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Pasning af barn med stomi






At finde ud af at ens barn har brug for f& foretaget en stomioperation, kan veere en scerdeles traumatisk tid for hele fami-
lien. Falelsesmoessigt kan det vaere sveert, at se ens barn gennemgd operationen, selvom det er den eneste mulighed
for barnets overlevelse.

Det betyder ogs& at du som forceldre skal Icere nye foerdigheder, s& du er i stand til at passe dit barn efter operationen.

Det er vigtigt at vide, at hjcelpen er ncer. Ud over dit barns lceger kommer du i kontakt med stomisygeplejersker (ogs&
kendt som ET - enterostomal terapisygeplejersker), som har en scerlig uddannelse og viden omkring alle aspekter indenfor
stomi og stomipleje.

Denne pjece kan hjcelpe dig til at forstd dit barns tilstand og besvare nogle af de spargsmal, du vil blive stillet overfor i
den ncermeste fremtid.

Hvad er en stomi? \
En stomi er en dbning, som dannes ved en operation, med det formal at fillade affering eller urin at komme ud af kroppen.

Selvom det er mere almindeligt at voksne far en stomi, er det stadig ikke uscedvanligt at et barn kan have behov for en
stomi. For nogle barn er stomien en midlertidig foranstaltning, for at give tarmene ro og helbredelse i en periode, mens det
for andre barns vedkommende er en permanent stomi, som er livreddende for barnet.

Nogle af de mest almindelige &rsager til at det er nadvendigt med en stomi er:

e Barn fgdt uden endetarmsdbning.

® Hirschsprungs sygdom, hvor nerverne kaldet ganglion mangler og giver problemer
med at komme af med affgringen

¢ Inflammatoriske sygdomme som Chrohn og Colitis Ulcerosa, begge sygdomme de
rammer tyndtarmen.

. Neonatal nekrotiserende enterocolitis, som forekommer nér en del af tarmen
er ded og dermed ikke kan fungere. Ses mest hos for tidligt fadte bern med en
fadselsvoegt pd under 1400 gram. | disse tilfcelde kan en stomioperation voere

Mavescek

Tyktarm
(colon)

livreddende for babyen. = Tyndtarm
. Spina bifida (rygmarvsbrok)Sygdom hvor en del af rygsgjlen ikke udvikler sig rigtigt. (ileum)

Det kan betyde at spinalnerver, der styrer musklerne i bl.a. benene, blcere og

tarm kan blive pdvirket. Derfor kan det veere nadvendigt med en stomi. Endetarm

Ulykker, skader eller andre drsager, som omfatter cancer.




Efter stomioperationen vil dit barns affgring /urin passere ud gennem stomien og barnet vil ikke veere i stand
til at kontrollere hvorndr det sker. For at opsamle affaring/ urin boeres derfor en stomipose p& maven.

Hvordan ser en stomi ud?
e En stomi er lys rgdlig i farven, som slimhinden inden i vores mund, og den er blgd og fugtig.

* Bliv ikke foruroliget hvis dit barns stomi ser anderledes ud end du mdske har set pd& andre billeder, for
en stomi” s udseende er unik.

« Deterogsd almindeligt at en stomi er lettere hoevet i starrelse i cirka 6-8 uger efter operationen, herefter
vil hcevelsen forsvinde.

« Undertiden kan stomien blgde let, ndr man vasker den med en gaze eller dupterrer den med et
hé&ndklcede, dette er helt normalt da stomien bestdr af en masse blodkar, men let bladning stopper
scedvanligvis meget hurtigt. Stomien har ingen nerveender og er derfor fglelseslas, s& det gar IKKE
ONDT ved bergring.

* Afhcengig af stomitypen kan stomien vcere placeret forskellige steder pd kroppen.
e Afhcengig af stomitype, varierer det der kommer ud af stomien, se nedenfor.
« Stomien kan sidde lidt over eller lidt under hudniveau.

« Stomien vokser i takt med dit barn, iscer hvis den er permanent. Derfor er det ngdvendigt med joevne
mellemrum at mdle stomiens diameter, og tilpasse hullet i posens klceber, s& det passer.

° Nar dit barn greeder kan man evt. bemcoerke at stomien cendrer lidt farve, men nér grdden hegrer op vil
den normale farve pd stomien vende tilbage.




Hvilken type af stomi kan mit barn have?

Der er 3 typer af stomier og den type stomi dit barn far afhcenger af hvad drsagen til at f&
stomi er.

1. Kolostomi - --------mmm e B
Denne type er den mest almindelige stomitype for en baby eller et barn. En kolostomi 1
er en dbning dannet i tyktarmen/colon. Affgringen kan s& passere ud gennem stomien
veek fra kroppen. Konsistensen pd afferingen er for det meste formet, fast, men kan ogsé
veere mere flydende.

2. lleostomi - - - - m e oo
En ileostomi er en dbning af tyndtarmen (ileum). En ende eller en loop af tyndtarmen
formes og feres gennem en &bning i hudens overflade pd dit barns mave, og affaringen
passerer herefter ud gennem stomien. lleostomien ligner mere en "tud” som der kommer
mere flydende affgring ud af. Idet afferingen indeholder mange fordgjelsesenzymer, kan
det skade huden, hvilket betyder at det krcever ekstra pleje og en god stomibandage
for at huden skal holdes intakt.

3. Urostomi  ~--------mmmmmmm oo o m s s m s s s s s o s s s s o s s o s s oo
Er en &bning til at lede urin fra blceren, stomien ligner ogsd en lille "tud” og det, der
kommer ud er urin.

Valg af stomibandage

Det er vigtig at du i samrdd med stomisygeplejersken finder frem til en egnet stomibandage til netop dit barn.
Inden du forlader hospitalet far du en samtale med stomisygeplejersken, som kan besvare alle dine spargsmdail.

Tov ikke med at sparge om alt, der matte bekymre dig og veer sikker pd, at du har lcert hvordan dit barns stomibandage
skal skiftes /passes. Det er bedst, hvis du har mulighed for selv at skiffe bandage sammen med stomisygeplejersken,
s& du far fillid fil at du kan gere det, ndr | kommer hjem fra hospitalet. Sperg ligeledes om opfelgende besag og
telefonnumre fil hospitalets sygeplejersker. Hvis dit barn far medicin ... kan der ogsd veere behov for at drgfte dette og
evt. f& recept med hjem. Nogle medicintyper pdvirker afferings konsistensen, hvilket det ogsé kan veere voerd at drgfte
med stomisygeplejersken/lcegen.




Vedr. valg af egnet stomibandage til netop dit barn. Du proesenteres for forskellige stomiposer og i samrdd med
stomisygeplejersken veelges den bedst egnede. Eakins bgrneposer har falgende egenskaber :

* Allergivenlig kiceber som er blid mod den_
unge hud, er ulira - tynd og tilpasser sig “~~_
barnets mave og giver dermed en sikker
filpasning.

* Et bladt og beigefarvet stofydre pd& posen,
som fagles kalig mod huden. Alle bgrneposer
har trykt TEDDY bjgrne pd stoffet, har en slids
pd forsiden, som fillader, at man kan kigge. _
ind il stomien ved p&scetning samt holde gje  ~~
med affgringen eller urinen (ved urostomi)
uden at skulle skifte posen.

* Et vandtcet filtersystem fillader luft af
forlade posen uden at lugte.

* Nér affgringen er flydende ber man bruge
en tembar pose. | vores sorfiment er de
fembare poser med klipslas lukning, nemme
og hurtige at temme og rengere.

* Ved urostomi, skal posen tgmmes hyppigt, og i Pelican
bgrnesorfiment findes en urostomipose med en blagd og sikker
lukkestuds. Man kan konfrollere tgmningen ved at klemme den
blgde studs sammen og styre strélen.
« Lukkestudsen pd urostomiposen passer fil de mest goengse
drcenageposer.
« Bagved udlgbsstudsen er en flab, der er med blgd stof inderst
og frcek op for at sikre en fold udigbet op mod hud_en, og som pa for5|de_n er glq’r plastik og ko.n cif’rgrres.“
o <Urostomiposen er specielt udviklet fil ikke at lade urin "soppe
stor dbning for nemmere  og faestn velcro . . . . .
temning og rengering. "vingerne” rundtiposens midte, men hjcelper filat temme den fuldstcendigt.
Indeholder en filbagelgbsventil i posen.

e

Bgj udigbet Tag fat i dbningsflappen Efter tamning,




En blgd convex tembar pose kan bruges
ved behov for ekstra sikkerhed mod Icekage,
specielf i ftilfcelde hvor stomien er lav eller
frukket under hudniveau.

| fillceg til de tidligere ncevnte fordele om
Pelicanposerne kan de convexe poser ogsd
byde pa&:

* Den convexe hudklceber fgjer sig helt
omkring kroppens former og sikrer derfor en
tcet bandagering. Posen sikrer at affgringen/
urinen tgmmer sig ind i posen og dermed
forhindrer lcekage. Samtidig er convexen
s& blgd, at den ikke giver trykmeerker, som
kan vcere tilfceldet med de mere faste/stive
convex klcebere.

* Hudklceberen er modstandsdygtig, og
filbyder langvarig hudbeskyttelse. Som
alle andre Eakin produkter er den ekstremt
hudvenlig og dermed behagelig at bcere.
Det ekstra tynde skumlag pd klceberen giver
endnu bedre komfort mod huden.

Alle convexposer skal kun bruges efter samrdd
med en stomisygeplejerske

Neonatalposen har alle de
samme fordele som resten
af begrnesortimentet, blot er
klceberen uden starthul, en fordel
ved pleje af loop ileostomier og
mukgse ﬁs’rler.




En hurtig tjekliste om hvad du skal holde gje med
ved valg af stomipose.
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rrilbehar som ogsa er tilgcengeligt til at hjcelpe dig:j

Cohesive SLIMS®: Bgr anvendes hvor
huden er smertende og hudlgs.

Cohesive ringen placeres rundt om
stfomien, for at ophele og beskytte
huden mod Icekage og affgringens
skadelige enzymer. Kan broekkes
over i en halv og modelleres til at
passe smda babyer.

Cohesive® Paste: Kan bruges fil at
udfylde enhver fold eller fordybning
i huden for at opnd en plan
overflade at scette stomiposen pd og

sdledesopnd en toet bandagering.

Perform: En lille gelpose, som kan
kommes ned i stomiposen for at gere
output mere konsistent.

Release: En klceberfjerner for smertefri
a fiernelse af klcebende stomipose.
g Som vdadserviet eller spray.

ﬁ\igﬁ B
J

For mere information om de enkelte produkter er du velkommen til at besgge:
www.focuscare.dk (dansk) eller www.eakin.eu (engelsk)




Hvordan skiftes en stomi bandage?

Tombare poser skal temmes flere gange, far der er behov for at skifte selve posen. Lukkede poser skal skiftes
oftere. Den faglgende guide kan mdske hjcelpe dig til at udvikle din egen md&de at skifte stomipose pa.

« For du skal fil at skifte stomipose skal du sikre dig, at du har den nye pose og alt, hvad du fér brug
for ved hdnden. Ved en lille baby er det ligesom at skifte ble, blot har du nok brug for et par ekstra
hcender til at holde baby iro.

* Tgm posen far den bliver alt for fuld, s& lcekage bedst undgds og husk altid at tamme posen far
barnet tager en lur eller fer nattesgvnen. Aldre barn kan sidde pd toilettet og tamme deres
pose.

* Det er ikke ngdvendigt at rengere indersiden af stomiposen s& lcenge barnet boerer posen, det
med at komme vand ind i posen for at skylle, kan faktisk forkorte boeretiden, fordi klceberen kan
blive oplast.

« Der eringen faste regler for, hvorndr en stomipose skal skiftes. Det afhcenger af flere faktorer, bl.a.
Hvordan og hvor meget output der kommer fra stomien og aktivitetsniveauet for dit barn etc.
Som regel holder en stomipose 1-3 dage hos et barn. Men selvfalgelig hvis posen lasner sig eller
begynder at lcekke, s& er det et sikkert tegn p& at skift er pdkroevet.

* Nar en brugt stomipose skal fiernes, temmes den farst, hvis den er tambar og herefter Izsnes den
forsigtigt fra huden, s& huden omkring stomien beskyttes, Hold igen p& huden med den anden
h&nd under Igsning af stomiposen. Hvis dit barn meoerker ubehag eller smerter ved I@sning af posen,
kan Release kiceberfierner anvendes. Findes b&dde som vAdserviet eller som spray. Sprayen kan
sprayes rundt i kanten af klceberen og efter f& sekunder kan posen forsigtigt og nemt Iasnes fra

» huden.Release servietterne kan bruges til at fierne evt. klceberester pd huden.

« Vask huden med lunkent vand og blgd gaze

« Dup huden helt tgr

¢ Den nye pose skal scettes pd ren og helf ter hud

Den brugte pose skal kommes i plasticpose og kasseres med restaffald. M& ikke skylles ud i toilet.




Hudpleje

Det er yderst vigtigt, at holde huden omkring stomien, hel og sund. Faktisk skal huden rundt om stomien helst
veere i samme farve og stand som huden andre steder pd kroppen. Har du nogle spargsmal, bekymringer
omkring din huds filstand, s& bar du kontakte stomisygeplejersken.

Paklcedning

Selvom dit barn egentlig ikke skal cendre pdklcedning i forhold il fidligere, s& er det anbefalelsesvoerdigt at
undgd t@gj med en meget stram linning, som kan gnubbe ind pd stomien eller forhindre stomiposen i at fyldes.
Omvendt er linningen FOR Igs, kan det bevirke at bukserne falder ned og kan gribe fat i stomiposen, som
derved kan Igsne sig.

For helt sm& begrn finder forceldre det ofte nyttigt at give barnet en sparkedragt p&d med knapper i bunden,
s& barnet ikke kan komme fil at pille posen fra.

Svemning
En stomi eringen hindring for at sv@mme. Posen bceres blot under badetgjet, Hos starre bgrn kan et stomibcelte
evt. bruges, og give starre tryghed.

Rejse
At rejse behgver ikke voere begroenset af dit barns stomi. Det krcever blot lidt mere forberedelse inden afrejse.

» Tag cirka dobbelt antal stomibandager med end du normalt bruger, og opbevar dem i hdndbagagen
under flyrejser. (Blot i tilfoelde af din kuffert bortkommer eller er forsinket)

. Find ud af hvor pd& feriedestinationen | kan kontakte lcege, stomiklinik og evt. stomiforening
. (Blotifilfcelde af | far behov for hjcelp eller r&d.)
» Sgrg for en god rejseforsikring som dcekker jeres behov.

Det er affgringsenzymer at vaere opmaoerksom pd& at en loekkende stomipose skal skiftes hurtigst muligt, da
huden pga. affgrings enzymer / urin meget hurtigt kan blive hudlgs og irriteret.



Kost

Med mindre din lcege eller stomisygeplejerske har givet dig scerlige regler eller kostrad, s& vil dit barn sandsynligvis veere i
stand fil af spise almindelig, sund og varieret kost. Nogle fadevarer vil cendre output fra stomien lidt i farve og konsistens.
Det er vigtigt for dit barn at spise regelmaessigt, tygge maden godt og drikke masser af voeske.

Nogle fedevarer sdsom grenne grantsager, banner, lazg og krydret mad og sodavand med brus giver mere Iuft i tarmen,
s& det kan veere en god ide at skcere ned pd dit barns indtagelse af dette.

Du finder mere vejledning i denne kost pjece.
Problemer der kan opsta

1. Overfladisk bladning: Sommetider kan stomien blgde let,Dette er helt normalt, da stomien indeholder
mange blodkar og bladningen stopper scedvanligvis meget hurtigt.

2. Blgdning indefra stomien: Dette er IKKE normalt og ber straks rapporteres til lcegen.

3. Luft i maven - Flatus (Colostomi og ileostomi): Luft i maven kan vaere et almindeligt problem, som kan
f& stomiposen til at puste sig op (ballondannelse)Selvom de fleste poser er forsynet med et filter, som
lader luft passere posen, er det en god ide i farste omgang at undgd de fgdevarer, der giver meget luft
i maven.Falgende f@devarer giver mere luft i maven:

* Broccoli, blomkal, spinat, rosenkdl, Izg, hvidlag, sodavand, ceg, fisk, krydret mad
o Drik masser af vceske.

Yogurt og drikkeyogurt kan forebygge luft i maven.

4. Forstoppelse (colostomi): Forstoppelse kan vise sig som felge af indtagelse af visse typer medicin
Eller hvis barnet far for lidt voeske.

* Drik masser af vaeske — helst vand
* Spis mere frugt og drik frugtpure —
* @g mcengden af klid/fuldkorn i barnets mad.




5. Diarré (lleostomi og colostomi): Diarre kan veere tegn pd, at dit barn har sveert ved at fordgje maden,
i det filfcelde ber du preve at fierne fibre fra kosten og i stedet give barnet fedevarer, der fortykker
affgringen.

Fadevarer der kan fore til diarré er:

« KAl og grenne grentsager
e Krydret mad
« Frugt (undtagen bananer)

Svedsker og sveske juice
Citrus frugt juice.

Fedevarer der kan afhjcelpe problemet:

¢ Meget modne bananer e Yogurt

e Marshmallows e Vingummibamser
e Ost ¢ Kogt meelk.

e Ris/nudler/pasta

Diarré kan betyde et stort vaesketab, derfor skal barnet have meget at drikke. Visse loegemidler vil ogsd
hos nogle bgrn betyde enten forstoppelse eller diarré.
Hvis det bekymrer dig, ber du kontakte Icegen.

6. Misfarvet urin (Urostomi)

» Fegdevarer som radiser, redbeder, fisk, spinat og visse krydderier kan bevirke en cendret lugt og
farve pd urinen, men det er ikke noget man skal bekymre sig om. Noget medicin kan ligeledes
cendre urinens farve og lugt.

» Fedevarer der kan forebygge lugt af urinen er enten yogurt eller kcernemcelk.

« Hvis urinen er meget markfarvet, er det tegn p& at urinen er koncentreret og barnet er dehydreret,
grundet for lidt indtagelse af vaeske. Barnet skal derfor indtage mere voeske.

7. Stop i stomien (ileostomi): Da ileum(tyndtarmen) er meget sncever, kan meget fiberrig kost forérsage
stop i stomien efter operationen. Som fglge af blokeringen, vil output fra stomien mindskes eller helt
stoppe, hviket kan give barnet smerter og kvalme/ opkastning. Kan forebygges ved at barnet tygger
maden grundigt, samtidig med at barnet drikker meget. Fedevarer der kan fordrsage stop er f.eks:

o Selleri o Coleslaw

e Popcorn » Torrede frugter

o Kokosngd o /fErter

e Ngdder e Skrald fra grgntsager eller frugter.

e Asparges



8.

10.

11.

@mhed af huden: @mhed eller irritation af huden omkring stomien kan skyldes flere faktorer. En ukorrekt
filpasset pose som bevirkerloekage, cendret kropsstarrelse, cendret moengde output for hyppige poseskift
og allergier. Eakin Cohesive er den ideelle behandling af em og irriteret hud, fordi den absorberer fugt,
og blokerer for at enzymerne i output kan irritere huden.

Lugt: Hvis dit barns stomipose er sat korrekt pd, skulle du ikke kunne lugte noget, fer du skal skifte posen.
Visse fgdevarer kan give gget lugt:

e A£g  Fisk

* Leg og hvidlag e Asparges
* Krydret mad e Broccoli.
* Rosenkdl

Yogurt og kcernemceelk kan lette problemet.
Hvis der er lugt fra posen, kan det voere tegn pd loekage, og posen skiftes straks.

Zndring af stomiens farve: Stomien kan cendre farve. Ses pludselig en mark eller bldlig farve, s& tiek om
den er blevet trykket pd en eller anden mé&de. Kontakt din laege, hvis du er bekymret.

Prolaps: N&r musklerne der holder stomien bliver svage og dermed giver anledning til at tarmstumpen
krcenger sig udad, giver det gget Icengde af selve stomien. Dette kaldes en prolaps.

Det kan virke lidt skreemmende og give anledning til bekymring, men som regel giver det ikke anledning
til smerter eller dérligere funktion af stomien.

Prolaps kan derimod give anledning til lcekage og udfordringen kan bestd i at korrigere hudstarrelsen og
mdske finde en starre pose, hvor der er bedre plads til prolapsen. Er du bekymret eller oplever problemer,
skal du alfid sage rdd hos stomisygeplejersken.




Hjcelpen er lige ved handen

Selvom der er meget at holde styr p& og @je med fra starten, bliver det alligevel en rutine, som vil fgles
nemmere. En stomi betyder ikke, at dit barn ikke kan holde sig sund og aktiv.. Alle bgrn udvikler sig i forskelligt
tempo, og det at have en stomi vil ikke pdvirke deres udvikling. Dit barns stomisygeplejerske og andet lcege
- og sundhedspersonale vil altid veere parate til at rédgive og vejlede dig.

Ligeledes findes der 2 stomiforeninger CCF www.ccf.dk som er Colitis Chrohn foreningen, som ogsé& har
scerlige grupper for stomiopererede barn og deres forceldre COPA www.copa.dk er en anden forening og
ogsd her findes grupper for stomiopererede barn og deres forceldre.

| disse grupper kan du stille spargsmadl og f& stette og gode rdd fra andre forceldre med stomibarn, som har
veeret igennem lignende forlgb.

P& internettet kan du sage efter ré&d fra andre i samme situation, begge foreninger er pd& Facebook, hvor der
udveksles rdd og ideer.

Hos Focuscare Denmark ApS Telefon 49261399 / www.focuscare.dk er der ligeledes en sygeplejerske ansat,
med viden om stomi og stomipleje, som kan sparges til rdds. Gratis varepraver pd stomiprodukter sendes ogsd
efter henvendelse.
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