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Stdbmahopurinn  (CIU) 1977-1980, forveri Stomasamtakanna,
tildrogin ad stofnun peirra 16.oktober 1980 og fyrsta starfsarid

Adfaraord

Hér greinir ég fra upphafsarum skipulegrar starfsemi stomapega & islandi, en bendi
jafnframt & 25 ara afmaelisrit Stomasamtaka Islands 1980-2005, (tgefid 2005, baedi all
itarlega yfirlitsgrein, ,, Saga Stomasamtaka fslands , eftir Sigurd Jon Olafsson, og
viotol vid mig og fleiri frumkvddla ar hopi stdbmapega.
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Fyrstu skrefin

Um ménadamotin oktdber/ndvember 1977 purfti ég ad fara & Borgarspitalann i
Fossvogi vegna nefholsadgerdar og 1a par i um pad bil viku. Skémmu eftir ad ég kom
innd sjukrastofuna, par sem ég la asamt fleirum, kom til min ljéshaerd, gédleg kona,
Elisabet Ingolfsdoéttir hjukrunarfraedingur, i fullum, hvitum skruda sem slik. Eftir ad
hafa heilsad mér sagdist hin starfa & annnarri deild & spitalanum en veri ad reyna ad
komast i kynni vid folk sem gengist hefdi undir stomaadgerdir, baedi hér a landi og
erlendis. bad stedi til ad boda til fundar 4 vegum Krabbameinsfélags islands um
malefni peirra, sennilega i nGvember.

Eg var himinlifandi, pekkti pa mjog féaa stomapega, hafdi gengist undir
ile6stomaadgerd teplega pritugur a St. Mark’s sjukrahdsinu i London i lok mars
1974. Var nylega fluttur til Reykjavikur eftir ad hafa starfad vid Baendaskolann a
Hvanneyri i Borgarfirdi fr4 1972 ad loknu doktorsnami i bavisindum vid Haskolann i
Aberystwyth i Wales par sem ég bjé med konu og bérnum um sex ara skeid.

Elisabet kom alveg & réttum tima fyrir mig, haeglat og vidtalsgdd. Eftir dalitid spjall
var dkvedid ad hun liti til min aftur pegar fundarstadur og timi hefdi verid akvedinn.
Allt st6d heima, pad gerdst adur en ég var utskrifadur. Eftir pvi sem ég komst naest
hafdi Sigridur Flygenring latid vita af mér en hana pekkti ég vel pvi ad hin heimsotti
mig godu heilli & Landsspitalann i mars 1974, skommu adur en Haukur Jonasson
meltingarsérfreedingur for med mig til London, en hann reyndist mér einnig sérlega
vel (sja vidtal i afmaelisritinu).

Fario ad funda i Sudurgotunni

Mér er minnissteedur fyrsti fundurinn, fimmtudaginn 17. névember 1977, sem
Elisabet skipulagdi med Halldéru Thoroddsen framkvaemdastjéra og fleira starfsfolki
Krabbameinsfélags islands i hinu virdulega gamla, hvita hisi & Sudurgétu 22.
Elisabet var i raun ad vinna sem nefndarmadur 4 vegum Krabbameinsfélags Islands
vegna godrar pekkingar a stbmaadgerdum, notkunar & hjalparteekjum og umoénnun
stobmapega. Nefnd pessi hafdi verido skipud af stjérn félagsins. Stjérnarformadur a
beim tima var Olafur Bjarnason laeknir og minnist ég ageets samtals vid hann &
Sudurgdtu 22 & pessum arum. Elisabet var i raun fyrsti stbmahjukrunarfreedingurinn
hér & landi pétt hun starfadi ekki mjog lengi a pvi svidi. Hun og Halldéra , sem var
alltaf mjog rosk og hvetjandi, budu, auk stomapega, nokkrum ur heilbrigdisstéttunum,
pannig ad vid langbordid & 1. haed myndadist strax i upphafi hdpur sem hafdi gédan
skilning og pekkingu a méalefninu. Sannkdllud grasrétarstemning og einleegur vilji til
ad gera gagn.

Vid litum & petta sem umraedufundi og peir urdi sex pennan fyrsta vetur, ad jafnadi
einn & manudi. Akvedinn kjarni metti reglubundid hja Halldéru sem hélt utan um
okkur og sa um fundabod. Eg mztti 4 hvern einasta fund Stémahdpsins, og & medal
pbeirra stbmapega sem mattu oftast, auk min, voru paer Hulda Palmarsdéttir og
Sigridur Flygenring. Mattum alltaf kl 17 siddegis, reeddum saman i um pad bil
klukkutima og fengum hressingu i bodi Krabbameinsfélags islands. Sumir maettu
adeins 6dru hvoru en smam saman tokst ad na til all margra stomapega, par med
nokkurra utan Reykjavikur.
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Helstu hagsmunamalin greind

Vid greindum fljétlega helstu hagsmunamal stomapega svo sem gagnsemi heimsdkna
a sjukrahds, utvegun hjalparteekja vid hafi hvers og eins og samskipti vid stofnanir
heilbrigdiskerfisins. Flestir sem mattu toku til mals & fundunum, algengt ad par veeri
15-20 manns, og smam saman férum vid ad sinna akvednum malum markvisst, med
dyggilegri adstod Krabbmeinsfélags Islands. Fundarstadurinn var pagilegur fyrir mig
pott ég etti heima ofarlega i Breidholti, stutt ad fara nidur i Sudurgétu fra
Baendahdllinni, siddegis, eftir vinnu hja Bunadarfélagi islands.

Strax arangur fyrsta veturinn

Pegar leid & veturinn 1977-1978 vorum vid stobmapegar farnir ad gera ut sendimenn i
Lyfjaverslun  rikisins,  Tryggingastofnun  rikisins og  Heilbrigdis- og
tryggingaraduneytid. Stoku sinnum var ég einn en oftast med einum eda tveimur
félogum. Logoum vid helst aherslu & ad Lyfjaverslun rikisins i Borgartuni Utvegadi
sem mest af peim stdbmavorum sem stomapegar pyrftu ad nota, ad stbmapegar fengju
bessar vorur endurgjaldslaust par, eda ef peir pyrftu ad greida hluta kostnadar, t.d.
10%, pé skyldu peir adeins greida pa upphad i versluninni.

Einnig var pess farid & leit vid Tryggingastofnun rikisins, & horni Laugavegs og
Snorrabrautar, ad ekki pyrfti ad framvisa nyju leeknisvottordi & hverju ari pegar sott
veeri um styrk til kaupa & stomavérum. Um petta og fleira reeddum vid oft vid Bjorn
Onundarson tryggingayfirlaekni.

Um s6mu mal var fjallad i raduneytinu og purfti oft ad beita roksemdafaerslum a bord
Vvid paer ad um naudsynjar veeri ad reeda, ekki veeri notad meira af peim en porf veeri &
hverju sinni og fraleitt veeri ad bidja hvad eftir annad um vottun eftir varanlegar
adgerdir. EKki veeri komist hjé pvi ad nota poka alla tid pvi ad pa var ekki um adra
kosti ad reda. Hvad vardadi hagkveema nytingu skipti miklu mali ad stomapegar attu
kost & hjélparteekjum eftir poérfum hvers og eins, med adgengilegum heetti.

pad skipti miklu mali fyrir starfid i Stbmahopnum, sem vid litum & sem eins konar
vinnu-og barattuhdp, ad nokkur arangur nadist strax fyrsta veturinn. Vid bréfaskriftir
notudum vid gjarnan heitid ,, Starfshopur CIU” par sem skammstéfunin taknadi
pbrenns konar skurdadgerdir, colostomy, ileostomy og urostomy. Fjélbreytni
stomavara hja Lyfjaverslun rikisins jokst, greidslufyrirkomulag var audveldad og
tryggingayfirleknir gaf adratt um nokkra tilslokun & kréfum um vottord, eftir
adsteedum. Ekki var petta atakalaust en vid geettum pess ad vera malefnaleg og
einbeitt, tala hreint Gt um hvert mal, gefast aldrei upp og kynna helstu nidurstodurnar i
stuttum dreifiboréfum med hjalp Halldoru og samstarfsfolks hennar hja
Krabbameinsfélagi islands. Folk sa ad haegt var ad poka hagsmunamalum i rétta att,
skref fyrir skref.

Stomahopurinn ordinn starfshopur med talsmann

Veturinn eftir, 1978-79, var haldid afram ad funda i Sudurg6tunni, og urdu fundirnir
fjorir pann vetur. A fyrsta fundinum um haustid var ég bedinn ad vera formlegur
talsmadur Stdmahdpsins, einn peirra yngstu i hdpnum. Eg tok pad ad mér med glédu
gedi og gegndi pvi hlutverki til haustsins 1980 pegar vid stofnudum Stomasamtokin
sem voru undir formennsku minni fyrsta starfsarid.
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Pegar parna var komid sogu var mér m.a. falid ad skrifa enn fleiri bréf, fyrst til
Heilbrigdis- og tryggingaradduneytisins og fyrirteekisins UNITED i Bandarikjunum, ad
tilhlutan Lyfjaverslunar rikisins, baedi vegna Utvegunar hjalpartaekja. ba var ritad bréf
til Krabbameinsfélags Islands med dskum um adstod vid freedslu- og upplysingastarf
i pagu stomapega. Petta synir ad parna var hépurinn farinn ad sinna ymsum peim
malaflokkum sem Stdmasamtokin hafa alla tid unnid ad.

Smam saman nadum viad til fleiri stomapega

NU var ordid ljést ad vid purftum ad fylkja betur 1idi, ad na til sem flestra stbmapega i
landinu. Med hjalp Tryggingastofnunar rikisins tokst okkur ad baeta spjaldskrana
verulega en hana héfoum vid verid ad byggja upp med adstod Krabbameinsfélags
Islands. ba forum vid ad geta sent dreifibréf og fundarbod til flestra stomapega sem
vitad var um i landinu, en peir téldu pa nokkud a annad hundrad eftir pvi sem best var
vitad. bar kom Jonas Ragnarsson hja Krabbameinsfélagi islands mjog vid ségu en
hann hefur &tid hjalpad okkur mikid, allt frd pessum upphafsarum, sérstaklega vid
utgafu Fréttabréfsins sem kom fyrst Gt i ndvember 1981, & 0©oru starfsari
Stomasamtakanna.

Annad sem skipti miklu mali voru fleiri personuleg sambénd sem vid stofnudum til
vid leekna og annad heilbrigdisstarfsfolk. Einnig voru smadm saman ad myndast tengsl
vid fleiri adila en Lyfjaverslun rikisins vardandi kynningu og utvegun hjalpartaekja og
haustid 1979 voru umbod fyrir slik teeki farin ad bjoda erlendum séluménnum hingad
til lands til ad kynna nyjungar. Hinum ageetu tengslum vid Lyfjaverslun rikisins var
samt sem &dur vidhaldid eftir megni.

Visir ad heimsoknarpjonustu

Strax veturinn 1977-1978 myndudum vid sjalfbodalidahop um heimsoknapjonustu i
samvinnu vid Krabbameinsfélag islands. P4 voru nokkur okkar farin ad heimsekja
sjuklinga & spitdlum i samradi vid heilbrigdisstarfsfélk. barna var pvi kominn visir ad
heimséknapjonustunni. Adur var slikt fremur tilviljanakennt, t.d. i minu tilviki 1974
pegar médir min, Gudrdn Sveinbjornsdottir, hafdi samband vid Sigridi Flygenring
vegna pess ad paer pekktust sem starfsfélagar & Landssimanum um arabil.

Stofnun Stomasamtakanna undirbuin

Okkur var ad vaxa fiskur um hrygg, mest med studningi Krabbameinsfélags islands
sem adstodadi okkur reyndar vid margt fleira en fundarhdld og dreifibréf. Med hjalp
endurbattrar spjaldskrar & skrifstofunni bodudum vid til fyrsta fundar i Sudurgétunni
haustid 1979, med tveggja vikna fyrirvara. Petta virkadi svo vel ad fostudaginn 5.
oktober dugdi ekki langbordid lengur, rada purfti upp setarédum pvi ad 24 voru
meettir, adallega stomapegar. Eg gaf yfirlit um starfsemi Stémahopsins fra upphafi,
kynntar voru nyjungar i hjalpartekjum og greint var fra jakveedum vidbrogdum
stjornar Krabbameinsfélags Islands vid beidni um adstod vid fraedslu- og
upplysingastarf, par med vegna sérpjalfunar hjukrunarfraedings.

Pegar parna var komid sogu hafdi Elisabet Ingolfsdottir hjukrunarfreedingur sinnt
stbmapegum & Borgarspitalanum um arabil, einkum vardandi hjalpartaeki, og sama
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var Edda Olafsdéttir hjukrunarfreedingur farin ad gera & Landakotsspitala. Kominn var
leidbeiningabaeklingur sem Gunnlaugur R. Danielsson hja O. Johnson & Kaaber hf
hafdi 14tid pyda, en pad fyrirteeki flutti inn stomavorur. Sampykkt var ad dreifa
pessum baklingi, peim fyrsta hérlendis um petta efni, til allra & spjaldskra
Stémahopsins.

Fyrsta maetingarskrain

pau pattaskil urdu a fundinum 5.oktéber 1979 ad allir sem par meettu skrddu sig a
meetingarskrd ad beidni minni en pad hafdi ekki verid gert adur. petta var medal
annars gert til pess ad audveldara veeri fyrir mig sem talsmann hopsins ad na i folk til
ad fara med mér & fundi i stofnunum, oft med litlum fyrirvara, jafnvel hringt kvoldid
adur. Flestir skradu einnig heimilsfong og simanumer. Pessi voru meett, i peirri rod
sem pau skrédu sig & fundinum:

Gudmundur Ragnarsson, Espigerdi 4, Reykjavik
Jaliana Oddsdottir, Eskihlid 24, Reykjavik
Sigridur Flygenring, Melhaga 12, Reykjavik

Porey Sveinbergsdéttir, Espigerdi 4, Reykjavik
Tomas Olafsson, Pinghdlsbraut 56, Kdpavogi
Sigridur Marianesdottir, Njorvasundi 34, Reykjavik
Pordis Thoroddsen, Kvigindisdal, Patreksfirdi
Sigurdur Stefan Olafsson, Hraunsvegi 9, Njardvik
Fridjon Gudbjornsson, Grettisgotu 63, Reykjavik
Kristinn Helgason, Grundargerdi 9, Reykjavik
Gunnlaugur R. Danielsson, O. Johnson & Kaaber h/f, R.
Alda Halldérsdottir, Hjardarhaga 21, Reykjavik
Margrét Olafsdottir, Arkarholti 4, Mosfellsba
Sigurbjorg Jonsdottir, Baldursgétu 30, Reykjavik
Olof Solvadottir, Njorvasundi 29, Reykjavik

Margrét Bjork Andrésdattir (i fylgd med Ol6fu)
Guony Sigr. Gudlaugsdottir, Fifuseli 7, Reykjavik
Erla Bjork Olafsdéttir, Ugluh6lum 8, Reykjavik
Gilbert Moestrup, Hjallabrekku 11, Képavogi
Sigran Jénsdottir, Kambsvegi 33, Reykjavik
Ingibjorg Vigfusdattir, Laufasvegi 43, Reykjavik
Fridpjofur Jonsson, HéImgardi 43, Reykjavik
Olafur R. Dyrmundsson, Engjaseli 72, Reykjavik
Halldéra Thoroddsen, Krabbameinsfélagi islands, R.

Skyring: Pau Gunnlaugur, Alda, Margrét Bjork, Gudny, Erla og Halldora voru ekki
stomapegar.

Formleg samtok ad faedast

NU var ordid ljost ad formleg samtok voru ad sja dagsins ljés pvi ad a 6drum fundi
vetrarins, fimmtudaginn 31. jandar 1980, voru 34 meettir, peirra & medal margir nyir,
0g & peim pridja sem haldinn var fimmtudaginn 29. mai 1980 voru 24 mattir. NG
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voru fundirnir farnir ad standa fra kl 17-19 en vid geettum pess ad halda okkur mest
vid hina sjonvarpslausu fimmtudaga.

Umraduefni pessara funda voru margvisleg, kynnt voru ny hjalparteki, dreift var
fjolritudu freedsluefni, leeknar avorpudu okkur , t.d. Sigurdur Bjornsson og Sigurgeir
Kjartansson, og svorudu spurningum, og sumir ur hopi stomapega sdgdu
reynslusogur. Sigurgeir hafdi reyndar skrifad ageeta grein um stomaadgerdir og
stdbmapega, par med um Stémahopinn, i desemberhefti Fréttabréfs um heilbrigdismal
1979 sem Krabbameinsfélag Islands gaf ut.

Rausnarleg gjof og styrkur

A fundinn 29. mai 1980 var mett 6ldrud kona, Pérdis M. Thoroddsen fra
Kvigindisdal i Vestur- Bardastrandarsyslu, sem fardi Stomahopnum veglega
peningagjof, ad upphad kr 50.000. Hun hafdi adur verid hja okkur & fundi um
haustid.

pann 30. april 1980 kom saman sjo manna nefnd innan Stémahopsins undir stjorn
minni til ad skoda nokkur mal a milli almennra funda. Hana skipudu, auk min, pau
Johanna Baldursdottir, Jilia Olafsdéttir og Kristinn Helgason, 6ll stémapegar, og
hjtkrunarfreedingarnir Alda Halldérsdéttir, Edda Olafsdéttir og Halldéra Thoroddsen
framkvaemdastjori Krabbameinsfélags islands. pa var kominn veglegur og keerkominn
styrkur til okkar fra Krabbameinsfélagi Reykjavikur, ad upphad kr 1,5 milljén, sem
var varid til stofnunar radleggingarstodvar vid Hjalpartaeekjabanka Raudakross islands
og Sjalfsbjargar. Hann var opnadur i agust 1980. bess ma geta ad fyrsti
bankastjorinn, Bjorgulfur Andrésson, hafdi avarpadi okkur & fundinum 29. mai og
greint fra vantanlegri starfsemi. par for Edda Olafsdottir hjikrunarfreedingur sidan ad
starfa og var pad mjog til framfara. HGn hefur alla tio reynst okkur stomapegum
einstaklega vel, hjalpad moérgum vid val a hjalparteekjum og gefid holl rad um margt
sem vardar velferd okkar.

A pessum fundi greindi ég m.a. fra heimsoknum i Hjikrunarskdla islands og Nyja
hjukrunarskélann par sem ég hafdi flutt erindi og svaradi spurningum um stémapega
og Stdmahopinn. P& var & pessum fundum raett um formlega félagsstofnun en peirri
hugmynd var fylgt eftir & almenna fundinum sidar um vorid, nanar tiltekid 29.mai,
eins og adur var vikio ad, par sem sampykkt var samhljoda ad ég skyldi ,,undirbua
stofnun formlegra samtaka haustid 1980”.

GO0 samstada og samkennd

Pegar litid er um farinn veg ma segja ad flestum hugmyndum og tillégum sem komu
fram i Stdbmahdpnum hafi tekist ad hrinda i framkveemd. P06 ekki einni en st hugmynd
kom fram & fundinum 31.jantar 1980 og var pess efnis a0 boda hopinn til funda ,, i
tvennu lagi, colostomista annars vegar, en ileostomista og urostomista hins vegar”.
Litill &hugi var & pessu og tel ég pad hafa verid til vitnis um pa miklu samstddu og
samkennd sem rikti alla tid i Stbmahdpnum. Vid vildum standa pétt saman an tillits til
adgerdar, aldurs, kyns og adstedna og pad felagslega vidhorf tel ég hafa reynst
farselt, baedi pa og sidar.
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Skommu adur en Stomasamtokin voru stofnud, nanar tiltekid 25. september 1980,
fengu malefni stdmapega prydilega kynningu i bladinu Vikunni, 39. télubladi. Eg for
med ymis gogn og reddi vid bladamann Vikunnar heima hja honum ati &
Seltjarnarnesi pegar verid var ad leggja drog ad greininni sem var vondud og fol
medal annars i sér viotol vid nokkra stomapega, p6é ekki undir néfnum, en getid var
kyns og aldurs. Engar myndir af stobmapegum voru birtar i greininni. Nafns
greinarhofundar var ekki getid. Eftir pvi sem best er vitad var petta fyrsta greinin af
bessu tagi en arid adur hafdi birst hin faglega grein i Fréttabréfi um heilbrigdismal
sem adur var vikid ad.

Stomasamtokin stofnud

Med stofnfundarbodinu fylgdu dagskré og tillaga ad 16gum félagsins sem ég kynnti a
fundinum fimmtudaginn 16. oktéber 1980 kI 17 & Sudurgotu 22 par sem allir fundir
Stomahopsins hofou verid haldnir um priggja ara skeid. Eftir minni hattar breytingar
samkvaemt tillogum fundargesta voru I6gin sampykkt. Par med héfou Stomasamtokin
verid stofnud formlega upp Ur forveranum, Stomahopnum. ba kvaddi sér hljods
Halldéra Thoroddsen og faerdi hinu nystofnada félagi kvedjur og arnadardskir fra
baedi Krabbameinsfélagi Islands og Krabbameinsfélagi Reykjavikur. Samkvaemt
dagskranni var nu gengid til kosninga i fyrstu stjorn Stomasamtakanna og var hun
pannig skipud fyrsta ario:

Olafur R. Dyrmundsson formadur

Kristinn Helgason ritari (dkvedid & 1. stjornarfundinum)

Pdrey Sveinbergsdottir gjaldkeri (akvedid & 1. stjornarfundinum)
Jalia Olafsdottir varamadur

Stefan H. Hallddrsson varamadur

Endurskodendur reikninga voru Kjorin pau Gunnlaugur B. Danielsson, Hermann
Helgason og J6hanna Baldursdattir

Allir i stjérninni voru stomapegar nema Gunnlaugur.

Fundarsoknin var ageet pvi ad & stofnfundinn meettu 33, par med nokkrir sem ekKi
voru stobmapegar, og teljast peir allir stofnfélagar samtakanna. Peir voru eftirtaldir,
skradir i stafrofsrod:

Alda Halldérsdottir Reykjavik

Anna Eyjolfsdottir Skardsbraut 11 Akranesi
Benedikt Gudlaugsson Flokagétu 9 Reykjavik
Bryndis St. Halldorsdéttir Bugdulaek 15 Reykjavik
Doris Jonsson Fogrukinn 13 Hafnarfirdi
Frigjon Gudbjornsson Grettisgotu 63 Reykjavik
Fridpjofur Jonsson Holmgardi 43 Reykjavik
Guadbjorg Jonsdottir Hagamel 41 Reykjavik
Gudmundur Ragnarsson Espigerdi 4 Reykjavik
Gunnlaugur Snadal Reykjavik

Halldora Thoroddsen Reykjavik
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Helga Jonsdottir Huldulandi 3 Reykjavik
Hermann Helgason Sélheimum 32 Reykjavik
Hilmar Arndrsson Barmahlid 4 Reykjavik
Hulda Palmarsdoéttir Baugatanga 3 Reykjavik
Ingibjorg Vigfusdéttir Laufasvegi 43 Reykjavik
Kristinn Helgason Grundargerdi 9 Reykjavik
Kristin Palsdéttir Sunnuvegi 5 Hafnarfirdi
Magnus Olafsson Hofsvallagétu 23 Reykjavik
Margrét Sigurdardéttir Vikurbraut 28 Grindavik
Olafur R. Dyrmundsson Engjaseli 72 Reykjavik
Pétur Pétursson Klettagdtu 11 Borgarnesi
Rannveig E. Hermannsdottir Kleppsvegi 134 Reykjavik
Sigridur Flygenring Melhaga 12 Reykjavik
Sigridur Marianesdéttir Njorvasundi 34 Reykjavik
Sigrun Joénsdottir Kambsvegi 33 Reykjavik
Sigran Ranarsdottir Reynimel 74 Reykjavik
Sigurdur K. Agustsson Kuarlandi 19 Reykjavik
Stefan H. Halldorsson Moabardi 8 b Hafnarfirdi
Témas Arni Jonasson Reykjavik

Porgerdur Gunnarsdottir Bugdulaek 3 Reykjavik
Porey Sveinbergsdottir Espigerdi 4 Reykjavik
prostur Helgason Hofgerdi 12 Kdpavogi

peir stofnfélagar sem eingdngu skradu sig i Reykjavik, &n fulls heimilisfangs, voru
ekki stomapegar. ba skal hafa i huga ad margir stomapegar sem ekki voru &
stofnfundinum, en hofou tekid virkan pétt i starfsemi Stomahdpsins, gengu flestir
fljotlega i Stomasamtokin.

A stofnfundinum var greint fra Hjalparteekja- og leidbeiningadeildinni i
Hjalparteekjabankanum i Noatini 21 sem hafdi tekid til starfa i &gust 1980 med
studningi Stdmahdpsins o.fl.

Gagnleg konnum hjukrunarfraedinema

Pa er vert ad geta pess ad stofnfundinn satu fjorir nemendur & 4. ari i ndmsbraut i
hjtkrunarfreedi vid Haskola Islands en pau hofdu dskad eftir ad gera kénnun &
vidhorfum og hdgum stémapega. bau hétu Bryndis St. Halldérsdéttir, Helga
Jonsdottir, Magnas Olafsson og Sigrin RUnarsdottir og leidbeinandi peirra var
Gudrun Marteinsdottir lektor. Logou pau fram og fylgdu ar hladi spurningalista sem
ég hafdi kynnt mér fyrir fundinn. Fundarmenn téku maélaleitan peirra vel, veittu
mottoku eydublodum til atfyllingar i gédu tdmi en stjornin sendi sidan pessi eydublod
til peirra stbmapega sem voru & spjaldskra en ekki a fundinum.

Af 116 sem fengu spurningalistann komu til skila 37 svor fra folki & ymsum aldri,
sem nyttust til uppgjors. Nidurstddurnar komu haustid 1981 og voru peaer mjog
frodlegar en petta var fyrsta slika konnunin hér & landi og markadi pvi nokkur
timamot. Skyrslan, 56 bladsidur ad lengd, bar heitid ,, Verkefni i heilsugaeslu —
samfélagsmat, STOMASAMTOKIN.“ Var hin medal annars gott veganesti vid
stefnumotun samtakanna. A medal helstu nidurstadna voru 6skir um eflingu fraedslu
fyrir stbmapega, hjukrunarfredinga og almenning.
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Stefnumorkun a fyrsta starfsari Stomasamtakanna

Vid sem skipudum fyrstu stjorn Stdmasamtakanna héldum fyrsta stjérnarfundinn adur
en manudurinn var lidinn, nanar tiltekid 29. oktober 1980, og mérkudum akvedna
stefnu sem vid unnum sidan eftir. Enn var fundad i Sudurgdtu 22. Mikil
undirbuningsvinna i Stomahdpnum kom ser vel (samtals 13 almennir fundir og starf &
milli peirra i prja &r) pannig ad ahersluatridin voru strax ljos og nysampykkt 16g skyrd
(sja aftast). Segja ma ad Stomasamtokin hafi alla tid byggt a

peim grunni.

Vid urdum smam saman synilegri

A pessum fyrsta fundi akvadum vid ad undirbla Utgafu fréttabréfs, koma & samstarfi
vid sjukrahusin i Reykjavik, fara i kynnisferd til Akureyrar, taka upp samstarf vid
erlend stbmasamtok & Nordurléndunum og vidar og ganga fra félagaskrd med sem
gleggstum upplysingum. Allt gekk petta eftir. Vorum medal annars ordin fullgildir
adilar a0 Alpjéoasamtokum stomapega (International Ostomy Association) 1.mars
1981.

A fundinum 29. oktdber 16gdum vid grunn ad vetrarstarfinu par sem m.a. voru haldnir
freedslufundir um mataraedi og skolun. Vid Halldora Thoroddsen flugum til Akureyrar
um veturinn i snj6 og gaddi og héldum par med fyrsta formlega fund
Stémasamtakanna utan Reykjavikur.

Nokkru sidar, nanar tiltekid 9. april 1981, forum vid Edda Olafsdottir til Keflavikur
par sem ég flutti erindi og Edda greindi fra starfsemi Hjalparteekjabankans & fundi hja
Krabbameinsvornum Keflavikur og nagrennis. Sidar & arinu birtist vondud,
myndskreytt grein um fundinn, med helsta efninu padan, i timaritinu Faxa, 4.t6lubladi
1981 sem Malfundafélagio Faxi i Keflavik gaf at. Var petta hin ageetasta kynning a
samtokunum og malefnum stdmapega.

Pess ma geta til gamans ad auk litmynda af stoma og hjéalparteekjum voru venjulegar

svarthvitar myndir af okkur Eddu i ritinu. Hygg ég ad petta hafi verid i fyrsta skipti
sem & prenti sast baedi nafn og mynd af stdbmapega hér a landi, mér sjalfum. Sennilega
hefur parna einnig verid fyrsta birting & prenti & badi nafni og mynd islensks
stomahjukrunarfreedings, sem sagt Eddu. Reyndar vard mér petta ekki ljost fyrr en ég
tok saman pennan pistil. Med breyttum timum og vidhorfum héfum vid stobmapegar
ordid enn synilegri. Fyrir 40 arum hefdu oOrugglega engir stomapegar fengist til
myndatoku fyrir veggspjold, hvad pa i sundfétum. Okkur hefdi ekki einu sinni dottid
pad i hug.

Vid nyttum reyndar 6ll teekifeeri til kynningar, séttum fundi og radstefnur og forum i
hjukrunarskolana eins og adur var vikid ad. Adur en fyrsta starfsarid var & enda hafdi
Olafur Olafsson landlaeknir bodid mér ad koma til fundar vid sig og reyndist sa fundur
mjog gagnlegur. Eg kynnti starfsemina fyrir Olafi og syndi hann samtokunum mikinn
ahuga. betta fyrsta starfsar var vissulega annasamt og ymis skref voru stigin fram a
veginn.
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Heimsdkna- og studningspjonustan

Eitt af pvi sem ég minnist med mikilli anzegju fra pessu fyrsta ari i starfi
Stomasamtakanna var Heimsdkna- og studningspjonustan sem vid komum a fot med
mikilli og g6dri hjalp Oldu Halldorsdottur og Elisabetar  Ingolfsdottur
hjukrunarfreedinga og Pals Gislasonar leknis.

Pess ber ad geta ad kominn var visir ad peirri pjonustu strax i arslok 1977 eins og
adur var vikid ad. Eg hafdi skrifad drég ad leidbeiningum ad breskri fyrirmynd fyrir
pa stdmapega sem yrdu valdir til ad heimsakja sjuklinga, einkum & sjukrahdsum, en
einnig i heimahusum eftir atvikum (sjé aftast). Med petta plagg unnum vid, breyttum
0g bettum, og settum einnig upp skra yfir pa sem gafu kost & adstod sinni vid
heimsoknirnar. Sidan var skréain send sjukrahtsunum eftir stadfestingu stjornarinnar.
bessi skra hefur oft verid endurnyjud en grunnreglurnar gilda enn ad flestu leyti. Eg
hef alltaf talid pessa pjonustu einn veigamesta pattinn i starfsemi Stdmasamtakanna.

Horft um o6xI

I ar eru lidin 40 &r sidan vid stigum fyrstu skrefin til stofnunar Stomasamtaka islands.
pad gerdum vid med pvi ad halda uppi reglubundnu starfi i Stomahépnum um priggja
ara skeid sem reyndist okkur gott veganesti pegar samtdkin voru stofnud haustid
1980.

Eg var mjog 6nnum kafinn & pessum arum, hafdi blessunarlega nad godri heilsu eftir
stomaadgerdina i London sidla vetrar 1974, en treysti mér ekki til ad sitja lengur i
stjérninni en fyrsta veturinn, 1980-1981. bad var ekki sist vegna pess ad ég og kona
min vorum ad rédast i hasbyggingu rétt um pad leyti sem fyrsta stjornararinu lauk og
pbridja barnid var nylega feett. Vard sidan stjérnarformadur aftur 1993-1995, hef verid
alla tid i Heimsdknarpjonustunni og skrifad mikid fyrir Fréttabréfid, einnig nokkud
fyrir vefsiduna i seinni tid, saeki flesta fundi og reyni ad leggja samtékunum lid pegar
til min er leitad. Pad er vegna pess ad mér pykir vent um Stomasamtokin og er
pakklatur pvi fjolmarga og ageeta folk sem ég hef kynnst par og unnid med um
aratuga skeid. Pa minnist ég med hlyhug allra peirra sem studdu okkur med ymsum
heetti, allt fra upphafi. Samtokin hafa 1éngu sannad gildi sitt en samt er gott ad horfa
um 6xI 6dru hvoru, rifja upp gamla tima og spé i framtidina.

Lokaord
Eg vona ad pessi pistill hafi déalitid sogulegt gildi til vidbotar pvi sem &dur hefur verid
skrifad og vikid var ad i adfaraorounum.

Tekid saman um i jandar 2017

Olafur R. Dyrmundsson
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Efni og greinar, sem visad er i, ma nalgast & heimasidu Stomasamtakanna.

L6g Stomasamtakanna

Drog ad reglum um heimsoknarpjénustu Stomasamtakanna
Fundarbod fyrsta adalfundar

Frétt fra Stdmasamtokunum

Heilbrigdismal, 27. argangur 1979, 4. tbl., s. 11-14.

Vikan, 42. argangur 1980, 39. tbl., s. 22-25.

Faxi, 41. argangur 1981, 4. tbl. s. 76-77.
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