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En stor tak til alle de 29 modige historieforteellere.
| har gjort en stor forskel for mange tarmsyge, og | har fortalt alle andre hvordan det virkelig er,
at leve med en mave- tarmsygdom.

Bemaerk: Alle historierne kan leeses online ved at klikke pa de 29 navne.
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1. december 2014
Sadan ser vi ud... resten er historie

Laes historien... og del den sa :-)

Hej. Mit navn er Shanice og her er min historie.

Det hele startede med, at jeg i julen 2010 havde symptomer pa morbus Crohn, uden at jeg
egentlig vidste det. | sommeren 2011, begyndte det hele. Darlig mave, mistet appetit, veegttab
osv. Som 12 arig begyndte et hardt forlgb. Jeg brugte hele sommeren 2011 pa hospitalet. De
skulle lige finde ud af hvad jeg fejlede, hvilket tog sin tid. | efteraret 2011 begyndte jeg pa den
farste leengerevarende medicin, som jeg ikke kunne tale. 1 ud af 300 kan ikke tale den og det
skulle selvfalgelig veere mig. Typisk. Jeg fik en blodprocent pa 3,5, hvilket er ret lavt og jeg blev
nadt til at fa en blodtransfusion. Hurra. Midt i julen. Jeg skiftede medicin og fik det bedre. Det blev
jeg senere trappet ud af. Nu far jeg noget andet medicin, som fungerer godt.

Rent socialt er min sygdom ikke et problem. Jeg startede pa HHX efter sommerferien, hvor folk
ikke kendte mig. Ingen vidste at jeg var syg. Det var ikke tabubelagt, men det er ikke noget jeg
sadan gar og forteeller alle. Det kommer ikke dem ved. Jeg var til kontrol pa hospitalet og kom i
skole bagefter. Det var farst dér folk fik et indblik i at jeg har en sygdom. Det kan de ikke se pa
mig. De var rigtig sede og spurgte om jeg havde det godt, hvilket jeg har.

Det kommer nogle gange pa tale nar jeg sidder med mine venner, men ikke sa ofte. Det skete
f.eks. i dag da jeg forberedte mig pa en tyskfremleeggelse og min laerer laeste min tekst. Havde
skrevet lidt om min sygdom. Hun vidste ikke jeg havde den. De andre spurgte ogsa lidt og
googlede morbus Crohn. Det ggr mig ret glad, at de ikke ser ned pa mig pga. det. Vi jokede ogsa
lidt med det. Jeg har jo det dér kort, hvor man kan komme frem i kgen til toilettet hvis det haster.
Det ville de ogsa have. Haha.

Sa sygdommen er ikke det vaerste der er sket mig - indtil videre. Det er dog en positiv ting pa
nogle punkter. Jeg har laert at jeg er steerkere end jeg troede og jeg er en sand fighter. En maneds
proteindrik-kur var ikke sa hardt som jeg troede. Jeg er staerk.

Det veerste ved sygdommen er hospitalsbesggene - hvilket jo ikke er sa slemt. Vil bare ikke have
fraveer fra

skolen. Haha.

Det var sa min lille historie.

Mvh Shanice S. McCombie - 16 ar gammel.

Del billedet/historien - vaer med til at nedbryde tabuer og seette fokus pa Mave- tarmsygdomme.

Historien er fra vores Facebookside - https://www.facebook.com/colitiscrohnforeningen
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2. december 2014

Sadan ser vi ud... resten er historie

Lees historien... og del den s& :-)

MIN HISTORIE MED CROHN

Keere jer

Jeg er en kvinde péa 36 ar, jeg er gift med Lars og har en dejlig datter, der hedder Cecilie pa 11
ar.

Jeg fik konstateret morbus Crohn i september 1999 og der var der betaendelse i det meste af min
tyktarm, fik det fjernet med en operation i januar 2000.

Séa ramte det i tyndtarmen, og derefter i endetarmen med fistler og bylder, ganske forfeerdeligt og
smertefuldt.

Min Crohn har veeret aggressiv altid, jeg er opereret 10 store gange og ca. 15 sma gange.

| 2010 fik jeg min stomi, og i 2011 fik jeg lavet en stor LAP operation, hvor de fiernede min
endetarm, alt lukkemuskulatur, haleben, og balleveev, for derefter at transplantere en larmuskel
bagtil. Keempe indgreb, men det fjernede fistel netveerket

Jeg er i dag indlagt rigtigt meget til smertebehandling, og har en aben indlaeggelse, det er
komplikationer efter SA mange operationer, og i 2007 under en operation, stak de forkert i ryggen
og fik en moderat lammelse og nerveskade i mit hgjre ben, som jeg senere fik erstatning for.

Det er ikke altid nemt at vaere sa syg, og stadig forma at leve et normalt liv, jeg er dog glad for at
veere dansker med al den hjeelp jeg far

Jeg elsker mit liv trods alt, og veelger at veere positiv og sjov Elsker min familie, mine venner, at
veaere mor, hustru, veninde, sanger og bare veere taknemmelig

GRIB DAGEN! Det ggor jeg

De keerligste hilsner
Louise Bak Refshauge

Del billedet/historien - veer med til at nedbryde tabuer og saette fokus pa Mave- tarmsygdomme.

Historien er fra vores Facebookside - https://www.facebook.com/colitiscrohnforeningen



https://www.facebook.com/colitiscrohnforeningen
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3. december 2014

Sadan ser vi ud... resten er historie

Lees historien... og del den s& :-)

For ca. 1 ar siden blev mit liv vendt pa hovedet, og alt var lige pludselig forandret. Der er mange
der ikke kender min historie, og jeg har holdt kortene taet ind til kroppen, og har ikke "reklameret"
med min sygdom.

Efter mange ar med ondt i maven, opkastninger, diarre og kraftige mavekramper og nogen gange
blod i affgringen, matte der gares noget.

Min leege sendte mig pa Silkeborg sygehus, og her kom den formodede dom, som lgd pa morbus
Crohn. Her sad jeg sa en ganske almindelig tirsdag med vidt &bne gjne og forstod ingenting. Hvad
var morbus Crohn ?? - Noget med maven, det havde jeg regnet ud, men hvad betad det for mig,
og kunne jeg blive rask? Da laegen forklarede om en kronisk tarmsygdom, som de forhabentlig
kunne fa ro pa, men som kan bryde ud igen, nar man mindst venter det, og som jeg skulle lzere
at leve med resten af livet, da knaekkede filmen for mig.

Jeg stod pludselig og skulle forklare min keereste og mine naermeste om en sygdom, som jeg
havde faet - en sygdom som var fuldsteendig ukendt for mig.

Jeg havde egentlig bildt mig selv ind, at jeg ikke fejlede noget, s& det kom som et chok for mig,
da jeg efter kikkertundersggelser, blodprgver osv., pludselig stod med en tarmsygdom.

Jeg kom hurtigt i behandling, men matte samtidig sande, at der var meget af det medicin jeg fik
tilbudt, jeg ikke kunne tale. | dag far jeg medicin i drop hver 6. uge pa Silkeborg sygehus, og nu
tegner hverdagen sig lysere.

Det har veeret et &r med op- og nedture, et ar med undrende blikke, nar jeg pludselig lgber afsted,
fordi toilettet kalder, og ikke mindst et ar, hvor jeg har @ndret mig og lzert, at ikke alle mennesker
kan forstd, at nar man pludselig bliver syg, sa forandrer hverdagen sig.

Der er gra dage med utallige toiletbesgg og mavesmerter, og der er lyse dage, hvor energien
raekker til lidt sjov, men som mange andre tarmsyge, sa melder treetheden sig meget hurtigt, og
for mig tiltager smerterne i mine hofter.

For mig har darlig samvittighed veeret en stor del af sygdommen. Det at skulle sige ne;j til
arrangementer enten pga. manglende overskud, treethed, kvalme, ondt i maven, eller en dag med
mange toiletbes@g, har veeret rigtig sveert for mig, men jeg har efterhanden sa smat leert, at jeg
ma lytte til mig selv. Men ogsa darlig samvittighed over at veere syg, ikke altid at have overskud
til at klare dagens simple ggremal og i stedet ma lsegge mig - og sidst men ikke mindst darlig
samvittighed over at fgle, at jeg ikke altid kan vaere der for andre, nar de har brug for det.
Farhen teenkte jeg: "Det ger vi da bare",- men nu overtager tanker som: "Er der et toilet i
neerheden?", "Bare jeg ikke bliver smittet, hvis der er syge mennesker til stede, sa jeg ikke ma fa
min medicin”, "Maske er det nemmere at blive hjemme, sa folk ikke skal tage hensyn til mig" osv.
Min keereste Dennis, er min faste klippe. Han er den der altid er der, han er den der trofast tager
med pa sygehuset, og han er den der lgfter en pegefinger, nar jeg selv har sveert ved at sige fra.
Heldigvis har jeg ogsa mange i min vennekreds, som stgtter mig og som fuldt ud forstar, nar jeg
ma hive stikket ud og treekke mig. De venner er sande venner og jeg priser mig lykkelig for, at de
er en del af mit liv.

Der er naetter hvor sgvn er overvurderet, fordi jeg bruger tiden pa toilettet, der er dage hvor
smerterne jager gennem kroppen, og overskuddet er smat. Men hver morgen star jeg op og
passer mit arbejde, fordi det er det jeg braender for. Jeg har ubetinget de bedste kollegaer og det
bedste job, jeg kan gnske mig.



Michael Falch har skrevet en sang der hedder "Som tiden gar" med teksten: "Der er en drem der
varer ved, som tiden gar, den bliver levende hver gang mit hjerte slar" - Selvom jeg er syg, sa slar
mit hjerte og jeg har dramme.

Med Venlig hilsen
Pia Skouboe Bak — Ivanhoe

Del billedet/historien - vaer med til at nedbryde tabuer og seette fokus pa Mave- tarmsygdomme.

Historien er fra vores Facebookside - https://www.facebook.com/colitiscrohnforeningen
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4. december 2014

Sadan ser vi ud... resten er historie

Lees historien... og del den s& :-)

Hej, mit navn er Louise og det her er min historie.

Jeg er 20 ar gammel og leeser til daglig datalogi pa Aalborg Universitet. Jeg er lige nu pa mit
tredje semester.

Jeg blev diagnosticeret med colitis ulcerosa i 1996, i en alder af 2 ar. Laegerne mener dog, at jeg
hgjst sandsynligt er fadt med det.

Jeg havde en barndom med megen medicinskift og mange sygedage, men med hjeelp fra min
fantastiske familie gennemfgrte jeg folkeskolen med flotte karakterer. Gymnasiet er den samme
historie. Jeg har gennemfart en HTX, men kun med hjeelpen fra min familie og studievejlederen,
som forklarede min sag og hgje fraveersprocent til rektor.

Jeg prevede at skjule min historie i starten af gymnasiet, men indsa hurtigt, at det ville veere meget
nemmere, hvis folk vidste hvad der foregik hver gang jeg var fraveerende flere dage af gangen.
Jeg har vaeret &ben omkring det lige siden og bliver aldrig genert over at skulle forteelle det.

Jeg havde i efteraret 2013 et slemt udbrud, som resulterede i en akut indlaeggelse pa en uge,
med en masse medicin og smertestillende. Det var sa slemt, at de overvejede at akut-operere
mig. Det skete heldigvis ikke. Jeg kom ovenpa igen, men ikke uden mén. Jeg endte pa anti-
depressive, fordi leegen var bange for jeg ikke kunne takle det pludselige udbrud selv. Jeg
snakkede ogsad med en psykolog, som hjalp mig med at forsta at det ikke var min skyld. Dette
udbrud har dog gjort, at jeg lever med naesten en konstant frygt for operation. Min nuveaerende
medicin er *R... med 4-5 ugers mellemrum, da jeg ikke kan klare lsengere tid imellem
behandlinger. Jeg har aldrig vaeret oppe pa de standard 8 uger, men medicinen har heldigvis
virket naesten hele tiden de sidste 5 ar.

Jeg er ikke bange for at snakke om sygdommen og er rigtig glad for, nar folk spgrger, hvad det
egentlig er jeg fejler, nar jeg forteeller dem, jeg er syg. Sa ved jeg, at de i det mindste har faet
informationen fra en person, som ved noget om det.

Det dyk, jeg tog i 2013, beviste endnu en gang, hvor fantastiske venner og familie kan veere. Jeg
mistede en stor del af mit farste semester pa universitet pa grund af sygdom. Men med hjeelp fra
mine venner fra studiet og stgtten fra mine foreeldre, kom jeg igennem det, naesten uden ar.

Al denne stgtte har gjort, at jeg ved hvor vigtigt det er, at have mennesker man stoler pa omkring
sig. Jeg var aldrig naet helt til universitet uden mit bagland. De har gjort mig staerkere og til den
person jeg er i dag.

Louise Damborg Frederiksen

* produktnavn slettet/aendret
Del billedet/historien - veer med til at nedbryde tabuer og seette fokus pa Mave- tarmsygdomme.

Historien er fra vores Facebookside - https://www.facebook.com/colitiscrohnforeningen
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5. december 2014
Sadan ser vi ud... resten er historie

Laes historien... og del den sa :-)

Hejsa. Jeg er en pige pa 37 ar og jeg fik colitis ulcerosa da jeg var 21.

Indtil min fgrste graviditet var der ro pa sygdommen hvor jeg tog *m... stikpille. Sygdommen har
veeret lidt i udbrud de 3 gange jeg har veeret gravid men kunne klares med 2 stikpiller om dagen
i 14 dage.

For 6 ar siden mistede jeg min far af kraeft hvorefter den gik i udbrud igen. Det blev klaret med 30
dage med *p...

| 2011 mister jeg s& min svigermor efter 3.5 uges meget intens sygdom hvor hun kom i respirator
og dialyse. Det var en rigtig hard periode med egen frisgrsalon, tre bgrn der skulle meaerke sa lidt
som muligt og selvfglgelig den store sorg over at miste endnu et neert og elsket familiemedlem.
3 uger efter gik sygdommen i udbrud igen og denne gang reagerede jeg bare ikke pa noget
medicin. Da min egen leege i Hjgrring ikke havde mere jeg kunne prave, blev jeg sendt til Alborg
hvor jeg fik *r... behandlinger gennem et venflon i handen. Der gik naesten 3 ar inden laegerne
bestemte sig for at operere og det var en virkelig hard periode med 30-40 toiletbesgag i dggnet og
rigtig ondt i maven.

Jeg fik stomi d. 4. april og det er blivende, da min tyndtarm er for kort til at fgres tilbage. Det har
jeg det rigtig fint med, for jeg feler at jeg har faet mit liv tilbage. Jeg lgber, gar til spinning,
styrketraener og har veeret pa ferie i Tyrkiet hvor jeg ogsa var i svgmmepglen. Sa mit liv er blevet
veerd at leve igen.

Jeg haber | har faet noget ud af laese min historie. De bedste hilsner til jer alle.

Britt Rimmen Larsen
* produktnavne er slettet/aendret
Del billedet/historien - veer med til at nedbryde tabuer og seette fokus pa Mave- tarmsygdomme.

Historien er fra vores Facebookside - https://www.facebook.com/colitiscrohnforeningen
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6. december 2014

Sadan ser vi ud... resten er historie

Lees historien... og del den s& :-)

Hej mit navn er Betina Botteleth og her kommer min historie.

Jeg er 25 ar og lige nu er jeg i gang med at tage uddannelsen som Teknisk Designer, som jeg er
feerdig med juni 2016.

Jeg har i meget af min folkeskole bgvlet meget med min mave og vaeret meget syg, faet en masse
piller, ultralydsscanning, kikkertundersggelse ned gennem munden, uden at finde ud af noget.
| april 2010 fik jeg sa konstateret morbus Crohn. Blev indlagt for 2. gang i april maned, fik taget
en masse prgver og endelig den kikkertundersggelse i endetarmen, som viste at min crohn sidder
fra endetarmen til starten af tyndtarmen. | behandling med binyrebarkhormon, det begyndte ret
hurtig at virke. Da jeg blev udskrevet efter at have veeret indlagt i lidt over en uge, tog min mormor
og morfar sig godt af mig, de syntes ikke at jeg skulle veere alene med alt det jeg lige havde faet
at vide, sa var ved dem i nogen dage.

Det var meget hardt i lang tid bagefter, da jeg var ngdt til at eendre mit liv en smule. Da energien
var dalet en del og jeg sa ikke havde meget energi, kunne jeg ikke foretage mig alt det jeg plejer
at gare.

Far sygdommen var jeg en pige med masser af energi og havde altid gang i meget, men efter
sygdommen kom, er det blevet til fi ting og en middagslur i ny og nee.

Da jeg tog et dyk i januar 2011, da min far gik bort, havde jeg det ikke godt, og maven drillede
mig meget, stod min mor og bror ved min side og var der for mig, uden dem, familien og vennerne
ville jeg ikke vaere den jeg er i dag, uden den stgtte jeg har faet fra familien og venner. Det er
vigtigt at vide hvem der stgtter en og bakker en op, nar man har det vaerst. Derfor star jeg som
en steerkere person i dag.

Jeg skulle have noget at lave i min fritid og da bgrn gar mig glad og jeg er en tidligere gymnast,
var det ikke sveert for mig at jeg gerne ville veere instruktar pa bgrnehold. Sa i dag har jeg et hold
med barn fra 3-6 ar og har overtaget kasserer jobbet i foreningen. Det vil jeg ikke kunne undveere
i dag.

Da jeg ikke taler ret meget af medicinen, er jeg lige nu kun pa *h..., som fungerer rigtig godt pa
mig. Far ogsa vitamin piller og allergi pille, da jeg far udslet af *h...

Betina Botteleth

* produktnavne er slettet/aendret
Del billedet/historien - vaer med til at nedbryde tabuer og seette fokus pa Mave- tarmsygdomme.

Historien er fra vores Facebookside - https://www.facebook.com/colitiscrohnforeningen
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7. december 2014

Sadan ser vi ud... resten er historie

Lees historien... og del den s& :-)

Som 14 arig blev jeg meget syg, alvorlig syg. Besvimede tit, de veerste mavesmerter, som kun
colitis & crohn patienter forstar. Kunne intet spise, tabte mig ca. 10 kg pa 5 dage. Den 25. nov.
09, blev jeg indlagt og var det godt lidt over 1 maned.

Tankerne karte igennem mig pa ve;j til hospitalet, familien teenkte kreeft og jeg ved ikke hvad.
Jeg begyndte at greede, ved ikke hvorfor, jeg var bange vel... Fik 4 poser blod pa 2 dage, jeg
blev tvunget til at drikke og spise selvom jeg ikke kunne.

D. 4. dec. 09, far jeg konstateret colitis ulcerosa (kronisk blgdende tyktarmbeteendelse).

Det var sveert at veenne sig til at tage piller hver dag som 14 arig.

Da jeg var ustabil pa min gang, ( nar man gar) sa skulle jeg ligge hjemme hele december
maned.

D. 23. dec., kom jeg ud pa hospitalet igen, da jeg stadig blgdte, blev praesenteret for *r..., noget
man far gennem drop, og det hjalp mig til at "holde mig oppe". Det har jeg faet hver 8. uge lige
siden der. Fik nogle piller, og lige pludselig havde jeg konstant hovedpine og havde det i godt
hver dag i 2 ar, indtil de fandt ud af, at det var min grundmedicin der gav mig den konstante
slemme hovedpine.

Jeg er lige skiftet fra barne afd. til voksen. Det er sveaert, da jeg kun stolede pa mine laeger i
bgrneafdelingen.

Traetheden, smerterne, appetitten der ryger i nogle perioder, piller hver dag og meget mere, er
sveert at skulle leve med. Arene siden jeg blev syg, har veeret svaere for mig, det har veeret
sveert for mig at acceptere at jeg har en kronisk sygdom, hvor jeg fra den ene dag til den anden
kan blive syg igen.

Jeg tror det jeg praver at sige er, at det er en stor forandring i ens liv. Har levet med CU i 5 ar,
har haft s& mange smerter, at jeg kan ga hver dag med dem uden at folk laegger meerke til det,
fordi jeg har veennet mig til smerten, jeg har leert at "gemme" mine smerter veek.

Der er mange der ikke forstar os nar vi prgver at forklare dem om det. Sa er det godt at vi har
CCF familien som forstar en!

- Natascha Jensen Dresler — colitis ulcerosa patient pa 5. ar.

Del billedet/historien - vaer med til at nedbryde tabuer og saette fokus pa Mave- tarmsygdomme.
* produktnavne er slettet/aendret

Historien er fra vores Facebookside - https://www.facebook.com/colitiscrohnforeningen
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8. december 2014
Sadan ser vi ud... resten er historie

Laes historien... og del den sa :-)

"Jeg mgdte i 2013 en jeg skal dele resten af mit liv med. Han hedder Colitis Ulcerosa. Han er
rigtig hard ved mig hvis jeg ikke passer pa mig selv, eller hvis han lige er i sit drillehjgrne. Han
kan gare jeg skal rende pa toilet 10 — 20 gange om dagen, og han udmatter mig hver dag.

Ikke nok med jeg haenger pa ham Colitis, s& sleeber han ogsa hele tiden sine venner forbi. De
hedder treethed og ledsmerter.

Da jeg blev introduceret til treethed og ledsmerter, blev de haengende. Dem ser jeg faktisk hver
evig eneste dag nu — selv nar Colitis slapper af og opfarer sig paent.

Jeg mgder nogle andre venner, som prgver at hjeelpe mig med at fa Colitis til at opfare sig
ordentligt. Det er medicinske venner. For det meste er de rigtig rare, bortset fra nar de ogsa driller
og introducerer mig for lungebeteendelser, betsendelse i bugspytkirtlen, neeldefeber og
begyndende hartab. Dem har jeg smidt ud igen og har mgdt noget nyt medicin. Ham den nye
medicin giver mig ekstreme ledsmerter i flere dage ad gangen, han kan give mig
andedreaetsbesvaer nar han bliver pumpet ind i kroppen pa mig, og han giver mig udsleet over det
hele. Jeg vil stadig gerne satse lidt pA ham i habet om han kan styre Colitis.

Jeg er 21 ar, jeg er lige begyndt pa jura-studiet. Jeg er ung, jeg har hele mit liv foran mig.
Alligevel faler jeg mig somme tider som en pa 80. Maven er ikke hvad den har veeret, jeg har til
tider sveert ved at std ud af sengen uden smerter og jeg er altid treet.

Som nogen siger til mig ” Freja du er jo altid syg”. Ja, jeg er altid syg. Jeg har en sygdom jeg skal
leve med resten af mit liv. Det kan godt veere det er sveert for dem at forsta, men jeg ter veedde
med det er endnu sveerere for mig at acceptere.

Colitis er ond nér du stresser dig selv, nar du er psykisk nede og sa lige nar det ellers passer ham
at veere det. Han er faktisk rigtig sveer at stille tilfreds. Han er faktisk en keempe lort. Han ger dit
liv til lort — bogstaveligt talt.

Jeg hader ham rigtig, rigtig, rigtig meget, men jeg ma leere at leve med ham. Han bor i min krop,
og han styrer den nar han lige faler for det.

Jeg synes han er flov at tale om, fordi han er sa tabubelagt. Jeg er dog begyndt at acceptere ham
en smule og forteeller folk om ham — de bryder sig heller ikke om ham. Jeg overvejer maske at
bruge min uddannelse til en skgnne dag at sagsgge ham!

Ja, jeg er pisse treet af at have denne her lorte sygdom, selvom jeg ikke har haft den i lang tid.
Treet af at prgve nyt medicin hele tiden og til tider er jeg rigtig bange. Jeg tager en dag ad gangen,
haber pa det bedste og leerer efterhanden at dele mit liv med Colitis selvom jeg hader ham.
Til tider overkommer jeg ham. Han kom lige inden mine mundtlige eksaminer i 3.g. Der satte jeg
ham pa plads — det matte han ikke gdeleegge. Han kom lige inden min studiestart i ar, det fik han
heller ikke lov til at gdelaegge. Jeg slipper aldrig af med ham, og han kan f& mig ned med nakken.
Men nar han viser sit grimme ansigt ger jeg alt hvad jeg kan for at vise ham, han bare skal slappe
af og opfare sig ordentligt. Det virker dog ikke saerlig tit. Men s& kommer min til tider gode ven,
Medicin, og hjeelper mig med at fa ham til at slappe af."

Freja Overbye

Del billedet/historien - veer med til at nedbryde tabuer og seette fokus pa Mave- tarmsygdomme.
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9. december 2014

Sadan ser vi ud... resten er historie

Lees historien... og del den s& :-)

Jeg hedder Karla, er 28 ar, keereste med Jakob og mor til Hans. Na ja, og sa er jeg Colitis
patient.

Hjemme hos os, er der altid lidt legetgj pa badeveerelset - sa Hans (9 maneder) har noget at
lege med, mens mor er pa toilet! Vi griner af prutterne, for der er sku ikke meget andet at gare.

Jeg har haft maveproblemer siden jeg var 11 ar gammel, og i 2008 fik jeg diagnosen Colitis - 23
ar gammel. Jeg fik pludselig mere darlig mave end normalt, rendte frem og tilbage pa toilet ca.
30 gange i dagnet. Men ellers havde jeg det fint. Ingen feber, og ikke almen darlig. Derfor tog
det lang tid far diagnosen blev stillet. | naesten et ar rgg jeg ind og ud af sygehuset.

Til sidste havde jeg sa ondt, jeg ikke kunne ga, og jeg blev akut indlagt, og var pa ve;j til
operationsbordet, med mistanke om blindtarm beteendelse.

Leegerne ombestemte sig (heldigvis), og dagen efter fik jeg en kikkertundersggelse, og de tog
en masse veevsprgver, jeg havde CU i massiv udbrud. Jeg startede op i binyrebarkhormon,
ogsa skal jeg love for jeg blev syg!

Jeg fik s& mange bivirkninger. Bl.a. tabte jeg mig ca. 10 kg. Jeg havde forfeerdelige ledsmerter.
Jeg svedte konstant, og matte ga i bad minimum to gange om dagen. Jeg sov max 3 timer i
daggnet. @mhed i hele kroppen, som om jeg var et stort blamaerke. Og jeg fik selvfglgelig
keempe maneansigt! Listen er lang.

Heldigvis fik vi styr pA sygdommen der efter, og der gik ar hvor jeg intet maerkede til det.

| 2010 blev jeg meget syg igen, og var vaek fra mit arbejde i 9 maneder, og kom desveerre ikke
tilbage.

Jeg omlagde min kost, droppet kad, og spiser nu kun fisk og fjerkrae - masser af grgnt, og ingen
sukker!

Der er styr pa lortet, og jeg lever et (naesten) normalt liv.

Jeg er ikke flov over at veere syg, og forteeller gerne om CU og tarme, hvis folk er interesseret -
og er sikker pa at det gar min hverdag og livet lettere.

Jeg har ofte sma tilbagefald, men det kan klares med streng dieet i en maneds tid, og alm.
medicin.

Det er mig der lever med sygdommen og styrer den, og ikke sygdommen der styrer mig!
Jeg bestemmer - og derfor jeg er ogsa alt muligt andet, end CU patient.

Tinna Karla Pilgaard

Del billedet/historien - vaer med til at nedbryde tabuer og seette fokus pa Mave- tarmsygdomme.

Historien er fra vores Facebookside - https://www.facebook.com/colitiscrohnforeningen



https://www.facebook.com/colitiscrohnforeningen
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Sadan ser vi ud... resten er historie

Lees historien... og del den s& :-)

Mit navn er Una og jeg er 26 ar gammel. Jeg fik konstateret Colitis Ulcerosa, da jeg var 16 ar
gammel i 2004. Pa det tidspunkt var jeg lige startet i 1.g. Min drgm var at blive psykolog, studere
p& Arhus Universitet efter nogle fede gymnasie ér.

| oktober begyndte jeg at fa blodig diarré. Blev s& bange, at jeg ikke fortalte det til nogen. Gik i
cirka en maned for mig selv med denne tilstand, og blev mere og mere traet og dehydreret. Var
sa bange for at sige det til min mor, for sa vidste jeg, at jeg skulle til lizgen. Hvad kunne det veere?
Det var sa pinligt og falte en keempe skam.

Jeg fik endelig fortalt det til min mor og kom til laegen. To uger efter blev jeg indlagt pa hospitalet.
Diagnosen: Colitis Ulcerosa. Der gik to uger med sondemad, blodtransfusioner, salt-sukkervands
drop og to forskellige slags medicin. Der gik en maneds tid hvor min tilstand svingede, men til
sidst matte leegerne konstatere, at jeg blev ngdt til at f4 fijernet min syge tyktarm.
Jeg var i chok og greed naermest uafbrudt op til operationen i februar 2005. Dog var det kun
halvandet ar med stomi. Det kunne jeg nok finde ud af.

Da jeg vagnede op fra operationen, kunne jeg se stomien igennem den gennemsigtige pose, der
var Klistret fast omkring. Den lignede en meget r@d lille knop. En lille rosenknop, som min mor
dgbte den. Slet ikke en stor og farlig slange-agtig skabning, som jeg farst havde forestillet mig.
Det var faktisk helt paent.

Det hele var gaet godt. Den fysiske del. | labet af sommeren 2005, efter operationen, fik jeg en
depression for farste gang. Jeg falte mig fortabt. Selvom alle mine venner og familie havde givet
mig stgtte og omsorg, falte jeg mig helt alene i verden. Havde ikke lyst til at snakke med andre i
samme situation som mig. Jeg kunne ikke. Bare tanken om, at skulle sidde og snakke om, hvor
forfaerdeligt det hele havde vaeret, uden nogen som helst form for perspektiv pa det hele, kunne
jeg ikke byde andre.

| 2006 blev jeg opereret to gange og fik tilbagefart min stomi. Nu fungerede mave-systemet 'den
normale vej. Jeg havde nu endelig min helt nye krop, som jeg skulle leere, at leve med.
Alle tre operationer var gaet som de skulle.

Men jeg havde det ikke godt. Var ngdt til at droppe ud af gymnasiet for tredje gang — pa grund af
endnu mere fraveer efter den sidste operation. Jeg falte kun, at jeg kunne praestere nederlag. |
min underbevidsthed var jeg én stor fiasko, der nu ikke kunne noget, fordi jeg var blevet syg og
opereret.

1, 2, 3, 4... ar gik med mislykkede forsgg pa ungdomsuddannelser. | 2009 fik jeg ovariecyster og
oveni undersggelserne til cysterne, fandt man ud af, at jeg havde beteendelse i
mavemuskelfeestet, som jeg nu ogsa skulle i behandling for.

Jeg havde ogsa faet en faglgesygdom til Colitis Ulcerosa: ledsmerter. Om det sa er en egentlig
sygdom, kan mine egne laeger ikke selv finde ud af. Men smerterne er der hver dag i alle led
undtagen ryggen.

| dag, december 2014, er jeg et godt sted. Har en mellemsveer depression, men er i en god
behandling for det. Fgler mig meget heemmet af min fysiske situation med ledsmerter, stadig
beteendelse i mavemuskelfeestet og en slem og vedvarende Pouchitis. Tager en masse
kosttilskud af vitaminer og forskellige urter, og har nogenlunde fundet ud af hvilken diset, der
passer til min mave. Dyrker yoga og motion i det omfang, jeg kan. Vigtigst af alt er dog min
nuveerende og nye accept af min krop. Jeg har en realistisk tilgang til, hvad jeg er i stand til.
Fokuserer pa at afstresse min krop, blive sa sund og rask som muligt, og have en masse positive
oplevelser. Har en hengiven og fuldstaendigt fantastisk keereste, som jeg flyttede sammen med
sommeren 2014.

Har genfundet en gleede til livet. At leve.



Una Magdalena Elsner

Del billedet/historien - veer med til at nedbryde tabuer og seette fokus p& Mave- tarmsygdomme.
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Sadan ser vi ud... resten er historie

Lees historien... og del den s& :-)

Hej jeg hedder Sanne og er 24 ar. Jeg har haft CU i 10 ar.

Jeg fik farste tegn i august 2004 og blev indlagt efter ca. 1 maned med diarré. Efter det blev
konstateret, var jeg hurtigt i behandling. Det farste ar var praeget af at jeg kun var 14 ar, vennerne
forstod ikke hvad der var med mig, for, for mig var det et tabu. Jeg mistede en masse venner i
den forbindelse. Jeg fik depression og var i behandling hos psykolog. Depression har desveerre
veeret en stor del af mit liv siden. Efter det farste ar var min sygdom stabil og jeg maerkede ikke
meget til det de kommende 4 ar. Jeg spiste min medicin og sa var det det. Efter de 5 ar med
sygdommen kom min CU i udbrud igen, i sommeren 2009 var det sa slemt at jeg naesten ikke
kunne sleebe mig afsted. Kom i *r... behandling og det var hurtigt effektivt. Men det gik s& on and
off de naeste mange ar. Kostede darlige resultater til sidste eksamen pa HF. Mistede igen venner.
*R... holdt mig oppe de naeste 3 ar. Men sa virkede det heller ikke lzengere. Jeg blev mere og
mere syg. Midt i al min elendighed var jeg alligevel sa heldig at made min keereste som siden har
veeret den bedste kaereste, ven og "sygehjeelper”.

| december 2012 var det efterhanden sa slemt at jeg konstant havde feber, havde tabt mig meget
og vejede kun 47 kg. Var lige startet i leere et halvt ar fgr, men var sygemeldt fra oktober 2012.
Fik stomi i januar 2013. Fra januar til maj havde jeg 13 akutte indlaeggelser med stop i stomien.
Ind til anden operation hvor jeg fik lavet j-pouch, hvor de opdagede at det var en forsnaevring der
gav stoppene. Fik endelig i september 2013 min stomi vaek og gleedede mig til at skulle tage min
j-pouch " i brug". Men gleeden var kort, for har veeret sygemeldt siden, for den har slet ikke virket
optimal. Men en ting var positivt. Da jeg skulle ha stomi, var jeg langt nede og ville ikke have min
omgangskreds skulle vide det. Men miraklet skete og fra dag 1, jeg fik min stomi, var mit tabu
ophaevet jeg viste min Stomi til alle som ville se den, til min omgangskreds overraskelse. Jeg var
vokset med opgaven. Det hjalp og hjeelper mig igennem hverdagen. Men pa trods af stadig
sygdom, en uforstadende kommune (jeg er stadig pa sygedagpenge) mistet job og min konstante
treethed som jeg stadig har selv om sygdommen er "fjernet" sa er jeg positiv og viser sa vidt muligt
ikke min sygdom for omgangskredsen. Jeg er bonusmor for 2 dejlige drenge, som ogsa kraever
en vis overskud.

Jeg har ikke haft den ungdom som de fleste i min alder har, blev meget hurtig voksen og mistet
masser af venner undervejs.

Men jeg har stadig mod pa livet og tager enhver kamp mod sygdommen med oprejst pande.

Sanne Lind Petersen
Del billedet/historien - vaer med til at nedbryde tabuer og seette fokus pa Mave- tarmsygdomme.
* produktnavne er slettet/aendret
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Sadan ser vi ud... resten er historie

Lees historien... og del den s& :-)

Mit navn er Mia Buur Madsen
Jeg er i dag 24 ar, og er mor til en laekker lille pige pa 16 maneder. Og grunden til at jeg fortzeller
om hende er fordi hun er en stor del af min historie.

Jeg har i mange ar levet med mange wc besgg, smerter og fraveer! Vi havde prgvet at blive
gravide i ca. 1 ar og der skete intet! Jeg fik i sep. 2012 nok! Jeg gik ned til min leege og bankede
I bordet, og sagde nu skal du sgu finde ud af hvad jeg fejler! Der havde jeg veeret syg med opkast,
wc besgg og mavesmerter i over en maned. Kunne ikke passe mit arbejde og skreg af smerte
hver dag hele tiden. Jeg blev henvist til Herning sygehus til en samtale, hvor lsegen og jeg sidder
og snakker om hvad der kan veere galt. Vi kommer ind i det med at jeg ikke kunne blive gravid,
og han siger sa at jeg ikke skulle regne med at blive gravid, hvis jeg havde en tarmsygdom. Men
sa fik jeg foretaget en kikkertundersggelse, og leegen sagde med det samme du har 99% sikkert
morbus Crohn. Men han vidste det helt sikkert efter svar fra den veevsprgve han havde taget.
Og svaret var MORBUS Crohn. Hele min verden gik i sta. Jeg vidste ikke hvad jeg skulle sige til
min chef, kollegaer, venner og familie.

Men jeg besluttede mig for at veere aben fra dag et. Og det har jeg aldrig fortrudt.
Alle mine nezere venner og kollegaer ved at nar jeg gar i "banken" (pa wc) sa kommer jeg til at
lobe meget frem og tilbage. Og de stgtter mig!

Nu skulle jeg til at have medicin for denne Crohn, men men men, jeg var squ GRAVID !! Endelig
kunne jeg fa medgang! Jeg besluttede mig for ikke at starte p4 medicinen imens jeg var gravid
pga. manglede forskning. Jeg var sa bange for at min lille baby skulle fa men. Og jeg havde det
sa godt alle 9 maneder, alt var perfekt! | dag har jeg en vidunderlig falelse i kroppen. Jeg fik en
datter selvom leegen sagde nej. Desveerre har jeg veeret igennem meget medicin for at kunne
klare en dag uden at ga i "banken" men veaer ikke bange for at std frem, det ger dit liv meget
nemmere.

Husk at passe pa dig selv.

Knus Mia

Del billedet/historien - veer med til at nedbryde tabuer og seette fokus pa Mave- tarmsygdomme.
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13.december 2014

Sadan ser vi ud... resten er historie

Laes historien... og del den sa :-)

| maj 2014 fik jeg stomi for 2. gang, men den andrer ikke pa, at jeg stadig bare er Camilla.

Forud for operationen er et langt forlgb, der startede allerede, da jeg var barn. Fra en tidlig alder
havde jeg ondt i maven, og som 11-arig matte jeg pga. Colitis Ulcerosa vinke farvel til min tyktarm
og sige goddag til min fgrste stomi. Senere fik jeg lavet en J-pouch, sa jeg igen kunne ga normalt
pa toilettet, men efter 19 ars kamp mod daglige kolikker og gentagne antibiotikakure mod
beteendelse i pouchen, bad jeg min kirurg om at give mig en stomi - og denne gang er den
permanent.

Jeg er nu pa den anden side af operationen, og habet var nu, at jeg kunne fa lidt fred for sygdom,
men indtil videre er det gaet stik modsat. Efter 27 ar med diagnosen Colitis Ulcerosa har jeg faet
at vide, at jeg nu nok har Morbus Crohn (MC) i stedet og derfor faktisk heller aldrig skulle have
haft pouchen. MC har skabt et nyt problem for mig efter sidste operation, og jeg gar lige nu og
venter pa, at medicinerne og kirurgerne i feellesskab skal finde en lgsning. Sa selvom jeg er glad
for min beslutning om at f& stomi igen, sa keemper jeg stadig med falgerne af sygdommen.
Morbus Crohn har ogsa givet mig en sjaelden leversygdom, som i 2008 blev sa aggressiv, at jeg
kom pa venteliste til en ny lever og efter 9 %2 maneds ventetid blev transplanteret. Sa indtil videre
kan jeg skrive 5 tarmoperationer og en levertransplantation pa mit syge-CV, og det er altsammen
takket vaere MC. Jeg haber naturligvis ikke, der bliver flere, men man kan aldrig vide sig sikker
med en autoimmun sygdom.

Efter mange ars steedighed er sofaen blevet en af mine bedste venner. Vi deler mange stunder
sammen, nar treetheden far overtaget, nar kroppen bare ikke kan mere, og nar det hele
simpelthen bliver lidt for meget. Men jeg naegter at lade sygdommen bestemme! MC og jeg har
efterhanden fundet ud af at samarbejde (pa trods af at vi aldrig bliver gode venner!), og selvom
den engang imellem far mig i knae, séa rejser jeg mig igen. Jeg seetter stor pris pa de gode dage,
nyder mit fleksjob og at kunne komme ud blandt andre mennesker og fa lov til bare at vaere helt
almindelige Camilla og glemme alt om sygdom.

Nyd livet og bryd tabuet :-)

Mange venlige hilsner
Camilla Bloch Vorum

Del billedet/historien - vaer med til at nedbryde tabuer og seette fokus pa Mave- tarmsygdomme.
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Sadan ser vi ud... resten er historie

Laes historien... og del den sa :-)

Jeg er 36 ar, far til en dreng pa 6 ar og bor i et lille hus. Og sa har jeg fundet en dejlig keereste
som tager mig som jeg er - med stomi og det hele.

Jeg har haft colitis ulcerosa siden 92, hvor det farste udbrud kom, sa jeg var virkelig klar til at fa
et liv uden smerter, da jeg den 16/7-13 fik fjernet tyktarmen som det fgrste skridt.

Det andet skridt blev taget den 20/11-13, da jeg fik lavet pouch. Desveerre har jeg mange
problemer efter den operation, med veeskeansamlinger ved haleben som trykker og ger ret ondt.
Men jeg ser frem til at fa sat min pouch i funktion og begynde et liv, hvor smerte ikke leengere er
en del af min hverdag!

Desveerre er det ikke helt gdet sadan, som man kan laese det i mine notater fra opholdene pa
Odense Universitetshospital:

Séa er man pa OUH igen igen. Har det man kan kalde sygehus-kuller, meerker alt, har kvalme og
er bange for at ga i stykker.
Smerter ga nu vaek, har ligget vagen i 3-4 timer nu!

Update: har ligget og skreget "av” i ca. 6 timer uden at fa den hjaelp, jeg har desperat brug for.
Har voldsom veeskeproduktion i maven, der ggr at den bliver meget oppustet. Leegerne ger hvad
de kan, men har sveert ved at fijerne smerterne fra sa stort et tryk. Har faet vabler pa ydersiden af
huden pga. af trykket fra indersiden.

De har prgvet med sonder dog, uden helt stor effekt, sa er naet til at jeg ligger pa mine knae og
tigger om hjeelp for at fa en rolig nat, dog tror jeg ikke pa det.

Update! Bliver flyttet pa A2! @nsker ikke gaester lige nu, har utrolig ondt og har faet en 20x40
fiberspraengning i maven pa grund af kraftige opkast i nat! Leegerne tror pa det bliver godt, sa
haber og venter pa at smerterne fortager sig!

En ”lige nu” update: har faet svamp i munden.
Vagen hver time hvis ikke mere.

Farste morgen uden smerter - hvor fedt! nu er jeg bare traet med treet pa.
Ja, jeg haber sa meget at det var sidste tur.

Jeg har bare den bedste kaereste i hele verden !l Elsker dig Linda Sgrensen.

Benny Rosengren Danielsen

Del billedet/historien - veer med til at nedbryde tabuer og saette fokus pa Mave- tarmsygdomme.
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Sadan ser vi ud... resten er historie

Laes historien... og del den sa :-)

Jeg hedder Karin Bonnesen og har stomi

Jeg begyndte at blgde fra tarmen i 4. graviditetsmaned og fik mavesmerter og akutte kramper,
hver gang jeg spiste. Da jeg skulle fade pa Hvidovre hospital, kom jeg hurtigt til pa deres
ambulatorie og fik diagnosen CU - havde aldrig for haft symptomer pa sygdommen.

Tre gange om ugen skulle jeg mgde op pa medicinsk ambulatorium, sa kunne jeg undga en
indleeggelse. Medicinen havde ingen synlig effekt og det gik hurtigt ned ad bakke. Jeg tilbragte
efterhanden de fleste timer pa sofaen med en pakke ris-kiks som var det eneste “mad” jeg kunne
fa ned.

Da jeg var i syvende maned, var jeg sa afkreeftet, at leegerne beholdte mig efter et ambulant
fredags-besgg. Det blev planlagt, at jeg skulle fade tidligt mandag morgen ved kejsersnit og
derefter have fjernet min tyktarm og have stomi. Det var en lettelse at blive indlagt, og jeg
kollapsede naermest, fordi det havde veeret sa stor en belastning at vaere syg og samtidig bekymre
sig om sit ufgdte barn. Nu kunne jeg bedre slippe kontrollen og lsegerne tage over.

Johan kom til verden som en sund og forholdsvis stor dreng pa trods af, at han blev fadt to
maneder for tidligt. | det farste stykke tid pendlede jeg mellem mavetarm kirurgisk afdeling og
Neonatal afdelingen, indtil at jeg var frisk nok til at flytte ned til ham den sidste uge - inden vi
begge blev udskrevet.

Pa det tidspunkt teenkte jeg ikke seerlig meget over, at jeg havde faet en stomi. Jeg havde for
travit med at veere mor. Jeg havde faet at vide, at jeg kunne fa en J-pouch operation senere.
Stomien var altsa kun midlertidig, og derfor var jeg heller ikke sa ked af det. Det var ikke definitivt
pa det tidspunkt.

J-pouch operationen blev udskudt mange maneder, da jeg fik lungeproblemer, smerter i
bugspytkirtlen og var indlagt et par gange, men jeg naede langt om laeange min normalvaegt og
blev indstillet til en J-pouch operation.

Desveerre gik J-pouch operationen ikke efter planen - et par clips sprang og J-pouchen drejede
sig 180 grader om sig selv (hvad leegerne farst fandt ud af senere). P& grund af leekage og fistel
dannede der sig en byld i lillebsekkenet. Den prgvede leegerne at dreenere gennem et hul i lysken
- uden held. Jeg havde rigtig mange smerter og tabte 12 kilo. Efterhanden var jeg sa tynd og
afkreeftet, at det var livstruende. Jeg blev overflyttet til Rigshospitalet og fik fjernet J-pouchen efter
nogle maneder.

Det var bade et keempe chok og samtidig en stor lettelse at fa en permanent stomi. Det reddede
i hvert tilfeelde mit liv og derefter gik det kun fremad. Jeg har altid elsket udfordringer og veeret
meget aktiv - dyrket sport og rejst meget, men den stgrste udfordring har helt sikkert veeret at fa
stomi og to fglgesygdomme - nedsat nyrefunktion og dehydrering.

Jeg vil gerne have veeret foruden min stomi, men det vigtigste for mig er, at jeg har kunnet bruge
mit sygeforlgb til noget positivt. | dag er jeg med til at gagre en forskel for andre stomiopererede,
da jeg "takket” veere min stomi har faet mit eget tejdesign for stomister og online shop.



Det har kreevet hardt arbejde at acceptere min stomi og fa et arbejdsliv som passer til mit
energiniveau, men det har vaeret det hele veerd - og super dejligt at mgde sa mange ligesindede
i CCF.

Mange hilsner Karin
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Sadan ser vi ud... resten er historie

Laes historien... og del den sa :-)

Mit navn er Kristoffer, jeg er 20 &r gammel, og jeg har nu Colitis Ulcerosa pa 5. ar, og det er de
farste 3 ar af min sygdom, som jeg vil forteelle om.

Godt ét ar fer jeg fik konstateret sygdommen, havde jeg det egentligt godt. Jeg var en glad og
energisk 14 arig, som havde fundet sig godt til rette i en klasse, pa en folkeskole lidt uden for
Neestved. Livet var lidt som en leg, og tilveerelsen kunne naesten ikke veere bedre.
Jeg havde lagt meerke til, at jeg var begyndt at besgge toiletterne lidt oftere, og at jeg havde mere
‘luft i maven’ end normalt — det spaendte nemlig en smule i maven. Og neermest fra den ene dag
til den anden, forsvandt mit gode humgr og al min energi, og det hele blev omsat til en form for
depression. Jeg falte i starre grad, at alle var efter mig, jeg falte at leererne sa ned pa mit
skolearbejde — hvilket resulterede i, at lektierne ikke blev lavet, koncentrationen i timerne
forsvandt, og det sociale var der heller ikke noget ved.

Det kulminerede med, at min mor — som ellers var ansat pa samme skole — fik nyt arbejde. Dét
var den perfekte undskyldning for at kunne starte forfra, pa en anden skole.

Ingen forstod hvorfor jeg skiftede skole — de fglte nemlig ikke det samme som jeg — men nu var
min beslutning truffet.

Pa den nye skole, tegnede der sig det samme billede; jeg var glad og energisk og trivedes godt,
men pa samme made som far, skiftede det hele, fra den ene dag til den anden.

Antallet af toiletbesgg steg i samme grad, som manglen pa lavede lektier og besgg hos leegen.
Ingen forstod, hvorfor jeg aendrede mig sd meget pa sa kort tid — ikke engang min leerer, som jeg
ellers lgbende talte med om min situation.

Det hele endte med, at jeg en dag pjeekkede fra skole. Det passede med, at min far havde fri fra
arbejde samme dag. Jeg skulle pé toilettet som normalt — men hér var min farste synlige oplevelse
med sygdommen, som kan beskrives som en oplevelse med "blod, sved og tarer”.

Min far ringede til min laege, som jeg ellers naesten lige havde veeret oppe hos, og han fik mig
hurtigt sendt videre til en specialist, som ogsa kunne forteelle mig, at jeg led af den kroniske
sygdom, Colitis Ulcerosa.

Her fra blev jeg sendt pa den ene form for medicin efter den anden, og i denne periode, svingede
mit humar mere end et skib pa Berringshavet. Det var til sidst sa slemt, at jeg teenkte, at hvis jeg
ikke fortalte andre om mit problem, ville jeg ende med at lase mig inde pa mit veerelse, og aldrig
komme ud igen.

Dette var den bedste beslutning, som jeg ind til videre har taget.

Personerne i min klasse, havde lagt meerke til, at jeg af og til enten pjeekkede fra skole, eller gik
nar det passede mig. Men da det ogsa gik op for dem, hvad jeg havde gennemgaet, blev jeg
madt med dbne arme og en stor forstaelse — og dét gav mig energien tilbage, og jeg endte med
at veere den glade og energiske dreng, som jeg havde veeret til at starte med.

Siden da, og sa indtil for to ar siden, har jeg kun mzerket fra sygdommen et par gange — som
begge gange har resulteret i indlaeggelser.

Men over de sidste to ar, har jeg ikke maerket det mindste fra den. Habet om, at blive erklaeret
fuldsteendig rask, er — uanset mulighederne for dette — stadigt stigende.

Jeg sidder nu tilbage med et smil pa laeben; jeg er 20 ar gammel, jeg har neesten lige faet et
kgrekort, jeg har faet et job, og jeg har nogle af de bedste venner man kunne forestille sig.



Af alt dette har jeg leert, at hvis man bare tgr sta frem og tale om problemerne, kommer der kun
det bedste ud af det.

Rigtig gleedelig jul til jer alle.

Kristoffer Brix Larsen

Del billedet/historien - veer med til at nedbryde tabuer og saette fokus pa Mave- tarmsygdomme.

Historien er fra vores Facebookside - https://www.facebook.com/colitiscrohnforeningen
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17.december 2014
Sadan ser vi ud... resten er historie

Laes historien... og del den sa :-)

Hej. Mit navn er Malene, jeg er 21 ar. Her er min historie.

Det hele startede efter jeg var flyttet hjiemmefra d.15.09.14, jeg begyndte at ga meget pa toilettet
(stort set hele tiden) og var dreenet for energi og sov hele tiden. Jeg gik med det, neesten to
maneder for jeg talte med min laege, om hvordan jeg havde det. Blev henvist til sygehuset og fik
en kikkert undersggelse, dog var de ikke dengang sikre pa om det var Colitis Ulcerosa jeg havde,
min tarm var meget beteendt men praverne der blev taget viste ikke specifikke tegn pa hvilken
sygdom der var tale om. Jeg kom i behandling, og havde det som om jeg aldrig havde veeret syg.
Men efter endt behandling, blev jeg efter nogle maneder syg igen, og sa fik jeg diagnosen Colitis
Ulcerosa. Jeg har siden faet forskellige behandlinger som ikke kunne holde det nede og har veeret
indlagt to gange, jeg far nu *r... hver 8. uge samt *i.... Jeg er sa glad for de har fundet noget som
virker.

Rent socialt - havde jeg det rigtig sveert i starten med at skulle nogen steder, og har derfor aflyst
mange aftaler, og mistet en del venner. Men det eneste jeg teenkte "teenk hvis jeg ikke nar pa
toilettet”. Den dag i dag er det ikke noget problem, jeg fungerer rigtig fint og gar pa HF. Nogen af
dem jeg gar i klasse med, ved at jeg har en sygdom, og kan sagtens snakke med dem om det.
Og heldigvis er skolen meget forstaende i forhold til ens fravaer, ndr man har en kronisk sygdom
med sygehus besgg m.m.

Jeg er sa heldig, at jeg har min familie og keereste som har veeret der for mig, igennem det hele.
De har gjort alt for at hjeelpe mig. Jeg er taknemmelig for mit liv, ogsa selvom jeg har faet denne
sygdom. Den har ogsa haft positiv indvirkning pa mit liv, den har vist mig at jeg er steerk og kan
klare mange ting. Jeg er ogsa taknemmelig over de venner og veninder, som er blevet og har
veeret forstaende overfor hvordan jeg havde det i starten. De sande venner.

Det sveereste har indtil videre veeret folk ude fra, som ikke har kunnet forsta at man er syg — " du
ser da ikke syg ud” fordi man ikke altid kan se det pa en, selvom man faktisk har det rigtig skidt.
Og sa skal man til at forklare dem hvad man fejler, hvilket efter utallige gentagelser, kan virke
udmattende.

Man kan leve med sygdommen og have et normailt liv, selvfglgelig er der visse tilfeelde hvor dette
ikke er muligt. Jeg priser mig lykkelig for mit ikke er veerre.

Dette var sa min historie.

Mvh. Malene Pedersen

Del billedet/historien - veer med til at nedbryde tabuer og saette fokus pa Mave- tarmsygdomme
* produktnavne er slettet/aendret

Historien er fra vores Facebookside - https://www.facebook.com/colitiscrohnforeningen
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18.december 2014
Sadan ser vi ud... resten er historie

Laes historien... og del den sa :-)

Som barn og teen-ager har jeg altid haft sveert med det med toiletbesgg. Jeg kunne ikke, hvis der
var nogen uden for dgren, hvis de andre bgrn i skolen stod uden for og drillede, eller hvis det var
et udendgrs das - med edderkopper i hjgrnerne. Sa holdt jeg mig - ikke med vilje, men der skete
et eller andet, sa der bare ikke var trang - var der trang, var der lukket aller nederst.

18 ar: pa dabsattesten stod der "Inger Lise", det er pinsemorgen. Jeg har overnattet med min
keereste hos hans bror. Vagner ved at "det ggr meerkeligt" helt nede bag i. Puh, mon det er tynd
mave - jeg var da ikke fuld i gar ? Lusker pa toilet, sgrger for at ingen hgrer mig....Prut prutte prut
og mere prut. Kikker i kummen. Min gud og skaber - det er hvidt og der er meget - hvad er der
dog galt med mig ? Nu veekker jeg kaeresten og jeg vil bare HIEM.................. nu starter s min
kamp mod Colitis Ulcerosa. Det vidste jeg bare ikke - "der er lidt beteendelse i den nederste del
af tyktarmen" *K... og *S.... Det falder aldrig til ro, bliver veerre og veerre, og det sidste ar, inden
forste indleeggelse, var det blod - og kun blod. Stadig kunne jeg ikke komme af med noget i op til
14 dage. Gik der "hul pa bylden" betad det at ingen, og jeg mener ingen kunne komme pa toilet
den dag. Jeg sad og skreg og hulkede med kramper og smerter og 14 dages affaring der ville ud.
Nu er jeg 25 og er bare sa afkreeftet og svag og treet og bare slet ikke noget fest-menneske, far
at vide at jeg altid er sur. Nej jeg er €], jeg har det af h... til.

Er ved at besvime pa arbejdet, bliver givet march ordre, af chefen, til la&egen. Blodprocent under
4 - vist et under at jeg klarede det hele vejen op af trappen. Og séa var det afgang til sygehuset.
Blodtransfusion - ups, jeg har en sjeelden blodtype, der ikke kan parres med mere end 6 % af
bloddonor-blodet. 2 mdr. gik der - jeg holdt fadselsdag deroppe. 26 ar. Hvad fejler jeg ? Hvad
kommer det af ? "Du danner antistoffer mod dig selv" - Holder du det tilbage, hvis du bliver
moppet, nar du bliver vred etc.? Ja ja og ja.

Udskrives uden stomi, men pa minus meelke-dieet, for jeg kan vist ikke tale maelk. Og sa igen
medicin.....meget medicin. Synes ikke noget hjeelper.

Nytarsaften bryder det ud i lys luge, nu kan jeg naesten ikke std pa benene, bliver indlagt igen. 2
mdr. Sgs, det er CU, du skal ha stomi. Jeg graed, min mor graed, min mand greed, jeg kunne ikke
se ud af gjnene til sidst. Natten fagr operationen stortudede mor og jeg, om kap, Jeg fik selv lov at
bestemme cirka, hvor den skulle sidde. lleostomien - sveert ord at skulle sige. Rystende angst om
morgenen, intet kunne berolige mig. 6 timer efter far jeg rabt ind i @rerne af overleegen " det var
fandme godt vi tog den tarm, der var begyndt at komme polypper" Jeg er 26, fylder 27 om lidt ?7?
Ja og ??? - nu er livet forbi - ikke !

1. uge; jeg kom deeleme da til kreefter, det gik godt nok steerkt. Fugl Fanix, det fglte jeg mig som.
Blev udskrevet, kunne naesten ikke sta pa benene, tabt 20 kg. Mest muskler, men hjem ville jeg.
Havde inden operationen faet mit eneste barn, og ham ville jeg hjem til NU.

Jeg efterlod Inger Lise pa sygehuset. Min svigermor kunne overhovedet ikke genkende mig, jeg
var blevet en hel anden. Masser af humor, masser af overskud. Er altid blevet kaldt Sgs, det er
mit navn nu. Inger Lise eksisterer ikke mere.

38 ar, bliver skilt mader en ny keereste. Det sluttede, gik i byen med veninderne... mgdte andre
dejlige maend, som ville mig, MED pose.

45 ar, Mgder min nye skgnne mand, som bare VILLE ha’ mig og min stomi.

Jeg har spillet teater, gaet til svamning, baerer bikini om sommeren - bare med hgij talje. Har altid
brugt almindelig teetsiddende tgj, gar stadig. Veeret meget aktiv inden for fagbeveegelsen, med
alt hvad det indebeerer. Ingen kan se at jeg har en pose dér. Ingen interesserer sig for min pose.
Mange ved at jeg har den - jeg er ret aben over for de naermeste, herunder kolleger (Kun en fik
sagt AD, hun rgg pa min shit-liste med det samme). Haft mine nedture pga. leekage pa de aller



mest ubelejlige tidspunkter og steder. Pa cykel, tynd mave, sta af cyklen og det bare render ned
af benene. Ikke charmerende og slet ikke sjovt. Det er de dage, jeg gnsker den af pommeren til.
Men nér jeg teenker tilbage pa de 9 ar i sygdomshelvede, er jeg bare SA glad for at jeg er sluppet
for mere af den slags. Man ville give mig en J-Pouch, men da jeg hgrte, hvad jeg skulle igennem
i aret efter, og maske flere ar efter, sagde jeg nej tak. Ikke paent, jeg diskuterede med professoren
pa riget - pa gangen - alle hgrte mig. Ingen var i tvivi om MIT standpunkt, og hvor jeg gnskede
ham hen.
57 ar, sidder og skriver min historie. Der er meget, rigtig meget jeg har glemt heldigvis, jeg har
det SA godt, jeg er meget meget positiv vedr. det at have ileostomi - eller bare at have en. Har
aldrig ladet negative tanker fa overtaget. Jeg kan tale at spise stort set alt - der er meget jeg ikke
kan lide, som jeg vist nok heller ikke taler i stomien. S& hvad ? Jeg kan ogsa tale alkohol, altsa
stomien kan - ikke mit hoved.

Jeg kan prutte, ingen kan hgre eller lugte det, jeg kan have affgring ingen kan hgre eller lugte
det. Mit job (jeg er brille-stylist) gar at jeg er meget teet pa andre mennesker, jeg er helt rolig.
Min stomi og jeg er rigtig gode venner - trods alt er den jo skyld i, at jeg overlevede sygdommen
og at jeg er rask. Ingen fglge-gener eller andet. Jeg har det GODT.

Sgs Cordes McFeely
Del billedet/historien - vaer med til at nedbryde tabuer og seette fokus pa Mave- tarmsygdomme.
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19.december 2014

Sadan ser vi ud... resten er historie

Lees historien... og del den sa :-)

Her er jeg sa!

28 ar, 2 barn, en dejlig keereste! Og et hus jeg elsker.... Ja... Sadan ser jeg ud! -man skulle tro
jeg ikke ku’ bede om mere, men det ku’ jeg abenbart. Da jeg var 15 ar begyndte mine mange
toiletture, ja lige der hvor man begynder at veere social med venner og veninder. Tog til lsegen-
og ca. 1 ar efter, og mange smertefulde kikkertundersgagelser, kamerapiller, blodprgver, og
smerter i det hele taget far jeg diagnosen mb.crohn. (En skidesygdom) -hvorfor har jeg aldrig
hgrt om den?? JA! Fordi det ikke er "normalt" at ga pa wc sa andre kan hgre at det ik’ bare er tis
der kommer ud. -eller fordi det ikke er "normalt” at det lugter slemt.-eller, nej vent det er jo
normalt....derhjemme!!! Forskellen er bare at "vi" ikke kan regne med at veere derhjemme hver
gang vi lige skal. Men efter at have gjort dette i mange ar sa gar det mig ikke det store pa at jeg
skal pa wc foran andre. -til tider kan jeg godt blive ramt af den fglelse at det er pinligt i et
storcenter, pa diskotek, eller pa skolen hvor det ogsa er Toiletter der er pa reekke og for bade
maend og damer.

Men ja for at bryde tabuet m& man putte pinligheden bag sig og veere aben!!

Jeg har brudt flere udd. Gaet hjemme, blevet opereret, pravet sa meget medicin at jeg ku starte
et apotek udsalg selv-for intet virkede.

MEN stadig star jeg op om morgenen, er sammen med mine bgrn, min familie, osv. Er i gang
med udd. Og feerdig til Marts 2015! Ja! Min keaereste er altafggrende i dette forlgb! Han har
veeret der hele vejen, forstaet "larmen" fra toilettet, lugten, gaet ture med mig om natten fordi jeg
blev afheengig af medicinen og sa skulle en kold tyrker igennem.. Og han forstar at jeg lige
pludselig smutter pa wc... Igen og igen og igen... Ham elsker jeg, og ham har jeg veeret heldig
med! -mine bgarn er 2 og 3 1/2, og ja de ved ogsa at toilettet er et socialt sted i mors liv, fra
speaed har de vaeret med. (Ja stakkels unger) men sadan er livet nu engang! Og Jeg lever
stadig. Min familie har altid veeret forstdende, men tror folk skal leere de godt ma stille
spgrgsmal-ogsa de pinlige. Ved min mor altid maske bekymrer sig lidt overfor mig, men de kan
jo heller ikke aendre noget, kun oplyse andre. Mine veninder-i starten tror jeg de undrede sig, og
med tiden blev det en vane at jeg selv havde ekstra wc papir med nar jeg besggte dem (just in
case) og nu! Ja nu tror jeg mere vi griner af det!... Og det skal man sku kunne! Jeg er selv ret
aben omkring det, og det tror jeg ogsa har hjulpet mig....Denne sygdom kan som mange andre
ikke kureres!!!! -derfor er det vigtigt at ggre opmaerksom pa den!

Spread the word!!!

Katja Sgby Lykkedal Olsen

Del billedet/historien - vaer med til at nedbryde tabuer og seette fokus pa Mave- tarmsygdomme.

Historien er fra vores Facebookside - https://www.facebook.com/colitiscrohnforeningen
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20.december 2014
Séadan ser vi ud... resten er historie

Laes historien... og del den sa :-)

9 ar gammel, jeg havde hele verden foran mig. Og netop i det gjeblik fik jeg konstateret colitis
ulcerosa. Det var efter en tid med mange toiletbesgg, og darlig mave.

| 2011 blev det for alvor slemt. Jeg var indlagt, og var vaek fra skolen i neesten et ar. Jeg tabte
mig rigtig meget, og kunne naesten ikke spise noget. Jeg blev rykket fra Hillerad til Hvidovre.
Jeg er i dag 13, snart 14 ar. Men jeg kan ikke undga at have et lille had til min sygdom. Lige nu
er der forholdsvis ro. Men cu suger energien fra mig, som intet andet.
Og netop, som jeg i mine teenagear skal have det sjovt, har jeg ikke energi til det.
Jeg har adskillige gange matte aflyse aftaler pga. manglende energi. Og den energi, er det jeg
savner mest fra mit raske liv.

Hvis jeg har gaet en hel dag, har jeg ubeskriveligt ondt i min leeg.

Men det er de her sma ting, som man bare ma leve med, for det hjeelper ikke at vaere sur over
det. Det vil alligevel ikke ggre det bedre, tvaertimod.

Sa veer glad, det kunne vaere veerre!!

AnnaTheresa Nielsen

Del billedet/historien - vaer med til at nedbryde tabuer og szette fokus pa Mave- tarmsygdomme.

Historien er fra vores Facebookside - https://www.facebook.com/colitiscrohnforeningen
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21.december 2014

Sadan ser vi ud... resten er historie

Lees historien... og del den s& :-)

Mit navn er Louise. Jeg er 22 ar, og fik konstateret Colitis Ulcerosa tilbage i 2009.
Jeg var dengang kun 17 ar, og meget optaget af hvad andre teenkte om mig. Sygdommen var
ukendt for bade mig og min familie. Der var ikke den tanke der fér gennem hovedet pa mig: vil
jeg nogensinde fa en keereste? Vil jeg miste mine venner? Hvad vil andre teenke?

Jeg blev fgrste gang indlagt den 22 december 2009, ville jeg veere skyld i familien ikke kunne
holde jul i &r? Til mit held og familiens, blev jeg udskrevet inden jul. Men aftenen var ikke god, jeg
l& pa sofaen udmattet og afkraeftet. Og hvis ikke jeg la pa sofaen, sad jeg pa toilettet. Det var her
mit sygdomsmareridt startede.

Jeg blev ikke taget serigst pa det sygehus jeg var tilknyttet. De mente ikke jeg var syg nok. Jeg
blev fejlmedicineret gang pa gang. Mit sygdomsforlgb var fra dag ét, voldsomt, og der var naesten
ikke pause fra sygdommen. Fejlmedicineringen hjalp ikke i den rigtige retning. Jeg r@g fra det ene
preeparat til det andet. |1 2010 veelger min familie og jeg, at sgge om at flytte sygehus. Dette blev
accepteret, og mit forlgb startede nu pd OUH.

Jeg falte nu, at jeg blev taget serigst, jeg var syg, og det var ikke kun noget jeg gik og bildte mig
selv ind. Den ene undersggelse efter den anden, viste at min sygdom var sveer at holde i ro, og
jeg rag ind og ud af sygehuset.

2011 skal vi pa ferie til Italien, to uger inden, bliver jeg akutindlagt. De samme tanker som ved
julen ’09 flgj igennem hovedet. Var JEG nu skyld i at ferien til Italien blev aflyst? Jeg greed og
bebrejdede mig selv, og min sygdom. Hvorfor skulle JEG af alle rammes? Vi kom til Italien "pa
eget ansvar” som det lagd.

12011, var jeg indlagt over 10 gange. Dette var bade hardt for min familie, og for mig selv. Hvordan
skulle jeg holde humaret hgit, nar jeg konstant havde mavesmerter og utallige toiletbesgg? Jeg
laerte hurtigt, at for at kunne bega sig i det offentlige, skulle jeg altid vide hvor det naermeste toilet
var.

Leegerne prgvede alt. Der var tydeligvis ikke noget der kunne holde sygdommen i ro. Jeg blev
fortalt, at 4 ud af 5, fik fiernet tarmen inden for de farste 5 ar, jeg satsede pa at jeg ikke var en af
dem.

Jeg gar pa nuvaerende tidspunkt pa handelsskolen, og havde ikke fortalt om min sygdom, til andre
end mine naermeste. Hvordan kan nogen holde af en, med en kronisk tarmsygdom? Jeg skjulte
det. Og i 2012 skal klassen til Australien i 7 uger. Hvordan skulle det nu ga? Jeg fik medicin med
til samtlige uger. Men hvad hvis der skete noget? Sygdommen var under nogenlunde forhold,
men midt under Australien turen, bliver jeg syg igen. Min tur som skulle veere fest, farver og
oplevelser, blev pludselig sat pa standby. Nar de andre var pa stranden, 1a jeg hjiemme i sengen.
Og hvis jeg endelig var med, skulle jeg altid vide hvor det neermeste toilet var. lkke
dremmescenarie som 19, snart 20 arig pige.

Da jeg kommer hjem bliver jeg akutindlagt.

| 2012 fylder min hgjtelskede lillesgster 18, jeg er lige kommet hjem fra Australien og nu blevet



akutindlagt. Min sgsters fgdselsdag rykker taettere og teettere pa, og jeg ma erkende, at jeg
kommer ikke hjem inden. Dagen far min lillesgsters fadselsdag har jeg det sa darligt, at
fodselsdagen holdes i sygehusets opholdsstue, med accept fra sygehuset til udgang for at
komme i cirkus, dette kun hvis jeg lovede at teelle hvor mange gange jeg var pa toilet.

Dagen var fyldt med skyld, bebrejdelse og had. Had til mig selv, had til sygdommen. Jeg falte, at
dagen handlede om mig, og ikke min sgster, som rundede et stort hjgrne. Familien forsikrede mig
om, at det ikke gjorde spor. Men den dag i dag, sidder det stadig i mig. Det var den 6 april.

4 dage efter, kommer en leege og sygeplejerske ind, og forteeller mig, at der kommer en
narkoseleege i morgen og taler med mig omkring operation. Min tarm er sa adelagt, at den ikke
kan reddes mere. Min verden bryder sammen, og jeg vil ikke tro dem. Jeg har nu haft sygdommen
i ca. 3 ar, JEG, MIG, jeg harer under statistikken. Jeg greeder hver 5 minut, hver gang tanken
popper op i mit hoved.

Mgdet med narkoselaegen gar fint, men jeg er ked af det, og vil stadig ikke tro det. P4 daveerende
tidspunkt gar jeg pa toilettet omkring 20 gange om dagen, og kan jo godt se logikken i det, "men
hvorfor mig?”, sidder stadig i mig.

Jeg bliver fgrste gang opereret den 16 april 2012. Jeg skal igennem 3 operationer, over 9
maneder, med hab om, at den J-pouch de laver, kan vaere min nye "tyktarm”. Hvordan forteeller
man sine venner og veninder, og ikke mindst handelsskole klasse, at ens affgring kommer ud af
et hul i maven og ned i en pose? Min leerer fortalte det uden jeg var der, og da dagen for at jeg
skulle tilbage kom, var jeg bange. Bange for at mgde dem. Hvad ville de taeenke? Nogle tacklede
det flot, talte med mig, som var jeg Louise. Andre sggte veek. Det var en utrolig hard periode, med
op og nedture. Jeg havde nu ikke laengere mavesmerter, hvilket var en skgn fglelse efter 3 ar
med konstante smerter. Men det skulle ikke vise sig at veere nemt. Hver gang jeg kom op, rag jeg
ned igen.

Jeg fik beteendelse efter beteendelse, og hvis ikke jeg keempede med betaendelsen, keempede
jeg med allergi for poserne. Jeg var samtlige maerker igennem, og alle udviklede jeg neeldefeber
for. Hvad nu? Jeg matte skifte mellem samtlige maerker hver dag, et nyt maerke hver dag, for at
huden kunne klare det.

Sommeren 2012, skal vi til Greekenland, hvordan klseder man sig som stomipatient om
sommeren? Hvad med at bade? Det hele var et stort spgrgsmal. Men med hjeelp fra familien,
fandt jeg bade taj og badetg;j til ferien, og jeg kom igennem og med en dejlig ferie i bagagen.

2013 var sa aret hvor jeg fik fiernet min stomi. Nu startede mit nye liv, og jeg skulle indtage hele
verden. Det var SK@NT at have ekstra tid om morgenen, uden skift af stomipose, og uden frygt
for leekage. Jeg behgvede ikke altid at sleebe en ekstra taske med skiftetaj og poser med rundt.
Det var fantastisk, og jeg kunne nu ogsa ga i taj som piger pa min alder ville ga i. Store bluser og
oversizetgj var fortid.

Jeg har nu haft min J-pouch i et ar. Der har veeret op og nedture. Jeg keemper med pouchitis, og
ma nok erkende at jeg aldrig kommer af medicinen. Men ved hjeelp af medicin, kan jeg have et
"normalt” liv. Jeg gar stadig pa toilettet mere end "normale” mennesker ggr, og jeg vil altid have
problemer med fed og steerk mad. Men har mit forlgb veeret det hele veerd?

JA! Jeg er gaet fra 20 toiletbesgg om dagen til 6. Jeg er gaet fra kroniske mavesmerter, til sjeeldne
mavesmerter. Jeg er gaet fra at vaere usikker omkring min sygdom, til at sta ved den. Jeg har leert
at styre sygdommen og ikke lade den styre mig.

Jeg er i dag ved godt mod. Sygdommen er en del af mig, og jeg skal leve med den for altid. Men
det kan behandles, og det er godt nok for mig.



Min familie har vaeret dem der har faet mig igennem de harde tider, og uden dem, ville jeg ikke
kunne se tilbage pa det med et smil.

Jeg har haft skyldfglelse, hadet det hele og haft lyst til at give op, og de dage har min familie
elsket mig, og stattet mig.

Fra mit forleb kan jeg tage modgang og smerte med videre. Jeg kan handtere det.
Et citat jeg fik af min lillesgster lyder "Tough times don’t last, tough people do”. Jeg har faet det
tatoveret pa min arm, som en evig pamindelse om, at det jeg gar igennem lige nu er midlertidigt.
Jeg knaekker ikke af sygdommen, jeg "knaekker” den, sa godt som muligt — med hjeelp fra familie,
venner og de dygtige og kompetente laeger der findes.

Jeg gnsker alle, i lignende situationer, alt held og lykke og god bedring.
Og husk nu pa, sveere tider er midlertidigt.

Louise Kubicki Nissen

Del billedet/historien - veer med til at nedbryde tabuer og saette fokus pa Mave- tarmsygdomme.
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22.december 2014

Sadan ser vi ud... resten er historie

Laes historien... og del den sa :-)

Hej jeg hedder Sara og her er min historie.

Jeg har det meste af min barndom veeret meget overvaegtig, og mit hgjeste gnske var den gang
at tabe mig, sé jeg kunne ligne alle de andre pa min alder. Da jeg var 15 ar gammel, startede det
sa. Pludselig tabte jeg mig hurtigt, og jeg gjorde intet for det. Jeg kunne ikke holde noget i mig,
hverken mad eller vaeske, ikke at jeg skulle "braekke mig"”, nej det var den anden vej. Hvad skete
der? Ingen forstod og mange grinte af det. Det var skraekkeligt! Pinligt, og jeg hadede at deltage
i alt, der var en stor sammenkomst, for jeg vidste at folk observerede at jeg skulle pa toilet efter
hvert maltid.

Da det havde stdet pa i et halv ars tid, tog jeg til laege, dog uden meget hjaelp. De mente jeg
havde en spiseforstyrrelse. Men hvordan skulle jeg kunne tvinge mig selv til at skulle pa toilet?
Jeg stolede pa hvad de sagde og bed det bare i mig. Sa fra jeg var 15 til nu 21 ar, levede jeg med
tabuet og mavesmerterne, i en andssvag god tro om at det en skanne dag ville forsvinde.

| ar opdagede jeg pludselig at der var meget blod i min affaring og kontaktede straks min leege,
jeg fik taget forskellige pregver og skulle indsende en affgringspragve. En uge efter blev jeg en
eftermiddag ringet op af min laege, og fik at vide jeg skulle pa sygehuset og have en
kikkertundersgagelse. Sikke en smerte! Matte i narkose for at kunne klare smerten. Derefter, fik
jeg mit svar pa et spgrgsmal der havde fyldt mit liv i 5 ar. Jeg havde den kroniske tarmsygdom
morbus Crohn samt stenose. Jeg fik med det samme en recept pa nogle piller, men som desvaerre
ikke virkede. Derefter startede jeg pa *i... og *r..., som indtil videre fungerer rigtig godt for mig.
Det tog noget tid for mig at forsta det. Men jeg besluttede mig alligevel for at sta frem og forteelle
dem jeg havde brug for at forteelle det til, fik sandheden af vide. Jeg er nu blevet meget bedre til
at acceptere sygdommen (jeg har ikke andre valg).

Nu er jeg gravid, og vi venter os en dejlig lille dreng som er forventet den 6/4-15. Det var min
historie.

Mit budskab vil vaere, drop tabuet og sta frem! Det har hjulpet mig meget at snakke med andre
om det, for det er en sygdom som s& meget andet, og trods alt ikke selvvalgt.

Sara Sole Sgrensen

Del billedet/historien - vaer med til at nedbryde tabuer og saette fokus pa Mave- tarmsygdomme.
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23.december 2014
Sadan ser vi ud... resten er historie

Laes historien... og del den sa :-)

Til dagligt arbejder jeg med at nedbryde tabuer pa det psykiske omrade - men hvorfor ikke starte
med mig selv? Derfor denne historie om mig og mit liv med en kronisk sygdom!

Jeg er en af dem, der ikke forteeller vidt og bredt om min sygdom — det til trods for at jeg fik
konstateret Crohn tilbage i 2002. Jeg har familie, venner og kolleger, der ikke kender til min
sygdom. Da jeg fik konstateret Crohn ovenpa et %2 ar med daglige mavesmerter, manglende
appetit, ingen energi, 18 kilos veegttab og en alm. praktiserende lseege der mgdte mig med
meldingen om, "at det nok bare var diarre”, kom det som et keempe chok for mig at sta med en
kronisk sygdom i bagagen. Sammen med chokket kom frygten for at skulle leve et liv med evig
smerte og risikere fgrtidspension — kunne jeg leve det liv jeg ville? Sygdommen har levet sit eget
liv. | perioder pd lavt blus, men jeg har ikke veeret forskanet for lange sygdomsforlgb og med
medicin som ikke har virket efter hensigten. Lige nu er jeg okay.

Min mor er den sejeste og modigste kvinde, jeg kender og samtidigt keemper hun selv med fysisk
sygdom. Hun laerte mig hurtigt, at det ikke er min sygdom, der skal definere mit liv, men MIG. Det
har veeret en gave, at jeg har kunnet finde trgst i denne udmelding, men ogsa en svaghed — for
det har gjort, at jeg i de perioder hvor sygdommen har veeret i udbrud, har teenkt, at jeg skal klare
alt selv! Iszer tanker som "Du skal ikke ligge andre til last” - ” Put on the happy face og tag dig
sammen”.

Min darlige samvittighed over at veere en fraveerende keereste, ikke stgtte op om vennernes
arrangementer, ikke at veere i overskud nar jeg har besagt mine foreeldre, men bare ligget pa
sofaen...Det har og fylder stadig ufattelig meget.

Hver dag bliver jeg bedre til at hAndtere min sygdom, til at abne op og dele nar tingene er sveere.
Jeg har en fantastisk og uvurderlig stgtte i min familie. | foraret 2013 keempede jeg kampen mod
et udbrud og mine foraeldre der bor 400 km vaek skiftedes til at veere hos mig i hverdagen, kare
mig pa job, lave mad, gare rent, passe og pleje mig m.m. | weekenderne tog min sgster over. Og
vennerne hjalp mig i det omfang de kunne. Jeg synes, det var mega pinligt, at jeg i en alder af 32
ar, skulle have mine foraeldre boende. Kunne jeg ikke handtere mit eget liv? Men uden den stgtte
ville jeg aldrig have holdt modet oppe og veere kommet igennem min hverdag — sa det har leert
mig, at det ikke er MIN skyld, at jeg lider af en sygdom og at jeg kan fa den statte, jeg har brug
for. Min familie siger altid, at de ikke kan fjerne mine smerter og sygdom hvor meget de end ville,
men at de kan lette min hverdag, nar energien og overskuddet svigter og smerterne tager over.

Nu er min historie ude i offentligheden — og det fgles rart.
Jeg er kronisk syg — og det er okay! Det er ikke noget at skamme sig over.

Anne-Mette Diedrichsen

Del billedet/historien - veer med til at nedbryde tabuer og seette fokus pa Mave- tarmsygdomme.
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24.december 2014

Sadan ser vi ud... resten er historie

Lees historien... og del den s& :-)

12. Dec. 1990 min farste operation i forbindelse med min sygdom morbus Crohn, det meste af
min tyktarm forsvinder og jeg gennemgar et langt sygdomsforlgb. De efterfglgende 23 ar har jeg
ingen problemer, spiser og drikker alt hvad jeg har lyst til der er ingen greenser for hvad jeg kan
ej heller sparer jeg pa livets gleeder, det eneste jeg maerker til sygdommen er at jeg lidt oftere end
andre ma pa toilettet.

16. Dec. 2013.Et glas glggg med mandler gjorde at jeg fik en frygtelig mavepine, som timerne gik
blev det kun veerre, jeg naivt troede det var mandlerne (som jeg normalt har lidt problemer med)
Men nej, kl 0430 matte jeg og min mand give op og kontakte en natleege der hurtigt indlagde mig.
Fra da af husker jeg ikke meget udover jeg ca. 16 timer senere vagner op med 2 stomier, ikke
verdens fedeste julegaver at fa, men nuvel de var der.

Jeg skal med det samme indremme at jeg ikke er vild med tanken om stomi, men jeg er vild med
livet og dets facetter sa valget er nemt....

Det forlgbne ar har budt pa bade en tilbagelaegning og 24 timer senere en ny stomi, men jeg
keemper hver dag for der er s& mange positive ting og som tiden gar laerer jeg mere og mere hvad
man kan og ikke kan (hvilket ikke er meget ) nar man har stomi, jeg er vild med sort humor og en
kaek bemaerkning, for uanset hvad skal en ting som dette ikke gdelaegge mit liv ej heller bestemme
hvad jeg kan og skal. En del af aeren for at jeg har det relativt nemt er ogsa en fantastisk familie,
venner og ikke mindst min mand.

Facit pa min historie er ikke skrevet endnu en operation venter og jeg vil uanset udfaldet stadig
veere glade og sjove Michael.

Uanset religion, etnicitet og seksualitet. Om du er tyk eller tynd er vi alle skabt ens......Dette kan
ramme os alle ....

Michael Sauerberg stomi opereret julen 2013....

Del billedet/historien - veer med til at nedbryde tabuer og seette fokus pa Mave- tarmsygdomme.
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25.december 2014

Sadan ser vi ud... resten er historie

Laes historien... og del den sa :-)

Jeg hedder Tina og er 26 ar gammel.

Jeg fik for ca. 4 ar siden konstateret colitis ulcerosa. Jeg har haft problemer med maven en del
ar far det, men min laege tog mig desveerre ikke alvorligt. Ikke fgr jeg blev sa syg at jeg var
fanget derhjemme, og intet kunne holde i mig. De fgrste 3 ar af min sygdom havde jeg perioder
med indlaeggelse, beteendelse i hele tyktarmen og min affgring blev naermest erstattet af blod.
Heldigvis fik jeg en god leege, som med binyrebarkhormon og div. fik ok styr pa det. | dag har
jeg sygdomsfrie perioder, en paragraf 56 pa mit job, og jeg fik min uddannelse som peedagog i
starten af 2014 pa trods af store kampe, og jeg venter mit farste barn til juni og har det p.t. rigtig
godt!

Jeg frygter altid udbrud men har lzert min sygdom godt at kende. Det er hardt at veere kronisk
syg, ogsa selvom andre ikke kan se det.

Tina Beck Hansen

Del billedet/historien - vaer med til at nedbryde tabuer og seette fokus pa Mave- tarmsygdomme.
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Sadan ser vi ud... resten er historie

Laes historien... og del den sa :-)

Mit navn er Johanne, jeg er 20 ar og har CU pa tredje ar.

Nogle gange har jeg lyst til at skrige og forbande min tilvaerelse, det medicin min krop behgver
og alle de begraensninger, man far af at veere kronisk syg.
Men langt de fleste dage, er heldigvis gode.

I november 2011 fik jeg temmelig pludselig voldsomme mavesmerter, diarré og alt det, vores
sygdomme medfglger. | flere uger var laegen og jeg overbevist om, at det var en maveinfektion
jeg havde faet mig pa min studietur til Istanbul. Men da intet hjalp, og alt blev veerre, blev jeg
henvist til en kikkertundersggelse. Fa uger efter kom dommen, jeg havde faet Colitis Ulcerosa.
Som 17 arig, og fuld gang i sit ungdomsliv kan | nok forestille jer hvilket slag i hovedet, den
melding var.

Jeg var sgnderknust og virkelig reed for, om jeg nogensinde kunne blive "normal” igen.

Herefter har jeg forsggt mig med masser af forskelligt medicin, og det var som om, at det aldrig
kunne blive godt. Udbrud efter udbrud kom - og selvfglgelig ogsa i eksamensperioden op til, at
jeg kunne fa min hue og kalde mig student.

Under min vej igennem sygdommen har jeg haft mange nedture, hvor jeg virkelig ikke orkede
mere. Jeg blev ramt af diverse fglgesygdomme og bivirkninger til min CU, men med gode
mennesker omkring mig, er jeg blevet reddet hver gang jeg faldt.

Det er jeg alle evigt taknemmelig for.

Mit seneste udbrud var i januar-marts 2014. Dette udbrud har veeret det hidtil veerste. Men i
samarbejde med min dygtige leege pa Aarhus Universitets Hospital, en skan dieetist og mig selv,
har jeg faet sa godt styr pa min CU nu, at jeg praktisk talt lever som andre piger pa 20 nu. Jeg
kom pa *r..., som jeg snart skal udtrappes fra, og jeg begyndte at tage min krop enormt serigst.

Fornuftig kost, motion, en smule medicin og en god portion viljestyrke har veeret min vej til et
fantastisk liv. Alt i alt er min sveere start endt som en solskinshistorie - lad dette veere ordene for
mit bidrag.

Godt nytar, alle sammen. Og lad os krydse fingre for et 2015 uden udbrud.
Pas pa jer selv og jeres krop

Positive tanker fra
Johanne Sonne Haggquist

Del billedet/historien - veer med til at nedbryde tabuer og seette fokus pa Mave- tarmsygdomme
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Sadan ser vi ud... resten er historie

Laes historien... og del den sa :-)

Noget af det farste folk ser pa en, det er ens udseende. Man dgmmer en pa forhand, om man sa
vil det eller ej, det er meget naturligt. Nar man ser pa mig, sa ser jeg maske sjov, frisk og livsglad
ud —men er jeg nu ogsa det?

Min historie startede tilbage i sommeren ar 2000, hvor jeg var 10 & gammel. Min familie og jeg
var i Paris og jeg begyndte at blade, nar jeg var pa toilettet. Ligesa snart vi var hjemme i Danmark,
kom jeg til laegen. Der skulle tages nogle prgver og i efteraret blev jeg indlagt pa Odense
Universitets Hospital. Det har nok veeret en af de veerste episoder i mit liv og har givet mig en
meget kraftig panikangst hvad angar alt med sygehuse og leeger. Jeg fik konstateret en kronisk
tarmbeteendelse kaldet Colitis Ulcerosa. Jeg skulle til at tage medicin hver dag og jeg var meget
syg. Jeg var lille, bleg, tynd og lignede naermest et skelet.

Mine klassekammerater havde til tider sveert ved at forsta mig. Jeg var allerede "anderledes” fordi
min far dagde i 1998 og ingen af dem havde oplevet sadan noget fgr. Hvis jeg sad i fosterstilling
pga. mine mavesmerter, sa fik jeg bare seetninger som "alle far altsa mavesmerter nogle gange”
smidt i hovedet. Men de havde ingen anelse om, hvor smertefuldt jeg hele tiden gik og havde det.
De andre elever pa skolen syntes jeg var sgd og altid smilende, men det var ogsa fordi jeg
stoppede med at sige, nar jeg havde ondt. Laererne begyndte til tider at sende mig hjem fra skolen,
fordi jeg var for syqg til at veere der — men det var ikke med min gode vilje, for jeg ville jo bare veere
som de andre i min klasse. De sé ikke hvordan jeg kom greedende hjem stort set hver eneste dag
fra skole, de s ikke den smerte det kostede at holde en facade op hver eneste dag.

Da jeg startede pa en ny skole i 10. klasse, var det lidt som far. Alle kunne lide mig, men folk ville
aldrig teet pa. Mit liv var anderledes end deres og det tror jeg mange havde sveert ved. | Igbet af
det skolear, havde jeg en meget psykisk nedtur, hvilket resulterede i at jeg blev syg hele tiden i
op til 2 uger ad gangen. Min sygdom kunne ikke handtere at min psyke havde det s& skidt. Jeg
smilede altid i skolen, for jeg ville ikke indramme hvordan jeg havde det indeni. Jeg ville ikke virke
svag, anderledes og jeg ville ikke give dem noget at snakke om bag min ryg. Jeg turde ikke lukke
nogen ind i mit liv, for jeg sa altid hvordan venner begyndte at treekke sig vaek, fordi de ikke kunne
acceptere at jeg blev syg pga. min sygdom.

Pa HG gik det bestemt ikke lettere. Det var farste gang nogen af min mors bgrn skulle pa en
uddannelse, hvor man kunne fa hue pa. Nu var jeg et sted, som var mere alvorligt. Her kunne
man ikke bare tage en sygedag, for sa kunne man risikere at blive smidt ud. Jeg fortalte heller
ikke om min sygdom til at starte med — forst efter jeg fik min fgrste advarsel. Men skolen var
meget forstaelige. Derimod var eleverne det ikke altid. Hvis nogle skulle i biografen, til fest eller
bare mades for at hygge, sa blev jeg aldrig inviteret med. Jeg var jo den sgde pige, som alle
kunne lide. Men jeg kunne aldrig give et svar fagr pa selve dagen, for jeg vidste aldrig om jeg jo
var syg den dag, da der ikke skulle meget til. S& folk stoppede helt med at sparge. Selv da vi
skulle til Holland pa studietur, sad jeg som den eneste 1 uge far og ikke havde nogen af bo i hytte
med. Dem jeg snakkede mest med i skolen debatterede endda med hinanden, om de ville have
mig boende, fordi laereren spurgte. Det var meget sarende, men jeg lod som ingenting og takkede
ja til at bo med dem.

Hver gang jeg kom hjem fra skole, sa 1a jeg i sengen. Jeg lavede mine lektier i skolen, fordi jeg



vidste jeg ikke kunne nar jeg kom hjem. Jeg havde intet liv efter skolen, fordi jeg ingen energi
havde tilbage. Til min sidste eksamen skulle jeg lave en butik i malestoksforhold, men jeg havde
kun 1/3 af timerne i forhold til de andre, fordi jeg la s& meget syg. Men jeg fik jo bare stukket i
hovedet, at jeg bare kunne arbejde videre derhjemme. De skulle bare vide... Jeg sluttede med
00 for min butik, men helt eerligt sa var jeg ligeglad, for nu var jeg feerdig, alt presset forsvandt og
jeg gleedede mig bare til at fierne den mur jeg havde bygget op.

Desveerre havde de sidste ar med facaden, gjort at jeg blev mere og mere syg. Jeg keempede jo
imod min sygdom og ville ikke acceptere at den skulle styre mit liv! Men den kamp gav bagslag
0g jeg var mere syg end jeg nogensinde havde veeret. Jeg havde konstante smerter, blev syg
hele tiden, jeg fortalte aldrig mine fa venner om det, men lagde kun de gode ting ud pa facebook
og andre sociale medier. Ingen skulle se hvor slemt det stod til. Jeg begyndte at blogge og senere
hen lavede jeg videoer pa youtube. Det skulle handle om mig og mit liv, men folk mente jeg talte
for meget om min sygdom. Sa end ikke pa nettet turde jeg vise hvem jeg faktisk var, fordi jeg var
vant til at folk haglede mig ned. Min mor var den eneste som forstod mig, da hun selv har en
usynlig sygdom. S& hun kunne se nar jeg skjulte smerterne, ligesom jeg ogsa kunne se det ved
hende. Hun var en af de eneste jeg vidste 100% forstod mig og som var der for mig.

Jeg prevede at komme ud og made nye mennesker. Men fordi jeg blev syg tit og ogsa f.eks. har
veeret i forhold, sa fik jeg beskyldninger om, at jeg bare bruger min sygdom som undskyldning for
ikke at ville ses med folk. At jeg var et darligt menneske, fordi jeg prevede at gere mig
"bedre/hgjere” end andre ved at sige jeg var syg. Jeg har faet sa meget lort smidt i hovedet at |
ville korse jer. Bade af fremmede, bekendte, venner, ja selv familie. Men det er ligesom folk ikke
forstar det, far de ser mig, nar jeg har det vaerst. Nar jeg decideret ligger i min seng og bogstaveligt
talt ikke kan bevaege mig, af energimangel. At jeg ikke engang kan synke mit eget mundsavl. Folk
forstar ikke at jeg finder det ydmygende, at jeg nogle gange har matte kalde pa min lillesgster, s
hun har kunne give mig et handkleede pé i badet, fordi jeg har veeret blevet sa darlig at jeg ikke
kunne bevaege mig.

Der er meget tabu om min sygdom, da det er i tarmen den sidder og derfor har med affaring at
gare. Jeg har hele mit liv ladet andres meninger om mig styre mig, jeg har aldrig turdet bare at
veaere mig selv. Jeg var bange for hvad folk ville sige bag min ryg. Bange for at blive grint af. Bange
for ikke at vaere god nok. Det sidder breendt inde i mig. Jeg vil bare veere nok. Nu har jeg sa efter
HG veeret sygemeldt i snart 5 ar, jeg har vaeret i 3 arbejdspravninger, diverse kurser og pa flere
aktivitetshold. Jeg keemper ikke lzengere mod min sygdom, men har accepteret den og praver
bare at skabe mig en god fremtid. Jeg har stadig svaert ved at sige, nar jeg har det skidt, men det
hjeelper pa det. Jeg er bedre til at se nar folk faktisk er min tid veerd. Jeg er syg og hvorfor skulle
det vaere en flov ting? Nej jeg kan ikke sa meget som de fleste andre i verdenen kan, men jeg
ger sgu hvad jeg kan! Jeg keemper med smerter hver evig eneste dag og jeg fortjener et godt liv,
ligesa meget som sa mange andre. Om jeg kan arbejde lige s& mange timer som andre eller €j,
kan da vaere ligegyldigt — jeg vil bare gerne kunne noget og vise verden, at selv nar andre rakker
dig ned, helt fra barndommen, sa kan man stadig godt fa et godt liv!

Jeg har stadig mange nedture og har f4 venner, men jeg veegter de positive stunder hgjere og
jeg ved mine venner har hjertet det rette sted; og accepterer mig for den jeg er. Folk der tror de
skal hakke mig ned, de far langefingeren lige i ansigtet og bliver bedt om at ga, for hvorfor skal
deres ord tynge mig. Hvordan kan folk overhovedet vaere sa usympatiske. Jeg er fgdt til at vaere
den jeg er. Syg eller ej. Den bedste kvalitet sygdommen har bragt mig, er at jeg ikke demmer
andre mennesker ud fra andre meninger og jeg har stor medfglelse for andre. Det kan jeg takke
min mor for. Jeg er glad og smilende; og jeg kan eerligt sige at jeg elsker mit liv, selv med dens
nedture. Jeg keemper dog stadig, men jeg er pa rette vej.

2014, jeg er endelig glad og har accepteret sygdommen. Jeg lever nu med den og keemper ikke
imod den som far.



Hejdi Norup
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Sadan ser vi ud... resten er historie

Laes historien... og del den sa :-)

Min colitis ulcerosa-historie begynder ret sent i en alder af 36. Dog viser sygdommen viser sig lidt
da jeg var 23 ar med voldsomme ledsmerter, som dengang faktisk tvang mig til at eendre karriere.
Dengang arbejdede jeg som dekoratar og bartender pa en café. Hver aften havde jeg voldsomme
ledsmerter mest i fingrene men i perioder ogsa mine ben. Laegerne vidste ikke hvad jeg fejlede
og var i en periode pa reumatologisk afd. pa Bispebjerg. Jeg blev symptom-medicineret med *p...
og *p... . Efter en periode pa dette medicin valgte jeg at stoppe. Laegen vidste jo ikke hvad jeg
fejlede, men gav mig medicinen alligevel. Jeg var ikke overbevidst om at det var lgsningen pa
mine ledsmerter. | stedet begyndte jeg se pa sammenhaengen mellem mine ledsmerter og
fadevarer jeg spiste. Her fandt jeg ud af at meelk og hvidt brgd ikke matte kombineres i et maltid.
Det udlgste voldsomme ledsmerter. Derfor begyndte jeg at undga disse fadevarer og fik det godt.
Under hele dette forlgb har jeg ikke haft problemer med maven. Jeg var en meget sportsaktiv
pige med daglig treening og lgb flere gange om ugen.

Jeg er gravid i 2006 og fgder mit farste barn. Under graviditeten blgder jeg lidt fra endetarm, men
min laege siger at det er haeemorider som er almindelige under en graviditet. Under min graviditet
er jeg meget bevist om sundhed og jeg lgbetreener helt til 6 maned. Blgdning opharer efter fadsel
0g jeg gar ikke videre ved det.

Jeg er gravid igen med mit andet barn i 2010. Jeg er stadig sund og lgber ogsa til ca. 6 maned.
Det begynder igen at blade fra endetarm, men gar ikke sa meget ved det, da jeg tror at det er
haemorider. Jeg har ikke problemer med maven. Min graviditet er lidt mere besveeret - har ondt i
maven og tror at det bare er baby der trykker lidt og jeg er mere treet.
Foraret 2010 fgder jeg pa almindelig vis, men fgler en ekstrem lettelse at jeg ikke har baby i
maven mere. Nu begynder helvede sa at bryde Igs. Da min keere sgn kun er tre maneder gammel
begynder det hele at vende. Jeg kan ikke holde mig og jeg blader fra endetarm. Jeg taber mig
voldsomt samtidig med at jeg ammer min sgn. Til sidst lever jeg af juice, som er det eneste jeg
kan holde i mig. Jeg far endelig taget mig tid til at ga til laagen og han henviser mig til en specialist.
Denne specialist indleegger mig akut efter konsultationen sammen med min keere lille sgn pa
Hvidovre med meldingen om at jeg muligvis har colitis ulcerosa.

Jeg bliver akut indlagt og nu gar det meget steerkt. Jeg bliver undersggt og far diagnosen colitis
ulcerosa. Nu prgver leegerne farst at gare mig rask med medicin. Det hjeelper ikke og jeg ma give
op, da jeg ikke holder det ud mere. Jeg far fjernet hele tyktarmen og far at vide at 80% af den var
sveer beteendt. Det var mega sveert og falelsesmaessigt hardt. Her var jeg nu mor for anden gang
med stomi. Det var virkelig graenseoverskridende, og min mand var en keempe stgtte. Motherhood
holdt mig ovenpa og jeg ville virkelig ikke have at denne sygdomstilstand skulle gdeleegge noget
for min sgn.

Sommeren 2010 stoppede min fagrste stomi med at virke og jeg matte reopereres. Sa fik jeg det
ok igen. | den naeste periode gar jeg alt far at holde mig sund, sa min krop kunne gennemga en
j-pouch foraret 2011. Alt gar tilsyneladende godt og ser frem til at fa lagt det tilbage sommer 2011.

Her begynder livet med en j-pouch. Laegerne fortalte lysende om j-pouch, som jeg husker det.
Jeg husker ikke at der i beskrivelsen var noget med mavesmerter a la kolik, voldsom svie bagtil
og i perioder hyppige toiletbesgg. Der stod lidt i patientinfo om operationen og livet derefter, men
leegerne sagde at der kun var besveerligheder i tilveenningsfasen efter operationen.



Livet med j-pouch er i perioder meget sveer. Mest med luft i maven. Heldigvis har jeg opdaget at
jeg kan prutte, nar jeg ligger ned. - Meaerkeligt men sandt. Nar jeg har mavesmerter sa tager jeg
mig en slapper pa sofaen. Sa kan jeg komme af med luften uden at der kommer noget med. Jeg
ved ikke om det kun er mig, men jeg haber at kunne hjeelpe andre ved at videregive denne
information.

Jeg prever ogsa at finde ud af hvordan min mave reagerer pa forskellige fadevarer og er kommet
frem til:

Meelk - kan give breendende fornemmelse og kan f endetarm til at blade.

Okse- og svinekgd som hoveddel i en ret far maven til at boble og "laber" gennem kroppen og
kommer hurtigt ud igen.

Ris - stopper op i tarmen hvis jeg far for meget af det.

Rugbrgd med hele korn og hele skaldele giver en svie/breendende fornemmelse ved endetarm
0g jeg kommer til at blgde af det.

Blabeer svier ved endetarm.

Bananer er gode i maven.

Fisk, kylling er godt i maven.

Pebermynte (segte japansk pebermynte) som draber eller piller fierner evt. svie eller luft i maven.
Retter der er kombineret: kad, lidt grensager og pasta/kartofler er bedst i maven.

/g med lidt grensager til morgenmad giver en rolig mave og jeg behaver ikke at ga pa toilettet
sa tit mens jeg er pa arbejde.

Jeg vil helt vildt gerne dele madobservationer med andre, da jeg mener at vi i feellesskab kan
finde en mulig formel pa, hvordan man kan leve med generne ved at have en j-pouch.

Jeg vil slutte af med at sige at selvom man er "rask", nar tyktarmen er fiernet, sa er livet med |-
pouchen ikke altid en dans pa roser. Den driller mig hver dag og jeg bliver hele tiden mindet om
at jeg har et lille handikap. Jeg vil dog ikke lade det overtage mit liv og har fuldtidsjob og min kaere
familie at se til. | stedet praver jeg at afleese min krop og er blevet mere opmaerksom pa hvad der
er godt og ikke godt i min mave. Nar maven driller, bliver jeg steedig og sgger en lgsning og
kommer ovenpa igen.

Karen Hammond Krogh
Del billedet/historien - vaer med til at nedbryde tabuer og seette fokus pa Mave- tarmsygdomme.
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Sadan ser vi ud... resten er historie

Laes historien... og del den sa :-)

Jeg skriver dette for at forteelle ’'min historie’; at den historie, at min historie, skulle ende med at
dreje som om CU, er eerlig talt stadig en underlig tanke, der er en smule svaer at acceptere; at

CU er en sa stor del af mig og mit liv, at den ligefrem kraever disse linjer, er stadig underligt og

en smule sveert at acceptere.

Jeg hedder Terese og er 19 ar. Jeg gar i 3.g, og alle de forudsaetninger der ligger til grund for at
kunne leve et fantastisk privilegeret liv som langt de fleste andre teenagere i Danmark, har jeg;
jeg lever et yderst privilegerede teenagerliv i en klassisk kernefamilie. Alle medaljer har
imidlertid en bagside, og bagsiden af min medalje sa lyset i 2009, da jeg som 14-arig fik
konstateret CU. At fa konstateret en kronisk sygdom som 14-arig, er ikke et drammescenarie.
Jeg tror dog ikke dengang, at realiteten af diagnosen gik op for mig; som leegen sagde: 'Der
findes historier om folk, der bare har en engangsepisode, og sa meerker de aldrig til
sygdommen igen’. Lige savel som alle andre kunne det vel veere mig, der var en af disse
heldige, var min farste tanke — og farste tanke hos min familie ogsa for den sags skyld.

Jeg var treet. Jeg er treet. Det er det veerste ved sygdommen. Jeg har en forholdsvis mild form
for CU sammenlignet med mange andre med samme diagnose — noget jeg er taknemmelig for
hver evig eneste dag. Dog er min CU kendetegnet ved at den driller og driller og driller — den er
sveer at gare sig klog pa, og den er sveer at fa i ro igen, nar den farst er gaet i udbrud.

Farste ar efter stillet diagnose var et langt udbrud. Hospitalsbesgg flere gange ugentligt. Farste
type medicin prgvet — inklusiv dertilhgrende bivirkninger. Anden type medicin — andre, nye, flere
dertilhgrende bivirkninger. En tredje type medicin, bivirkninger; historien gentog sig igennem
maneder. Jeg husker mit farste &r med CU som langt. Meget langt. Blodpraver, medicin,
bivirkninger, medicin, bivirkninger, blodpraver, blodpraver, traethed, traethed, traethed. | takt med
at sygdommen tog fysisk pa mig, bankede den, mindst ligesa store, psykiske del af sygdommen
pa. At have en sygdom er sveert, og at have en usynlig sygdom er pa ingen made en
undtagelse.

Efter lang kamp gik udbruddet endelig i ro. Jeg tog pa efterskole og fik endelig lov til at nyde
min ungdom, med alt fra fest til farver og hvad der ligger derimellem — det viste sig dog hurtigt,
at der var begraensninger ved dette. Som en ekstra bonus til sygdommen fulgte ryggener,
hvorfor jeg matte give afkald pa springgymnastik, der i mange ar havde veeret min hgijtelskede
sport. CU og hospitalet var for en stund blevet glemt/sat i baggrunden, dette til ‘fordel’ for
ryggener, kiropraktor og afsked til springgymnastikken. En stor del af mig manglede pludselig.
Med gymnastikken ude af spillet, skulle jeg pludselig finde noget andet, der var 'mig’ — hvilket
jeg gav CU skylden for.

Jeg fik halvandet ar i fred som gymnasieelev, far CU bankede péa dgren igen. Efter s mange
ars stilhed var jeg mildest talt rystet over, at et udbrud var kommet — en del af mig havde holdt
fast i tanken om, jeg var en af de fa heldige, der kun ville fa et enkelt udbrud, som leegen havde
fortalt.

Pludselig var jeg syg igen - usynlig syg. Ikke leengere var jeg blot '‘pigen med rygproblemer’,
men nu skulle mine venner - fra efterskole og de 'nye' fra gymnasiet — til at forsta, at jeg var syg.



Som i kronisk syg. Det er ambivalent at skulle fa folk til at forsta dette... Pa den ene side er der
et evigt anske om, ikke at skulle veere 'hende den syge', mens der pa den anden side er et
gnske om, at folk alligevel forstar, at jeg jo er syg — det er en smal og broget skillelinje, at skulle
laegge mellem disse to sider, hvilket jeg stadig i dag bruger mange kreefter pa.

Jeg har nu veeret i udbrud i et lille ar igen. Traethed, treethed, treethed, medicin, bivirkninger,
hospital, blodpraver. Specielt efteraret har taget hardt, og uden mine ’erfaringer’ fra mit fgrste
udbrud tvivler jeg pa, jeg ville kunne gennemfgre gymnasiet i denne omgang. Selvom jeg stadig
tvivler pa, at min studievejleder og mine venner forstar min sygdom, er deres (og min families)
stgtte og hjeelp uundveerlig.

Det er treels, ikke at kunne fa familie og venner til at forstd, praecis hvordan jeg har det —
ligesom det for dem ma veere traettende i leengden, aldrig at kunne forsta fuldt ud, hvad det er,
der foregar. Sygdom kraever meget af alle parter — og jeg vil gerne benytte lejligheden til at
takke og opmuntre dem der hjeelper, bade i mit eget tilfeelde og i andres. Det betyder det hele.

Jeg er syg. Efter 2 ar i udbrud ma jeg indse dette. At min historie handler om CU er sveert at
acceptere, men, hvad jeg langsomt indser, vigtigt at erkende. Takket vaere min mor iseer, lseger
og sygeplejerske, én speciel fysioterapeut, samtlige CU/MB grupper pa Facebook og min egen
iver efter, hab til og dram om, at ville vaere rask, er jeg lige sa stille begyndt at eksperimentere
med min kost i habet om, at jeg en dag vil kunne spise mig om ikke rask sa raskere! Jeg er efter
5 ar med sygdommen begyndt at se pd CU som veerende en del af mig, som veerende en del af
min krop i stedet for at se pa den som en (bogstaveligtalt) 'skide uretfeerdig sygdom, der
gdelaegger min hverdag'.

Jeg er sa smat begyndt at samarbejde i stedet for at keempe imod, og jeg haber, at jeg er pa
rette vej — der er en lang og sej kamp i vente, men jeg er sikker pa, den er det hele vaerd. En
kliché ma kunne defineres ved saetningen, 'hvad der ikke draeber dig, ger dig staerkere’ — kliché
eller ej er udtrykket dog evigt sandt, og jeg ved, at min CU spiller den starste rolle for, hvorfor
jeg er den, jeg er i dag. | morgen er en ny dag og de darlige tider varer ikke ved.

Terese Frellesen Neumann
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