
Kraków, 25 lutego 2005 r.

Szanowni Państwo!

Jeden z gości mojej strony internetowej www.stomia.info.pl, Kwiryn, wpadł na pomysł napisania książki o stomikach dla stomików. Książka ta miałaby zawierać opisy przeżyć osób, które mają już tę operację za sobą i jakoś musiały się znaleźć w nowej sytuacji. Przeznaczona byłaby dla osób, które przygotowują się do tej operacji lub właśnie ją przeszły i nie wiedzą jeszcze, co ich czeka. Miałaby więc służyć oswojeniu tego nieznanego, co na początku tak przeraża i często odbiera chęć walki o lepsze życie.

Zapewne sami Państwo wiedzą, że najbardziej wiarygodne i przekonujące są dla nas nie podręcznikowe przepisy postępowania, ale właśnie relacje innych ludzi, którzy doświadczyli trudów życia ze stomią na własnej skórze. Dlatego zwracamy się do Państwa o przysyłanie własnych historii, opisów przeżyć, Waszych problemów, które rozwiązaliście i tych, z którymi nie możecie sobie dać rady oraz tego, czym chcielibyście się podzielić z innymi.

Poniższy zestaw pytań może stanowić przewodnik do napisania Pana lub Pani osobistej historii. Proszę potraktować go swobodnie. Mogą Państwo odpowiedzieć na wszystkie pytania, mogą wybrać tylko niektóre. Odpowiedzi mogą być bardzo krótkie lub rozbudowane, jeśli czują Państwo, że mogą powiedzieć coś więcej.

Dziś nie możemy obiecać, że książka zostania wydrukowana, bo będzie to zależało od naszych możliwości finansowych, ale pojawi się ona w postaci elektronicznej w internecie. Jeśli zdobędziemy środki na druk, będziemy zmierzać do tego, aby była dostępna bezpłatnie, a sami nie będziemy czerpali z jej wydania żadnych korzyści materialnych.


Pozdrawiam serdecznie


Elżbieta Lesińska


(email: ela@stomia.info.pl)

Kwestionariusz

Jak to się zaczęło?

1. Proszę powiedzieć, kiedy dowiedział(a) się Pan(i) o chorobie? Ile miał(a) Pan(i) wtedy lat? Jak Pan(i) przyjął/przyjęła tę wiadomość?

2. Czy od razu dowiedział(a) się Pan(i) o możliwości wyłonienia stomii? Kiedy się Pan(i) o tym dowiedział(a)? Kto Pana(ią) o tym poinformował? Co Panu/Pani wtedy powiedziano? Czy uważa Pan(i), że został(a) dobrze poinformowany?

3. Jak Pan(i) przyjął/przyjęła tę wiadomość? Czy rozmawiał(a) Pan(i) z kimś o tym (rodzina, znajomi, lekarze, psycholog)?

Co było w szpitalu?

4. Jaki rodzaj stomii Panu(i) wyłoniono? Ileostomia, kolostomia, urostomia?

5. Jak znalazł(a) się Pan(i) w nowej sytuacji, już po wyłonieniu stomii? Czy w szpitalu został(a) Pan(i) dobrze przeszkolony w pielęgnacji stomii? Kto Pana/Panią szkolił?

6. Czy zapoznano Pana/Panią z różnymi rodzajami sprzętu stomijnego i poinformowano o różnych producentach tego sprzętu?

7. Czy został(a) Pan(i) poinformowany(a) o sposobie zaopatrzenia się w sprzęt stomijny? Czy podano Panu(i) adresy sklepów ze sprzętem, czy udzielono informacji o wszystkich procedurach (wniosek, rejestracje w Kasie Chorych/NFZ)?

8. Czego najbardziej się Pan(i) obawiał(a) po wyłonieniu stomii? O czym Pan(i) myślał(a) będąc jeszcze w szpitalu?

Pierwsze tygodnie ze stomią

9. Czy dowiedział(a) się Pan(i) o istnieniu stowarzyszenia POL-ILKO? Kiedy? Od kogo?

10. Czy po wyjściu ze szpitala miał(a) Pan(i) jakieś trudności z pielęgnacją stomii? Jakie to były trudności?

11. Czy zwracał(a) się Pan(i) do kogoś o pomoc? Czy szukał(a) Pan(i) pomocy u lekarza lub pielęgniarki? Czy miał(a) Pan(i) dostęp do takiej pomocy?

12. Czy szukał Pan(i) pomocy wśród innych stomików, np. zrzeszonych w Polilko? Jeśli nie, dlaczego?

13. Czy korzystał(a) Pan(i) z informacji zawartych w internecie?

14. Czy korzystał(a) Pan(i) z pomocy infolinii producentów sprzętu?

15. Gdzie jeszcze szukał(a) Pan(i) informacji lub pomocy?

16. Komu powiedział(a) Pan(i) o swojej nowej sytuacji (stomii)?

17. Kto najbardziej Panu(i) wtedy pomógł?

Powrót do codzienności

18. Czy po operacji udało się Panu(i) powrócić do całkowitej sprawności fizycznej? Jeśli tak, jak długo to trwało?

19. Czy powrócił(a) Pan(i) do swoich zajęć? Do pracy? Jeśli tak, jak długo trwał ten proces? Jeśli nie, co stało na przeszkodzi?

20. Co stanowiło największą trudność?

21. Kto Panu(i) pomógł wtedy? Czy miał(a) Pan(i) na kogo liczyć?

Relacje z partnerem

22. Czy stomia w jakimś stopniu przeszkadzała Panu(i) w kontaktach z partnerem (mężem/żoną)? Czy obawiał(a) się Pan(i) reakcji partnera? Czy obawy okazały się uzasadnione?

23. Jak partner sprawdził się tej nowej sytuacji?

24. Czy stomia wpłynęła na Państwa życie seksualne? Jak? Jak Państwo sobie z tym poradzili?

Życie towarzyskie

25. Czy po wyłonieniu stomii Pana(i) życie towarzyskie zmieniło się jakoś? Czy jest ono teraz uboższe? Czy jest może bogatsze? Może poznał(a) Pan(i) nowych ludzi, nawiązał(a) nowe przyjaźnie? Może jakieś kontakty zostały zerwane lub są rzadsze?

26. Czy po wyłonieniu stomii zmieniło się coś w sposobie spędzania przez Pana/Panią wolnego czasu? Czy wychodzi Pan(i) z domu częściej lub rzadziej? Czy wyjeżdża Pan(i) częściej lub rzadziej? 

Staż stomijny

27. Czy pojawiły się u Pana(i) jakieś powikłania związane ze stomią? Przepukliny, wypadanie, zapalenia skóry? Czy to było uciążliwe?

28. Czy znalazł(a) Pan(i) szybko pomoc? Gdzie?

29. Czy udało się to rozwiązać? Czy ciągle musi Pan(i) borykać się z jakimiś trudnościami? Jak Pan(i) sobie daje z tym radę?

Co się w życiu zmieniło?

30. Czy zmieniło się coś w Panu(i) po wyłonieniu stomii? Czy zmieniło się coś w Pana(i) podejściu do życia? Czy to były zmiany na lepsze czy na gorsze? Czy zmieniło się coś w Pana(i) podejściu do ludzi?

31. Czy są jakieś rzeczy, które zaczął/zaczęła Pan(i) robić dopiero po wyłonieniu stomii? (ja na przykład zaczęłam grać w toto lotka, bo przestałam tak twardo stąpać po ziemi – „wyluzowałam trochę”)

32. Czy są rzeczy, które przestał(a) Pan(i) robić po wyłonieniu stomii? Dlaczego, czy coś stało na przeszkodzie?

Moja życiowa mądrość

33. Proszę wyobrazić sobie, że spotyka Pan(i) kogoś, kto znalazł się w podobnej sytuacji, jak Pan(i) tuż przed wyłonieniem stomii. Nie ma wyjścia, ta operacja jest konieczna. Co by Pan(i) powiedział(a) takiej osobie? Bo by Pan(i) jej poradził(a)?

Informacje techniczne

Historie w książce mogą zostać zredagowane lub skrócone, pod warunkiem, że nie będzie to zmieniało sensu wypowiedzi autorów.

Proszę zaznaczyć, czy chciał(a)by Pan(i), aby Pana(i) historia została podpisana w książce:

	1. Imieniem i nazwiskiem – proszę podać:

	2. Pseudonimem – proszę podać:


Proszę podać informacje kontaktowe (jeśli to możliwe, proszę podać choć jeden sposób kontaktu):

	Imię (i ew. nazwisko)

	Adres email

	Numer telefonu

	Adres
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