak, by zostawic przy sobie tylko
zyczliwych ludzi. ,Nie musze mie¢ ttumow - wystarczy kilka oséb, ktére
rozumiejq i nie oceniajq” - méwi. Po smierci meza nauczyta sie zy¢ na nowo,

w zgodzie ze sobq. Przeprowadzka na wies, zwierzeta, cisza i codzienne
obowiqgzki dajq jej ukojenie. ,,Stomia nie jest karq. To ratunek. A Zycie - nawet
z bliznami - moze byc¢ dobre, jesli tylko przestaniemy pyta¢: dlaczego ja?”
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Przeszta pani dwie powazne rewolucje w kwestii zdrowia. Nie jednego taka sytuacja, by zatamata,
a z pani bije rados¢, optymizm. To sie dziedziczy, czy uczy?

Nauczytam sie sama. Chciatam sie tego nauczy¢, bo juz w dziecinstwie nie miatam tatwego zycia. Rodzice
wyznawali ,Zimny chéw”, pozniej matzenstwo tez takie nie bardzo. Do tego jeszcze trzecie, ostatnie dziecko
urodzito sie z porazeniem mozgowym, jest niepetnosprawne motorycznie. Chciatam by¢ przy nim pogodna,
nauczytam sie tez cierpliwosci. Dzi$ syn jest juz po studiach, pracuje i podobnie jak ja, jest pozytywnym
cztowiekiem. Cate zycie wierzytam, ze bede miata dobrze. | mam dobrze, i bede miata jeszcze lepiej.

Odrobita pani wiele zyciowych lekgji...

Caty czas je odrabiam. Chyba od dekady wstuchuje sie w siebie. Kiedy przechodzitam kryzys w zyciu
osobistym, nie batam sie siegna¢ po profesjonalng pomoc. Wiele oséb obawia sie iS¢ na terapie albo do
psychiatry, a przeciez to lekarz, jak kazdy inny. Pierwszy nowotwor przyptacitam depresjg, nie chciatam sie
w sobie zapadad, chciatam by¢, zyC€ i patrzec jak dzieci dorastaja.

Jak udato sie pani osiggnac¢ psychiczny komfort?

Duzo czytam, stucham podcastéw, a szesc lat temu wraz z mezem przeprowadziliSmy sie na wies. Miasto
mnie przyttaczato, a ttumy ludzi, zle na mnie dziataty. Tutaj mam spokdj, nature i zwierzeta. Caty czas trzeba
cos robi¢, lubie to i czerpie z tego ogromng przyjemnosc. Nie mozna siedzie¢ przed telewizorem i tak
marnowac zycia. Trzy lata temu, gdy zmart mgz musiatam pouktadac sie sama ze sobg na nowo.

Jak najblizsze otoczenie, kolezanki, przyjaciele odebrali fakt, ze ma pani stomie?

Czesto miwspotczujg, a ja Smieje sie i odpowiadam: ludzie, ja nie jestem chora! W trudnych momentach
okazato sie, kto jest przy mnie. Wielu ludzi sie oddalito, ale ci, ktérzy zostali, sg prawdziwymi przyjaciotmi.
Stwierdzitam, ze trzeba zamkng¢ pewne drzwi i zrobitam to, z bolem, ale teraz jestem z tego dumna.
Mam tylko pare osob wokot siebie i to w zupetnosci wystarcza. Nigdy nie spotkata mnie zadna
przykros¢ z powodu, ze jestem stomikiem. Duzo wiecej trudnych sytuacji spotykato mnie z powodu
niepetnosprawnosci syna.
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Reagowata pani?

Zawsze. W latach 80-tych, gdy urodzit sie Tomasz, to czasy kiedy wiele rodzicow wstydzito sie kalectwa
wtasnego dziecka. Zostawiali je w tdzeczku i najczesciej pozostawato w tdzku do konca zycia. Ja z Tomaszem
chodzitam wszedzie. Pamietam jedng sytuacje z plazy. Tomek czotgat sie po piasku podciggajac sie
na rekach w kierunku wody. Nagle podchodzi do mnie kobieta i mowi, ze ona z takim dzieckiem by nie
przyszta i ja tez nie powinnam. Popsuta mi humor. Powiedziatam, ze Tomek tez cztowiek i ma takie samo
prawo, by przebywac tu, jak ona. Na co ustyszatam ,ale moje dzieci patrzg”. Wtedy nie wytrzymatam
I powiedziatam: to dobrze, niech patrzg i sie ucza.

Gdyby mogta Pani wczesniej wiedzieé, ze bedzie mie¢ stomie - czy to w jakikolwiek sposdb by co$
zmienito?

Jakbym wiedziata, ze bede miec stomie... Gdybym byta inaczej przygotowana, moze bym sie wystraszyta?
Pewnie szukatabym informacji i narastatby we mnie lek. Chyba lepiej, ze wydarzyto sie to bez uprzedzenia
| przygotowania. Moja stomia jest tadna i akceptuje ja.

Czy kiedykolwiek z powodu trudnych doswiadczen zastanawiata sie pani ,dlaczego ja?”

Nie, trzeba przejs¢ nad tym do porzadku dziennego i odpusci¢ sobie takie pytania. Zawsze powtarzam
sobie, ze cokolwiek sie zdarza - Smier¢, problemy ze zdrowiem, operacja czy inne trudnosci - dzieje sie po
coS. To nie jest kara ani zadne ,ukaranie”. Tak po prostu wyglada zycie.

Co powiedziataby pani pacjentosobom przed operacja wytonienia stomii?

Najpierw powiedziatabym, zeby sie nie bali - stomia to co$, co ratuje zycie. Warto skupic sie na pozytywach:
ktos kiedys to wymyslit i to naprawde cudowne rozwigzanie. Przeciez dawniej tak wielu ludzi umierato na
raka jelita, a dzis wystarczy woreczek - jedyna roznica polega na tym, ze tresc jelitowa nie wydostaje sie z
tytu, tylko z przodu. Ma to tez swoje praktyczne strony, bo na przyktad w podrdzy samochodem nie trzeba
sie zatrzymywac na kazdg przerwe do toalety. Zamiast pytac ,dlaczego ja?", lepiej usigsc i zastanowic sie ,co
dalej?”
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Czasem Zycie nie prosi o zgode.
Ale pyta, czy nadal chcesz w nim byc.
| wtedy mozesz odpowiedziec: tak.



Julita Szewczyk

Witam w klubie!

Toczyta walke z chorobg przez (¢wierc
wieku. Przezyta niezliczone nawroty,
operacje i chwile, w ktérych zycie wisiato na
wtosku. Diagnoze - wrzodziejgce zapalenie
jelita grubego, ustyszata jako nastolatka,
potem byta trudna cigza, sepsa i w koncu
stomia, o ktérej wczesniej nawet nikt nie
wspomniat. Dzi§, jako wolontariuszka
Fundacji STOMAIife, wspiera innych i mowi
z przekonaniem: ,Dopiero po wytonieniu

stomii poczutam, ze naprawde zyje”.
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Jest paniwolontariuszkg Fundacji STOMAIife. lle lat zajeto pani, by dojs¢ do tego zyciowego momentu?

Zeby znalez¢ sie w miejscu, w ktdérym jestem dzisiaj, potrzebowatam kilku dekad. Kiedy mys$lami wracam do
przesztosci, czasami sama nie wierze, przez co przesztam. O chorobie dowiedziatam sie, gdy wchodzitam
w dorostos¢. Wrzodziejgce zapalenie jelita grubego brzmiato jak wyrok. Walka o zdrowie trwata dtugie lata.
Zdarzyto sie, ze kilka razy uciekatam grabarzowi spod topaty, ale nawet choroba nie zniszczyta mojego
marzenia o dziecku. Kiedy moj stan odrobine sie polepszyt, zasztam w cigze.

Wspaniale!

Niestety czar szybko pryst, bo przyszedt nawrét choroby. Znéw trzeba byto ratowac mi zycie. Podczas trzeciej
doby w szpitalu moj stan sie pogorszyt i z ginekologii przeniesli mnie na gastrologie. Tam dowiedziatam sie,
ze muszg zastosowac leczenie drastyczne. Ratowanie mojego zdrowia miato odbyc sie kosztem dziecka.

W jednej chwili zycie zmienia sie o sto osiemdziesiagt stopni...

To byfo cos strasznego.

Wahata sie pani z decyzjg?
Na szczesScie miatam wsparcie w siostrach, ktére non stop powtarzaty, ze najwazniejsza jest psychika. | jak
wbije sobie do gtowy, ze donosze i urodze, to tak bedzie. No i faktycznie odmowitam leczenia drastycznego,

Cwier¢ wieku zmagata sie z chorobg - kolejnymi nawrotami, bélem i operacjami,
ktore nie raz stawiaty jg na granicy Zycia i smierci. Stomia, o ktérej wczesniej
nikt nawet nie wspomniaf, pojawita sie w dramatycznym momencie i uratowata
Zycie. ,,Dopiero po wytonieniu stomii poczutam, ze naprawde Zyje” - méwi dzis.
Jako wolontariuszka Fundacji STOMAIife wspiera innych i pokazuje, ze nawet

po latach cierpienia mozna odzyskac site i radosc codziennosci.
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bo chciatam donosi¢ cigze, zobaczy¢ malenstwo, by¢ mamag, itd. Trzymatam sie rad siostr i karmitam sie
pozytywnymi myslami.

Udato sie?

Tak. Dwudziestego lutego 2005 roku zostatam mamg pieknej dziewczynki. Dzisiaj to juz dwudziestoletnia
kobieta, z ktdrej jestem bardzo dumna.

Po porodzie choroba uderzyta ze zdwojong sitg?

Miatam wiele nawrotéw choroby, radzitam sobie raz lepiej, raz gorzej ale niemal z kazdej opresji wychodzitam
obronng reky, az do momentu pandemii. W 2020 nastgpit przetom.

Co sie wtedy wydarzyto?

Nic nie zapowiadato ciszy przed burzg. W maju robitam kolonoskopie i nic nie byto wida¢, w czerwcu pojawiaty
sie w kale sporadyczne plamki krwi. To mnie zaniepokoito, szczegolnie, ze wrocity tez bdle brzucha. Lekarz
rodzinny nie chciat wypisa¢ mi sterydu, bo w dokumentacji od gastrologa, ktéry przyjmowat 100 km ode
mnie, byto napisane, ze leki sterydowe wytgcznie pod nadzorem gastrologa.

Nie chce go usprawiedliwiaé, ale moze nie chciat ponosi¢ odpowiedzialnosci...

By¢ moze ale ja odbijatam sie od drzwi do drzwi. Rodzinny odmawia, do gastrologa nie miatam szans sie
dosta¢, bo wszystkie szpitale byty COVID-owe. A ja trzy razy w tygodniu robitam badania krwi i za kazdym
razem gdy odbieratam wyniki styszatam, ze mam nieprawidtowe CPR i cos sie dzieje.

Jaki finat miata ta historia?

Do objawdw dotgczyty wymioty. Miatam wrazenie, ze zblizam sie do Sciany. W koncu zadzwonitam do NFZ-u
| zapytatam, kto moze wypisac¢ mi lek. Lekarz rodzinny ma obowigzek - ustyszatam. Wrécitam do rodzinnego
powiedziatam, co na to NFZ i nastepnego dnia dostatam recepte na oswiadczenie, ze choruje i to jest lek,
ktory juz bratam i znam jego dziatanie. Postanowitam pojechac do szpitala do Szczecina - sto kilometréw od
domu, bo zwijatam sie juz z bélu. Kazda dziura w jezdni, to dodatkowe cierpienie, myslatam ze nie przezyje.









Najpierw wstyd i izolacja, potem przetom - spotkanie innych stomikéw

i odkrycie, ze z workiem mozna zy¢ normalnie. Julita wspomina: ,,Wracatam

do domu odmieniona, w koricu przestatam wstydzic sie choroby”. Dzis méwi do
nowych pacjentow: ,Witam w klubie” - i swoim przyktadem daje im cos, czego
sama przez lata nie miata: otuche, Zze stomia nie odbiera kobiecosci

ani usmiechu, ale potrafi przywrécic wolnosc.

To byt moment, kiedy ratunkiem byto wytonienie stomii?

Tak. Po dtugiej batalii na SOR, zostatam przyjeta, zrobiono mi szereg badan tgcznie z USG, przeSwietleniem,
itp. Pozegnatam sie z mezem, powiedziatam, ze ma znalez¢ kobiete, ktéra dobrze wychowa naszg cérke
| nie bedzie robita jej krzywdy, bo wtedy bede ich z gory straszyC. A potem otworzytam oczy i cieszytam sie,
ze zyje. Widziatam, ze mam jakis woreczek na brzuchu ale pomyslatam, ze to cos$ czasowego.

Nie styszata pani o stomii?

Przez dwadziescia szes¢ lat walki z wrzodziejgcym zapaleniem jelita nie styszatam, ze w wyniku mojej choroby
mozna mie¢ wytoniong stomie. Gdybym wiedziata, przygotowatabym sie na to psychicznie, poczytata cos
W Internecie, a tak...

No wiasnie, jak to pani przyjeta?

Przyszedt chirurg i poinformowat, ze aby ratowa¢ mi zycie musiat wycig¢ cate jelito grube i zostawit
siedmiocentymetrowy kikut, zeby za rok sprébowac odtworzy¢ ciggtos¢ przewodu pokarmowego. Dla mnie
to byta czarna rozpacz, przezytam szok. Nikt nie wezwat do mnie psychologa, ani psychiatry, catg robote
robity pielegniarki.
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W jaki sposéb pomagaty?

Przede wszystkim Dbyty, pomagaty zmieni¢ worek
i ttumaczyly, ze stomicy prowadzg zwyczajne zycie.
Miatam tez wsparcie od moich siostr rodzonych,
jedna jest pielegniarka, a druga potozna. Przyjezdzaty
do mnie o kazdej porze dnia i nocy, a kiedy tuz po
operacji izolowatam sie w domu, wyciggaty mnie
z niego na site. Mam ogromne szczeScie do ludzi,
ktorych spotkatam po wytonieniu stomii.

Wrdéémy na chwile do wytonienia. Jaki byt powéd
wytonienia?

Jak przeczytatam dokumentacje, to okazato sie, ze
w dniu przyjecia do szpitala, we wszystkich badaniach
byto wida¢ poczatki niedroznosci jelita. Zanim mnie
zoperowano, lekarze twierdzili, ze nie majg podstaw
do ingerencji chirurgicznej. Zareagowana dopiero gdy
pojawity sie poczatki sepsy, a jelito byto rozdete na
11 i pot centymetra i zaczynato sie robi¢ niebezpiecznie.

Udato sie zespolenie? Bo byta taka szansa...

To dtuga historia, w ktoérej zostatam wielokrotnie
upokorzona.MiatambycoperowanarobotemdaVinci.
| powiem jedno, w szpitalu w Szczecinie moja
noga nigdy nie postanie. Na miejscu bytam ofiarg
przemocy stownej. Gdy lekarze odkryli, ze mam
ropien kikuta, mieli pretensje i wykrzykiwali po
co w o0gole przyjechatam. Ponadto oskarzono



mnie, ze lecze sie samodzielnie. Z powodu naciekéw zapalnych na kikucie, zabieg odwotano. Problem
polegat na tym, ze moja lekarka dopoki widziata szanse na odtworzenie, walczyta o mnie jak lwica.
Ttumaczytam, ze pogodzitam sie, ze mam na brzuchu worek, ze stomia uratowata mi zycie i w koncu
nie czuje boélu, nie ma nawrotow choroby, poprawit sie komfort zycia, a ona wcigz nie dawata za
wygrang. Pézniej miatam do niej pretensje, bo po co mi to cate upokorzenie, robienie wody z mozgu,
ze co$ moze sie udac. To byt moment kiedy psychicznie bytam wykonczona, a dyskwalifikacja do zabiegu
kompletnie mnie zatamata.

Wierze...

Tego, co czuje sie w takich sytuacjach nie da sie opowiedzie¢. To bezwzgledne odbieranie nadziei. Cata
historia miata jeszcze wiele watkdw, nie wspomniatam na przyktad o przetoce. Czasem juz nie chce mi sie
mowiC o tym co byto, rozpamietywac tego... Moja choroba odbijata sie na naszym matzenstwie, maz nie
chciat mnie kiedykolwiek zostawi¢, ale byt przerazony, ze moze mnie straci¢. Widziat mnie w momentach,
ktore trudno sobie wyobrazi¢. Ja nie chciatam juz zy¢, mowitam, ze natykam sie tabletek i péjde do piachuy,
bo nie wytrzymywatam juz z bélu, bytam agresywna. Wygladatam jak kukta obleczona skdra, kompletnie
bezsilna, wyjgca z bolu. Powiem tylko tyle, ze wszystko zaczeto iS¢ w dobrym kierunku dopiero, gdy trafitam
do profesora Tomasza Banasiewicza.

lle operacji pani w sumie przeszta?

Nie licze... usuniecie macicy, usuniecie catego jelita grubego z wytonieniem stomii, no i usuniecie odbytu
z plastykg pochwy i plastykg stomii.

Przed ostatnig operacjg batam sie, jak nigdy, bo juz wiedziatam jak dtugo dochodzitam do siebie
po poprzednich zabiegach. Zapytatam doktora czy dostane jakiego$ gtupiego Jasia - Pani bierze
75 miligramow Hydroksyzyny ijuz jest Jasiu. Do rozmowy wigczyta sie pielegniarka, nie mogta powstrzymac
sie od Smiechu, w koncu wycedzita przez zeby, ze jak raz wzieta 25 miligramow, to spata przez 3 dni.
Na co ja dodatam, ja po 75 siadam za kétko i jade. Jak oni sie Smiali... Wysztam, wypisali mnie po tygodniu do
domu i do tej pory wszystko jest okej. POzniej znalaztam grupe na Facebooku ,Stomia symbol zwyciestwa”
i to odmienito moje zycie.
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W jaki sposob?

Wybratam sie na jeden z fundacyjnych wyjazddw, za sprawa Mireli, to byt Karpacz. Pierwszy raz w zyciu
zobaczytam i zrozumiatam, ze worek moze mieC kazdy. Zwrocitam uwage na Piotrka Siwka, bo
jako jedyny nie ukrywat worka pod ubraniem. Okazato sie, ze niedaleko siebie mieszkamy,a potem
opowiedziat mi swojg historie. Wzruszyta mnie i podniosta na duchu. Postawa Piotrka przekonata
mnie do noszenia sukienek, a nawet obcistych spodni. Do domu wrdécitam catkiem inna, bo
w koncu przestatam wstydzi¢ sie choroby. Od tamtej pory ide przez zycie z usmiechem i pokazuje ludziom,
ze z workiem da sie zycC.

Z jakimi wyzwaniami spotyka sie pani w pracy wolontariuszki?

Jestem do dyspozycji dla kazdego, kto o stomii chce rozmawiac. Coraz czesciej spotykam ludzi i tatwiej przez
gardto przechodzg stowa ,tez jestem stomikiem”.

Moze ma pani jaki$ przyktad?

Pracowatam w sklepie z bielizng i przyszta do mnie klientka, z prosbg o dobranie bielizny. Powiedziata
tylko, ,jestem niesprawna”, a po chwili dodata: mam dwie stomie. Wyciggnetam do niej reke i mowie: witam
w klubie, ja tez jestem stomiczkg. Nie mogta uwierzy¢, ciggle powtarzata ,po pani nie widac i jeszcze taka
pozytywna i usmiechnieta...”

Odpowiedziatam, ze nauczytam sie cieszy¢, bo po 26 latach cierpienia, w koncu czuje, ze zyje. Jestem czescig
rozowej rodziny i powiem wprost, jest w tych ludziach jakas magia.
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Gdybys wiedziaf, Ze to, co przeszedtes,
stanie sie dla kogos drogowskazem - moze
spojrzatbys na siebie tagodniej.



Szymon Schmidt

Rowny gosc
z workiem
na brzuchu

Od dziecka interesowata go technologia,
ale dopiero osobiste doswiadczenie
wyznaczyto  kierunek  dziatan.  Dzi$
Szymon Schmidt tworzy rozwigzanie,
ktére moze pomdc stomikom odzyskac
kontrole nad codziennoscig i odbudowac
poczucie wtasnej wartosci. To historia
0 przetamywaniu tabu i szukaniu
sprawczosci tam, gdzie inni  widzg

ograniczenia.
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Jakie ma pan pasje?

Maijsterkowanie i elektronika. Gdy bytem troche mtodszy, samodzielnie tworzytem jakie$ uktady albo cos
rozbieratem na czesci i sprawdzatem, na jakiej zasadzie dziata. To przez to, ze gdy zadawatem sobie pytanie,
lubitem miec jasng odpowiedz. Jesli nikt nie potrafit mi jej udzieli¢, szukatem jej samodzielnie. | doszedtem
do wniosku, ze wszystko zwigzane jest z fizyka, nie tylko od strony praktycznej, ale tez teoretyczne;.

Jakie przedmioty najczesciej pan rozbierat?

Praktycznie zawsze te same - telefony i sprzet audio. Niestety nowsze rzeczy sg zrobione tak, zeby nie dato
sie ich samodzielnie naprawic. Nie tylko rozbieratem dla samego sprawdzenia, lubitem i nadal lubie tworzy¢
praktyczne rzeczy, proste uktady.

Skad to zainteresowanie?

W technikum miatem Swietng nauczycielke, ktéra zmobilizowata mnie do wziecia udziatu w Olimpiadzie
Innowacji Technicznych i Wynalazczosci, zapytata czy mogtbym zrobic co$ zwigzanego ze stomia.

Nie moge sie doczeka¢, by ustyszeé, co pan wymyslit!

Wraz z kolegami wpadliSmy na pomyst, zeby zrobi¢ czujnik informujacy o poziomie napetnienia worka
stomijnego. Zostatem nawet finalistg tej olimpiady, potem sprawdzaliSmy jak wyglgda to pod katem prawnym,
jak to opatentowac i... zapomniatem o tym pomysle. Dzisiaj jestem studentem elektroniki i telekomunikagji
na Politechnice Poznanskiej i wracam do tematu czujnika, pytatem o wsparcie juz kilku wyktadowcow

i z checig mi pomoga. Zobaczymy, co z tego bedzie.

Taki czujnik to duze utatwienie...

Szczegolnie dla seniorow i 0séb, ktore stomie majg od niedawna i nie sg wprawieni w zmienianie sprzetu.
Sygnatz czujnika, pozwolitby nawczesng reakcje, dziekitemu mniejsze bytyby ryzyka: po pierwsze, publicznego
upokorzenia i po drugie, wystgpienia podraznienia skory. Taki sprzet dawatby komfort psychiczny, bo ciggte
kontrolowanie, czy oby na pewno wszystko jest okej, bywa meczace.
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Od dziecka mierzyt sie z chorobg, ktéra pozbawita go jelita grubego, a w wieku
dwunastu lat doprowadzita do wytonienia stomii. Najpierw byty powiktania,
przetoki i lata bélu, péZniej walka o powrdét do normalnosci. Dzis Szymon nie
ukrywa, ze to wtasnie stomia pozwolita mu zy¢ i rozwija¢ pasje. ,To ode mnie
zalezy, czy ludzie bedq widzie¢ we mnie chorego, czy rownego goscia z workiem
na brzuchu” - méwi, podkreslajgc, ze doswiadczenie choroby nie zabrato mu
marzen ani planow, lecz tylko dodato determinacgji.

Ok kiedy ma pan stomie?

Od razu uprzedze, ze niektore rzeczy bede sptycad, nie dlatego, ze mam problem, tylko wiele razy o tym
opowiadatem i nauczytem sie mowi¢ o mojej historii w ekspresowym tempie. Za chwile zrozumie pani
dlaczego...

Gdy miatem 10 lat, lekarze wycieli mi jelito grube. Z powodu polipowatosci jelit, bez jelita grubego zyje
réwniez moja mama oraz brat mamy. Gdyby nie ingerencja lekarzy, pewnie rozwingtby sie nowotwaor. Kiedy
miatem 12 lat, znéw wylgdowatem na stole operacyjnym, bo po dwoch latach od pierwszej operacji pojawity
sie powikfania - zapalenie otrzewnej i tym razem skonczyto sie to wytonieniem stomii. Pamietam, ze gdy
wypisywali mnie do domu, pani doktor powiedziata, ze tak zanieczyszczonego organizmu jeszcze w zyciu
nie widziata.

Jakie to byto doswiadczenie, dla nastoletniego Szymona?

Zanim zostatem stomikiem, styszatem wiele ztych historii, przewaznie narzekania. Wiem, ze lekarze zrobili
wszystko, bym nie musiat nosi¢ worka stomijnego, ale gdy juz sie pojawit, to nie rozmyslatem o tym,
pogodzitem sie z faktem. Nigdy nie miatem blokady psychicznej, cho¢ poczatki byty ciezkie, bo worki dos¢
mocno przyklejaty sie do skory.

Bytem umeczony, przy wzroscie metr szeScdziesigt centymetrow wazytem tylko 25 kilogramow
Najtrudniejszym wyzwaniem byta przetoka, ktéra pojawita sie po wytonieniu. Spedzitem miesigc w szpitalu









w Warszawie, przechodzitem zabiegi udrozniajace, czyli utatwiajgce gojenie. | tak gojenie w moim przypadku
trwato szesc¢ lat. W miedzyczasie pojawit sie czerniak, na szczescie, w bardzo wczesnym stadium. Zmiane
usunieto... i tak historia zaprowadzita nas, az do matury.

Opowiedziat pan kawat historii zycia w telegraficznym skrécie. Czy z powodu stomii miat pan jakie$
nieprzyjemnosci?

Nigdy. | powiem pani szczerze, ze nie ukrywatem obsesyjnie worka. Byto go wida¢, gdy chodzitem na basen,
spedzatem dtugie godziny na plazy i nie przypominam sobie, by kiedykolwiek, spotkata mnie przykra reakcja
albo komentarz.

Wychodze z zatozenia, ze jesli kto$ nie wie 0 mojej stomii, ale ustyszy: jestem stomikiem, to od tej pory
stomie bedzie kojarzyt z Szymonem Schmidtem. Tylko ode mnie zalezy, czy bedzie to obraz tredowatego,
czy rownego goscia z workiem na brzuchu.

Postrzeganie stomii zalezy nie tylko od stomikdw, to rowniez bardzo czesto brak edukacji w zakresie
niepetnosprawnosci. Moze ma pan jakas rade, jak zachowac sie wobec osoby z niepetnosprawnoscig?

Wystarczy zachowac sie jak wobec kazdej innej osoby petnosprawnej. Pamietam jedng sytuacje, ktorg
chciatbym przytoczy¢. Podczas jednego z pobytdw w szpitalu, bytem w sali z matym kilkuletnim chtopcem.
Bytem po kolejnym zabiegu i nie mogtem poj$¢ samodzielnie do tazienki, by zmieni¢ worek, wtedy pomagata
mi mama. W tym konkretnym momencie matka tamtego chtopca zabierata go i wychodzita z sali, na zasadzie
,Synku, nie patrz, nie dotykaj, nie pytaj, bo urazisz’. Gdy matka chtopca wyszta, mtody od razu zapytat,
,a CO to". Bez zadnego problemu mu opowiedziatem. Jesli ktos pyta, to nie odbierajmy tego ztowrogo, bo
najczesciej wynika to wytgcznie z prozaicznej ciekawosci.

Miat pan kontakt z osobami z niepetnosprawnosciami?

Przez potowe zycia dorastatem z siostrg z porazeniem mdzgowym. Bardzo czesto ludzie patrzg na osoby
z niepetnoprawnosciami jak na eksponat muzealny albo gatunek zagrozony wyginieciem. Nigdy nie
wykorzystywatem mojej stomii, jako wytrychu, pod tytutem: ,Nie moge tego czego$ zrobi¢, bo mam stomie”.
Zawsze, gdziekolwiek podejmowatem sie jakiego$ zadania, informowatem ze mam stomie, ale nie w celu
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uzyskania jakiegos specjalnego traktowania, tylko Swiadomosci, ze moze zdarzyc¢ sie ,wypadek przy pracy
| zeby nie byto paniki. Szczerze?

Zawsze!

Uwazam, ze z niepetnosprawnoscig powinnismy oswajac sie od najmtodszych lat. Trzeba nie tylko
mowi¢, ale wrecz krzyczed, ze z wieloma niepetnosprawnosciami mozna normalnie zy¢. Gdybym moja
niepetnosprawnosc ograniczata sie tylko do stomii, nigdy nie fatygowatbym sie na komisje lekarska. Wiekszy
dyskomfort czuje z powodu lekdw jakie zazywam, bo w wiekszosci to opioidy i Srodki przeciwbodlowe. Kiedy
szedfem na rozmowe o prace, nie worek byt przeszkoda, tylko leki, z powodu ktérych sg coraz wieksze
i bardziej bezwzgledne restrykcje. Zyje niemal w poczuciu winy, ze w ogdle ich potrzebuje. Przeciez to chorel

Jak sie zachowac kiedy odklei sie worek?

Nauczytem sie pod tym wzgledem improwizowac. Nie zawsze to byto przyjemne, bo robity sie odparzenia,
ale wiem juz, ze sie nie skacze sie do wody, bo moze sie worek odklei¢. Ze dwa razy tak sie zdarzyfo,
na szczescie to byto w morzu... Teraz z perspektywy czasu to mnie Smieszy.

Technologia stata sie dla niego sposobem na oswojenie wtasnej historii - jeszcze
w technikum zaprojektowat czujnik przeciekéw worka stomijnego, a dzis jako
student elektroniki rozwija ten pomyst z nadziejg, Ze pomoze innym stomikom
odzyskac spokoj i pewnosc siebie. Nurkuje, planuje skoczy¢ ze spadochronem,

a zapytany o marzenia odpowiada bez wahania: lot w kosmos. , Lepiej nie
zastanawiac sie za dtugo, tylko dziatac¢” - podkresla. W jego przypadku stomia
nie jest przeszkodgq, lecz impulsem, by siegac jeszcze dalej.
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Zgodzit sie pan wzig€ udziat w sesji fotograficznej, czy pozowanie z workiem byto wyzwaniem?

Mimo, ze to byta pierwsza sesja w jakiej wzigtem udziat, na planie byto komfortowo i spokojnie.
Ciggle zartowaliSmy, poza tym bytem z ludzmi, ktorych dobrze znam i lubie.

Jak trafit pan do Fundacji STOMAlIife?

Pare lat temu odezwatem sie do Fundacji STOMAlife i opowiedziatem, ze chciatbym spréobowac nurkowania.
Najpierw, z ich inicjatywy, wzigtem udziat w kursie na warszawskiej ptywalni - to byt moj pierwszy krok pod
wode. Potem zdecydowatem sie na nurkowanie gtebinowe. Otrzymatem na to zgode od mojej pani doktor,
ktora - uwaga - sama tez nurkuje! Prosze sobie wyobrazi¢, ze kiedy bytem w Egipcie i musiatem wypetnic
kwestionariusz zdrowotny, znalazta sie tam adnotacja: czarno na biatym, stomia nie jest przeciwwskazaniem.
Moja historia stata sie inspiracjg do akcji zwigzanej ze stomikami i wodg. A ja sam mam w planach kolejny
krok — kurs spadochroniarski, ktory, mam nadzieje, uda mi sie zrealizowac jeszcze w tym roku.

Ideg akcji, w ktérej jest pan jednym z bohateréw jest dyskusja: co by byto gdybys wiedziat.
Czy odpowiedni proces przygotowawczy pacjenta, jak wyglada zycie ze stomig, jest jakiegos rodzaju
utatwieniem. Czy lepiej po prostu, jak to sie méwi, ,,go with the flow”, nie zastanawiaj sie, nie szukaj,
nie czytaj, nie mysl. Jakie jest pana zdanie w tej kwestii?

Zawsze boimy tego, czego nie znamy. Na szczesScie mamy coraz wiecej akcji prospotecznych o cukrzycy, HPV,
dotyczacych depresji czy stomii, itp. Spotecznie jesteSmy coraz bardziej Swiadomi zagrozen, ale rowniez
mozliwosci.

Inng strong medalu jest presja spoteczna: ,nie pytaj, nie patrz - nie ma problemu”. A przeciez to sprawia,
ze zaczynamy traktowac cate grupy ludzi zgodnie z chwilowym trendem, a nie realnymi potrzebami.
Dorastatem z siostrg z niepetnosprawnoscig, wiec dla mnie to nigdy nie byto nic nadzwyczajnego. Chciatbym,
aby kazdy cztowiek z niepetnosprawnoscig miat szanse na zycie bez barier.

Stomia jest barierg w codziennosci?

Stomia jest najmniejszym problemem. Duzo gorsze i bardziej bolesne sg stany zapalne, komplikacje
PO wytonieniu - przetoki i rany, ktére nie chcg sie goi¢. Dopdki nie wyleczg mi przetoki, bede na lekach
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przeciwbolowych. Lekarze, zwtaszcza chirurdzy, powtarzajg ,fajnie, gdybys z tych przeciwbdlowych powoli
schodzit’. Chciatbym, nawet bardzo, ale to btedne koto. Gdy wytonili mi stomie, odcieli mnie od lekow
przeciwbodlowych, bo nie mam juz stanu zapalnego. Ustyszatem, ze dostane zastrzyk, po ktorym dwa dni
bedzie mi zZle, ale dam rade. Gdy przestatem przyjmowac leki, kazdy bodziec byt natezony do tego stopnia,
ze gdy dziewczyna chwycita mnie za reke, to jej puls doprowadzat mnie do biatej gorgczki. Miatem tak silng
nadwrazliwos¢, ze nawet mycie ragk pod biezgcg wodg sprawiato bol - czutem go od samego strumienia.
Spatem bez poduszki, bo kazdy ruch oznaczat cierpienie. Brak stanu zapalnego to jedno, a drugie to
uzaleznienie organizmu od lekow - i to juz zupetnie inna historia.

Powiedziat pan, ze stomia jest najmniejszym problem, a co nim jest?

Na przyktad wypisywanie silnych lekéw przeciwbodlowy. Polska jest na koncu listy krajow Unii Europejskie]
pod wzgledem przepisywanej morfiny i innych mocnych lekow przeciwbolowych. Byt taki czas, ze mogtem iS¢
tylko do jednego lekarza, bo miedzy specjalistami nie byto przeptywu informacji jakg dawke otrzymuje, po co
i kiedy. Potem weszty przepisy, ze niezbedny jest profil zaufany. Wtedy pojawit sie inny problem, bo ci ktérzy
takiego profilu nie mieli, nie mozna byto wypisa¢ im recepty. Problemem tkwi w systemie i presji spotecznej
z faktu, ze na state biore leki przeciwbdlowe. W pracy wydaje roznego rodzaju polecenia, wykonuje zadania
| pewnie wedtug lekarza medycyny pracy, bedac pod ich wptywem, a n6z mogtbym sie pomylic. Oczywiscie
nie tuszowatem tego podczas badan, ale zeby nie byto kolorowo, dopiero gdy rozpoczatem prace, wyszto, ze
mam grupe inwalidzkg i rente i raz jeszcze musiatem poj$¢ na badania, bo lekarz nie okreslit szczegdlnych
warunkow pracy. Lekarz ich nie okreslit, bo ja ich nie potrzebuje. Ale jeden lekarz nie mogt tego zrobic, inny
odmowit, a trzeci powiedziat, ze nie moge prowadzi¢ samochodu, bo mam stomie.

Jaki zwigzek ma jedno z drugim?

Zareagowatem podobnie jak pani i od razu powiedziatem, ze odwotuje sie od tej decyzji. Jak tylko informacja
wpadta na moje konto IPK, a lekarka zobaczyta, ze mam jeszcze przetoke, tylko utwierdzita sie w stusznosci
podjetej decyzji. Zapytatem czy moze mitez odebrac prawo jazdy, na co ustyszatem, ze prowadzenie auta w
moim przypadku jest ryzykowne, bo co sie stanie ,jak pdjdzie panu worek”. Tak to wiasnie wygladato...



Chyba jak , péjdzie worek” to ,,przychodzi” nowy, prawda?

Oczywiscie. Poszedtem do Wojewddzkiej I1zby Lekarskiej, ale wczesniej odwiedzitemn chirurga i poprositem
0 zaswiadczenie, ze moge prowadzi¢ samochod. Z dokumentem stawitem sie u kolejnej lekarki, nawet nie
musiatem wyciggac zaswiadczenia. Spojrzata na mnie, zapytata czy mam z czyms$ problemy i pie¢ minut
pozniej dostatem wynik pozytywny.

To patologia, albo pacjenci muszg udowadnia¢ chorobe, bo lekarze orzecznicy zaprzeczajg
faktom i dokumentacji medycznej, albo jak w pana przypadku, trzeba sie ttumaczy¢, ze pomimo
niepetnosprawnosci jest sie zdolnym do pracy.

Lekarze orzecznicy i specjalisci BHP to zawody, w ktérych mozna spotkac ludzi z powotania, ale tez takich,
ktorzy kompletnie nie rozumiejg realiow zycia pacjentéw czy pracownikow. Czasem mam wrazenie, ze tej
drugiej grupie zabrakto empatii i praktycznego spojrzenia na cztowieka.

Gdyby nie miat pan jakichkolwiek ograniczen, ktore z marzen chciatby pan spetnic?

Wybratbym lot w kosmos, by doswiadczy¢ stanu niewazkosci. We Francji mozna sprobowac lotu
parabolicznego, Airbusem A310 Zero-G. Samolot zabiera na poktad 10 turystow i w ciggu godziny
wykonuje 15 manewrdw parabolicznych, podczas ktérych mozna zapoznac sie z obnizong grawitacja
panujaca na Ksiezycu, Marsie, lub swobodnie poptywac¢ w przestrzeni kabiny. Cena takiej przyjemnosci
to bagatela 7500 Euro.

Skoro marzeniami siega pan kosmosu, musze zapytac skad czerpie pan energie?

Doswiadczony réznymi historiami zdrowotnymi, wielokrotnie miatem wrazenie, ze zyje na krawedzi.
Przekonatem sie, ze lepiej jest nie mysle¢, zrobic¢ - nie zrobic, tylko dziatac. Probowac i poznawac co sie lubi,
a czego nie. Nikt z nas nie wie, co wydarzy sie za tydzien, miesigc albo rok. Stawiam na doswiadczanie chwili
obecnej i czerpanie z zycia.
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Nie liczy sie dtugosc drogi, ale to,
ile swiatta zostawimy po sobie.



Agnieszka Ulass

GOry marzen
| wyzwan: zycie
ze stomia

Kazda historia zwigzana z wytonieniem
stomii to osobista opowies¢ o trudnych
decyzjach,  zdrowotnych  wyzwaniach
i odwadze. Dla Agnieszki Ulass zycie
zmienito sie w ciggu doby - od aktywnej
pasjonatki gorskich wypraw do pacjentki
z nowotworem jelita grubego. Jak wyglgda
codzienno$¢, kiedy Swiat przewraca sie do
gory nogami? Czy mozna odnalez¢ site,
by stawial czota nowej rzeczywistosci?
W szczerej rozmowie Magdalenie tyczko
opowiada o drodze do akceptacji, wsparciu
bliskich i marzeniach, ktére czekajg na
spetnienie.
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Kazda historia zwigzana ze stomig jest inna, poprzedza jg najczesciej dtuga choroba. Jak byto u pani?

Historia byta krotka i intensywna, zeby nie powiedzieC raptowna. Moje zycie zmienito sie w ciggu 24 godzin.

Zanim przejdziemy do rewolucyjnych 24 godzin, prosze powiedzie¢, co dziato sie przed?

Przygotowywatam sie do wyjazdu w Himalaje, wrdcitam akurat z wyprawy w Austrii wokot Grofdglocknera.
Zawsze bytam aktywna fizycznie, lubie biegac. Od niepamietnych czaséw jestem na diecie. | nagle trafitam
na operacje z podejrzeniem pekniecia torbieli na jajniku. Wszystko miato zosta¢ wykonane laparoskopowo.
Ale...

Ale co sie stato?

Zostatam uspiona do zabiegu i jeszcze szybciej z niego wybudzona. Poinformowano mnie, ze mam
spuchniete jelito, nalezy szybko operowac, bo moze dojs¢ do perforacji jelita, a to juz operacja ratujaca
zycie... Lekarz stwierdzit, ze na ostro wjezdzamy na oddziat i najprawdopodobniej obudze sie ze stomig.
Wtedy jeszcze przez mysl mi nie przeszto, ze moze to by¢ nowotwor.

Obudzita sie pani z czy bez stomii?

Kiedy sie obudzitam przyszedt do mnie lekarz i opowiedziat, co sie wydarzyto. Szybko odpowiedziatam,
ze nazywam sie Agnieszka Ulass i ze na sali lezy piec innych kobiet i z pewnoscig nie méwi o mnie.

To byto o pani?

Niestetytak. Ustyszatamréwniez, ze tonie koniecmojejwalki, botonajprawdopodobniejzmiany nowotworowe
- nowotworu jelita grubego, ale trzeba poczekac na wynik histopatologiczny, ktory to potwierdzi. Pierwsze
CO zrobitam, to napisatam do meza, ze juz nie jestem tg osobg, ktérg bytam.

Moze pani powiedzie¢, co odpisat?

Musze tylko odnalez¢ w korespondencji, bo okazuje sie, ze duzo wiadomosci do siebie wystalismy. ,Jestes,
zawsze bedziesz. Potrzebujesz duzo czasu i samoakceptadji. Czytatas o tym milion stron ksigzek. Nigdy nie
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Jeszcze chwile wczesniej przygotowywata sie do wyprawy w Himalaje, a juz
dobe pozniej lezata na stole operacyjnym z diagnozq nowotworu jelita grubego
i wytoniong stomigq. , To byto jak grom z jasnego nieba” - wspomina Agnieszka.
Rok po operacji mowi, ze w pracy i codziennosci potrafi zapomniec¢ o woreczku,
ale czasem wraca do niej zal za tym, co choroba odebrata. Zrozumiata jednak
jedno: zycie jest tylko tu i teraz i nie mozna odktadac¢ marzen na potem, bo to
~potem” moze nigdy nie nadejsc.

bedziesz z tym sama. Aga dasz rade, nie takie rzeczy robitas. To tylko inna sytuacja, do ktérej wszyscy sie
dostosujemy”

Choroba nie dawata jakichkolwiek symptomow?

Byt bdl, ktdry pojawit sie dobe wczesniej. Myslatam, ze to zwyklty bdl miesigczkowy, a bytam w okresie
menopauzy. Objawdw jakie powinien dawac nowotwor jelita grubego, nie czutam. Na 50 - te urodziny,
ktore wypadaty w styczniu 2024 roku, planowatam zrobic sobie w prezencie kolonoskopie, nie zdgzytam, bo
w pazdzierniku 2023 trafitam na stét operacyjny. Jedenastego pazdziernika mingt rok od wytonienia stomii.

Jak czuje sie Pani ze stomia, po roku od jej wytonienia?

Kiedy jestem w wirze pracy, zapominam o worku. Czuje sie i funkcjonuje jak zdrowy cztowiek, wrécitam tez
do pracy. Mozna to wyprze¢, ale sg momenty, dni, kiedy nie moge sie pogodzi¢, z tym co mi sie przytrafito.
Wszystkie plany musiatam odtozy¢ w czasie.

Wchodzitam w nowy rozdziat zycia, miatam odcina¢ kupony, corka wyjechata na studia, jest juz na trzecim

roku, a ja miatam spetniaC marzenia: podrozowac. Intensywniej i dalej.









Zycie pokazuje, ze nie warto planowac...

Choroba przewartosciowata cate moje zycie. Jesli cokolwiek planuje, to tylko z matym wyprzedzeniem.
Zrozumiatam, ze zycie mamy jedno, trzeba bycC tu i teraz, po prostu. Zauwazac¢ wszystkie osoby to, co dzieje
sie dookota, bo my wiele rzeczy przegapiamy, dopiero w momencie zagrozenia ostatecznoscig, olsSniewa nas
ile jeszcze bySmy chcieli. Tak naprawde, nie ma na co czekac. Trzeba spetniaC swoje marzenia, pragnienia
i zy¢ jak tylko mozna. Nie odktadac nic na potem, bo to potem moze sie nie wydarzyc.

Czy stomia przeszkodzita pani w zrealizowaniu jakiego$ marzenia?

Tak, w kwietniu wraz z mezem oraz przyjaciotmi mieliSmy lecie¢ do Katmandu. ChcieliSmy zrobic trip wokot
Annapurny. Przygotowywatam sie do tego momentu dwa lata, by bez zadyszki moc pochodzi¢ z plecakiem po
goérach. To troche inne wysokosci niz u nas, chciatam zobaczy¢ ogrom tych gér. MieliSmy juz plan wyprawy,
uzgodniony z nepalskim przewodnikiem, bylismy na etapie bukowania biletow lotniczych.

Wyprawa odbyta sie bez pani udziatu?

Nie. Przyjaciele czekajg na mnie i mocno wierzg, ze moze uda sie za rok.

To bardzo wspierajgcy gest.

Bardzo! Na 50. urodziny dostatam koszulke, a na niej ja z plecakiem, planem wycieczki oraz napisem:
Annapurna 2025/2026, w zaleznosci od tego, co los przyniesie.

Ale nie zrezygnowata Pani z podrézowania?

W zyciu! Nie wybieram sie w dalsze podrdze, ograniczam sie na razie wytgcznie do Europy. Znajomi, ktorzy
ze mng do tej pory wyjezdzali, zmieniajg destynacje. | to jest piekne, gdy mowig: Aga, chcemy byc tobg, wiec
trudno, jedziemy gdzie mozemy.
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Najwiekszq site czerpie z rodziny i przyjaciot, ktorzy nie pozwolili jej poczuc sie
samotngq. ,Gdybym wiedziata, jaka armia ludzi za mngq stoi, mniej bym sie bata”
- przyznaje. Wspierajgcy mqz, corka i przyjaciele, ktérzy wciqz czekajq z nig

na wyprawe wokof Annapurny, sq dla niej dowodem, ze stomia nie przekresla
marzen. Dzis mowi otwarcie: ,,Stomik moze wszystko” - i uczy sie kazdego dnia,
Ze nawet w chorobie mozna znalezc¢ rados¢, site i poczucie wolnosci.

Wocigz przyjmuje pani chemie. Jak sie pani po niej czuje?

Nie czuje sie Zle fizycznie, gorzej z psychika. Bywajg sytuacje, ze nie moge sie z tym wszystkim pogodzic.
Wpadam w jakis zal. To jest impuls, chwila.

Na przyktad?

Z jednej strony kiedy wchodze do salonu i widze swoje zdjecia z gorskich wypraw, mysle jak beztrosko
chtonetam to wszystko, jezdzitam na nartach albo lezatam gdzies$ na polanie i nie miatam, pojecia, co bedzie
za chwile. W takich momentach dopada mnie zal za rzeczywistoscig, ktorg pamietam i za ktérg tesknie.
Czasami pekam i ptacze, trwa to godzine, nawet dtuzej, ale pézniej staram sie jako$ pozbierad. Z drugie
strony, gdy uswiadomitam sobie, ze w marcu zesztego roku bytam na Bali i gdyby to wszystko wydarzyto sie
witasnie tam, prawdopodobne, maz wrdécitby ze mng w urnie.

Prosze dokonhczy¢ zdanie: Gdybym wiedziata...

Gdybym tylko wiedziata, jaka armia ludzi za mng stoi, ile dobrych aniotdw mam wkofto... Przez caty czas byt
przy mnie maz i corka. Kiedy lekarz powiedziat, ze powinnam sie przygotowac¢ na stomie, cérka ktéra jest
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studentkg kierunku medycznego - powtarzata - na pewno nie obudzisz sie ze stomig mamo, a jak bedzie
inaczej, to jakos bedziemy sobie z tym radzi¢. Wszystko dziato sie niezwykle szybko, nie miatam mozliwosci
pomyslec o stomii, a moim najblizszym zalezato, bym wyjechata z sali operacyjnej zywa.

Trudno gdyba¢, co by byto gdybym wiedziata... moze, a raczej na pewno bardziej przygotowatabym sie
psychicznie. Moze nie batabym sie tak bardzo powrotu do zycia sprzed stomii. Dzisiaj, cho¢ nie zawsze jest
komfortowo, to wiem, ze stomik moze wszystko.

To bardzo wazne, by mieé wsparcie wsrdd bliskich i znajomych...

Do czasu choroby, nie zdawatam sobie spawy ile takich 0oséb mam wokot siebie. Duzo z tych ludzi znatam
ale z ragji tempa zycia, z wieloma nie kontaktowatam sie zbyt czesto. Gdy moje zycie zmienito bieg, nagle
pojawita sie grupa aniotow. Jeszcze w szpitalu, otrzymatam od ludzi z pracy, koperte ze skrzydtem aniota
I wierszem napisanym przez nich, zebym wracata do zdrowia i wszyscy ztozyli swoje podpisy. To byt moment
jakby wyczerpang baterie od razu kto$ dotadowat do 60 procent.

Swiadomog¢, ze mam sie do kogo odezwad, péjécé, wyptakac sie, to jest najwazniejsze. Duzg role w tej historii
odgrywa moj maz. Nawet nie zdawatam sobie sprawy, ze facet moze tak rewelacyjnie - nie wiem czy to jest
dobre stowo - znie$¢ sytuacje, ktéra nam sie przytrafita.

Gdy analizuje pierwszy okres po wytonieniu stomii, przypomina mi sie chwila, jak siostra przywiozta mi
sukienke i rzekfa: Aga, to sukienka, ktora wszystko ukryje. Wszyscy starali sie by¢ pomocni i wspierajgcy.

Wspomniata pani, ze wrdcita juz do pracy. Czym zajmuje sie pani zawodowo?

Z wyksztatcenia jestem inzynierem. Ukonczytam rowniez studia w zakresie analizy transakcyjnej i psychologii
biznesu. Zawodowo zajmuje sie szeroko rozumianymi inwestycjami infrastrukturalnymi. Budowa drog, tras
rowerowych, realizacja potgczen kolejowych wszystko w obszarze wojewddztwa zachodniopomorskiego.

Poruszamy sie w roznych obszarach zdrowia, fizycznego, psychicznego, pracy zawodowej. Czy do
worka - zmianie w obszarze ciata, mozna sie przyzwyczai¢, nauczy¢ siebie?

Poczatkowo worek byt dla mnie niekomfortowy. Mgz nauczyt sie szybciej mnie obstugiwac niz ja sama. Sam
fakt, ze trzeba go przyczepia¢ do brzucha - ciggle powtarzatam sobie ze ztoscig - dlaczego ja? Nie umiatam,
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nie mogtam tez za bardzo chodzi¢, bo bytam cata pozszywana. Mgz mi pomagat oprézniac worek stomijny,
patrzytam i widziatam catkiem innego cztowieka. Dla niego to nie byt problem, dla mnie to byto ciezkie,
a on zaktadat rekawiczki i méwi: Aga! Luz, po prostu robisz to inng strona.

Miata pani wsparcie przy doborze sprzetu?

Oczywiscie, juz pare dni po wyjsciu ze szpitala zadzwonita do mnie pani Karolina z Fundacji STOMAlife,
zobaczyta moj worek i powiedziata, ze jest za duzy. Bytam pewna, ze sg tylko takie, jakie dostatam
w szpitalu. DobratySmy worki odpowiednie dla mnie i jest okej. Ze strony Fundacji otrzymatam morze
wsparcia. Tu powinnam powiedzie¢, gdybym wiedziata, ze zostane zaopiekowana przez Fundacje
i otrzymam wsparcie w wyborze sprzetu, by¢ moze szybciej i sprawniej adaptowatabym sie do samodzielnej
zmiany workow.

Przed operacjg wiedziata pani o stomii, z czym sie wigze, jakie sg rodzaje, itd?

Czym jest stomia wiedziatam, ale nigdy nie zastanawiatam sie nad chorobami uktadu pokarmowego,
bo nigdy nie miatam z tym problemu. Miatam zdiagnozowang chorobe Hashimoto i skupiatam sie na tarczycy.
Regularnie badatam, a wyszto jak wyszto. Stomia spadfa na mnie, jak grom z jasnego nieba.

Gdzie w sensie leczenia jest pani dzisiaj?

Mam nowotwor jelita grubego, poniewaz poczgtkowo tomograf nie pokazywat zadnych przerzutow,
zostatam zakwalifikowana do chemii prewencyjnej. W lipcu tego roku znéw miatam badanie, tym razem
tomograf wykazat, ze mam przerzuty do otrzewnej. Do stycznia musze przejs¢ jeszcze cztery cykle chemii,
a po nowym roku czeka mnie kolejny tomograf. Jestem teraz na drugiej linii leczenia, cho¢ wole mowic,
ze jestem w procesie zdrowienia.

Chemioterapia to jedno, ale samopoczucie bywa trudne. Jak radzi sobie pani z tego typu terapig?

W grudniu ubiegtego roku, zaraz po wyjsciu ze szpitala, posztam na terapie dla onko-pacjentow organizowang
przez Unicon w Krakowie - polecam wszystkim, ktorzy znalezli sie w podobnej sytuadji do mojej.



Tam dowiedziatam sie, ze niezbedne jest wprowadzenie radochy do zycia. Nie wazne co, spacery, puzzle,
szydetkowanie, taniec, kino, teatr, spedzanie czasu ze znajomymi wszystko to, co sprawia radosc. Kazdego
dnia nalezy zrobic¢ cos, co przynosi Ci radosSC. Na kursie przekazano mi rowniez wiedze, jak zmieniac swoje
dotychczasowe przekonania o chorobie nowotworowej, to mnie postawito na nogi. Kiedy przyjmuje chemie,
najczesciej przysypiam. Najgorzej znosze to psychicznie. Fizycznie czuje sie w porzgdku, nie mam praktycznie
zadnych skutkow ubocznych, ale sam fakt, ze musze jecha¢ na oddziat i podtgczac sie do chemii, jest dla
mnie bardzo trudny. Mam poczucie, ze powinnam byc¢ teraz w pracy, zajmowac sie codziennymi sprawami,
a zamiast tego jade na leczenie. To wiasnie jest dla mnie najbardziej dotujace.

Psychoterapia, a co jeszcze daje pani site?

Rodzina. Maz i corka, za bardzo ich kocham, zeby odchodzic.
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Piekno, sita i stomia bez wstydu.

Kulisy sesji, ktora przetamata tabu.

Zaczeto sie od telefonu z propozycjg sesji zdjeciowej. Skonczyto na tzach wzruszenia
i gtebokiej lekcji pokory. Trzy kobiety: fotografka, stylistka fryzur i makijazystka nigdy
wczesniej nie spotkaty sie ze stomig. Nie miaty pojecia, czym jest ani jak wyglada.
Dzi$ Dagmara Bandera, Aleksandra Szczurek i Joanna Kurosz méwig, zgodnie - kazda

historia nas poruszyta, a sesja zmienita spojrzenie na zycie.

Dagmara Bandera Joanna Kurosz

fotografka makijazystka

Aleksandra Szczurek

stylistka fryzur
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Dlaczego wybratyscie swéj zawdd? To byt Swiadomy wybér, czy przypadek?

Dagmara Bandera (fotografka): Z wyksztatcenia jestem socjolozky. Odkad pamietam, zawsze nositam
przy sobie aparat. Zanim zostatam fotografka, to co 7 miesiecy zmieniatam prace, nigdy mnie nikt nie zwolnit,
zawsze odchodzitam sama. Kiedy urodzitam corke, zaczetam prowadzi¢ spotecznie klub mam w Gorzowie.
Dzieki temu poznatam mnostwo kobiet, zyskatam kolezanki z dzie¢mi. To one byty moimi pierwszymi
bohaterkami sesji. Kiedy urodzitam syna powiedziatam, ze juz do zadnej petnoetatowe] pracy nie wréce i od
8 lat jestem fotografka.

Aleksandra Szczurek (stylistka fryzur): Fryzjerstwem w pewnym stopniu zajetam sie przez przypadek.
Skonczytam studia pedagogiczne, ale pracowatam w administracji. Byt taki czas w moim zyciu, ze podjetam
sie dodatkowego zajecia, jakim byta praca recepcjonistki w salonie fryzjerskim. Wierze, ze w zyciu nie ma
przypadkow, sg tylko znaki. Salon fryzjerski okazat sie miejscem, w ktorym poczutam sie jak ryba w wodzie
i to nie jako pani z recepcji. Bardzo szybko okazato sie, ze mam ukryty talent i kreowanie fryzur, to praca
moich marzen. By¢ moze dlatego moj salon nazywa sie troche przewrotnie ,Ukryty”, ale gorzowianki nie
majg zadnego problemu, zeby go znalez¢. Moja praca, ktdra stata sie pasjg - daje mi ogromng satysfakcje
od prawie trzech lat.

Joanna Kurosz (makijazystka): Skonczytam Finanse i Rachunkowos$¢, pozniej pracowatam w bankowosci.
Gdy urodzitam drugie dziecko - synka, wiedziatam, ze chce miecC trzecie, bo marzyta mi sie dziewczynka.
| wtedy zadecydowatam, ze nie wracam do banku, praca zmianowa, sprawia, ze praktycznie caty dzien nie
widziatam dzieci. Szukatam nowego pomystu na siebie. Zawsze ciggneto mnie do branzy beauty. Juz po
pierwszym dniu szkolenia wiedziatam, ze to jest to! Skonczytam szkote wizazu i tak od 7 lat pracuje jako
wizazystka i makijazystka. Zmiana zawodu nie byta tatwg decyzjg, ale ani przez chwile jej nie zatowatam.

Czy kiedykolwiek spotkatyscie sie wczesniej ze stomiag?
Dagmara: To byt pierwszy raz kiedy ustyszatam i widziatam worek stomijny. Wczesniej w ogole nie spotkatam
sie z chorobami, z powodu ktérych zostaje wytoniona stomia.

Aleksandra: Totalnie nie miatam o tym zadnego pojecia. Bytam bardzo zaskoczona spotkaniem z osobami,
ktore w taki sposob zatatwiajg swoje fizjologiczne potrzeby.

Joanna: Dla mnie kazda informacja byta nowoscig, bo nigdy nie styszatam o stomii.









Czy sprawdzatyscie przez sesjg zdjeciowa czym jest stomia i z jakiego powodu jest wytaniana?

Dagmara: Ja pierwsza odebratam telefon z pytaniem czy zrobie sesje i dopiero potem dotgczyty Ola i Asia.
Gdy ustyszatam propozycje, odtozytam stuchawke, przeszukatam Internet i dopiero jak na sesji zobaczytam
bohaterdw z workami stomijnymi, bytam zdumiona.

Aleksandra: W dniu sesji Mirela z Fundadji wyjasnita nam, czym jest stomia, jakiego typu bedg to zdjecia
i po co sg robione. Powiem szczerze, ze czutam sie wyrézniona faktem, ze biore udziat w projekcie Fundagji
STOMAlife. Przez caty dzien przezytySmy bardzo duzo pozytywnych emocji i wzruszen. CzutysSmy, ze wszyscy
robimy cos bardzo dobrego i przydatnego dla innych.

Joanna: Dowiedziatam sie wszystkiego na miejscuipowiem szczerze, ze z perspektywy czasu ciesze sie ztego,
bo bytam jeszcze bardziej zaskoczona i emocje byly jeszcze wieksze.

Jakich trikéw uzywacie, zeby otworzy¢ ludzi albo przekonaé, ze to efekt koncowy waszej pracy bedzie
zadowalajacy?

Dagmara: Mysle, ze nie stosuje zadnych trikdw. Tu dziata doswiadczenie i profesjonalizm.

Aleksandra: Kazdy z nas jest inny, wiec nie mozemy podchodzi¢ do nikogo szablonowo. To nie jest tak,
ze zaufa¢ musi tylko ten, kto siedzi w fotelu, ja takg osobe réwniez musze obdarzy¢ zaufaniem. Méwie
to oczywiscie z perspektywy stylisty fryzur, ale pracuje z dziewczynami, wiec znam ich profesjonalizm
i jakos¢ pracy. To gwarant, ze osoba ktora oddaje sie w nasze rece bedzie zadowolona.

Joanna: Przede wszystkim duzo rozmawiam, warto sie dowiedzie¢ co dana osoba lubi lub nie. Niektore
kobiety lubig mocne makijaze, a niektore tylko podkreslenie naturalnej urody. To kwestia wyczucia.
W makijazu sg oczywiscie triki, ale indywidualne podejscie, o ktorym mowita Ola jest najwazniejsze.

Wielu stomikdéw wstydzi sie faktu, ze noszg worek. Jakie byty wasze odczucia?

Dagmara: Mysle, ze to moze zaleze¢ od charakteru, bo jeden jest otwarty, ma w sobie duzo pozytywnych
emodji i chetnie wtasng postawg wesprze innych, a drugi woli zatrzymac to dla siebie. Ani jedna,
anidruga sytuacja mnie nie dziwi. Zdjecia powstawaty miedzy opowiesciami o zyciowych dosSwiadczeniach
oraz emocjach. Jedna z uczestniczek az sie rozptakata, a gdy wyszta, ja sama wzruszytam sie do tez.
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Aleksandra: Gdybym miata doradzi¢ stomikowi, ktory nie jest w Fundacji, poradzitabym, zeby koniecznie
skontaktowat sie z tg organizacja. Najwieksze wsparcie i zrozumienie mozna dosta¢ w gronie 0sob, ktore
majg podobne problemy.

Joanna: Dwoch mtodych mezczyzn, opowiadato, ze poznali sie na spotkaniu fundacyjnym i kumplujg sie
do dzis. Chyba Dagmara podczas sesji zapytata jednego z nich jak sie czuje zyjac zworkiem. Odpowiedziat,
ze noszenie worka nie wigze sie z cierpieniem, w przeciwienstwie do zycia przed wytonieniem.
Ta odpowiedz mnie uderzyta.

Jaki byt odbiér wszystkich bohateréw ses;ji?

Dagmara: Wszyscy byli pozytywni, otwarci i Swiadomi, ze robig co$ dobrego dla innych. Miatam wrazanie,
ze bohaterowie cieszyli sie, ze mogg pokazac Swiatu siebie niekoniecznie w znanej odstonie.

Aleksandra: Historie, ktére mi opowiadali byty momentami wrecz drastyczne. Nie boje sie powtorzyc
okreslenia, ze ,umierali z bdlu,” a potem stomia zmienita ich zycie na lepsze. Powoli wychodzili z depres;ji
i zaczynali dziatac petng parg. Bardzo ich wszystkich podziwiam za to, ze dzielg sie nie tylko swoimi historiami,
ale szerzg wiedze na ten temat, organizujg spotkania, dziatania wolontaryjne, po prostu pomagaja.

Joanna: Przyznam, ze bytam skupiona na zadaniu. Chciatam wydoby¢ z tych ludziich naturalne piekno. Skoro
zlecenie byto ze strony Fundacji, domyslatam sie, ze sg to ludzie, ktorzy przebyli trudng droge. Poruszyta
mnie ich szczerosc i otwartosc jakg lekkoscig dzielili sie dramatycznymi doswiadczeniami.

Czy ta sesja co$ wam data, nauczyta moze?

Dagmara: Imponowata mi ich wiez - to, ze mimo choroby trzymali sie razem jak przyjaciele. Kazdy na
kazdego moze liczy¢. Majg swoje spotkania i zjazdy, co w Swiecie tzw. zdrowych ludzi zdarza sie rzadko.
Empatia wsrdd nich jest na niezwykle wysokim poziomie. To dziata u nich w piekny sposéb - i my, zdrowi,
powinnismy brac z nich przyktad, uczac sie, jak dobrze mozna zy¢ mimo trudnych doswiadczen.

Aleksandra: Wszystko odbieratam bardzo emocjonalnie. Wspdlnotowos¢, o ktorej wspomniata Dagmara
dziata u nich wzorowo, naprawde mozna sie tego od nich uczy¢ . Na dodatek byto miedzy nimi niesamowite
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porozumienie, mimo ze dzielita ich duza réznica wieku. Najmtodszy bohater sesji byt studentem, a najstarsza
pani seniorky. Szukanie tego co nas tgczy a nie dzieli - to jest to, co wyniostam z sesji dla siebie.

Joanna: Ja pracowatam z Olg, tylko czasem zerkatam na Dagmare i zastanawiatam sie, czy tylko mnie to

wszystko wzrusza. Okazuje sie, ze wszystkie rezonowatysmy na tych samych emocjach. To byto przepiekne
doswiadczenie, bo kazda osoba to nowa historia. Ktos schodzit z fotela, a my patrzytySmy sie na siebie

porozumiewawczo, nie wierzac, ze mozna mie¢ w sobie tyle wiary i optymizmu. Dla mnie to lekcja pokory
i sity oraz zastrzyk dobrej energii.
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Gdybologia stosowana

Czy ,co by byto, gdyby...” moze nas uleczy¢, czy raczej zamkngc
w przesztosci, ktérej nie da sie juzzmienic? Psycholozka i prezeska
Fundacji STOMAIlife Dorota Minta opowiada o tym, jak gdybanie
moze by¢ zarowno zrodtem nadziei, jak i bdélu - zwitaszcza

w doswiadczeniu choroby, straty, czy wytonionej stomii.

To rozmowa o granicach wsparcia, ludzkiej wytrzymatosci i sile,

Dorota Minta

ktoéra rodzi sie z traumy - ale tez o tym, jak nie zatracic siebie,

pomagajac innym.

Magdalena tyczko: Czy pytanie ,co by byto, gdyby” z psychologicznego punktu widzenia wnosi co$
dobrego?

Dorota Minta: ,Gdybanie” to temat bardzo ztozony. Moze mie¢ pozytywny wymiar — zwtaszcza wtedy, gdy
dotyczy marzen. W takich sytuacjach nakreca nas do dziatania, pozwala przekracza¢ wiasne ograniczenia.
Ale jesli zaczynamy gdybac zamiast planowa¢, to juz gorzej, bo planowanie wymaga konkretu, celu,
realistycznego podejscia i oceny mozliwosci.

Z psychologicznego punktu widzenia, gdybanie bywa tez spojrzeniem w przesztos¢: ,Gdybym wtedy czegos
nie zrobita...”, ,Gdybym nie poszta...". | to juz jest autodestrukcyjne, bo pojawia sie poczucie winy, przekonanie
0 wtasnej bezradnosci, zal do siebie lub innych. A przeciez my nie mamy wptywu na przesztosc - nikt jeszcze
nie odkryt maszyny czasu - i moze to dobrze, bo nie wiadomo, jak by sie to skonczyto. Grzebanie w tym,
co byto, skupianie sie na zdarzeniach z przesztosci nie rozwija nas, ani nie wzmacnia psychicznie. Wprost

przeciwnie — odbiera poczucie sprawczosci oraz izoluje od innych.



Poczucie izolacji daje sie we znaki wielu osobom, u ktérych wytoniono stomie. Czy gdybanie moze
wptywac na ich spojrzenie na siebie?

Tak, zdecydowanie. W pracy fundacyjnej z osobami ze stomig widzimy, jak czesto przechodzg one przez kryzys
tozsamosci. Czasami wrecz styszymy zarzuty: ,Dlaczego moéwicie, ze ze stomig mozna zy¢ normalnie, albo
nawet lepiej?”. Niektorzy czuli sie, jakbysmy odbierali im prawo do bycia chorymi, a przeciez naszym celem od
poczatku istnienia STOMAlife byto pokazanie, ze na miare swoich mozliwosci - mozna zy¢ pemnig zycia.

W tej pracy pomogly lata dziatan fundacji: w social mediach, na spotkaniach, w rozmowach, ale tez we
wspolnej zabawie. Zaczelismy gtosno mowic: ,Tak, mam stomie. | co z tego?”. Pokazujemy historie ludzi,
ktorzy biegajg w maratonach, podrdzujg samotnie po Swiecie, ale tez cieszg sie codziennoscia, zyjg petnia
zycia. Ja sama nie mam stomii i czasem patrzac na nich, mysle: ,Dorota, rusz siel”.

Skad sie wtasciwie wzieto to przekonanie, ze ciato - zwtaszcza w kontekscie choroby, czy fizjologii -
jest czyms wstydliwym?

W naszej kulturze ciato samo w sobie ciggle dla wielu kojarzy sie z grzechem. Od zawsze uczono nas, ze
jest czyms, co trzeba zakrywad, kontrolowac, ttumic. Nagos¢? Tabu. Fizjologia? Jeszcze wieksze tabu. Jesli
cafe ciato uznaje sie za wstydliwe, to co dopiero jego fragmenty, ktére sg zwigzane z chorobg, z intymnoscig
czy fizjologig? To wielopokoleniowe zaniedbanie. Kultura, w ktorej dojrzewaliSmy, nie zostawita nam przestrzeni
na zdrowg relacje z wlasnym ciatem. Staje sie to szczegdlnie traumatyzujace w kontekscie choroby, czy
niepetnosprawnosci.

Na szczescie to sie zmienia. Trzydziesci lat temu kobiety, ktdére chorowaty na raka piersi, mowity rodzinie,
ze majg zapalenie ptuc, bo wstydzity sie przyznac, ze ich ciato ,zawiodto”, ze stracity piers, ze sg ,inne”. Rak
piersi byt tematem, ktérego sie nie dotykato - nawet w domu, nawet wsrod kobiet. To wielopokoleniowe
zaniedbanie. Kultura, w ktérej dojrzewalisSmy, nie zostawita nam przestrzeni na zdrowg relacje z wkasnym
ciatem. Na szczescie to tabu przestato istnie¢, gtownie dzieki mgdremu zaangazowaniu samych pacjentek
| wspottworzonych przez nie organizacji spotecznych. Mam nadzieje, ze dzieki aktywnosci Fundacji STOMAlife
i ludzi jg wspottworzgcych tak bedzie tez ze stomia.
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Warto moéwié gtosno o tym, co nas dotyka? Przeciez znamy tyle historii, kiedy najblizsi - rodzina,
partnerzy - odwracajg sie wtasnie wtedy, gdy cztowiek tego wsparcia najbardziej potrzebuje.

To trudne. Ale mysle, ze jesli ktos odchodzi z takiego powodu, to... dobrze, ze odchodzi. Bo jesli nie potrafi byc
z tobg, kiedy przechodzisz przez cos trudnego, to znaczy, ze nie byt naprawde blisko. | to dotyczy wszystkiego
- stomii, raka piersi, jakiejkolwiek zmiany w ciele. Wsparcie w chorobie to fundament relacji. Jesli kto$ ucieka,
to nie byt tego wart.

A co z pracg? To chyba jedno z najtrudniejszych wyzwan, przyzna¢ sie do probleméw zdrowotnych
przed szefem.

No witasnie. Problem jest tez w tym, ze my bardzo czesto projektujemy na innych to, co sami o sobie
myslimy. Jesli nie akceptuje swojego ciata - zakladam, ze inni tez nie zaakceptuja. | potem jestem zaskoczona,
ze Swiat jednak reaguje inaczej. W ostatnich latach naprawde wiele sie zmienito - sg pracodawcy, ktorzy
po naszych audytach wprowadzili zmiany w catej firmie. We wszystkich toaletach - poteczki, nizsze lustra,
przystosowania. Sg tacy, ktorzy widzg cztowieka, a nie tylko CV.

Czyli jestes za tym, zeby moéwic o swojej sytuacji otwarcie?

Tak. Ale nie jako manifest - tylko jako gest zaufania i Swiadomosci. Jesli ktos szczerze powie pracodawcy, ze ma
stomie, ze czasem potrzebuje specjalnej toalety - to czesto nie ma zadnego problemu. Czasem to jest po prostu
kwestia ludzkiej rozmowy, a jesli pojawi sie mur - to, tak jak z tym partnerem, ktory odchodzi. Znaczy: szukajmy
innego miejsca.

Chyba nie zawsze takie proste. Spotkatas sie z jakimis szczegdlnie absurdalnymi reakcjami?

Qj, tak. Pamietam rozmowe z lekarzem medycyny pracy, ktéry uznat, ze osoba ze stomig nie moze byc¢
zatrudniona jako techniczna pomoc w biurze. A przeciez to kompletnie nie ma zwigzku! Tylko, ze lekarzy
nikt nie uczy zycia z chorobg. Oni wiedzg, czym jest stomia od strony podrecznika, ale nie wiedzg, jak
z tym zyje cztowiek. Tak samo nie wiedzg, jak zyje osoba z ADHD, z otytoscig, z depresjg. To wszystko wynika
z braku edukacji.



Czyli znéw wracamy do podstaw - do edukacji.

Tak. Edukacja zdrowotna powinna by¢ obowigzkowa, normalna, ludzka. Nie jako teoria w podreczniku, tylko
jako rozmowa o zyciu. | tak, wiem, ze sg srodowiska, ktore tego nie chcg - ostatnio czytano list w kosciotach
przeciwko edukacji zdrowotnej! Ale musimy iS¢ dalej. To sg realne potrzeby. Mtodzi ludzie potrzebujg wiedzy
0 sobie, o ciele, o drugim cztowieku.

Styszatam, ze nawet niektérzy lekarze chirurdzy ze stomig nie przyznajg sie do niej...

Znam takich. | zastanawiam sie, czego bardziej sie bojg - pacjentdw, kolegdw po fachu, czy siebie samych?
To pokazuje, ze nawet lekarze - ci, ktérzy powinni Swieci¢ przyktadem - wcigz czujg wstyd. | to jest w 90%
przypadkéw lek wynikajgcy z niewiedzy. Ze ztych wzorcow. Z ciszy, ktéra trwa od pokolen.

Chirurg ze stomig to Swietny bohater do nastepnego wywiadu!

Moze, ale natchnetas mnie, ze na pewno musimy zrobic serie wywiadow z pracodawcami, ktérzy nie bali sie
stang¢ po stronie prawdy i cztowieczenstwa. To jedyny sposob, zeby zmieni¢ ten system - dawac wzorce.
Prawdziwe, ludzkie, otwarte.

Tak, to jest bardzo dobry pomyst. | w taki oto sposdb narodzita sie nowa, kampania.

Mam nadzieje, ze tak sie wydarzy. Ale tu i teraz potrzebujemy ogdlnospotecznej zmiany narracji. Mowienie
0 ciele w sposob akceptujacy, Swiadomy i uwazny, bez wzgledu na to jakie ma niedoskonatosci. Bardzo
potrzebujemy takiej zmiany. Dla stomikdw Swiadomos¢, ze nie sg sami, ze w Polsce sg przedszkola, szkoty,
uczelnie i miejsca pracy gdzie zostang przyjeci z otwartymi ramionami, Swiadomos¢, ze sg grupy wsparcia,
ze jest nasza Fundacja - gdzie nie tylko dostajg akceptacje ich takimi jakimi sg ludzmi, ale sami moga
wspottworzy¢ tg zmiane spoteczng, jakim jest likwidacja tabu wokot stomii jest bardzo wazne i wspierajgce.

Jest taka koncepcja w psychologii, ktérg szczegoélnie cenie, to wzrost posttraumatyczny. Zjawisko,
mechanizm psychologiczny, dzieki ktoremu ludzie - mimo przezycia traumy - stajg sie silniejsi, bardziej
Swiadomi i dojrzali.
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Co sprzyja takiemu wzrostowi?

Najwazniejsze sg dwa czynniki: po pierwsze, osobisty system wartosci. Taki naprawde nasz - nie wpojony
przez rodzine czy spoteczenstwo, ale zbudowany i zaakceptowany Swiadomie. Po drugie, opiekunczy krag
spoteczny, w ktorym funkcjonujemy - te kilka najblizszych osob, na ktérych mozemy polegac. Ktos, kto nas
wystucha, pomoze, ugotuje obiad, pdjdzie z nami na spacer, albo po prostu powie: ,Masz prawo mie¢ dos¢”.
W tym procesie odnawiania sie po traumie jakg jest choroba, czy wytonienie stomii wielkie znaczenie ma
grupa, krag w ktorym funkcjonujemy. A taki krgg buduje wtasnie spotecznosc Fundagji.

Czy to musza by¢ inni stomicy?

Niekoniecznie. Mowienie, ze tylko stomik zrozumie stomika, jest zbyt uproszczone. To troche jakby
powiedzie¢, ze tylko kobieta zrozumie kobiete albo, ze tylko ktos, kto sam przeszedt nowotwdr, moze byc
onkologiem. Empatia i doswiadczenie nie sg tozsame. W naszym fundacyjnym Swiecie sg tez bliscy stomikow,
pielegniarki, lekarze, a nawet osoby, ktére po prostu chcg wspierac innych.

Zamkniecie sie wytgcznie w gronie stomikdw moze by¢ formg izolacji spotecznej. A przeciez celem jest
wroci¢ do zycia - pracowac, miec relacje, komunikowac sie ze Swiatem. Odwaga do tego, by opowiedziec
innym o sobie, to wazny krok. R6zne choroby powodujg, ze stajemy sie troche narcystyczni, nadmiarowo
egocentryczni, skoncentrowani na sobie - to naturalne, ale nie mozna w tym utknac. Kiedy zaczynamy
zyC tylko chorobg, stajemy sie niewrazliwi na problemy innych, nie zauwazamy réznorodnosci Swiata.
A przeciez stomicy tez przezywaja kryzysy niezwigzane ze stomig - utraty pracy, rozstania. | odwrotnie -
inni tez przezywajg traume, mimo ze nie majg stomii.

Czyli sita nie tkwi w tozsamosci ja ,,stomik”, ale w byciu cztowiekiem otwartym na relacje?

Dokfadnie. Bycie w opiekuniczym kregu, wspottworzenie go, nie oznacza zamykania sie w bance ,my kontra
reszta Swiata”, wrecz przeciwnie - to budowanie mostow. Dzieki temu jesteSmy lepiej przygotowani na
kazdy kryzys, nie tylko zdrowotny, a kiedy przyjdzie trudny moment — bo one zawsze przychodzg - mamy
sie na kim oprzec.



To piekne, co méwisz i bardzo prawdziwe. Historie, ktore stysze od stomikdéw, czesto zaczynajg sie
dramatycznie, ale koAczg niesamowitym wzrostem.

Tak jak Piotr, ktéry méwit, ze miat juz gatgz wypatrzong dla siebie, ale wybrat zycie. Czasem ten jeden
moment, jedno wsparcie - zmienia wszystko. Dlatego warto byc¢ blisko innych. | nie zamykac sie w swojej
historii.

Sama mam za sobg historie straty, mogtabym sobie mowi¢ - ,stracitam meza, jestem wdowg, nalezy mi
sie wiecej, wiecej pomocy, wiecej atencji...” Ale Swiadomie tego nie robitam. Wiedziatam, ze nie jestem
w centrum. Nie jestem tg jedng, wokot ktorej krazy wianuszek pomocnikow. Ja jestem czescig tego kregu.
Pomagam, kiedy ktos inny potrzebuje, a oni sg obok mnie, kiedy ja sie rozpadam.

Czuje, ze zblizamy sie do cienkiej granicy. Bo jak odrdzni¢ bycie czeScig wspierajgcej grupy od
rezygnacji z siebie? PoSwiecania sie az do zatracenia?

Psycholodzy lubig pordwnanie do instrukgji bezpieczenstwa w samolocie. Pamietasz? Najpierw zaktadasz
maske tlenowg sobie, dopiero potem dziecku czy drugiej osobie, ktorg sie opiekujesz, bo jak nie bedziesz
mie¢ czym oddychad, to nikomu nie pomozesz. Pomaganie innym wymaga sity, czasami ogromnej. | jesli
siebie z tej sity ogotocisz, to pomoc przestaje by¢ pomocg - staje sie cierpieniem.

Czesto mamy pokuse, zeby byc tg poswiecajgca sie matkg, babcig, kobieta. ,Mnie juz nic nie trzeba, wszystko
dla ciebie.” I nie widzimy, ze to czesto proznos¢, bo przeciez jaka jestem wspaniata, ze sie tak poswiecam!
Tyle tylko, ze ta rola odbiera i nam, i innym - godnosc.

Czasami obcigzamy tez innych pomocg, prawda?

Jest taka przypowiastka psychologiczna o parze, ktéra zyta skromnie i dzielita sie jedng butkg dziennie.
On codziennie przekrajat jg na pot - sobie zostawiat dot, dziewczynie dawat gore. Po czasie ona zapytata
,Dlaczego mi zawsze dajesz gore?”. ,Bo myslatem, ze jest lepsza.” A ona ,Ale ja lubie dét.” Nigdy sie nie
zapytat. Nie poznat nigdy potrzeb swojej dziewczyny. Pomaganie zaczyna sie od pytania: Czego potrzebujesz?
Jak moge ci pomodc? Czy cheesz, zebym Ci pomogta?
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To tez dobra wskazéwka dla wolontariuszy...

Tak. Zawsze warto ustalic ,Co moge zrobi¢, czego nie moge, w czym mam kompetencje, czego sie nie
podejme.” A jesli osoba z wytoniong stomig pyta siebie ,dlaczego mnie to spotkato?”, to niech wie, ze to
pytanie — choc¢ ludzkie — donikad nie prowadzi. Nie ma jednej odpowiedzi. Czasami to po prostu zycie.
Zdarzajq sie rzeczy dobre i zte. I my jesteSmy posrodku tego wszystkiego.

Jakis czas temu mielismy gorgcg dyskusje wokot bardzo wzruszajgcego listu pani, ktéra zmarta na raka,
pisata go w ostatnich dniach zycia o swoim cierpieniu i 0 tym, ze chciataby moc zdecydowac sie na eutanazje.
Napisata jedng rzecz, ktora dla mnie byta bardzo przejmujaca i pokazujgca gtebie wiezi z jej mezem.
Cytuje z pamieci ,Gdybym poprosita meza, zeby potozyt mi na twarzy poduszke, zrobitby to z mitosci do
mnie...". Widzisz, mam tzy w oczach, bo to jest wasnie o tym.

.»(...) ale nie moge poprosi¢ kogos o pomoc, zeby go zniszczy¢.”

Nie moge kogos obarczac tym, ze on mi pomoze, bo czasami osoby, ktdre oczekujg pomocy przekraczajg
granice. Czasami trzeba powiedziec stop, teraz cie nie wespre.

Trudno jest odmawia¢, stawia€ granice...

Dobry cztowiek wspierajacy innych w kryzysie, w trudnych sytuacjach zyciowych, jest zawsze cztowiekiem,
ktory ponosi koszty tej pomocy, bo to jest intensywny wysitek i fizyczny i emocjonalny. Osoby w kryzysie
czasami z btahego powodu oczekujg pomocy, nawet wtedy, kiedy majg kompetencje to powinny cos$ zrobic
samodzielnie. A pomog, to tez powiedzenie im: potrafisz to zrobi¢ sam, sprobuj i zadbaj o siebie.

Tylko od czego zaczgc¢?

Zanim zaczniemy dziata¢ pochopnie albo w sposdb chaotyczny, trzeba sie przyjrze¢ swoim mocom - zaczgc
od bilansu. Co potrafie? Gdzie mam zasoby? W czym sama potrzebuje wsparcia? Z czym moge ruszy¢ sama?
Ludzie po kryzysie, po wytonieniu stomii, po zatobie, chorobie - potrzebujg poczucia sprawczosci ale tez
prostoty. Na tym polega wsparcie, ktorego mozemy im udzieli¢. By nie rozdrabniali sie na siedem projektow.
Mowmy w takiej sytuacji: zréb jedng rzecz, najlepiej takg, ktéra da ci poczucie sukcesu, albo pozwoli
na zyskanie niezaleznosci.



Czasami po zdrowotnych perturbacjach trzeba zmienié prace, co jesli ktos ma duzo umiejetnosci
i nie wie, co wybrac¢?

To skrajna sytuacja i chyba trzeba rzucic kostkg! (Smiech) albo zdecydowac sie na cos, co mozna najszybciej
wdrozy¢, a inne projekty przyjda pdzniej. Znamy to z gotowania - nikt nie zaczyna od dekoracji tylko
robi wszystko po kolei wedtug przepisu. Jak pojawia sie watpliwos¢ warto zwrocic¢ sie do swojego kregu
wsparcia i trzeba sie naradzic.

Czy jest co$, za co podziwiasz stomikow?

Moze to zabrzmi banalnie, ale naprawde lubie ludzi. Dzieki Fundacji mam szanse poznawac ich wiecej -
a kazdy z nich wnosi co$ wyjatkowego. Nie patrze na nich przez pryzmat stomii. Widze po prostu cztowieka
- Z jego emocjami, problemami, radosciami, historig. Tak samo mogg zmagac sie z depresjg, lekami,
trudnosciami w pracy czy relacjach, jak i mie¢ w sobie site, odwage i marzenia.

To, co mnie codziennie porusza, to ich determinacja - ze mimo trudnych doswiadczen idg dalej, po
swojemu. Podziwiam ich autentycznosc, otwartosc i gotowos¢ do wzajemnego wspierania sie. Dla mnie to
niezwykfa wspdlnota - petna roznorodnych, poruszajgcych i czesto bardzo inspirujgcych historii. To wtasnie
od stomikow dostaje cos najcenniejszego: wdziecznose, refleksje i prawdziwe, ludzkie spotkania.

Kazda historia, ktdrg poznaje, to nowe doswiadczenie i wazne wspomnienie - rowniez dla mnie. Szczegdlnie
poruszajg mnie te momenty, kiedy stysze, ze worek stomijny nazywany jest ,workiem szczescia". Bo choc
moze to brzmieC zaskakujgco, dla wielu 0sob jego pojawienie sie oznacza koniec bolu i poczatek nowego,
lepszego zycia.

W chorobach, bdl jest jedng z najbardziej ponizajgcych rzeczy. Swiatowa Organizacja Zdrowia méwi, ze
pacjent ma prawo do nieodczuwania bolu. | to jest jedno z naszych praw, ktére czasami bardzo ciezko
wyegzekwowac od zycia. | mysle, ze ulga w bolu jest rodzajem nagrody, czesto szansg na nowe zycie .

Czego chciatabys zyczy¢ catej r6zowej rodzinie?

Zycze wszystkim dobrego, zwyczajnego zycia.
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Magdalena tyczko

Kronikarka zwyciestw z bliznami

Czasem wszystko dzieje sie zbyt szybko, by wpas¢ w panike.
Decyzja zapada w ciggu godzin, a potem operacja i nowe zycie.
Cztowiek jeszcze nie zdgzy zrozumied, co sie wydarzyto, a juz
patrzy na swoje ciato - inne niz wczoraj. Problem z akceptacjg
siebie, bolesnym spojrzeniem w lustro i mnozgcymi sie w gtowie

pytaniami, ktére nie pozwalajg spac: Dlaczego ja? Czy teraz

jestem mniej wart? Mniej kobieca? | niepotrzebne przekonanie, Magdalena

ze to, ,co ludzie powiedzg” ma jakiekolwiek znaczenie. tyczko

Wtrakcierozmowz jedenastoma bohateramiwracato jedno pytanie:,Co by byto, gdybymwczesniejwiedziat,
wiedziata, co mnie czeka?” Jedni mowili ,Moze bytoby fatwiej zaakceptowac zmiane”. Drudzy, ze nawet
Swiadomos¢ nie chroni przed szokiem, bo pewne rzeczy po prostu trzeba przezy¢, poczu¢, doswiadczyc
na wiasnej skorze. Z tych réznych odpowiedzi wynika jedno. To, jak mowimy o stomii ma ogromne
znaczenie w kontekscie spotecznym. Jesli zamiast strachu i tabu pokazemy normalnosc i akceptacje jest
duza szansa, ze ci, ktorzy kiedys stang przed podobnym wyzwaniem, bedg mieli mniej do udzwigniecia.

Kolejny cykl wywiaddw, to nie historie o chorobach ale o ludziach, ktorzy przezyli momenty graniczne -

utrate zdrowia, bliskich, poczucia kontroli - ale nie stracili siebie.

Piotr Siwek mowi wprost: ,Miatem wybrang gatgz, a wybratem zycie”. Dla niego stomia byta
Swiadomym wyborem. Ocaleniem. Dzi$s pomaga innym przestac sie bac. Michat Dominiak przeszedt

przez bol i zatamanie, ale wrdcit silniejszy - ,Stomia nie jest przeszkodg. Jest symbolem zwyciestwa.”
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Filip Markiewicz, ktory ma na brzuchu worek od osiemnastego roku zycia poswiadcza, ze nawet
z workiem na brzuchu mozna mie¢ marzenia i energie wiekszg niz niejeden zdrowy. Szymon Schmidt
zamienit trudne doswiadczenie w misje technologiczng. Jesli wszystko pdjdzie zgodnie z planem, jego
czujnik, bedzie przetomem w codziennosci stomikow. Zofia Gabryniewska stwierdzita: ,Stomia to nie

choroba - to wolnos¢”.

Mirela Bornikowska opowiadata, jak 25 lat cierpienia zmienita w dziatanie na rzecz rozowej spotecznosci.
Natalia Pahudo - gdy myslata, ze to koniec, zaczeto sie jej nowe zycie. Jolanta Strychalska z kolei nie pyta
juz: ,dlaczego ja?" - tylko: ,co dalej?". Agnieszka Ulass, mitosniczka gor, znowu wedruje - tym razem w
gtab siebie i nie powiedziata ostatniego stowa w tej sprawie. Planuje wielki powrdt na szlaki turystyczne.
Julita Szewczyk i Patryk Bogucki, sg dzisiaj wolontariuszami Fundacji STOMAlife, bo doskonale zdajg sobie

sprawe, ze najwiekszg sitg w procesie zdrowienia jest wsparcie ludzi, ktorzy przeszli to samo.

Uwazam, ze stomika nie da sie zrozumie¢, dopoki nie zobaczy sie cztowieka. W tym cyklu rozmow chciatam
pokazac ludzi spoza grona ,torbaczy”, dlatego o znajomos¢ tematu stomii, zapytatam takze fotografke -
Dagmare Bandere, stylistke fryzur — Aleksandre Szczurek i makijazystke - Joanne Kurosz, ktére byty czescig
catego projektu. Zadna z nich, nigdy w Zyciu nie spotkata stomika, bynajmniej nie byta tego $wiadoma.
Bohaterowie, rozmowy, machniecia pedzlem do makijazu, poprawianie wtoséw oraz dzwiek migawki
aparatu sprawiaty, ze podczas sesji zdjeciowej ich czute struny wrazliwosci pekaty jak banki mydlane. Na
koncu byty tzy, nie ze smutku ale z wdziecznosci, bo piekno tkwi nie w ciele lecz w prawdzie i odwadze. Jak
mowic o postawach godnych nasladowania, by byty widoczne medialnie i jeszcze zyska¢ uwage spoteczng?
Chyba duzo, gtosno i czesto, bo fakt, ze worka stomijnego nie widac jak protezy nogi, wozka inwalidzkiego
czy laski nie oznacza, ze go nie ma. BAl, ograniczenia, codzienne wyzwania - cho¢ sg ukryte, zastuguja na

empatie, zrozumienie i miejsce w przestrzeni publicznej.

Nie gloryfikuje choroby, od ponad dekady po prostu spisuje historie 0sob, ktérych doswiadczenia pokazujg,
ze warto walczy¢ i mozna sie podnies¢ nawet gdy z bezsilnosci lezy sie juz na podfodze w katuzy tez.

Czasami podczas rozmow ukrywam wzruszenie, zdarza sie, ze z powodu styszanych opowiesci brakuje



mi tchu. Kilka razy ptakatam wspdlnie z rozmodwcg, czesto po rozmowach przesypiatam dtugie godziny,

zeby zregenerowac sie psychicznie.

Gdy wracatam do odstuchiwania i redagowania rozmoéw, wszystkie wzruszenia wracajg. KtoS moze
powiedzieC ,co za brak profesjonalizmu”, trudno, ta opinia nic mi nie robi, bo mam Swiadomos¢, ze jestem
wysokowrazliwg, a nie bezduszng maszyng. Wspotodczuwam to, co widze i stysze. To trudny proces, takze
dla mnie nawet jesli tylko stucham i pisze. Czy gdybym wiedziata ile wysitku, takze tego emocjonalnego
musze wtozy¢ w wywiady, zrezygnowatabym? Nigdy! Stomia to symbol zwyciestwa po bitwie, ktérg sie
wygrato, a ja jestem jedynie kronikarkg matego fragmentu zycia bohaterow. Nawet jesli sg one petne blizn,
chce o nich pisa¢, bo jest we mnie poczucie misji bojowej i duma, ze moge przekazywac je dalej.
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Wystawa ,A co gdybys wiedziat” zostafa uroczyscie zainaugurowana podczas
konferencji ,Prehabilitacja: Wiemy, ze tak. Pytanie: Jak?”

prof. Tomasza Banasiewicza w Poznaniu, zorganizowanej z okazji

Dnia Stomika - 5 paZdziernika 2024 roku. Premiera projektu odbyfa sie

w obecnosci pacjentow, ekspertow oraz przyjaciot Fundacji STOMAlife.

To wydarzenie pokazato, jak istotne jest mowienie o prawach pacjentéw

i walka o godne wsparcie, uwzgledniajgce ich potrzeby fizyczne i emocjonalne.

Inauguracja stata sie waznym punktem otwierajgcym nowy rozdziat
w budowaniu swiadomosci i dialogu spotecznego.

Fotografia: Btazej Pszczétkowski
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Stamdard Gtory pelischass  MEDIME

SKLEP MEDYCZNY

Sie¢ sklepéw medycznych Med4Me oferuje szeroki asortyment wyrobdéw
ortopedycznych, sSrodkéw chtonnych, artykutéw dla Amazonek i innych.

W kazdej z naszych placéwek znajdziecie Paistwo, oprocz wysokiej jakosci
wyrobow medycznych, profesjonalne wsparcie i zrozumienie.

Jestes stomikiem - przyjdZ do nas, a przekonasz sie, ze dzieki wtasciwemu
doborowi sprzetu stomijnego, ktérego szeroki wybér wszystkich marek
oferujemy, bedziesz cieszy¢ sie kazdg chwilg zycia!

GWARANTUJEMY:
=1 %> 0B
pefen asortyment szeroki wybér marek obecnych wsparcie mozliwos¢ odbioru sprzetu
stomijny dajgcy pewnos¢  na polskim rynku dostawcow profesjonalnego na miejscu w sieci naszych
kompleksowego sprzetu stomijnego z personelu podczas sklepow lub bezptatna
zaopatrzenia kazdego mozliwoscig doboru réznego doboru sprzetu przesytka kurierska
rodzaju stomii sprzetu stomijnego na wskazany adres
w ramach jednego zlecenia i ortopedycznego

Skontaktuj sie z nami 800 120 130 lub przyjdz:
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