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Freedslufundur 2. oktdber:
Regluleg hreyfing og &hugahvot

Stomasamtok Islands efna til freedslufundar
fimmtudaginn 2. oktober kl. 20:00
i hdsnadi Radgjafarpjonustu Krabbameinsfélagsins
aod Skogarhlio 8, 1. haed.

Astvaldur Heidarsson iprottasalfraedingur flytur erindi
sem hann nefnir Regluleg hreyfing og ahugahvot.

Husio verdur opid fra kl. 19:30.
Kaffiveitingar og spjall.
Fjolmennid og takid med ykkur gesti.

Fraedslufundur 6. névember:
Norreant ping og Evropuping

Fraedslufundur & vegum Stdmasamtakanna
verdur haldinn ad Skégarhlio 8, 1. had,
fimmtudaginn 6. névember kl. 20:00.

Stjorn Stomasamtakanna segir fra pingi norreenu
stomasamtakanna sem fram for i Reykjavik na i september.
Einnig verdur fjallad um Evropupingid
sem haldid var i Kraka i mai.

Husio verdur opid fra kl. 19:30.
Kaffiveitingar og spjall.
Fjélmennid og takid med ykkur gesti.




Hugvekja ritstjora
Fréttabreéfid er tengilidur

betta t6lublad Fréttabréfs Stomasamtakanna markar akvedin timamot. I fyrsta
lagi er petta blad nr. 150 og i 6dru lagi er petta 100. Fréttabréfid sem undirritadur
hefur umsja med. M4 pvi ekki minna vera en pad sé tvofalt af pessu tilefni. Fra pvi
Stémasamtok Islands voru stofnud 16. oktber 1981 hefur pad verid eitt af
mikilvaeegustu verkefnum pess ad gefa Gt sérstakt fréttablao. Hid fyrsta kom Gt
fljétlega eftir stofnfundinn eda i névember sama ar. Ad jafnadi hafa komid Ut 4-5
bléo & ari, stoku sinnum sex. Fyrsta blaodid, sem ég sa um, kom (Gt i arsbyrjun 1995
og hefi eg pvi séd um petta fréttabréf i bradum tvo aratugi.

Audvitad hefur madur velt pvi fyrir sér hvort ekki sé kominn timi til ad einhver
annar taki vid pessu starfi. En medan pid félagsmenn viljid enn nyta starfskrafta
mina og enginn bydur sig fram til ad annast ritstjorn pessa merka rits er ég
reidubuinn til ad halda afram pessu ritstjorastarfi. Pad hefur mér verid badi ljuft og
skylt ad annast Fréttabréfid og hefur peim fritima, sem ég hefi varid i petta starf
verio vel varid — eda pad vona ég ad minnsta kosti.

Tilgangur Fréttabréfsins hefur verid fra upphafi sa, ad upplysa félagsmenn um
pad sem hefur verid & dofinni hverju sinni, skrifa fredandi greinar um efni, er
tengist okkar & einn eda annan hatt og efla tengslin vid stomapega vidst vegar um
landid, sérlega pa, sem ekki eiga pess kost ad sakja fundi i Reykjavik eda &
Akureyri. En fyrst og fremst er tilgangurinn med pessum skrifum ad vekja hja
stomapegum bjartsyni og ad hagt sé ad lifa ageetu lifi eftir adgerd. P& hefur
Fréttabréfid veri notad til pess ad auglysa fundi & vegum samtakanna.

pad eru 26 ar fra pvi ég gekkst undir stoma-
adgerd. Hef verid virkur félagi i aldarfjérdung,
setid i stjorn oftlega, p.a.m. sem formadur i sex
ar. O8rum praedi er ég frekar félagslyndur og pess
vegna félagi i ponokkrum samtékum. Eins og
gefur ad skilja er madur ekki virkur nema i
faeinum; lztur jafnvel nzgja ad greida adeins
félagsgjold. En Stomasamtokin eru pau samtok,
sem eru mér keerust og pau, sem ég hefi vario
verulegum fritima i. Svo mun vonandi verda enn
um sinn.

Sigurdur Jén Olafsson




Norreent ping i Reykjavik
Gagnlegt og vel heppnad ping

ping norrenu stomasamtakanna var haldid i Reykjavik dagana 18.-20.
september. Pingid s6ttu tuttugu og prir einstaklingar, sj6 fra Danmorku, fjérir fra
Svipjod, tveir fra Finnlandi, prir fra Hollandi, einn fra Rimeniu og sex fra islandi.
Ritari radstefnunnar var Gunnjéna Una, félagsradgjafi hja Radgjafarpjonustu
Krabbameinsfélagsins.

pad vekur sjalfsagt athygli lesenda ad sja hér fulltrGa utan Nordurlanda.
Hollensku stémasamtokin 6skudu sérstaklega eftir pvi ad mata a petta ping og var
bvi ad sjalfsogdu vel tekid. Varaformanni stomasamtaka Rumeniu, isabellu Grosu,
var bodid vegna pess ad hin hafdi synt sérstakan ahuga & ad kynna sér starf stoma-
samtaka Nordurlandanna. Pvi midur atti enginn Fereyingur heimangengt. En
hvernig stendur & fjarveru Nordmanna, kann einhver ad spyrja.

Adeins tveimur vikum fyrir ping bodudu norsku stdmasamtokin forféll. Kvadust
ekki hafa efni & ad senda fulltria & norrent ping ad pessu sinni. betta kemur
kynlega fyrir sjonir, pvi Noregur er eitthvert rikasta landi i heimi! betta var
bagalegt fyrir okkur, pvi blid var ad greida gistingu fyrir fimm fulltrda fra Noregi.
Engu sidur purfa norsku samtokin ad greioa skada, sem af pessu hlyst, pvi ekki var
haegt ad fa gistinguna ad fullu endurgreidda. J6n formadur hefur gagnrynt hardlega
pd radstéfun Nordmanna ad heetta vid patttoku adeins tveimur vikum fyrir
raostefnuna, pvi han hafdi verid skipulégd med a.m.k. ars fyrirvara.

Fulltrdar fra sex 1éndum séttu ping norreenu stbmasamtakanna
sem haldid var i Reykjavik i september.




Garnapokinn

Raostefnan for fram i Center Hotel Plaza vid Ingdlfstorg par sem erlendu
gestirnir dvoldu. Dagskra fostudaginn 19. september hdfst med pvi, ad Tryggvi B.
Stefansson skurdleknir hjd Landspitalanum flutti erindi um garnapokann, eda J-
pokann eins og hann er stundum nefndur, ségu hans og préun gegnum tidina,
adgerdir og ymis vandkveaedi vid pessa adgerd. Hann greindi fra rannsokn a lifs-
gedum 83 garnapokapega, sem gerd var & arunum 1995-2009. Hann sagdi, ad sér
hefoi komid & 6vart, ad lifsgaedin varu ekki betri en raun bar vitni. Til demis attu
46% i einhverjum vandkvaedum med kynlifid.

Oryrkjabandalagid

Ellen Calmon formadur Oryrkjabandalags Islands greindi fra ségu og starfsemi
OBI. Fimm félég stofnudu bandalagid 1969. NG eru adildarfélégin 37 med 29
busund félagsmenn, en Stomasamtokin voru 30. félagid. Einkunnarord OBI er
Ekkert um okkur an okkar. OBI notar ymis taekifeeri til ad vekja athygli & malefnum
fatlads folk. I sidustu 1. mai kréfugéngu var dreift svokélludum buffum med
aletruninni Burt med fordoma! Fjérugar umraedum spunnust um erindi Ellenar.

Hrefna K. Oskarsdottir verkefnastjori hja Oryrkjabandalaginu, fjalladi um mann-
réttindamal. Hun sagdi, ad pé Island hefdi undirritad Mannréttindasattmala Sam-
einudu pjoédanna &rid 2007, sem m.a. kvedur & um jafnan rétt fatladra og ofatladra,
hefdu stjornvéld enn ekki stadfest hann, enda myndi pad kosta toluverd fjaratlat.
brju 6nnur Evropuldnd hafa heldur ekki gert pad, irland, Finnland og Holland.

Stefan Palsson leidir gesti i allan sannleika um s6gu islenskrar bjérgerdar.




Krabbameinsfélagid og Radgjafarpjonustan

Ragnheidur Haraldsdottir, forstjori Krabbameinsfélags Islands, greindi fra starfi
félagsins sem hof starfsemi sina arid 1951. NG eru félagsmenn um tiu pasund
talsins. bad kom fram i mali Ragnheidar ad hin hefdi pungar ahyggjur af leekkandi
fjarframlégum rikisins til heilbrigdismala. Framldégin i dag eru 9,3% af
heildardtgjoldum rikisins, sem er undir medallagi midad vid OECD-I6ndin, sem
vid berum okkur gjarnan saman vid.

Sigran Lillie MagnUsdottir skyrdi fra starfsemi Radgjafarpjonustu Krabbameins-
félagsins, en han er forstdédumadur hennar. Radgjafarpjonustan hof starf sitt 2007
og hefur verid afar mikid leitad til hennar, jafnt af sjuklingum sem adstandendum.
pa hefur hin ennfremur stadio fyrir fyrirlestrum og ndmskeidum. bad kom fram hja
fulltrGum Svipjéoar og Danmerkur, ad par er litid mjog upp til pessarar pjénustu.
Nanar verdur greint fra starfsemi Radgjafarpjonustunnar sidar i pessu bladi.

Oddfridur R. Jonsdottir, stomahjdkrunarfreedingur & Landspitalanum, sagdi fra
umonnun sjuklinga, sem eru ad fara i adgerd og eftirmedferd. Oddfridur hefur
starfad sem stomahjukrunarfredingur i u.p.b. tuttugu ar, en nylega luku tveir
hjukrunarfreedingar & deild 12-G nami i stomahjokrun i Astraliu. Verdandi
stomapegar a 12-G fa nu ad préfa sig afram med gervistoma.

K-pokinn

Fulltrdar Stomasamtaka Hollands skyrdu fra knyjandi naudsyn pess ad efna til
alpjéolegrar samvinnu stdmapega sem eru med K-pokann eda Kock’s pouch.
Astedan er sd, ad @ ferri K-pokaadgerdir eru framkvaeemdar vegna pess ad pekk-
ingin fer hverfandi. I Evrépu eru slikar adgerdir einkum gerdar i Hollandi,
pyskalandi, Englandi og Ungverjalandi. Nordurlandapjodir pekkja litid til slikra
adgerda og hefur engin K-poka adgerd verid gerd hér a landi. Tryggvi Stefansson
var spurdur Uti petta og sagdi hann ad svona adgerd veeri afar vandasom.

Finnsku fulltrdarnir vié listaverk eftir Erré.
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En hvad er Kock’s-poki. Hann er innvortis poki eins og garnapokinn, nema hvad
a kvionum er gerdur sérstakur ventill par sem drganginum er skolad gegnum.
Annars er hagt ad afla sér frekari upplysinga a netinu med pvi ad ,,guggla” Kock’s
pouch og J pouch.

Rumenia og Akureyri

isabella frd Rumeniu syndi stutta heimildamynd um starfsemi ungra stdmapega i
Rdmeniu par sem peir kleeddu sig eins og bradur til ad vekja athygli a ristilbélgu-
sjukdémum. Verkefni petta naut studnings Evropusambandsins.

Jonina Sverrisdottir greindi fra starfsemi Akureyrarhops Stomasamtakanna. |
mali hennar kom fram, ad 12-16 stdmaadgerdir eru gerdar a sjukrahdsinu par
arlega. Akureyrarhopurinn hefur tengsl vid stébmapega 4 Nordurlandi og
Austurlandi og er atlunin ad byggja upp einskonar samskiptanet, m.a. gegnum
Facebook. beir sem hafa ahuga a ad vera med i samskiptanetinu er bent 4 ad senda
netfang sitt til Joninu: joninasv@thelamork.is

Fraedsla og skemmtun

Laugardeginum 20. september var varid i freedslu og skemmtun. Ad lokinni syn-
ingu & stuttri heimildarmynd um doénsku stomasamtokin var haldid ad Listasafni
Reykjavikur, Hafnarh(sinu, par sem Erré syningin var skodud. badan var ekid med
ritu ad Pjédminjasafninu. Pbar géatu erlendu og islensku gestirnir skodad
menningarsogu Islands fra upphafi landnams til vorra daga & u.p.b. klukkustund.
Auk pess er parna forkunnarfogur syning & silfursmidi nokkurra islendinga. begar
komid var fram & 20. 6ld var pad bradan Konni, sem vakti ljiufsarar
endurminningar hja undirritudum.

Ad héadegisverdi loknum var gengid ad Redursafninu vid Hlemm, sem vekur
jafnan forvitni ferdamanna. badan var haldid med ratu aleidis ad Olgerd Egils
Skallagrimssonar. par tok Stefan Palsson sagnfraedingur & méti okkur. Hélt hann
stuttan fyrirlestur um ségu bjorgerdar & Islands, allt fra landnamstid. Vakti reda
hans mikla katinu meoal gesta enda er pessi saga um margt afar sérstok. Ad
sjalfsogdu fengum vid ad smakka & nokkrum bjértegundum, sem brégdudust
misvel.

Fra Olgerdinni 14 leidin i Keiluhollina par sem pingfulltriar fengu ad spreyta sig
a pessari skemmtilegu iprott. Undirritadur hefur ekki leikid keilu i ram 40 ar og pvi
kom arangur hans verulega & Ovart. Arangur annarra patttakendur verdur ekki
tiundadur hér, en David fra Svipjoo fékk flest stig og hlaut ad launum brenni-
vinsfleyg.

A9 lyktum sneeddi hopurinn kvoldverd hja Fiskifélaginu, sem er veitingastadur i
gamla Ziemsen hudsinu & métum Tryggvagotu, Vesturgétu og Gréfarinnar. Fengum
vid par maltid, sem samanstdd af premur forréttum, adalrétti og eftirrétti.

Evropsku pingfulltriarnir héldu heim & leid & sunnudaginn. Var ekki annad ad
sja og heyra en ad peir hafi notid dvalarinnar hér.

Sigurdur Jén Olafsson.



Ny rédd
Ad greinast med krabbamein i halsi

Ny rodd er studningsfélag peirra sem misst hafa raddbénd og barkakyli vegna
krabbameins og i kjolfar adgerdar fengid stdbma & hals. Ny rddd er einn af
studningshdpum Krabbameinsfélagsins eins og Stdmasamtokin og er jafngamalt
okkar félagi. Stofndagur félagsins er 20. desember 1980, en markmidid med
félaginu og stofnun pess er midlun upplysinga og heimsoknir til sjuklinga fyrir og
eftir adgero.

Jafningjafreedsla er fastur lidur i starfseminni, en gott samstarf hefur tekist a milli
félagsins og halfs-, nef- og eyrnadeildar Landspitalans, sem og talmeinafradinga.
Félagsfundir eru ad jafnadi 4 tveggja manada fresti yfir vetrartimann.

Stoma a hals

AQ greinast med krabbamein i halsi og purfa ad enda med stdma & hals er talsvert
inngrip baedi likamlega og andlega fyrir hvern pann sem parf ad fara i gegnum
slika medferd. | skurdadgerd er oftast allt barkakylid fjarlegt til pess ad na fyrir
krabbameinsaexli og hafi axlisfrumur breidst Gt til halseitla eru peir einnig
fjarleegdir. Barkarennan er pa saumud 0t i op nedst framan & halsi sjiklingsins og
eftir pad fer ondun hans fram i gegnum petta op. bad er nefnt barkaop eda
»racheastoma* (trachea=barki, stoma=op). Eftir adgerd er pvi sjuklingi 6mogulegt
ad tala med edlilegum heetti par sem loft flaedir ekki lengur i gengum barka og upp
i munn. Undantekningarlaust parf sjuklingur pvi ad leera ad tala og tja sig upp &
nytt, med annarri teekni er honum er likamlega eiginleg.

Tengsl vio Nordurlénd
Fulltrdar fra Nyrri rédd hafa i gegnum tidina sétt norrennar radstefnur
systurfélaga sinna & Nordurléndum par sem kynntar eru framfarir i leekningum og
adgerdum, sem vaenta ma& & naestu arum, auk helstu nyjunga i hjalpartekjum
barkakylislausra, en hjalparteki eru afar mikilveeg og naudsynleg i daglegu lifi.
Ny rodd hefur notid velvildar krabbameinsfélaganna og tekid patt |
formannafundi og adalfundi Krabbameinsfélags Islands.
Formenn Nyrrar raddar fr4 upphafi hafa verid:
Rébert  Sigmundsson 1980-1981, Una Sigrin
Jonsdottir 1981-1998 og Ragnar Davidsson fra 1998.
Virkir félagsmenn eru rimlega tuttugu. Netfang
nyrodd@krabb.is. Nanari upplysingar veitir Ragnar
Davidsson, farsimi 693 1426, netfang:
ragnar@rikiskaup.is.

Ragnar Davidsson, formadur Nyrrar raddar.



Hugvekja ritstjora
D-vitamin skipti skopum

Ungur madur i Noregi greindi fra hrakféllasogu sinni i haustbladi ristsins Norilco
nytt 2013. Hann hafdi verid med innvortis poka sidan 2008, pegar a honum var
gerd varanleg garnastémaadgerd (ileostomy) arid 2011. | stuttu maéli sagt var
Urgangurinn i pokanum stddugt mjog punnur, nanast stéougur nidurgangur, og
hann purfti mikid ad leita til lekna og & Ulleval sjakrahdsinu var hann tidur gestur.
Mikil preyta gerdi vart vid sig, svo og héfudverkir og sarsauki i védum. I april
2012 var madurinn ekki vinnufar og honum leid mjég illa. Ymsar rannsoknir voru
gerdar. Blodrannsokn syndi lagt D-vitaminstig. Venjulegar t6flur dugdu pd ekki,
hann vard ad taka inn sterka D-vitamin dropa. En pa gerdist kraftaverk, segir
hann. Allt annad lif og heilsa. EKki fylgir ségunni hvort hann taki lysi, en eitt er
vist, ad parna skipti D-vitaminid sképum.

Olafur R. Dyrmundsson pyddi og endursagdi ar Norilco nytt, 43. &rg. 4/2013.

Stémasamtok Islands.
Stofnud 16. oktéber 1980.

Formadur: Jén porkelsson, simar 565 2434 og 696 4395, jon@hyggir.is
Adrir i stjorn: Sigurdur Jon Olafsson ritari, Eva Bergmann,
Inger Ro6s Jonsdottir fulltrdi unglida og Kristjan Freyr Helgason gjaldkeri.

Simi samtakanna er 847 0694. Vefsida: www.stoma.is Netfang: stoma@stoma.is
Stémasamtdk Islands eiga adild ad Krabbameinsfélagi Islands og Oryrkjabandalaginu.

Fréttabréf Stomasamtakanna.
Ritstjori: Sigurdur Jon Olafsson, simi 551 6366, sjo@centrum.is
Brot og pokkun: Asta Lilja Kristjdnsdottir






