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> STOMAPEGAR VID ERUM BUIN AP FARA PAP LANGT NIDUR AP VID ERUM MEBVITUD UM EIGIP HEILBRIGPI

Stoma er hvorki hindrun 1
alpaklifri né klettadyfingum

Frelsi il ad lifa lifinu fyrir & sem dur voru bundnir fjtrum. Unnur Arnadéttir og Agust Kr. Steinarrsson lysa innihaldsriku lifi og auknum lifsgaedum.

‘ r id erum buiin ad fara pad langt
nidur i lifinu ad vid erum med-

_ vitud um eigid heilbrigdi,”
segir Agust Kr. Steinarrsson, deildar-
stjori 4 Landspitalanum. Undir bad
tekur Unnur Arnadottir félagsrad-
gjafi. Badi eru stomapegar sem vilja
vekja athygli a bvi ad pratt fyrir stoma
lifi pau edlilegu og innihaldsriku lifi.
Agust fékk garnastoma fyrir rimlega
tveimur drum. Stémapokinn er engin
hindrun og raunar gengur hann mun
lengra en medal-Joninn. Ahugamal
hans er fjallaklifur. A lidnu sumri kleif
hann sex tinda  itolsku og svissnesku
Olpunum. Pad peetti ymaum nog en
hann hefur lika reynt sig 4 brimbretti
og vilar ekki fyrir sér tolf metra kletta-
dyfingar.

Unnur er med innvortis stéma eftir
adgerd fyrir premur arum. Lif hennar
breyttist pa til mikils batnadar eftir
sjo ara veikindi og lyfjagjafir. Ekkert
stendur lengur i vegi fyrir hennar lifs-
gadum. Hin metir reglulega i lik-
amsraekt, gengur 4 Esjuna og hljop tiu
kilometra i Reykjavikurmaraponinu &
lidnu sumri.

Klettaklifur premur manudum
eftir adgerd

Fg hef alltaf horft til fjalla, var &
skidum og i utilegum sem barn og
unglingur en bad ma segja ad bad sé
kaldhadnislegt ad bessi fjallabakteria
kviknadi 4 medan ég var veikur en bau
veikindi stodu i fimm ar,“ segir Agust.
Hann striddi vid sararistilbolgur, b.e.
sar og bolgur i ristli sem sidar leiddu
til krabbameins. Hann purfti ad fjar-
laegja. ,Petta byddi i grofum drattum
ad madur hafdi litid frelsi til athafna,
var mjog hadur bvi ad hafa klésett
ndleegt, Eg var orkulitill og ottalegur
reefill. Apessu fimm dra veikindatima-
bili kviknadi pessi fjallabakteria bott
pad sé akveiSm kaldhaeism i bvl A5ur

begar ég fékk
stoma og
stjorn & min-
um malum
any fékk ég
frelsi til ad
gera pad sem
mér dettur {
hug.

ISLANDS
Barnungir sem
fjrgamlir
stomasamtok fslands.
voru stofnud il ad styoja
og leibeina einstak-
lingum sem gengist hafa
undir stémaadgerdir, b.e
ristilstoma (colostomy),
garnastoma (ileostomy),
pvagstoma (urostomy) og
garnapoka (J pouch) eda
nybladruadgerd. Stéma,
garnapoki eda nybladra
eru ekkisjikdomar
heldur afleiding nokkurra
sitikdoma, fzedingargalla
eda slyss. Helstu sjﬁkddm—

arnir eru il

var ég og
leyfdi mér aldrei aé hugsa um petta.
Madur gat aldrei gengid alla leid, hlifgi
sérvid ad ganga a Esjuna og pordi jafn-
vel ekki ad ganga nidur Laugaveginn.
En pegar ég fékk stoma og stjorn &
minum malum & ny fékk ég frelsi til ad
gera bad sem mér dettur { hug*
Agtist for sér hratt i fiallamennsk-
unni, kannski fullhratt 1 byrjun pvi
hann var kominn i klettaklifur prem-
ur manudum eftir adgerdina og fann
fyrir saumunum i kvidnum. En hann
var fljétur ad nd preki, kcyptl allan
buinad fyrir fj

ristli og/eda endabarm\.
krabbamein og sjtikdémar
 pvagfeerum og blgu-
sjitkdémarnir sararistil-
bolga (Colitis Ulcerosa)
og Crohns sem leggjast
aristil og meltingarveg.
Samtékin voru stofnud
16. oktdber arid 1980 og
fagna pvi 30 dra afmaeli &
morgun. bau hafa dvallt
verid undir verndarvaeng
Krabbameinsfélags fslands.

mennsku, kletta-, is- og alpakllfur All-
ar dyr st6du honum opnar. ,Eg sagdi
félsgum minum i fjallamennskunni
ad ég veeri med stoma. Pad kom peim
flestum 4 6vart. Pad er gaman ad vera
4 undan peim, ad fara leid sem beir
geta ekki klifid.“

Hann jétar bvi ad hann sé ad dgra
sjalfum sér vegna bess sem hann
hefur gengid i gegnum. , Eg vil ganga
lengra en ég reyni ad vera skynsamur.
Madur a skilid ad ganga svolitid langt.
Lifid bydur upp 4 bad og slikt er i lagi
ef bad er gert innan skynsamlegra
marka.

Agust er fjolskyldumadur og hann
segir konu sina treysta sér. ,Dottir
min var tveggja manada pegar ég
greindist med krabbamein og priggja
manada pegar ég for i adgerd,” segir
hann. ,Stéra malid er ad ég einbeiti
mér ad bvi ad lifa heilbrigdu lifi, vera
med heilbrigdan likama. Pad geri ég
afjollum.*

Agust er med utandliggjandi poka

eru nokkud
jofn. EKKi eru einungis
stomapegar { samtck-
unum heldur eru par einnig
eeknar, hjiikrunarfraeding-
ar, foreldrar og tingjar
stémabega. Félagsmenn
eru ollum aldri, barnungir
sem fiorgamlir.

Agust Kr. Steinarrsson. Klettaklifur ugﬂaHganga i mpunum er ekkert mél fyrir stémabega.

og plotu. Hann barf ad skipta um poka
daglega og tzema hann nokkrum sinnum
4 dag. Um plétuna skiptir hann sidan &
fjogurra daga fresti. Sa er munurinn a
Unni og Agusti ad hennar stoma er inn-
vortis.

vaegi jakvaeds hugarfars

»Eg er ekki med neina aukahluti, ekki
poka eda neitt,“ segir Unnur. ,Pad er
binn til stémapoki Gr smagérnunum.
Pad sést pvi ekkert & mér nema orid eftir
skurdinn. Pad er bvi ekkert sem ég parf
ad hafa fyrir. Eg greindist med sararist-
ilbolgu sem er sjalfsofnzemi sem leggst
4 ristilinn. A endanum hettir hann ad
virka og ba parfad fjarlaegja hann. Petta
kom upp i fzedingu dottur mmnar seinna
Dbarns mins. Eg var i sj ar 4 lyfjum a
medan reynt var ad laga petta.“

Hun segir ad ad morgu leyti sé paegi-
legra ad vera med stéma innvortis en
misjafnt sé hversu oft folk purfi ad fara
4 salerni eftir slikar adgerdir. Peim fylgi
adlogunarferli. Eftir adgerdina seg-
ist hun lifa algerlega edlilegu lifi. ,Eg
1if3i lika mjog heilbrigdu lifi adur en ég
veiktist, bordadi hollan mat og hreyfdi
ég mjog mikid. Vegna veikindanna vard
ég ad heetta pessu 6llu enda purfti ég ad
hlaupa 4 klésettid 4n tafar. Eftir ad ég
fékk stomad er ég byrjud 4 ollu aftur. N
get ég lifad lifinu eins og ég vil.

Unnur leggur mikla dherslu 4 matt
jakvaeds hugarfars. Engan langi til ad
‘ganga i gegnum betta enda vilji allir
vera heilbrigdir. Pannig sé pad hins
vegar ekki alltaf. Mikilveegt sé ad leera
af reynslunni.

FOlk horfir - en ma spyrja
Sundlaugagestir geta séd plakét sem

syna stémapega i laugum landsins.
Naudsynlegt er ad kynna folki pad sem
bad bekkir ekki. Pad ad fara i laug med
poka reynist mérgum stomapeganum
erfitt. Unnur, sem var med utanaliggj-
andi poka eitt ar adur en gengid var fra
honum innvortis, mikladi pad bo ekki
fyrir sér. Agust segir hins vegar ad sér
hafi i fyrstu pott obaegilegt ad fara i sund
med pokann. Folk horfi, jafnvel p6tt pad
meini ekkert illt enda sé petta fravik fra
norminu. Unnur segir folk horfa vegna
Dbess ad bad viti ekki hvad stoma er. Eft-
ir ad plakétin voru sett upp sé almenn-
ingur hins vegar ad 4tta sig 4 stodunni.
Pvivonist stomapegar til pess ad afstada
folks breytist. ,Folk ma endilega spyrja
okkur,” segir hun og itrekar ad menn
séu ordnir miklu umburdarlyndari,
senda saettum vid okkur ekki vid annad.

Makar setja petta sjaldan fyrir sig
En hvad med samlif hjona? Truflar pok-
inn slikt? ,Fyrst gerdi hann bad," segir
Agust, ,enda tekur bad tima ad venj-
ast pvi ad vera med slikt utan a sér og
leera ad treysta pvi.“ Fyrst eftir adgerd
kunni menn minna 4 pokann. ,Svo venst
betta,” segir hann. Pau Unnur og Agust
eru sammala um ad makar stomabega
setji betta sjaldan fyrir sig. , Audvitad
hefur betta ahrif 4 likamsvitund manns,*
segir Unnur. ,Pott ég sé adeins med or
eftir skurd er betta akvedin breyting fra
bvi sem var. Madur parf ad fast vid sina
eigin lidan, er klarlega breyttur."

Pau eru hins vegar einhuga um ad
almennt lifi folk g6du lifi med stoma.
Spurningin sé um hugarfar, ad lata ekk-
ert stoppa sig. Enn séu til stémapegar
sem einangri sig, en hérlendis séu peir
4 fjorda hundrad. Engin astada sé til

Lif hennar varg
annad og betra
begar hin fékk

il haegri leikur
Agust listir sinar.
Ljésmyndir/Hari

unnur Arnadéttir.

stéma. A myndinni

Lj6smynd/Magniis Smari Smarason

slikrar einangrunar, folk eigi ad fa sem
mest ut ur lifinu.

»Moguleikar konu med stoma til ad
eignast barn eru g6dir,“ segir Unnur.
Pau Agust og Unnur segja heimsoknar-
Dbjénustu Stomasamtakanna vera flagg-
skip beirra. Par sé haegt ad spyrja um
bad sem mali skiptir. Samtokin halda
upp 4 brijatiu ara afmeeli sitt 4 morgun,
laugardaginn 16. oktober. Allir eru vel-
komnir { hus Krabbameinsfélagsins,
Skoégarhlio 8, milli k1. 15 og 18.

Jénas
Haraldsson

jonas@frettatiminn.is

Heljarstokk med
halfri skrufu

Unnur og Agtist eru fraleitt einu
stomapegarnir sem taka fullan
bétt i evintyrum lifsins. J6n Por-
kelsson, formadur Stomasamtak-
anna, gekk 4 Hvannadalshnjuk sid-
asta vor en hann hefur verid med
innvortis stoma i meira en aratug.
Jon hefur hvorki 14tid stoma tefja
sig fra rjupnaveidum né hjélaferd
i Alpahérudum. Hann stundar lik-
amsrakt af kappi.

Porleifur Gislason fékk garna-
stéoma fyrir fjorum arum. Eftir
ad hann fékk stoma for hann
ad stunda fimleika og steerir sig
m.a. af pvi ad hafa stokkid ,stra-
ight* heljarstokk aftur a bak med
skrifu. Pa er hann lidtaekur i fjall-
gongum og utivist. Porleifur er
,model“ Stomasamtakanna pvi
mynd hans er 4 sundplakati peirra.

Inger Ros var adeins 18 dra peg-
ar hun fékk garnastoma. Hun lifir
lifinu sidan eins og hver 6nnur og
er gift tveggja barna m6dir. Hin
fer i likamsreekt prisvar i viku og
nytur pess ad fara i sund. Inger
Ros er formadur unglidafélags
Stémasamtakanna.

Sigurdur Jon Olafsson hefur
verid med garnastoma { yfir tutt-
ugu ar. Hann fer tvisvar til prisv-
ar sinnum i viku { sund og laetur
utanaliggjandi stomapoka ekki
trufla sig.
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