
■" þurfa alltaf að hafa þvagpoka en aðrir 
ekki, en þaðeru samt margir sem þurfa 
alltaf að hafa þvagpoka og þurfa jafnvel 
að vera í hjólastól af þvi að þeir geta ekki 
gengið. en þú þarft þess ekki." Já. það 
eru margar spurningar sem svara þarf. 

En ég get hlaupið um allt, steypt mér 
kollhnís. farið i sund og gert allt sem mér 
dettur í hug þó ég pissi ekki eins og aðrir. 
Meðan ég er lítill verða mamma og 
pabbi að skipta um poka á mér á 3-4 
daga fresti. Ef pokinn er lengur kemur 
vond lykt og þá er hætta á bakteríum. 

Mér finnst ekkert ægilega vont að 
hafa pokann þvi núna fást svo góðir 
pokar. Þegar ég verð stærri skipti ég 
sjálfur um poka, ég hlýt að geta það. 

Krakkarnir eru ekkert vondir, ég hef 
verið á spitala, leikskóla og leikið mér 
með krökkum sem vita að ég pissa ekki 
eins og þau, en þau hafa ekkert strítt 
mér ennþá. Ég vona bara að þau skilji 
að það er ekkert gaman að vera með 
svona poka. Ég þekki engan strák sem er 
með svona poka en ég vildi gjarnan 
kynnasteinhverjum. 

Stómahóp-
urinn er 
mér mikill 
styrkur 
Éger 71 árskona. 
Það eru liðin 14 ár síðan framkvæmd 

var á mér stómaskurðaðgerð (kolostomia). 
Ég hafði verið hálfslöpp ansi lengi og 
blætt hafði af og til úr endaþarminum. 
hélt ég að það væri gyllinæð. Eftir að ég 
hafði farið til læknis var ég send í 
rannsókn sem leiddi í ljós að ég var með 
illkynja æxli sem fjarlægja þyrfti hið 
bráðasta. 

Læknirinn lýsti aðgerðinni vandlega 
fyrir mér og var strax Ijósl að fjarlægja 
yrði æxlið og loka endaþarminum og 
leiða hægðirnar út gegnum kviðinn. 
Þessu yrði ekki breytt aftur og yrði ég að 
nota hjálpartæki alla ævi. 9. janúar 
1967 var aðgerðin gerð og tókst hún vel. 

Á þessum tíma var mjög erfitt með 
hjálpartækin og kveið ég því mikið þegar 
heim kæmi. Fyrstu hjálpartækin voru 
ansi fyrirferðarmikil. ekki loftþétt og 
mér leið mjög illa andlega vegna þessa. 
Fannst mér ég ekki geta verið innan uni 
fólk. þvi þetta sæist greinilega og að ég 
lyktaði langar leiðir. Það tók mig langan 
tíma að jafna mig andlega. 

í dag hef ég bestu hjálpartæki sem völ 
er á og er ekki hægt að líkja þeim saman 
við þau gömlu. svo frábærlega hefur 
tækninni fariðfram. 

Eitt langar mig til að geta um, en það 
er að síðan ég fór að sækja fundi 

Stómahópsins á ég mikið auðveldara 
með að tjá mig um allt viðkomandi 
þessu. Veitir það mér mikinn styrk að 
hitta fólk sem á við sama vandamál að 
glíma þó ekki sé beinlínis hægt að kalla 
það vandamál. Ég væri ekki lifandi í dag 
án stómaopsins. 

Hjálpar 
tœkin 
eru hluti af 
líkama 
mínum 
Það eru liðin 4 ár síðan gert var á mér 

stómaop (ileostomial. Þá var ég 26 ára 
gömul. gift og tveggja barna móðir. 
Sjúkdómur minn var mjóg erfiður og ég 
þurfti að liggja á sjúkrahúsi 2svar til 
3svar á ári allt frá tveim og upp i sjö 
vikur i einu til blóðgjafa og lyfja-

meðferðar. 
Eftir aðgerðina var ég fljót að jafna 

mig og í dag er ég stálhrausl. Ég lifi á 
allan hátt eðlilegu lifi og er alveg sátt við 
þetta eins og það er þvi um annað var 
ekki að ræða. Ég veit lika að margt er 
verra til og margur á bágara vegna 
ýmissa sjúkdóma og vandamála. 

Samlif okkar hjóna hefur ekki breyst 
við þetta og við ákváðunr að eignast 
þriðja barnið okkar 4 árum eftir 
aðgerðina. Læknir minn ráðlagði rhér 
óhikað að leggja i að eiga barn. Hann 
fullvissaði mig um að allt myndi ganga 
vel. aðeins mætti ég kannski búast við 
smáóþægindum þegar maginn færi að 
stækka verulega. En af því varðekki því 
ég var svo heppin að vera afskaplega 
nett um meðgöngutímann. Barniðokkar 
fæddist og fæðingin var fullkomlega 
eðlileg. 

Ég væri að skrökva ef ég segði að ég 
vildi ekki vera laus við stómaopið en um 
annað er ekki að ræða og þá er um að 
gera að sætta sig við líkama sinn eins og 
hanner. 

Ég veit um fólk sem sama hefur verið 
gert við og það hefur haft geysilegar 
áhyggjur af hjónalífi sínu og hefur það 
reyndar vegið þyngst á metunum, 
þ.e.a.s. hræðslan við að makinn myndi 
snúa bakið við viðkomandi. Ég held að 
þessi hræðsla sé ástæðulaus með óllu en 
að sjálfsögðu þarf makinn líka að 
venjast þessu eins og sá sem stómaopið 
hefur. 

Hjálpartækin eru raunar hluti af 
líkama manns og frá þeirri stundu sem 
manni tekst að sætta sig við þessa 
staðréynd er auðvelt að öðlast lífs-

fyllingu aftur i eðlilegu daglegu lifi. 

Stöma-
hópurinn 
Viða um heim hafa verið stofnuð 

samtök fólks sem gengist hefur undir 
stómaaðgerðir og velunnara þeirra. Hcr 
á landi voru slík samtök stofnuð árið 
1977 og eru nú félagar i samtökunum 
130 talsins. Reynt hef^r verið að ná til 
sem flestra þeirra sem gengist hafa undir 
stómaaðgerðir. Þessi hópur nýtur góðs 
stuðnings ýmissa aðila úr heilbrigðis-

stéttunum. Krabbameinsfelag Islands 
hefur séð hópnum fyrir aðstöðu til 
fundahalda og stutt dyggilega við bakið 
á honum. 

Vitað er um aldur 116 manns i 
hópnum. Aldursskiptingin er þannig: 
0- 9ára II 

10-I9ára II 
20-29 ára 5 
30-39 ára 12 
40-49 ára 4 
50-59 ára 14 
60-69 ára 25 
70-79 ára 27 
80áraogeldri 7 

Þeir sem þurfa stómahjálpartæki 
(poka o.fl.l skiptast þannig á tegundir 
aðgerða eftir því sem best er vitað: 

Kolostomi — 5 5 % 
Ileostomi — 15% 
Urostomi — 12% 
Annað— 18% — einkum börn 

(meðfæddir gallar. lamað 
fólk) 

Helstu 
hags-
munamál 
stóma-
hópsins 

Mikil áhersla hefur verið lögð á stór-

aukna fræðslu- og upplýsingastarfsemi 
um þarfir fólks meðstómaaðgerðir. bæði 
á sjúkrashúsum og að lokinni dvölinni 
þar. Einnig færa samtökin hinum nýju 
eða verðandi skjólstæðingum sínum 
heim sanninn um að þrátt fyrir tíma-

bundin vandamál geti þeir notið hjóna-

lífs.-bameigna, íþrótta, útilífs og annarra 
lifsins gæða til jafns við hverja aðra 
hamingjusama þjóðfélagsþegna. Þá hafa 
samtökin lagt áherslu á að slakað yrði á 
kröfunni um læknisvottorðá hverju ári. 
þegar keyptar eru stómavörur með 
viðeigandi styrk frá Tryggingastofnun 
ríkisins. 

Stórt 
spor í 
rétta átt 

f samráði við Stómahópinn o.fl. aðila 
er nýstofnuð deild í Hjálpartækjabanka 
Rauða kross Íslands, Sjálfsbjargar. þar 
sem afgreiddar verða allar gerðir 
stómavara og leiðbeiningar um val og 
notkun þeirra verða veittar af 
hjúkrunarfræðingi með þekkingu á 
þessu sviði. 

Miklu máli skiptir að fólk noti þau 
hjálpartæki sem henta þvi best. 
Þarfirnar eru all einstaklingsbundnar, 
nýjungar koma ört á markaðinn og er 
aðstaða fólks misjafnlega góð til að 
kynna sér hvað er á boðstólum. Þá 
kemur til kasta Hjálpartækjabankans. 

Stómahópurinn bindur miklar vonir 
við þessa nýstofnuðu deild og er hér 
stigið stórt spor í rétta átt fyrir þá sem 
þurfa á stómahjálpartækjum að halda. 

Utanáskrift Stómahópsins er: 
Stómahópurinn. pósthólf 523. 121 
Reykjavík. 
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