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AVARP RITSTJORA

ndirbuningur pessa

afmaelisrits hofst fyrir

lidlega ari sidan. Pad

kom a daginn, ad svo
langur undirbuiningstimi var
naudsynlegur. Oflun efnis og
greinaskrif tekur sinn tima. Ad
ekki sé talad um alls kyns kvabb,
sem fylgir svona starfi. P6 petta
verkefni hafi krafist tima og
polinmaedi hefur pad verid baedi
gagnlegt og gefandi.

Eg setti mér snemma akvedin
markmid med pessu afmeelisriti
og um leid ad fylgja akvednu
geedamati. Hér er s6gd saga
Stomasamtaka fslands, einkum
addragandann ad stofnun peirra
16. oktéber 1980. Starf og stefna
okkar kemur vida fram i greinum
og vidtélum. Fagadilar eins og
hjukrunarfreedingar og laeknar
koma ad efnisdéflun med einum
eda 6drum heetti; greinum,
vidtdélum og rannséknum, en
lifsgeedi stomapega hefur verid
lokaverkefni nokkurra hjukrunar-
freedinema. Vakin er athygli &
margvislegri studningspjénustu
vid krabbameinsgreinda svo sem
hja Krabbameinsfélaginu og
Ljosinu.

Vidtol vid stomapega eru
fyrirferdamikil i pessu riti. Petta
eru stobmapegar sem eru 6feimnir
vid tja hug sinn og vekja athygli a
innihaldsriku lifi med stoma; hvort
sem pad er med pvi ad stunda
fjallgéngur, sundferdir og
likamsraekt af einhverju tagi, en
ekki siour med patttoku i
hversdagslegu amstri. Pessir
vidmeaelendur eru 4 einn eda
annan hatt fyrirmyndir peirra,
sem hafa gengist undir stéma-

EFNISYFIRLIT

Agl]st K. Steinarrsson - vidtal
Radgjafarpjonusta
Krabbameinsfélagins

Klara Jenny - vidtal .

Sigurdur Steinarsson - vidtal .
Hjalpartaeki

Stémaadgerdir og stémakvidslit
Sue Blackwell - vidtal

Résa Bjérg Karlsdéttir - vidtal

Ritstjori afmeelisritsins vid styttu af
heilagri Mariu ad Munkapvera.

adgerd edaeru aleidislika
adgerd.

petta erannad afmeelisritid, sem
undirritadur hefur ritstyrt. Hid
fyrra kom Ut fyrir 15 arum i tilefni
25 dra afmeelis Stéma-
samtakanna. Ad auki hefi eg haft
umsja med Fréttabréfi Stoma-
samtakanna i vel & pridja aratug.
Su saga, sem par er skrad, hefur
nyst mér akaflega vel vid
efnisoflun pessa afmaelisrits.

Ollum peim sem hafa & einn eda
annan hatt komid néalaegt pessu
riti og adstodad mig i hvivetna
faeri ég keerar pakkir. Sérstaklega
vil ég p6 nefna Olaf R. Dyr-
mundsson, sem hefur lesid yfir
allar greinar og komid med
gagnlegar dbendingar. Ad 6dru
leyti er efni pessa rits & abyrgd
ritstjorans.

A haustmanudum 2020
Sigurdur Jén Olafsson

Unglidahreyfing stémasamtakanna .
Akureyrarafleggjari

CCU samtokin ....

Oddfridur Jonsdéttir - vidtal
Svanhvit Antonsdéttir - vidtal .
Edda Olafsdéttir - vidtal
Fj6lbreytt faedi

Heimsdknar- og studningspj
stdmasamtakanna

Norraenu stémasamtokin .
Stémahépurinn

Utgefandi: Stémasamtdk islands — Umbrot og prentun: Pixel ehf.

FORSIDA AFM/LISRITSINS

STOMA ER EKKI
HINDRUN

Forsidu pessa afmaelisrits
pryda fjérar veggmyndir

af ungum stémapegum.
Pa2er voru hannadar af
auglysingastofunni
Ennemm i tilefni af alpjéda
stomadeginum i oktéber
2018. Veggmyndunum

var dreift a sundstadi,
likamsraektarstodvar,
sjaukrahus og heilsugaeslu-
stédvar vitt og breitt um
landid. Unglidahreyfing
Stémasamtakanna stéd fyrir
gerd pessara veggmynda og
segir svo um markmid peirra:

,Markmid verkefnisins er ad
eyda fordémum medal
almennings gagnvart stéma,
skapa samtal og freeda um
oryggi stéma og tilgang. Vid
vildum undirstrika matt
einstaklingsins med pvi ad
syna 6fluga stémapega sem
taka patt i lifinu af fullum krafti;
einstaklinga sem leggja stund
a sund og iprattir, klifa fjoll,
ganga med bérn og syna fram
& ad stéma er ekkert til ad
hraedast.”

En markmidio er ekki bara ad
eyda fordémum medal
almennings, heldur og ekki
sidur ad hvetja stobmapega
sjalfa til patttoku i hvers kyns
iprottum og hreyfingu. ,Stéma
er ekki hindrun, adeins
hugarfarid,” stendur & einni
veggmyndinni. Einkunnarord
pessi visa ekki adeins til
almennings heldur og ekki
siour til stémapega sjalfra.

Rannsdknir 4 lifsgeedum

stdmapega

Lég Stémasamtaka Islands.

Sigurdur Gudjénsson - Bricker stém
Jén borkelsson - vidtal

Kénnun & vitund og vid

stomapega

Kraftur studningsfélag fyrir ungt félk
med krabbamein
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HJUKRUNARFR/ZEDPINGAR LYFJU
- TIL STADAR FYRIR PIG

Pad getur komid sér vel ad eiga adgang ad fagfolki utan
heilbrigdisstofnana til ad spara bidtima og fyrirh6fn.

Hjukrunarpjonusta Lyfju bydur stémapegum ad panta
stomavorur sem annad hvort er haegt ad saekja eda fa
heimsent. Varan, pjénustan og heimsendingin er
stomapegum ad kostnadarlausu.

HJUKRUNARBPJONUSTA LYFJU

Lagmula: 8.00-16.30 alla virka daga. Simi 533 2300
Smaratorgi: 8.00-12.30 alla virka daga. Simi 564 5600
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HEILBRIGDI
SKIPTIROLLU

VIPTAL VID AGQST KRISTJAN STEINARRSSON,
STJORNUNARRADGJAFA OG FJALLALEIDSOGUMANN

»

gust Kristjan
Steinarrsson
er menntadur
vidskiptafraedingur
og starfar hja Viti radgjof sem
stjérnunarradgjafi, verkefnastjori
og greiningaradili 4 veturna.
A sumrin vinnur hann hja
islenskum fjallaleids6guménnum
par sem hann starfar sem
gonguleidségumadur a Lauga-
veginum og Fimmvorduhalsi.

Agust Kristjan fékk garnastéma
ario 2008, pé 27 éra, eftir ad hafa
greinst med krabbamein i ristli, en
par 4dur hafdi hann glimt vid
sararistilbdlgur i fimm ar.
Fjallaklifur er eitt af helstu
ahugamalum Agustar og &rid 2010
stefndi hann & ad klifa sex tinda
evropsku Alpanna dsamt nokkrum
félogum sinum. Pessir tindar heita
Breithorn, Castor, East, Lyskamm
West, Punta Gnifetti, og
Parritspitze. Peir eru frd 4.164
metrum uppi 4.544. beim tokst ad
klifa alla tinda nema Metterhorn
par ed vedurskilyrdi voru
Ohagstaed.

Fjallaklifur

Okkur lék forvitni & ad vita nanar
um dhuga AgL’Jstar Kristjans &
fjallaklifri og spurdum hann pvi
fyrst hvort [6ngunin til ad klifa
bessa sex tinda hafi kviknad aéur
en hann fékk stéma og hvort
batinn eftir stémaadgerd hefdi
ordid til pess ad hann lét pennan
draum verda ad veruleika.

Alparnir augljés kostur

Eg hafdi mikla fjallapra 8 medan ég
var med sararistilbdlgur, sem i raun
jokst med hverju arinu. Eg byrjadi
m.a.s. ad klifra @ medan ég var
veikur, en sétti pa helst i inniklifur
bar sem klosett var naleegt. P4 Iét
ég mig dreyma ad fara a
Hvannadalshnuk en taldi pad ansi
fjarleegan draum. Svo loks pegar ég
fékk heilsuna féru litlir draumar og
storir ad reetast og ég var kominn 4
hnukinn tveimur arum eftir adgerd,
sem var i raun 6heppni par sem ég
var tilbuinn &ri 4dur en fékk sleema
flensu. Adur en ég for & hnukinn
var ég buinn ad gera nanast allt
annad sem mig dreymdi um og
meira til, eins og heilmikid

Lét ég mig
dreyma aod fara a
Hvannadalshnuk

klettaklifur, klifur upp
Hraundranga, 11 tima vetrargdngu
afjallid Kerlingu, byrja a
fjallaskidum, sigla med seglskipi fra
Noregi til Danmerkur og til baka,
byrja i isklifri og margt fleira. Ad
faraiAlpana variraun bara augljos
kostur en jafnframt mjog 6grandi

- sem setti pa mina hreyfingu og
sevintyramennsku & naesta stig.

Hefurdu farid slikar fjallaferdir
sidan? Pig hefur ekki langaa til
ad reyna aftur vid Metterhorn?
Eg hef gert ymislegt en ekkert af
sama umfangi og pessi ferd var,
enda var hun svo stort stokk fyrir
mig & sinum tima. Helst ma po
nefna fjallaskidaferd i
Pyreneafjollunum par sem ég og
prir adrar samstarfsmenn minir i
Islenskum fjallaleidsogumonnum
skinnudum upp ofaar brekkurnar
og skidudum nidur. Vid féorum m.a.
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a tindinn Anetto sem er haesta

fjallid & Pyrenafjollunum. ba for ég i

heimsokn til Rob Hill i Kanada par
sem vid lékum okkur saman &
skidum og i isklifri. Badar ferdir
voru algjorlega storkostlegar.

Hér heima hafa aevintyrin verid
einfaldari, p.e. eins dags aevintyri
par sem ég hef att frdbeerar stundir
i klifri, isklifri, fjallaskidun og
fiallgdngum. Fyrir mér gengur
petta allt Ut & ad njota og veraii
stundinni og fyrir vikid hafa
gledistundir verid margar. Eg hef
oft horft til Matterhorn en ekki enn
akvedid ad gera adra tilraun. Enn
hef ég neegan tima.

Rob Hill og Michael Jordan

Pu hefur verid i samskiptum

vid Rob Hill fjallgéngugarp og
stomapega fra Kanada. Var hann
bér hvatning og fyrirmynd i pvi
ad reyna vid Alpana?

Ja. Pegar ég var veikur og
leeknirinn minn lagdi fyrst til ad ég
fengi stoma pa for ég a internetid
ad leita ad einhverju sem geefi mér
von. Petta var liklega &rid 2006, en
ba var ekki haegt ad finna mikid um

INS HUGARFARID."

— Agust, fiallal

eidsdgumadur og sundidkandi

Stoma er ekki sjukdomur heldur lausn a veikindum sem
gefur einstaklingum taekifzeri til ad lifa g6du og heilbrigdu lifi.

Med hjalp stémapoka eiga stomapegar innihaldsrikt lif; stunda Utivist,
sund og adra likamsraekt. Stémapokar eru fullkomlega ruggir i vatni

og vid alla likamlega areynslu.

Folk med stoma er & 6llum aldri og & pad sameiginlegt ad hafa gengist
undir skurdadgerd 4 ristli vegna veikinda eda slysfara. Allflestir lifa
godu lifi eftir adgerd. Upplystur almenningur getur studlad ad betri

lifsgeedum stomapega.

Nanari upplysingar & heimasiéu Stomasamtakanna: www.stoma.is.

STOMASAMTOK
ISLANDS
ISILCO

stomapega a netinu, hvad pa
einstaklinga sem voru ad lifa an
takmarkana. En loks fann ég Rob
nokkurn Hill, sem aetladi ad klifa
haestu tinda hverrar heimsalfu og
Everest par a medal - sem var
audvitad étrulegt ad heyra. Pad
breytti audvitad heilmiklu ad vita af
honum po ad ég hafi ekkifarid i
adgerd fyrr en tveimur arum
seinna.

Pegar ég loks fér i adgerdina hafdi
ég ekki gleymt honum og fann
hann svo aftur & internetinu, eftir
langa leit. P4 gaf hann mér mikla
von. Liklegast hafdi vitneskja min
af honum pau ahrif ad ég akvad
fyrir adgerd ad standa & haesta
tindi fslands, tindinum sem ég var
buinn ad dreyma umi 5 ar, ari eftir
adgerd. begar kom ad Olpunum
hafdi ég samband vid hann og
sagoi honum fra minum plénum
og spurdi hvort hann hefdi einhver
réd, sem hann hafdi, en hannvar a
sama tima ad undirbua sig fyrir
Everest. Eg sagdi honum fra
heimasidunni minni, sem sagdi fra
undirbuningi og ferdinni sjalfri a
ensku, i texta og myndbdndum. Eg

G
(OBI g Krabbameinsfélagid

Njottu lifsins

og gerou hluti
sem ogra pér -
utkoman mun
koma pér a évart

byrjadi einmitt med pessa
heimasidu til ad gera pad sama og
hann, ad gefa 6drum stémapegum
von. Pegar ég var svo kominn heim
fra Olpunum hafdi hann samband
par sem ég komst ad pviad hann
var buinn ad fylgjast med allri
ferdinni og spurdi hvenzer ég vildi
leika - sem var otruleg stund fyrir
mig enda var hanniraun a sama
stad i huga minum og Michael
Jordan.

bad er hollt ad 6gra sér a
nattirulegan hatt

bid félagarnir férud til
Comovatns eftir Alpaklifrid. bar
sjast pid klifa upp snarbratta
hlid 4n pess ad vera bundnir vid



RIDDARAR
HRINGA

VA TEEWS
UNNAR

HoUST KRISTIAN'STEINARRSSON

taug og steypa ykkur nidur i vatnid af 10-12 metra
haed. Fyrir mig sem ahorfandi virdist petta meira
haettuspil en sjalft fjallaklifrid. Ertu kannski
aheettufikill?

Eg er ahaettusaekinn en ég geri pad & medvitadan og
Uthugsadan hatt. Eg trui pvi ad vid eigum ad 6gra
okkur i natturunni, einfaldlega af pvi ad vio erum gerd
fyrir slika 6grun & hverjum degi. Madur parf ekki ad
leita langt i dyrarikinu til ad sja dyr lifa vid 6grandi
adsteedur og einfaldlega blémstra vid slikt. Pegar ég
ogra mér, & eins 6ruggan hatt og ég get, pa blémstra
ég lika. Enda er eitt af einkunnarordum minum i
pessari vegferd: Njottu lifsins og gerdu hluti sem égra
pér - dtkoman mun koma pér a ovart.

Ad pvi sdgdu pa ma segja ad ég hafiverid 4 hapunkti
mins hugrekkis pegar vid meaetum parna & klettana vid
Comovatn, enda mikid sevintyradr. Pannig var ottinn
vid dyfuna ekki svo mikill b6 ég hafi mikid velt fyrir mér

Eg er hér. Eg segi mér

Man 061l min sér. Og 61l min tar
b4 gledi finn. Frid um sinn
bPakklatur er. A vera hér

b4 fegurd sé. I verdld hér

Allt er svo keert. Allt getur neert
Gjof er hver stund. Han gofgar lund
Hugsa med mér. Ad ég er hér

Eg lifi enn. Sem adrir menn
bratt fyrir allt. Lif mitt er valt
Eg er hér. Bg afram fer
Framtidin mun. Vera 6kunn

(Riddarar hringavitleysunnar, s. 213)

Lif mitt var svona ,,skitio“
0g svona ,,shargeodveikt«

hvort ég myndi missa stdmapokann af mér vid svo haa
dyfu. Klifrid var i raun einfalt og vid ad mestu med
goda stjorn a klifrinu. Pa kann ég ad dyfa mér, sefdi
meira ad segja dyfingar i skamman tima pegar ég var
ungur. P6 ég hafi aldrei dyft mér Gr meirihaed en 5
metra fyrir petta svanaflug.

Hvernig undirbjostu pig fyrir Alpaklifur og
klettadyfingu med tilliti til stomans?

- Eg gerdi pad i raun ekki. Eg afdi bara & fullu og
byggdi upp taeknilega faerni, en samhlida pvi dllu var
€g audvitad med stomad og fékk par stadfestingu ad
ég gaeti allt petta og liklegast meira til.

Heegt er ad fylgjast med pessari sevintyrafor Agt’Jstar
og félaga & heimasidunni:
goingup2010.wordpress.com/

Riddarar hringavitleysunnar

bu hefur tjad pig hispurlaust vardandi gedrzen
vandamal pin & opinberum vettvangi. Hefurdu
starfad eitthvad a peim vettvangi?

Eg hef ekki starfad & peim vettvangi, en staldradi po
stutt vid i stjorn Gedhjalpar auk pess sem ég hef haldid
fidlmarga fyrirlestra um lifsreynslu mina fyrir Gedhjélp
og adra.

Arid 2018 kom Gt békin pin Riddarar
hringavitleysunnar, sem fjallar m.a. um stémapega
med gedraen vandamal. Hafdirdu lengi gengid med
pessa hugmynd?

J&, hun var lengi i maganum hja mér par sem mér
fannst svo mikilveegt ad segja ségu af veikindum sem
er ekki talad mikid um. Einhvern veginn fékk ég pessa
sjukddma, sem er ekki mikid talad um,
meltingarsjukdom, gedsjukdom og sidan stéma. Eg
vildi leggja mitt af mérkum til ad opna umraeduna.
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AKUREYRARAPOTEK
R OPID ALLA
DAGA ARSINS

VIRKADAGA  9-18
LAUGARDAGA 10-°
SUNNUDAGA 12-16

(@)

. AKUREYRARAPOTEK

www.akap.is « Kaupangi v/ Myrarveg « simi 460 9999



Ad segja sogu sem bessa er mikil opinberun og gefur
morgum teekifeeri til bess ad sja margar hlidar eins
manns. En sogurnar eru ekki sagdar til bess, heldur til
ad gefa innsyn i stodu annarra og auka skilning & henni.
Til ad yta jafnvel vid ntverandi vidhorfum og adferdum.
Til ad gera tilveru bess sjuka og adstandenda beirra
betri, b6 ekki veeri nema orlitid.

(Riddarar hringavitleysunnar, s. 211)

Békarskrifin klarlega
saluhjalp

i sidasta kafla békarinnar kemur
fram, ad pessar fjérar persénur
eru allar pu sjalfur sinn a hvoru
timabili. Pad kemuri ljés, ad

n6fn persénanna eru ekki valin
af hendingu. Pau mynda pitt
nafn Agust. Er pad rétt skilid? ba
gengur mjog naerri pér i pessari
bék og kaflinn um Ulfar i lokin er
sérlega ahrifarikur. Fannstu hja
bér knyjandi porf til ad segja fra
pbessum hluta i lifi pinu? Eda var
petta pin leid til ad skrifa pig fra
marki sem pad er hagt?

Ja, petta erallt ég og synir mig,
Agust. Faestir pekkja allar minar
hlidar og pvi fannst mér svo
videigandi ad segja sogu af fjérum
einstaklingum, sem voru i reynd allir
ég. Eg geriiraun ekki greinarmun &
koflum bdkarinnar, peireru iraun
allir ad gera mig berskjaldadan &
einn eda annan hatt. En ég akvad
einmitt ad syna hina raunverulegu
reynslu svo ad lesandinn fai vonandi
einhvern skilning & stédu pess
veika. Eg vildi ekki fegra eda fela
neitt eins og adrir hafa gjarnan gert.

Lif mitt var svona ,skitid” og svona
~shargedveikt” og pannig vildi ég
stiga fram. Pad merkilega er hvad
folk hefur tekid pessari ber-
skjoldudu ségu vel ogi stad pess ad
sja veikleika mina pa virdast pau sja
styrkinn i pvi ad komast i gegnum
bessar askoranir og afoll og standa
beinn - aftur og aftur og aftur.

Skrif bokarinnar voru klarlega
saluhjalp fyrir mig og pad var
megintilgangurinn i upphafi. Hefdi
ég bara skrifad bokina og ekki gefid
Ut pa hefdi pad samt verid pess
virdi. Slikt var veromaetid i
sjalfskoduninni, tilfinningalegu
hreinsuninni og uppgjérinu vid
fortidina.

bu hefur eitthvad gert af pvi

ad semja lj6d og gert 16g vid. Er
petta bara témstundagaman eda
hyggur pu a utgafu i einhverju
formi?

petta er tdmstundagaman sem
kemur og fer. Petta byrjadi ekki fyrr
en eftir sidustu maniu, sem
markadi upphaf i minu lifi & margan
hatt. Stundum koma timabil par
sem pad flaeda allar gattiren pess &
milli er minna um sképunina. Eg

Alltaf val um
hvernig madur
bregst vio, sem
sigurvegari eda
féornarlamb

gaf Ut litla ljodabok, sem ég gaf
vinum og fjolskyldu ein jolin. Pa fér
€g aod spila par sem ég samdi
fiolmorg 16g & skdommum tima, sem
endadi med pviad ég férad spilaa
bdrum, i Reykjavik og meira ad
segja i Edinborg. betta leiddi til
bess ad ég gaf ut fijdgur 16g &
Spotify undir nafninu Agust Agust
og hafa pau heyrst adeins i tvarpi,
en pau tengjast personumii
békinni. Pannig ad, ju, ég er ad gefa
ut i einhverju formi, en par fyrir utan
er ekkert i kortunum sem stendur.
Hver veit hvad gerist naest, en ég er
t.d.med fjérar skaldsdgur &
frumstigi, hverja adra Slikari.

Pess ma geta ad Riddarar
hringavitleysunnar hefur einnig
verid gefin sem hljodbok og er
haegt ad hlyda & hana hja Storytel.

Vera til stadar og lata gott af
sér leida

Hvad er mikilvaegast i lifinu?
Heilbrigdi skiptir dllu. Pad veit ég
vel enda pekki ég vel lif an heilsu.
Pvireyni ég ad lifa vel og geeta ad
heilbrigdi i naeringu, svefni,
hreyfingu, vidhorfi og samskiptum.
Pannig getur madur einbeitt sér ad
bvi sem skiptir audvitad svo miklu
mali - ad geta verid til stadar fyrir
adra og latid gott af sér leida.

Hvernig temur madur sér jakvaett
lifsvidhorf?

- Eg veit pad i raun ekki en veit pd
ad sama hvad kemur fyrir, stort eda
smatt, pa hefur madur alltaf val um
hvernig madur bregst vid, sem
sigurvegari eda fornarlamb - eins
o0g mamma min ordar pad gjarnan.
AEtli pad sé ekki einhver lykill ad
jakvaedni - ad velja ad leera af
askoruninni og einfaldlega halda
afram.

40 ara afmaelisrit Stdmasamtakanna | 9



SIGRUN LILLIE MAGNUSDOTTIR

forstédumadur Radgjafarpjonustu Krabbameinsfélagsins

VID ERUM TIL STAPAR -
RADPGJOF OG STUDNINGUR

annsoknir syna

ad einstaklingar

sem greinast med

krabbamein og
adstandendur peirra hafa
rika porf fyrir studning, baedi
i veikindunum og eftir ad
krabbameinsmedferd lykur. Fyrir
marga er pad hins vegar erfitt og
oft atak sem parf til ad leita eftir
peirri adstod sem eri bodi.

Upphaf Radgjafar-
bjénustunnar
Radgjafarpjénusta Krabba-
meinsfélagsins var stofnud 2007.
Undanfari pjénustunnar voru
Heimahlynning félagsins sem
stofnud var 1987 og simaradgjof
stofnud 1995. Félagid vildi vera til
stadar med radgjof og studning vid
ba sem greinast med krabbamein
og adstandendur peirra.

Pjénustan hefur proast i gegnum
arin i takt vid breytingar & hverjum
tima og peer parfir sem eru til
stadar. A sama tima hafa

studningshdépar og studningsféldg,

par 8 medal Stomasamtok islands
(stofnud 1980), vaxid og dafnadi i
bagu peirra sem standa frammi
fyrir krabbameini.

Greining og medferd krabbameina
er krefjandi, ekki bara likamlega
heldur einnig andlega og
félagslega. Einstaklingnum og
hans nanustu er verulega 6gnad
og kippt skyndilega ut ur hinu
venjubundna lifiinn i heim
veikindanna. E8li sjukdomsins og
einstaklingsbundnir paettir hafa
ahrif & pad hversu mikil ahrif
krabbameinid og krabba-
meinsmedferd hefur & lif folks.
Ohaett er p6 ad fullyrda ad alltaf
eru ahrifin einhver & hid daglega lif
vidkomandi.

Starfsfolks Radgjafarpjonustu Krabbameinsfélagsins. Eftir réd fra vinstri: Porri
Snaebjornsson, Kristin Bergsdottir, Sigrun Lillie Magnusdottir, Léa Bjork
Olafsdéttir, Gunnjéna Una Gudmundsdoéttir, Audur Elisabet Johannsdéttir.
Fremri r68: Aslaug Kristjansdéttir, Elinborg Einarsdattir.

i dag laeknast mun fleiri af
krabbameini en a4dur og einnig eru
fleiri sem lifa med dleeknandi
krabbamein i lengri tima en adur
hefur pekkst. Petta eru gledilegar
stadreyndir. Paer kalla hins vegar &
aukinn studning viod pa sem takast
a4 vid einkenni og fylgikvilla til lengri
tima vegna krabbameina eda
krabbameinsmedferda.
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Radgjof og studningur 6had
busetu

Til Rddgjafarpjonustu
Krabbameinsfélagsins leitar folk
sem greinst hefur med krabbamein
ogerallurgangur a pvi hvar folk er
statt vardandi sinn sjukdém og
medferd. Stor hluti peirra sem
leitar til okkar eru adstandendur og
einnig peir sem hafa misst dstvin ur



i

Katrin Osp Jénsdottir hjukrunar-
freedingur hja Krabbameinsfélagi
Akureyrar og nagrennis.

krabbameini, en adstandendur eru
hopur sem mikilveegt er ad koma til
mots vid ekki sist Ut fra lyd-
heilsulegum sjénarmidum.

Radgjafarteymi pjénustunnar
samanstendur af hjukrunar-
freedingum, félagsradgjafa,
salfreedingi, laekni, lydheilsu-
freedingi, kynfreedingi og starfs-
manni i mottoku.

Félk sem leitar til Radgjafar-
bjénustunnar er oftast ad leita eftir
samtali vid fagadila um sina
upplifun og reynslu. Pannig feer
folk adstod vid ad atta sig betur a
peim tilfinningum eda askorunum
sem koma upp og adstod vid ad
finna leidir til ad takast 4 vid peer.
Einnig kemur til okkar folk sem
Oskar eftir adstod vardandi
félagsleg réttindi.

Fjolmorg namskeio, fyrirlestrar og
hopastarf eru i bodi hja
Radgjafarpjénustunni asamt
djupslokun, jafnt fyrir hdpa sem
einstaklinga. Namskeidin mida ad
bvi ad gefa viokomandi verkfaeri i
hendurnar til ad takast & vid
tilfinningar, hugsanir, streitu og

Margrét Helga ivarsdottir leeknir &
Austurlandi.

bPegar krabba-
mein verour hluti
af lifi folks er porf
fyrir studning

eda radgjof

likamleg einkenni sem geta komid
upp i veikindunum og eftir
veikindin. bad er mikilveegt ad peir
sem hafa greinst med krabbamein
og adstandendur leiti eftir pessum
verkfaerum til ad vinna Ur reynslu
sinni til ad geta sem best hugad ad
likamlegri og andlegri heilsu til
framtidar.

Haegt er ad fa frekari upplysingar
um dagskra og vidburdi Radgjafar-
bjonustunnar & www.krabb.is eda &
fésbokarsidu Radgjafar-
bjonustunnar.

Aksturspjonusta
Krabbameinsfélagsins

i byrjun ars 2020 var akstur-
bjonustu hleypt af stokkunum.
Hun er eetlud krabbameins-
greindum med busetu a

hofudborgarsveedinu, sem seekja
margvislega pjonustu a
Landspitala en eiga erfitt med
ferdir til og fra heimili sinu. Att er
sérstaklega vid pa sem eru einir og
geta ekki nytt sér dnnur Urraedi
semibodieru.

Aukin pjénusta vid félk af
landsbyggdinni

Sidustu ar hefur markvisst verid
unnid ad pvi ad steekka tengslanet
Radgjafarpjénustunnar og bjéda
upp aradgjof og studning a fleiri
stédum & landsbyggdinni. Tveir
starfsmenn Radgjafarpjonustunnar
toku til starfa @ Akureyri i samstarfi
vid Krabbameinsfélag Akureyrar
og nagrennis i byrjun ars 2019.
Haust sama ar var farid ad bjoda
upp a viotol a Selfossi tvisvar i
manudi i samstarfi vid
Krabbameinsfélag Arnesinga og
Heilbrigdisstofnun Sudurlands.
Svipad fyrirkomulag hefur verid
sett & laggirnar & Sudurnesjum i
samstarfi vid Krabbameinsfélag
Sudurnesja, Heilbrigdisstofnun
Sudurnesja og Reykjanesbee og i
mars 2020 tok starfsmadur
bjonustunnar vid nyju starfi &
Austurlandi. Gerdur var
samstarfssamningur vid
Sveitafélag Austurlands,
krabbameinsfélogin & stadnum og
Heilbrigdisstofnun Austurlands.

Krabbameinsfélagid d med 68rum
félagasamtokum &tta ibudir og eru
baer i bodi gegn veegu gjaldi fyrir
félk utan af landi sem parf ad saekja
krabbameinsmedferd til
Reykjavikur.

Okkur hja Radgjafarpjénustu
Krabbameinsfélagsins er mikid i
mun ad sem flestir viti af
starfseminni. Pegar krabbamein
verdur hluti af lifi folks er porf fyrir
studning eda radgjof.
Krabbameinsfélagid bydur pessa
bjonustu folki ad kostnadarlausu.

Haegt er ad hringja og fa spjall eda panta vidtal hja radgjafa i sima
800-4040 eda a starfstooum Radgjafarpjonustunnar a landsbyggdinni.

Einnig er haegt ad hafa samband i gegnum netfangid radgjof@krabb.is
en vidtalspjonusta er folki ad kostnadarlausu.
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VIDTAL VID KLORU JENNY LJIOSMOPUR

FINNST GAMAN

AD FLJOLBREYTI-
LEIKANUM

argir hafa vafalaust
tekid eftir
veggmyndum af
fjérum ungum
stomapegum, sem prytt hafa
likamsraektarstadi, sundstadi og
heilsugaeslustédvar vitt og breitt
um landid. A einni peirra er mynd
af ungri konu ad lyfta stérum
knetti. Han er kleedd einfoldum
leikfimisbuxum, en bersynilega
ma greina stémapoka a kvidnum.
betta er hun Klara Jenny
Arnbjornsdéttir, priggja barna
einstaed médir og ljésmaédir a
feedingarvakt Landspitalans.
A heimasidu okkar er i stuttu
mali fjallad um veikindi Kldru
og hvernig henni hefur tekist
ad byggja sig upp likamlega
og andlega eftir stomaadgerd.
Okkur langadi ad vita nanar
hvenzer hin hefdi fyrst ordid vor
vid ristilbélgusjukdéminn og
hvers vegna hun hefdi dregid svo
lengi ad leita laeknis.

Pegar ég var 16 ara var ég byrjud
ad finna fyrir einkennum
sjukdomsins. Eg gat t.d. aldrei sofid
a bakinu pvi mér var alltaf svo “illt i
maganum” en petta byrjadi med
magakrompum. Eg bjé & Akureyri
a pessum tima en fjolskyldan min

Var alltof feimin
vio pad enda
bara unglingur a
gelgjunni

var flutt sudur. Eg for samt &
sjukrahusid & Akureyri i
magaspeglun til ad sja hvad veeri
ad. Allt kom vel ut, bara orlitlar
magabodlgur. Neest segir
meltingarsérfreedingurinn vid mig
ad ég purfiad fara i ristilspeglun til
ad sja hvort eitthvad sé ad par. Eg
hélt nu ekki, ég var & leidinni til
Spéanar og aetladi sko ekki ad leyfa
einhverjum laekni ad senda mig i
ristilspeglun. Var alltof feimin vid
bad enda bara unglingur &
gelgjunni. Einkennin versnudu svo
med hverju ari, haegdirnar voru
aldreiilagi, punnfljétandi og
blédugar.

Fimm arum sidar vard ég ad fara ca
12x & dag & klosett utaf nidurgangi
og alltaf kom bl6d med. Eg var &
6dru ari i hjukrun parna og farin ad
atta mig 4 ad petta var alls ekki
edlilegt. Pad var ekki fyrren ég var i
verknami a lyfjadeildinni @ Akureyri
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i febriar 2008 sem ég missti kulid
ef svo ma segja. Eg var haett ad
geta sinnt skjdlstaeedingum minum
Utaf akut klésettferdum. Eg man
svo vel pbegar ég leeddist inna
vaktina par sem ég sa pennan
sama meltingarsérfraeding sem
magaspegladi mig 5 arum adur,
settist hja honum og spurdium
rad. Sagdist vera med
magakrampa alla daga og
blédugan nidurgang, jafnvel &
naeturna lika. Hann var fljétur ad
bregdast vid, sendi mig strax i



HEF UPPLIFAD MARGA -

b
RSONULEGA SIGRA EFTIR
it KSTOMA.

- Klara, \j()sm()éurnemi og ibréttaiékand|

AD £G FEK

Stoma er ekki sjukdémur heldur lausn a veikindum sem
gefur einstaklingum teekifaeri til ad lifa godu og heilbrigdu lifi.

Med hjalp stémapoka eiga stomapegar innihaldsrikt lif; stunda utivist,
sund og adra likamsraekt. Stémapokar eru fullkomlega 6ruggir i vatni

og vid alla likamlega areynslu.

Félk med stéma er & 6llum aldri og & pad sameiginlegt ad hafa gengist
undir skurdadgerd a ristli vegna veikinda eda slysfara. Allflestir lifa
godu lifi eftir adgerd. Upplystur almenningur getur studlad ad betri

lifsgeedum stomapega.

Nanari upplysingar & heimasidu Stémasamtakanna: www.stoma.is.

bo $

Eg breytti aldrei
neinu i minu
matarae0di

ristilspeglun par sem komu i ljés
miklar bolgur og samgréningar.
Syni voru tekin og ég fékk strax
vidtal par sem ég fékk ad heyra, ad
liklegast vaeri um ristilsjukdém ad
reeda. Laeknirinn segir mér ad
midad vid astand ristilsins sé petta
buid ad veraigangiia.m.k. 5 ar.
Petta var mikid sjokk fyrir mig og
hringi ég strax i foreldra mina.
Mesta afallio var poé pegar
nidurstédur Ur synunum komu og
syndu ad ég var komin med
frumubreytingariristlinum lika, en
parna var ég greind med
sararistilbolgu eda Colitis ulcerosa.

Sjukdémsgreining og
lyfjameoferd

Hvernig var sjakdémnum haldid
niori?

Tveir meltingarsérfraedingar vildu
senda mig i stobmaadgerd strax arid
2008 pegar ég greinist med

Krabbameinsfélagio

sjukdominn. Minn meltingar-
sérfraedingur vildi po bida og sja
hvort lyfjagjof myndilosa mig vid
bdlgurnar og pa myndu
frumubreytingarnar ganga til baka.
Eg sampykkti pad. Var sett 4 stera
og 6naemisbaelandi medferd med
Imurel i marga manudi. Klaradi
steraskammtinn sumarid eftir en
nokkrum manudum seinna fae ég
mikinn klada og kom i ljés ad ég var
komin med lifrarbdlgu af véldum
onaemisbaelandi lyfjanna. Vid tok
oénnur lyfjamedferd & Pentasa sem
ég einnig poldiilla, fékk sleem
Utbrot og var ordin afmyndud i
andlitinu og var pvi tekin af peim
eftir adeins nokkrar vikur. Pridja
lyfid sem ég prufadivar Asacol,
bad virkadi ljdomandivel og var ég a
bvi naestu arin. Eg breytti aldrei
neinu i minu mataraedi, en ég fann
ad grillmat poldi égilla og hélt mig
bvi fra honum ad mestu.

bu greinist 2015 med primary
sclerosing cholangitis. Hvers
konar sjukdémur er pad?
Geturdu lyst honum?

PSC er langvinnur sjukdémur i lifur
sem felurisérbdlgumyndun i

gallgédngunum sem sja um ad flytja
gall til smaparmanna.
Sjukddmurinn veldur bolgum i
géngunum dsamt orvefsmyndun
sem prengir géngin med peim
alvarlegu afleidingum ad gallid
safnast upp i lifrinni, skemmir
lifrarfrumur og veldur skorpulifur
og ad lokum lifrarbilun. Eins eykst
haettan a ad ég fai krabbamein i
lifur, gallblddru og gallgéng. Engin
medferd ertil vid PSC nema
lifrarigraedsla, en ekki er Utilokad
ad fa sjukddminn aftur i nyju lifrina,
en po afar sjaldgaeft. Eg dkvad eftir
mikla umhugsun og lesturm.a. &
World Health Organization sidunni
ad fara 6hefdbundna leid og
byrjadi i april arid 2018 ad nota
afurdir Hamp plontunnar i formi
CBD oliusem er100% an THC.
Hefur pad reynst mér mjog vel vid
klddann, hudutbrotin og preytuna
sem fylgir PSC sjukddomnum.

Ari sidar eda 2016 greinistu med
illkynja sepa og pa var adgerd
oumflyjanleg. Tengist petta PSC
einhvern veginn?

Ja, petta tengist eflaust allt saman.
Orsakir PSC eru ékunnar en
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grunur er um, ad sjukdémurinn
geti verio genatiskur, vegna
sjalfsoneemissjukdéma og
oedlilegrar parmafloru. Vitad er ad
um 75% peirra sem greinast med
PSC sjukdéminn eru med
undirliggjandi bolgusjukdom i ristli
0g pé oftast sararistilbdlgu eins og
ég. Pegar ég greinist med
sararistilbolguna byrja ég fljétt ad
faraisegulomun & gallgdngum
arlega pvi meltingarsér-
fraedingurinn minn vildi fylgjast
med fra upphafi hvort ég myndi
pbréa med mér PSC. Sem ég svo
geri, 7 arum eftir af hafa greinst
med sararistilbdlguna.

stra s
Bara illt i maganum

bu att prja bérn. Attirdu pau &
medan & pessu sjukdémsferli
st69?

i raun &tti ég Sl min born med
sjukdominn, pé hann hafi ekki
verid greindur fyrr en eftir ad ég
atti fyrsta barnio mitt sem faeddist
2005. En d medgongu leid mér
alltaf rosalega vel pvi einkennin
l6gudust til muna. Algengt er ad

Appotek.is

Netapotekid er & vefslodinni
www.appotek.is

Heegter ad fara i
netapdtekid med télvum og
farsimum

Appotekid (appotek.is) er
netapdtek Gards Apoteks
*Sjd ndnari skilmala 4
appotek.is

Foreldrar barna 15 dra og
yngri med sama légheimili
geta séd hvada lyfsedla
bornin eiga i gattinni, |1atid
taka til lyfin 48ur en pau eru
sott i apotekid eda fengid
lyfin peirra send heim

&' APPOTEK
GARDS APOTEKS

Taepu ari eftir adgerdina mina

for ég ad taka virkari patti
Stomasamtokunum og kynntist par
fullt af hressu og dasamlegu folki

barnshafandi konur fai t.d.
haegdatregdu en parna vard ég
loksins ,edlileg” og nidurgangurinn
lagadist toluvert. Einnig komu
ristilkramparnir sjaldnar upp. Arid
2010 eignadist €g mitt annad barn
og par var ég komin & pau lyf sem
virkudu best fyrir mig og engir
fylgikvillar til stadar. bridja barnio
feedist 2016 og pvi talid gott ad
kldra barneignirnar af 4dur en
heilsan yrdi verri. Parna var ég buin
ad veramed PSC eitt ar og fannst
ég nokkud stabil. Medgongurnar
og faedingarnar gengu allar eins og
i sogu og ekki haegt ad tengja neitt
neikveaett vid sjukdéomana mina
sem ég er pakklat fyrir.

Fjolskyldan hefur veentanlega
stutt pig dyggilega, en vissirdu
af einhverjum/einhverri annarri

med svipada reynslu? Fékkstu
heimsokn fra okkur?

Nei, ég pekkti enga i kringum mig
med svipada reynslu eda sdgu. Eg
reeddi aldrei vanlidan mina, ég
kvartadi aldrei og pvi lét ég engan
vita pratt fyrir ad veraillt alla daga.
Flestirmuna pd eftir mér par sem
ég sagdi ansi oft ,aej mérer baraiillt
i maganum” og purfti oft ad hnipra
mig saman. Pegar ég greinist fae ég
vidtal vid hjukrunarfreeding 4
Sjukrahusinu & Akureyri sem vann
& haedinni fyrir ofan en hun var
med sama sjukdém. HUn peppadi
mig alveg gifurlega og freeddi mig

Ein erfidasta
akvordun sem ég
hefi pburft ad taka

I netapétekinu appotek.is getur pu pantad
lyf, feedubdtarefni, vitamin, heilsuvérur og fleira

Fri heimsending a héfuoborgarsvaedinu og
fri péstsending ut a land*

GARPS
APOTEK
R - ylir 60 dr

| Appétekinu (appotek.is) getur pu:

4 11 e

® Séd hvada lyfsedla pu att i gattinni
o Latid taka til lyfin 48ur en pau eru sétt i apotekid
® Fengid lyfin send til pin hvert & land sem er

[ Appétekinu getur pu einnig:

® Séd og pantad lyf sem fast an lyfsedils
® Pantad faadubdtarefni, vitamin, heilsuvorur ofl.

GARDS APOTEK - Sogavegi 108 - Simi 5680990 - Netfang: gardsapotek@gardsapotek.is
Vefsida: gardsapotek.is - Netapotek: appotek.is - Opid kl. 9-18 virka daga, lokad um helgar
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Pessi adgero

bjargadi lifi
minu

heilmikid. A naestu arum kom svo
einn og einn adili til min og tjadi sig
um sjalfan sig eda settingja sem
veeri med sama sjukdom og fannst
mér gott ad vita ad ég var ekki ein.
Sem verdandi hjukrunarfraedingur
for ég ad lesa mér mikid tilum
petta dstand mitt.

Fjolskyldan min studdi mig
gifurlega en pad var erfitt ad hafa
pau svo langt i burtu, pau komu
reglulega nordur og vid
tviburasysturnar hringdumst oft &
dag. Pegar ég purfti ad taka
akvordun um adgerd visadi
leeknirinn minn & konu sem hafdi
farid i stdmaadgerd og ég for og
hitti hana. bad var mjog hjalplegt
og var hun yndisleg, jakvaed og
syndi mér pokann sinn eins og
ekkert veeri edlilegra. Pegar ég
kom svo sudur i adgerd kom énnur
yndisleg kona til min & vegum
Stémasamtakanna og spjalladi vid
mig par sem ég |4 & Land-
spitalanum eftir adgerd. Eg & 6llu
pessu félki svo margt ad pakka.
Eftir ad ég flutti sudur teepu ari eftir
adgerdina mina for ég ad taka
virkari patt i Stomasamtokunum og
kynntist par fullt af hressu og
dasamlegu félki. bar er
Unglidahreyfingin til stadar fyrir
ungt félk med stoma og alls konar
hittingar planadir og mikid hlegid.

AJd velja a milli garnastéma og
J-poka

bu tekur pa akvérdun ad

vera med garnastémai stad
garnapoka eda J-poka. Hvers
vegna?

Pegar ég for i vidtalid hja
skurdleekninum var margt sem
kom mér i opna skjéldu vardandi
J-pokann. Eg var adeins buin ad
lesa mér til og leist vel 8 adgerdina.
Var meira & pvi ad fara i J-poka en
stomaadgerdina. En pad var margt
sem ég vissi ekki sem upp kom i
vidtalinu, t.d. pad ad purfa fa
timabundid stdma i ca halft ar, ad
eiga & haettu ad fa endurteknar
sykingar, fistla, sar vid endaparm

vegna pess hversu sur urgangurinn
veeri eftir ad ristillinn veeri farinn,
tidar klosettferdir par sem
J-pokinn er ekki eins stor og ristill
og getur pvi ekki geymt eins mikid
innihald. Pad sem slé mig mest var
ad ekki var haegt ad segja med
vissu ad petta veeri framtidarlausn
par sem mogulega pyrfti ég ad fa
varanlegt stéma eftir 10 ar eda
meira. Eins var liklegt ad ég geeti
ekki fengid nyja lifur med J-poka
og pyrfti pvie.t.v. ad fara i adgerd til
ad fa varanlegt stoma ddur en ég
fenginyja lifur en lifrarigreedslan
yrdi framkvaemd erlendis.
Skurdlseknirinn taldi mig
heilsuhrausta konu sem eettivel ad
geta tekist & vid pa fylgikvilla sem
mogulega keemu upp i kjolfar
adgerdarinnar. Eg gat ekki hugsad
mér fleiri spitalaferdir vegna
sykinga eda mogulegra fylgikvilla.
Eg vissi ad stéma veeri varanleg
lausn, litlir sem engir fylgikvillar og
hafdi talad vid nokkra stémapega
sem sogoust hafa eignast nytt lif
eftiradgerdina.

Lifsgaedi min hafa
batnad til muna

Eg settist ti bil og brast i grat.
Petta var ein erfidasta akvéroun
sem ég hefi purft ad taka, en ég
akvao ad velja pad sem ég taldi
mér og bérnunum fyrir bestu. Eg
hringdi i laekninn nokkrum dégum
fyrir adgerd og sagdi henni pa ad
ég veldi stdmaadgerdina. Hun
virtist pinu hissa i simanum, en ég
sé ekki eftir pvi. Eg hef ekki lent i
neinum vandraedum med stémad
ndna premur arum eftir adgerd og
er heilsuhraustari en nokkru sinni
fyrr. Pad ad hafa aldrei purft ad fara
4 spitalann eftir adgerdina er
yndislegt og lifsgeedi min hafa
batnad til muna.

Nyt bess ad fara i fjallgéngur
og hjéla

bu stundar likamsraekt reglulega
geri ég rad fyrir?

Ja ég er mjog dugleg ad hreyfa mig
en pa helst bara likamsraekt og
Utivera, hlaup og pess hattar. Eg

hef prufad ymislegt enda finnst
mér gaman ad fjolbreytileikanum.
Var i Bootcamp, Crossfit og keppti i
5x5 prekmotarédinni i
Vestmannaeyjum einu sinni, en i
dag finnst mér skemmtilegast ad
maeta i World Class og ymist meeti i
tima eda lyfti sjalf. Pess & milli nyt
ég pess ad fara i gongutura,
fjallgdngur, Utihlaup eda hjéla.

Pbakklaeti
er efst

i huga
mér

Hvernig hefur gengid ad adlagast
breyttri likamsimynd?

Fyrsta &rid var erfitt. Eg man ad
mér var sagt ad pad veeri edlilegt
ad fa bakslag sem kaemi oft upp
nokkrum manudum eftir adgerd.
Og ég hélt virkilega ad ég myndi
sko alls ekkert fa bakslag, ég trudi
bvivarla hversu audvelt pad var ad
Jfela” pokann og var satt med mina
akvoroun. b6 kom ad pviad
bakslagid velti mér um koll. Eg vard
rosalega nidurdregin, pung
andlega, missti alla mina jakveedni
og bjartsyni. Upplifdi vandamal
allsstadar i kringum mig, i
hjénabandinu, vinnunni osfrv. Mér
hafdi aldrei & sevinni li3id svona
enda alltaf algjér Pollyana. Eg
endadi & pvi ad leita til priggja
mismunandi salfreedinga og fann
loks pessa ddsamlegu konu uppi
sveit sem bjargadi gedheilsu minni.
Eg vann mig Ut Ur pessari
nidursveiflu heegt og rélega, flutti
sudur neer fjdlskyldu minni og
byggdi sjalftraustid upp & nytt. i
dag gaeti ég ekki verid sattari med
pokann minn, p6 pad komi ad
sjalfségou dagar par sem hann
pirrar mig. Pessi adgerd bjargadi lifi
minu og ég finn aldrei fyrir eftirsja,
einungis pakklaeti er efst i huga
mér.
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FRASOGN SIGURPAR STEINARSSONAR PVAGSTOMAPEGA

Unnid upp ur vidtali sem Sigridur Sélan Gudlaugsdottir, ’

kynningarstjori hjad Krabbameinsfélaginu, tok. Ljidosmyndari Asta Kristjansdottir
Sja ma vidtal vid Sigurd, sem tekid var vegna Mottumars 2019 & vefnum
https://www.karlaklefinn.is/frasagnir/sigurdur

bA ER LIFID BARA
YNDISLEGT

g fér ad pissa blédi i

arsbyrjun 2015. Eg —

atti tima pantadan hja >

lsekni nokkrum dégum t A Eg met
sidar og var greindur med i ': S ram »
krabbamein i pvagblddru. Vid ték N a2 Ilfla a
lyfjamedferd og ég var skorinn '

um sumarid par sem pvagbladra Y _ annan
og blédruhalskirtill voru fjarlaegd. 24

. 7 »
Lyfjamedferdin for illa i mig. Eg _ hatt
fékk sykingu og purfti ad vera i 4 R
einangrun, en ég ték ferlinu med
jafnadargedi. Pad versta i pessu
6llu var ad ég hafdi ahyggjur af
verkfalli hjukrunarfraedinga, sem
stod yfir 4 peim tima sem adgerdin
var framkveemd. En pad kom mér
virkilega a ovart hvad petta gekk
allt vel. Pad var buid ad fa
undanpagu fyrir alla sem toku patt
i adgerdinni og allt stodst.
Hjukrunarfolk og leeknar eiga hros
skilid. Eg komst meira ad segja
6vaent i einangrun i prja daga pratt
fyrir ad ekki veeri plass a deildinni.
Peim tékst ad finna laust herbergi
a hjartadeild.

»Alveg rétt, pu ert med
stéoma.«

Pvagstémad virkar pannig ad vokvi
urnyrum er leiddur i poka &
maganum og ég get hreyft mig
edlilega, en parf ad tappa af
pokanum & tveggja tima fresti. Auk
bess parf ad skipta pokanum ut
tvisvar i viku og baeta steerri poka
vid & néttunni. Eiginkonan hefur
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Maodur er ordinn
sjotugur og so
what!

séd um hluta af skiptingunum, en
ég hef komid fyrir speglum &
badinu til ad geta einnig séd um
skiptingar.

Eg var dalitid 6rélegur med petta
fyrst, en réadist pegar petta var
skyrt vel fyrir okkur. Madur purfti
audvitad ad venjast pessu og muna
ad teema pokann reglulega en
petta hefur gengid mjog vel. Pad
hefur einu sinni komid fyrir slys
pbegar ég var nykominn af
spitalanum, en madur leerir af
reynslunni.

Félagar minir verda litid varir vid ad
ég sé med stéma og pad kemur
fyrir ad pegar ég parf ad fara heim i
pokaskipti, eru peir bunir ad
gleyma pessu: J3a, alveg rétt, pu ert
med stoma. Vid vorum bunir ad
gleyma pvi,” segja peir. Og
stundum gleymi ég pvi sjalfur.

Eg er giftur og tveggja barna fadir
og par sem blddruhalskirtillinn var
fjarlaeegdur hefur pad ahrif 4 astarlif
okkar hjénanna. Laeknirinn byrjadi
& pvi ad segja mér, ad ég kaemi ekki
til med ad hafa kynlif med konunni
framar. Fyrst fannst mér pad erfid
tilhugsun og vorkenndi mér dalitid
pessa fyrstu daga. En pettaerallt i
lagi. Madur er ordinn sjdétugur og
so what! Petta er betraen ad vera

ofan i grof einhvers stadar.
Longunin er parna i hausnum &
mér einhvers stadar, en vid konan
hoéfum bara tekid pessu sem hluta
af lifinu og okkur lidur vel. Eg nyt
lifsins og aetla ad gera pad afram.

Tollararnir stoppa mig alltaf
Vid hjénin dveljum i prja manudi a
ari & Spani og hofum ferdast
téluvert um Evropu. A ferdalogum
hefur madur lent i vandraedum hja
tollayfirvdldum vegna efna sem ég
barf ad hafa i handfarangri. Eg
ferdast til deemis med eldfiman
vokva sem ég nota til ad hreinsa
limid sem pokinn er festur med.
Petta er verdmeet vara fyrir mig
sem ma ekki tynast. Og tollararnir

i fjdlskyldu minni eru nokkur tilfelli
um krabbamein. Systir min og fadir
minn fengu baedi krabbamein i
maga. Eldri brédir minn lést ur
krabbameini i blédruhalskirtli og
ma&dir min fékk ristilkrabba a efri
arum en purfti pé ekki stoma.

Jakvaedni skiptir mali
Sjukdoémurinn hefur leitt til pess ad
ég met lifid 4 annan hatt og pakka
fyrir ad vera 4 lifi. Eg radlegg dllum
ad fara i paer skodanir sem i bodi
eru. NUmer eitt, tvd og prju er ad
farairannsoknir. Sérstaklega pegar
madur er kominn yfir fertugt,
jafnvel yngri ef pad er fjdlskyldu-
saga. Eg bara radlegg 6llum ad
gera pad.

Eg radlegg ollum ad fara i peer

skodanir sem i

stoppa mig alltaf. En eftir ad ég
fékk kort hja Krabbameinsfélaginu
sem skyrir malid, pa hef ég sloppid.

Eg er ansegdur med studning
R&adgjafarpjénustu Krabba-
meinsfélagsins par sem ég fékk
kortid goda. | pau skipti sem ég hef
komid pangad hafa stelpurnar sest
nidur med mér & lokadri skrifstofu
til ad spjalla um petta og mér finnst
bad gott. Svo finnst mér lika gott
ad hitta félkio i Stomasamtékunum
& fundum sem eru einu sinni i
manudi.

bodi eru

Pad er ekki langt sidan ég heetti ad
vinna og var satt ad segja dalitid
hraeddur vid adgerdarleysi. En sa
oOtti var asteedulaus. Mér hefur
aldrei li3id eins vel & aevinni. Eg
safna frimerkjum og dunda vid pad
tvo klukkutima & dag. Fer svo Ut ad
labba 2-3 kildmetra. A fostuddgum
kiki ég & barinn og tala vid strakana.
Passa audvitad ad bladran fyllist
ekki. Jakvaedni skiptir miklu mali.
Ja og ad lata ekkert hindra sig. ba
er lifid bara yndislegt.

FORMENN STOMA-

SAMTAKA ISLANDS

1980 -1981 OlafurR. Dyrmundsson 1993 -1995
1981-1983 Kristinn Helgason 1995 -1997
1983 -1985 Orn Agnarsson 1997 -2003
1985 -1989 Kristinn Helgason 2003-2007
1989 -1991 Orn Agnarsson 2007 -
1991-1993 Einar b. Mathiesen

Olafur R. Dyrmundsson
Orn Agnarsson
Sigurdur Jén Olafsson
Kristjdn Freyr Helgason
Jon Porkelsson
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OLAFUR R. DYRMUNDSSON

HJALPARTZEKI AP

PORFUM ALLRA
STOMADEGA

yrir ramlega fjérum
aratugum pegar islenskir
stomapegar voru ad
mynda samtdk sin,
fyrst Stomahopinn 1977 og i
kjolfarid Stomasamték islands
1980, voru hjalpataekjamal
mjdg ofarlega a baugi. A peim
tima var utvegun hjalpartaekja,
reyndar allra stémavara, a
medal forgangsverkefna; ad
tryggja 6ruggt adgengi ad
bessum naudsynjavérum fyrir
alla stémapega. Ollum var
okkur pad sameiginlegt ad
pburfa ad ganga med poka a
kvidnum, sumir timabundid en
b6 flestir til frambudar. Reyndar
endurspegla dkvaedii 2. gr.laga
Stomasamtakanna vel pessar
parfir, p.e.a.s. ad samtokin
beiti sér fyrir pvi ad hentug
hjalpartaeki séu tid 4 bodstélum
og jafnframt ad afgreidsla peirra
sé sem greidust.

A seinni helmingi lidinnar aldar
urdu miklar framfarir i stobma-
adgerdum og einnig i hénnun og
framleidslu stomapoka. S6muleidis
komu & markadinn efni og vorur,
t.d. til ad vernda hudina, og allt
vard petta til pess ad lifsgeedi
stomapega féru batnandi, baedii
lifi og starfi. Um pad leyti sem
Stomasamtokin voru stofnud voru
sumir stdmapegar enn ad nota
svarta, fjdlInota gummipoka en
hinir [éttu einnota plastpokar, sem
ba voru ad rydja hinum ur vegi,
reyndust mikil framfor.

Ljésmynd: Hordur Kristjansson

Adgengi ad hjapartaekjum
misjafnt eftir Idondum

Vid skulum po hafaihuga ad enn
er adgengi ad hjalpartasekjum fyrir
stomapega vida erlendis alltof
takmarkad. Ljést er ad heilbrigdis-
kerfi sumra pjoda eru pad veik-
burda ad stébmalpegar pareru enni
sleemri stodu, purfa jafnvel ad lima
a sig venjulega plastpoka, komast
ekki ur husi og geta ekki haft
edlileg samskipti vid annad folk.
Pvi sidur geta sumir peirra fengid
vinnu eda stundad hana. Til ad
baeta grau ofan & svart geta pessir
sému stomapegar purft ad pola
fordoma og adkast vegna van-
bekkingar i vidkomandi sam-
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félogum. bvi er adstod vid Utvegun
hjalpartaekja og upplysingamidlun
a vegum ymissa stobmasamtaka
mikils virdi og hafa Stémasamtok
islands tekid patt i sliku hjalpar-
starfi um arabil, einkum i Austur-
Evrépu og Afriku (sja erlent
samstarf og vidtalid vid Jon
Porkelsson hériritinu).

Segja ma ad islensk fyrirtaeki sem
hafa flutt inn margvislegar
hjukrunarvérur um aratuga skeio,
svo og starfsfolk heilbrigdisstétta,
hafi fylgst vel med préun hjélpar-
teekja fyrir stébmalpega. Ad visu voru
betta fair adilar fyrir 40-50 arum
en um skeid fjdlgadi peim nokkud.



Pess eru daemi ad
danskir stomapegar
flytji i 6Gnnur
sveitarfélog til pess
a0 o0last edlilegt
valfrelsi

Pad hafdi einnig ahrif & val &
hjalparteekjum a pessum arum ad
nokkrir [slendingar for i stéma-
adgerdir & pekktum sjukrahusum
erlendis, svo sem & Mayo Clinic i
Ihio i Bandarikjunum og & St.
Mark’s Hospital i London, par sem
verid var ad profa nyjungar og
kynna pad besta fyrir stoma-
pbegum. Pa skipti mali ad Stoma-
samtokin toku virkan patt i pvi
verkefni ad koma dreifingu
stémavara i gott horf, svo sem med
bvi ad mynda virk tengsl vid Rauda
kross Islands, Tryggingastofnun
rikisins, Landleekni og sjukra-
stofnanir svo og pau fyrirteeki sem
hafa flutt inn hin margvislegu
hjalparteeki. Slikar vorur hafa aldrei
verid framleiddar hér & landi. |
pessu sambandi fékkst einnig
margvislegur og dmetanlegur
studningur fra Krabbameinsfélagi
Reykjavikur og Krabbameinsfélagi
islands sem samtdkin hafa buid ad
alla tio.

Oheillabréun i Danmérku
Einhverjir kunna ad segja sem svo
ad nu, 40 &rum eftir stofnun
Stomasamtakanna, séu hjalpar-
teekjamalin i pad gédu lagi ad
samtok sem gaeta hagsmuna
stémapega purfi ekki ad sinna
peim lengur. Pvi midur er pessu
ekki alltaf pannig farid af peirri
einfoldu dsteedu ad stomapegar
hafa mismunandi parfir og pad
sem hentar einum a ekki endilega
vid hja 6drum. Poki er ekki sama
og poki, vidhald fjdlbreytni skiptir
miklu mali. Sem betur fer er stadan
hér tiltélulega god midad vid
nagrannaléndin, en pd blasa vid
brotalamir, t.d. i Danmorku, landi
sem vid midum gjarnan vid. Ad
vissu leyti hefur ordio par éheilla-
préun i dreifingu hjalpartaekja fyrir
stémapega & seinni drum. Svo
rammt kvedur ad pessu ad
Henning Granslev, formadur

donsku stdomasamtakanna COPA
og okkur ad godu kunnur, hefur
um arbil stadid i stédugum
bréfaskriftum vid
heilbrigdisyfirvold til ad fa lausn a
hjalparteekjakreppu sem i stuttu
mali lysir sér svona:

Heilbrigdisyfirvold i sumum
sveitarfélogum i Danmaérku eru ad
hlutast til um hvada tegundir
hjalparteekja standi stomapegum
til boda i gegnum sjukrasamlog, en
bad eru einkum édyrustu
tegundirnar, gjarnan keyptar eftir
Utbod. bvi feer stomapeginn ekki
ad velja sjalfur pad sem honum
hentar best bui hann i viskomandi
sveitarfélégum. Pess eru deemi ad
danskir stémapegar flytji i 5nnur
sveitarfélog til pess ad 6dlast
edlilegt valfrelsii pessum efnum.
COPA hefur hvad eftir annad bent
4 ao fra sjonarhdli stomapega hljoti
beir ad vita best hvad hentar, hver
og einn, margir ad fenginni aratuga
reynslu. Vilji stémapegar i
sveitarfélégum med framan-
greinda notkunarstyringu fa adrar
gerdir stdmavara en heilbrigdis-
yfirvold styrkja ad fullu verda peir
fyrir verulegum utgjéldum. [ 5.tbl.
timarits COPA, sem kom Ut haustid
2019, sagdi Henning m.a. i
forystugrein: , Vid settum ekki a8
purfa ad standa i pessu dr eftir ar,
allir stémapegar settu ad fa
hjdlpartseki vid heefi an tillits til
busetu i landinu.”

Einstaklingabundid notagildi
skiptir mestu mali

Sem betur fer ganga allir stoma-
begar 4 [slandi ad sama bordi og
dreifing hjalpartaekja er hér med
edlilegum heetti. P6 hefur ordid su
Sheillapréun i frambodi & pessum
naudsynjavérum ad nu eru adeins
stéomapokar fra tveim fram-
leidendum auglystir og kynntir
hérlendis. Petta hefur ordid til pess
ad baedi sjukrahus og einstakir
stomapegar eru ekki upplystir
neegilega vel um fleiri tegundir &
markadisem eru t.d.idulega
auglystaritimaritum norreenna og
breskra stomasamtaka. Afleidingin
er su ad peim stobmapegum hefur
feekkad mikid sem nota poka og
fleiri stdmavorur fra 6rum
framleidendum en pessum tveim.
Petta er mjog varasém préun, eins
konar notkunarstyring hefur verid

ad hasla sérvall, sérstaklega sidan
um aldamaot. Ad pessu eettu
hérlend umbod hjalparteekja ad
huga betur ad pvi ad slik sam-
bjoppun @ markadi er varasém
med tilliti til verdlagningar, auk
bess ad vera évidunandi fyrir a.m.k.
suma stomapega. bvipurfa
Stémasamtdkin ad standa vel &
verdi nu sem fyrr.

Hvad Danmérku vardar er
greinilegt ad sum sveitarfélég par
telja sig vera ad hagraeda og spara
bott pbad kominidur a lifsgeedum
stomapega. Pau virdast ekki
vidurkenna paer dbendingar COPA
ad pad geti hreinlega veriod baedi
hagkvaemara og édyrara fyrir
sjukratryggingakerfid og sam-
félagio i heild ad taka fullt tillit til
parfa og 6ska stdmapega.

Adgengi og val
a hjalpartaekjum
hefur veruleg
ahrif a velferd
stémapegans

Pad er einkum med tvennum heetti
sem vid getum rokstutt ad stéma-
begar eigi ad fa hjalpartaeki ad
porfum hvers og eins:

i fyrsta lagi geta Utgjold & hvern
stompega & arsgrundvelli ordid
svipud eda leegri ef t.d. feerri pokar
eru notadur af peim dyrari en peim
&dyrari. Pannig getur verd-
samanburdur poka af mismunandi
gerdum verid villandi pvi ad pad er
hid einsaklingsbundna notagildi
sem skiptir mestu mali. Ef poka-
skipti verda tidari vegna pess ad
stomapegi feer ekki pa tegund sem
honum likar best vid hefur slikt
neikveed ahrif 8 hagkveemnina.

i 68ru lagi hafa adgengi og val &
hjalparteekjum veruleg ahrif &
velferd stémalpegans. Honum lidur
einfaldlega betur fai hann pad sem
hann parf og vill pvi ad t.d. verdur
minna um leka og hudvandamal.
Auk pess 6dlast stomapeginn betri
oryggistilfinningu og getur lifad
edlilegra lifi en pegar hann faer ekki
bau hjdlparteeki sem henta honum
best.
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PALL HELGI MOLLER YFIRLZAKNIR A KVIDARHOLS- OG BRJOSTASKURDDEILD LANDSPITALANS
ELSA BJORK VALSDOTTIR RISTILSKURDLAKNIR
JORUNN ATLADOTTIR RISTILSKURDLAKNIR

Jorunn Atladottir er ristilskurdlaeknir og teymisstjori & nedra kvidarholsteymi Landspitalans, Elsa Bjdrk

Valsdottir er ristilskurdlaeknir & Landspitala og lektor vid laeknadeild Hi og Pall Helgi Moller er yfirlaeknir &
kvidarhols- og brjostaskurddeild Landspitalans og préfessor vid laeknadeild HI.

STOMAADGERDIR A ISLANDI
OG STOMAKVIDSLIT

»

upphafi greinarinnar verdur

gerd stutt samantekt a fjolda

stémaadgerda & islandi

sidustu ar og orsékum peirra
adgerda. Sidan tekur vid yfirlit
um stéomakvidslit (parastomal
hernia), sem er einn algengasti
langtimafylgikvilli pess ad fa
stéma.

Brottnam a endaparmi

A Landspitala & arunum 2015 til
2020 féru 33 sjuklingarifremra
brottnam & endaparmi med
tengingu milli ristils og endaparms
(low anterior resection of rectum)
vegna krabbameins i endaparmi,
par sem auk pess var lagt ut
verndandi stoma. I flestum tilvikum
(n=24) var lagt Ut verndandi
garnastoma (ileostomy) eni atta
tilvikum var um ad reeda verndandi
ristilstéma (colostomy). Hér voru
karlar (n=24) mun fleiri en konur
(n=8) og medalaldur alls hépsins
62 ar (bil=40-93). Flestar ad-
gerdirnar voru framkveemdar med
adstod kvidsjar (laparoscopy)
(n=22) eni ellefu tilfellum voru
adgerdir framkvaemdar med opinni
teekni.

Brottnam & endaparmi gegnum
kvid og sitjanda
(abdominoperineal resection of
rectum) med enda ristilstéma var
framkveemt vegna krabbameins i
endaparmi eda bdlgusjukddms hja
55 einstaklingum. Medalaldur
peirra sem voru med krabbamein
var 64 ar (bil=37-84) en ein-

staklingar med bolgusjukdom
hofou leegri medalaldur eda 36 ar
(bil=23-51). Brottndm a hluta ristils
med enda ristilstéma (colon
resection a.m. Hartmanns) var
framkvaemt hja 9 einstaklingum
med krabbamein i endaparmi.
Medalaldur pessa héps var 65 ar
(bil=54-77). Hja fjérum einstak-
lingum med krabbamein var i
fyrstu adgerd ekki unnt ad
fjarleegja krabbameinid og
einvérdungu lagt Ut stoma,
garnastéma eda ristilstoma.
Medalaldur pessa héps var 614ar
(bil=43-66). Tuttugu og fjorir
einstaklingar foru i brottnam 4 ristli
med enda garnastoma (colectomy
og ileostomy) & timabilinu.
Meirihluti pessara sjuklinga voru
med bolgusjukdoma (Colitis
ulcerosa og Crohns) eda 18 enisex
tilfellum voru asteedurnar
krabbamein eda rof & ristli. | fyrri
hépnum var medalaldur sjuklinga
40 ar (bil=18-75) en peim sidari 61
ar (bil=45-92). Kynjaskipting var
nokkud j6fn (konur 10 og karlar 14).
Langflestar pessara adgerda voru
framkveemdar med adstod kvidsjar
(n=17) en adrar opid.

Brottnam a baedi ristli og
endaparmi med enda garnastéma
(proctocolectomy og ileostomy)
var adeins framkvaemt hja 7
einstaklingum. i 6llum tilvikum var
um bdélgusjukddmiiristliog
endaparmiad reeda. Um var ad
reeda tveer konur og fimm karla og
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medalaldur peirra 55 ar (bil 22-64).
i fiorum tilvikum var adgerdin
framkveemd med adstod kvidsjar
en adrar framkvaemdar opid.

Kvidslit vid stoma

Einn af fylgikvillum pess ad fa
stéma er kvidslit. A umraeddu
timabili eda fra arunum 2015 til
2020 voru framkvaemdar 12
adgerdir vegna kvidslits vid stoma
(ristilstoma=7, pvagstdma=1og
garnastéma=4). Sjo pessara
vidgerda var gerd med saumum en
i fimm tilfellum var lagt net
umbhverfis stémad til styrkingar.
Adrir fylgikvillar stoma eru t.d. drep
i stdbma, sar kringum stoma,
framfall (prolapse) og prenging é
stdomaopi.

Kvidslit vid stomaop (parastomal
hernia) er einn algengasti fylgikvilli
bess ad hafa stéma (Mynd 1). Erfitt
er ad vita med vissu hversu margir
fa kvidslit vid stdma, en talid er ad
einu ari eftir ad stoma var lagt pa
eru um 30% einstaklinga med
kvidslit og eftir nokkur ar er meira
en helmingur allra kominn med
kvidslit. Slik kvidslit eru sjaldnast
heettuleg en geta valdid
Spaegindum, fyrirferd, verkjum og
leka. Erfitt getur reynst ad laga slik
kvidslit og er forvorn, p.e. ad reyna
ad koma i veg fyrir kvidslit, oft
besta medferdin. Heettan & ad fa
kvidslit er meiri m.a. hja peim sem
reykja, eruiofpyngd, eru a
onaemisbeelandilyfjum, t.d. sterum,
og hja konum.



Mynd 1. Kvidslit vid stéma. Parmur fer i
gegnum kvidvegg hja ristilstéma.

Mynd fra https://abdominalkey.com/
parastomal-hernia-repair-2/sept 2020.

Kvidslit vid stobma geta verid
einkennalaus og pa er ekki porf &
inngripi. i alvarlegum tilvikum geta
sjuklingar fundid fyrir kvidverkjum,
6gledi, uppkdstum og
haegdastoppi sem rekja ma til
kvidslitsins. Kvidslit geta haft ahrif
a bloofleedi til garna eda stomans,
en pad er sjaldgaeft. | slikum
tilfellum getur purft ad gera
bradaadgerd. Onnur einkenni eru
fyrirferd eda bunga & kvidvegg,
erfidleikar vid ad fa stomaplotu
eda poka til ad haldast, dpaegindi
eda prystingur vid stémad, sar eda
huadbreytingar vid stobmad og
haegdabreytingar. Stomakvidslit er
haegt ad greina med skodun hja
leekni eda med myndrannsoknum,
t.d. télvusneidmynd, Smskodun
eda segulémun.

Kvidslit vid stoma lagast ekki af
sjalfu sér og er skurdadgerd
naudsynleg ef laga parf kvidslitid.
Endurkoma & kvidsliti eftir vidgerd
er mjog algeng og pvi ekki radlagt
ad laga kvidslitid nema pad valdi
alvarlegum einkennum eda hafi
veruleg ahrif 4 lifsgaedi
vidkomandi. | dkvednum tilvikum
getur verid lifsnaudsynlegt ad laga
kvidslitid, t.d. ef gorn festist i
kvidsliti, stiflast, ef rof kemur a
gorn, eda ef blédflaedi til stomans
skerdist. Adrar asteedur par sem
skoda a hvort porf sé & vidgerod a
kvidsliti eru t.d. ef erfitt erad fa
stomapoka til ad haldast & sinum
stad, ef mikil Spaegindi eda verkir
stafa af kvidslitinu eda ef mikill
skadiverdur a hud vegna
kvidslitsins. Ekki skal gera vid
kvidslit ef adgerd er talin of
aheettusom fyrir einstakling vegna

undirliggjandi heilsufarspatta, ef
einstaklingur er med élaeknandi
krabbamein eda ef stefnt er ad pvi
ad loka stomanu i framtidinni. Ef
kvidslit er til stadar metur
skurdlaeknir i hverju tilviki fyrir sig
hvort astaeda sé til adgerdar eda
hvort betra sé ad finna adrar leidir
til ad einstaklingur fai sem best
lifsgaedi pratt fyrir kvidslitid.

Pegar kvidslit byrjar ad valda
einkennum er fyrst reynt ad
minnka einkennin med
studningsleidum. Petta getur t.d.
bytt ad vera i studningsbelti, reyna
adra gerd stbmaumbuda, eda ad
skola i stémad. P4 er einnig
mikilvaegt ad stddva reykingar séu
beer til stadar og ef um ofpyngd
einstaklinga med stéma er ad
reeda, ad gera lifstilsbreytingar sem
mida ad pvi ad nalgast kjoérpyngd
ef porf er &. Stdmahjukrunar-
freedingar og laeknar geta veitt rad
og studning i pessum adstaedum.

Pegar stomad er lagt er ekki haegt
ad loka kvidveggnum ad fullu, par
sem stémaod parf ad fara i gegnum
kvidvegginn. Pess vegna snyst
vidgerd a kvidsliti um ad minnka
opid sem stomad (goérn eda ristill)
ferigegnum og styrkja
kvidvegginn par i kring, an pess ad
brengja um of ad stémanu.
Vidgerd & kvidsliti vid stoma fer
ymist fram i opinni adgerd, med
kvidsja eda med adgerdarpjarka. |
sumum tilvikum er stémad feert, en
talsverd haetta er pé & pviad
kvidslit myndist aftur & nyja
stdomastadnum og/eda einnig i
gamla stomadrinu.

Ef maguleiki er & ad sdkkva
stomanu skal gera pad og er pa
gert vid kvidslitid i leidinni. ba er
stundum sett stodnet i
kvidvegginn i stébmaorid, til ad
minnka likur & ad kvidslit myndist i
oérinu. Einfaldasta adgerdin til ad
laga kvidslit vid stoma er ad sauma
kvidvegginn. betta er i mérgum
tilvikum einfold adgerd, gengur
helst fyrir litil kvidslit og hefur faa
fylgikvilla, en endurkomutidnin er
mjog ha eda & bilinu 40-100% allt
eftir pvi hvada rannsokn er skodud.

Stodnet
| sumum tilvikum er sett stodnet til
ad styrkja kvidvegginn vid stémad

Mynd 2. Vidgerd & kvidsliti vid stéma

med stodneti.
Mynd fengin ad lani fra ,DisColonRectum
2019; 62:158-162.

(Mynd 2). Ymsar leidir eru til ad
leggja netid, og algengast er ad
nota svokallada ,Sugarbaker”
teekni, par sem netid er lagtinnan &
kvidvegginn og i kringum gérnina
edaristilinn sem er ad mynda
stémad. | sumum tilvikum er netid
sett framan & kvidvegginn (undir
hud og fituvef) t.d. ef um mikla
samvexti er ad reeda inni i
kvidarholinu. Stundum eru notud
fleiri en eitt net og ef kvidslit er i ori
er stundum gert vid pad a sama
tima.

Mikil heetta er & ad kvidslit komi
aftur eftir vidgerd og er pad helsta
asteeda pess ad laeknar og
einstaklingar fordist adgerd og
finni leidir til ad lifa med kvidslitinu.
P& heetta & endurkomu sé
sennilega adeins minni ef notad er
stodnet er haetta 4 6drum
fylgikvillum meiri. Adrir fylgikvillar
eftir adgerdir & kvidsliti eru
sykingar, bleedingar, garnalémun,
brenging eda blodpurrd i stéma og
fistlamyndanir.

Lokaord

Hér hefur verid gerd grein fyrir
adgerdum & Landspitalnum
undanfarin ar par sem 16gd eru
stoma. Helsta breytingin &
stomaadgerdum er ad stor hluti
adgerda er nu gerdur med kvidsja
eda adgerdarpjarka en slikar
adgerdir voru adur framkvaemdar
med opinni taekni. Einnig var gerd
stuttlega grein fyrir algengasta
fylgikvilla pess ad hafa stoma, p.e.
kvidsliti vid stdma, helstu
dheettupeettum, einkennum og
medferdarmaoguleikum vegna
bess. Miklar likur & ad kvidslit komi
aftur eftir vidgerd er helsta dsteeda
bess ad reynt er ad nota
studningsadferdir adur en til
adgerdar kemur.
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VIDTAL VID SUE BLACKWELL FRA BRETLANDI

Elsa Bjork Valsdottir, ristilskurdlaeknir & Landspitala, tok petta vidtal vid Sue
sérstaklega fyrir 40 ara afmeelisrit Stdmasamtakanna. Elsa Bjork pyddi vidtalid.

OFLUGUR TALSMADUR
SJUKLINGA MED
KVIDSLIT VID STOMA

ue Blackwell er

bresk og hefur haft

garnastémai15 ar. Han

for fyrst i adgerd vegna
kvidslits vid stémad arid 2007
og hefur farid i fleiri adgerdir
sidan. Han byrjadi ad taka
patt i rannséknum sem fulltrai
sjuklinga og almennings arid
2015. HGn hefur sérstakan ahuga
arannséknum par sem sjuklingar
segja fra sinni lidan og upplifun &
kvidsliti vid stéma. Hun er nina
einn af adalrannsakendunum i
alpjédlegri rannsékn & kvidsliti
vid stéma.

Pu hefur verid sterkur talsmadur
sjuklinga med kvidslit vid stoma i
bénokkur ar. Hvernig kom pad til?
Eg hafdi verid virk & Twitter um hrid
og att samskipti vid nokkra
skurdleekna i Bretlandi um malefni
tengd kvidslitum vid stébma. begar
ég forimina sjottu adgerd vegna
kvidslits vid stdma atti ég erfitt eftir
adgerdina og notadi Twitter til ad
deila reynslu minni. Eftir pad hafdi
Neil Smart, sem er adalrannsakandi
i rannsokn sem kollud er CIPHER
(stor rannsokn a kvidsliti vio stéma
a morgum spitdlum i Bretlandi),
samband vid mig og spurdi hvort
ég veeri tilbuin til ad tala &
radstefnu breskra ristilskurdleekna

um sjonarhorn sjuklings, sem parf
ad bua vid kvidslit vid stoma.
Pannig byrjadi petta.

Hvad felst i pvi ad vera talsmadur
sjuklinga?

Eg flyt erindi 4 ymsum radstefnum
til ad tryggja ad skurdleeknar fai ad
heyra fra fyrstu hendi um hvernig

bad er ad bua vid kvidslit vid stéma.

Par sem ég hef farid i sex adgeradir
ba sperra peir eyrun! Eg er i
tengslahdpi sjuklinga vid Félag
ristilskurdlaekna i Bretlandi og
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irlandi (Association of
Coloproctology of Great Britain
and Ireland) og sit i rannséknar-
nefnd Samtaka evrépskra
ristilskurdleekna (European Society
of Coloproctology (ESCP). Pessu
til viobotar pa er ég annar af
tveimur adalrannsakendum i
rannsokninni PROPHER, sem er
rannsokn & vegum ESCP &
medferd vid kvidsliti vid stoma. Eg
er einnig fyrsti sjuklingurinn sem
hefur fengio Uthlutad
rannsoknarstyrk fra Rannsoknar-



Pad ad taka akvoérdun um ad fara i adgerd vegna
kvidslits vid stoma er jafnstor og akvordunin um
ad fa stoma i upphafi, p.e. taktu pér pinn tima og
ekki gera neitt i flyti.

Sameiginleg
akvardanataka er
svo mikilvaeg

stofnun i parmasjukdémum (Bowel
Disease Research Foundation) i
Bretlandi og pad er til ad skoda
upplifun sjuklinga af medgéngu
eftir stbmaadgerd.

Hver er algengasta spurningin
sem pu faerd pegar pu ert ad
flytja erindi?

Klarlega af hverju ég féri mina
fyrstu vidgerd & kvidsliti vio stéma
og svarid mitt er alltaf ad ég man
bad ekki. Pad var ario 2007! Félk
hefur lika mikinn dhuga & ad vita af
hverju ég for svo i fleiri adgerdir,
alls sex, og hvort ég sjai eftir pvi
eftir alla fylgikvillana sem ég hef
gengid i gegnum.

Finnst pér mikilveegt ad
sjuklingar taki virkan patt i
akvardanatoku um medferd

sina yfirleitt og pa sérstaklega
medferd 4 kvidsliti vid stéma? Ef
svo er, af hverju?

pad er gridarlega mikilvaegt.
Sameiginleg dkvardanataka er svo
mikilvaeg og ég held persénulega
jafnvel ennpa mikilveegari pegar
kemur ad pvi ad medhondla
kvidslit vid stoma. Sjuklingum
finnst oft ad pegar skurdlaeknir vill
ekki gera adgerd ad hann/hun skilji
ekki hvernig sé ad bua vid slikt, en
gera sér ekki grein fyrir ad stundum
er adgerd versta akvordunin. Eg er
bess fullviss ad sjuklingar purfi ad
fa allar stadreyndir og upplysingar

svo peir geti svo farid og kynnt sér
malin a eigin forsendum og eftir
bad att betra samtal, svo haegt sé
ad taka sameiginlega akvoroun.

Hvernig geta sjuklingar
undidbuid sig til ad vera virkari
patttakendur i sinni medferd?
Fyrsta skrefid er ad atta sig éd ad
beir hafi rétt 4 ad taka virkan patt.
Peir dagar eru ldngu lidnir pegar
leeknirinn vissi alltaf best og
sjuklingar gerdu bara pad sem
beim var sagt. Vid getum i dag
verid jafnir adilar i pessum
akvoérounum og petta er stor
breyting & hugarfari fyrir marga.
Sjuklingar geta lika nytt sér
samfélagsmidla til ad uppgdtva
meira um hvad er ad gerast i
rannsoknum. Pad er mikill fjoldi
heilbrigisstarfsmanna a Twitter og
margir eru mjég opnir fyrir pvi ad
hjalpa sjuklingum ad skilja sitt
astand betur.

Hvernig geta skurdlaeknar

hvatt sjuklinga til ad vera virkari
patttakendur?

Med pvi ad vidurkenna ad
sameiginleg dkvardanataka a rétt a
sér og ad eiga opid og hreinskilio

beir dagar eru
I6ngu lionir begar
Iseknirinn vissi
alltaf best og
sjuklingar gerdu
bara pad sem
beim var sagt

Gerodu fingar

til ad styrkja
bukinn og notadu
studningsfatnad

samtal vid sjuklingana sina.
Skurdleeknar purfa lika ad tryggja
ad pau gefi sjuklingum svigram til
ad spyrja spurninga og €g veit ad
bad er ekki alltaf audvelt pegar
timinn er af skornum skammti. Eg
held lika ad sumir skurdlaeknar
burfi ad hugsa meira um
personuna en ekki bara sjuklinginn.
Petta snyst ekki bara um ad laga
vandamal, petta snyst um hvernig
vandamalid hefur ahrif 4 lifsgaedi
sjuklingsins og hvad heegt er ad
gera til ad beeta pau. Hvort sem
bad er adgerd eda ekki.

Ert pi med einhver skilabod til
lesenda sem eru med kvidslit vid
stéma?

Ekki enda & adgerdahringekjunni
eins og ég. Gerdu allt sem pu getur
tilad koma i veg fyrir ad kvidslitid
bitt versni. Gerdu eefingar til ad
styrkja bukinn og notadu
studningsfatnad. Ef pu vilt reeda
vid skurdlaekninn pinn um medferd
vertu viss um ad pu skiljir hvada
arangurs er raunhaeft ad veenta og
spurdu lika um arangur pins leeknis.
Taladu vid adra sem hafa farid i
adgerd og lika pa sem hafa valid ad
bida og sja. Pad ad taka akvordun
um ad fara i adgerd vegna kvidslits
vid stéma er jafnstor og akvordunin
um ad fa stoma i upphafi, p.e. taktu
pér pinn tima og ekki gera neitt i
fIyti.
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ROSA BJORG KARLSDOTTIR,
iPROTTAKENNARI OG HEILSUNUDDARI

Sja einnig vidtal vid Résu Bjdrgu & mbl.is fra 2015:

mbl.is/frettir/innlent/2015/10/03/ekki_fallegt_krabbamein

EF EG ER
EKKI
SYNILEG
BREYTAST
HLUTIRNIR
ALDREI

g heiti Résa Bjorg og er 52 ara. Eg er
ipréttakennari og heilsunuddari. Haustid
2009 greinist ég med krabbamein i ristli
og endaparmi, sem var einnig komid i
leghéls og eitla. Parna gerdi ég mér mér grein fyrir
bvi, ad ég vaeri ad fara ad takast a vid verulega
erfitt verkefni og liklega pad erfidasta sem mér
yrdi Gthlutad i pessu lif. Vid téku lyfjagjafir og
geislamedferd sem t6k mikid 4, badi andlega og
likamlega.

Gott ad kynnast Stémasamtékunum fyrir
adgerd

Tryggvi Bjorn Stefansson, skurdlaeknirinn minn, benti
mér a ad pad geeti verid gagnlegt fyrir mig ad fara &
fund hja Stomasamtékunum. Pad gerdi ég. Pad var
mjog gott ad komast i kynni vid pennan félagsskap a
pessum tima. Baedi ad kynnast 6drum og einnig ad
hafa pennan tima til ad melta pessa hugsun um ad fa
stéma.

pann 1. desember 2009 fér ég i teeplega 9 klst. adgerd.
i peirri adgerd fékk ég ristilstoma. A pessum
timapunkti for lifid & hvolf. Ekki ndg med ad vera ad
berjast fyrir lifinu, en lika & sama tima ad leera ad lifa
med stoma. HIjéd, lykt og ad skipta a graejum - petta
var allt nytt. Pad ték sinn tima ad leera ad lifa med
stoma. Kannski venst petta aldrei, en madur leerir ad
lifa med pvi.
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Pad tok sinn tima ad
laera ad lifa med stoma

Fra 2010 fer ég i aframhaldandi lyfjagjafir. Sidan pa hef
ég farid i nokkrar adgerdir til ad hjalpa mér ad édlast
betri lifsgaedi. Ad greinast med svona vagest er baratta
og madur verdur ad velja a milli pess ad kleeda sig i
bardagagallann sinn eda pakka saman.

Lif med stéma getur stundum verid mjoég snuid. Eg get
t.d. ekki nytt mér almenningssalerni, pvi ég verd ad
hafa vask inni hja mér. bvi parf ég og adrir stémapegar
mjog oft ad nota klosett merkt fétludum. Pad sést
reyndar ekki utan & okkur og pvi midur lendi ég oft i
peim adstaedum, ad félk hreinlega hraunar yfir mig
vegna pessa og hikar ekki vid ad syna manni donaskap.
Og ég verd ad vidurkenna, ad oft veigra ég mér vid ad
fara i pessar adstaedur. | seinni tid er ég farin ad benda
félki 8, ad oll fotlun sé ekki synileg. Lit samt ekki & pad
sem fétlun ad vera med stoma.

bvi fleiri sem eru synilegri
bvi meiri pekking og
skilningur



Eg & sama rétt og allir adrir ad maeta i

minu bikini og fa skilning

Bikini og fordémar

Sundferdir hafa oft verid erfidar.
Félk hefur farid upp ar heitu
pottunum, pegar ég hef komid eda
bent mér 4, ad pad sé ekki
snyrtilegt ad maeta med svona
poka i sund. P4 hef ég lika bara
bodid félki ad spyrja mig Ut i
stdmad og pokann pegar ég finn
augnaradid. Eg hef samt ekki gefist
upp a sundferdum eda
almenningssturtum. Eg 4 sama rétt
og allir adrir ad meeta i minu bikini
og fa skilning. Pessir orfau sem
syna pessa forddma skemma samt
otrulega fra sér og gera okkur erfitt
fyrir, pvi pad er nseg dskorun ad
maeta & pessa stadi og purfa ekki
ad glima vid fafreedina i leidinni. En
ef ég er ekki synileg og maeti
hnarreist i minu bikini pa breytasta
hlutirnir aldrei. Pannig hugsa ég
alltaf i svona adsteedum. bvi fleiri
sem eru synilegri pvi meiri pekking
og skilningur. Pad er samt einstakt
hversu fordomalaus born eru. Pau
ganga einfaldlega upp ad manni
og spyrja. Og mér finnst pad
otrulega gott.

Studningsfulltrii Krafts

Eg 4kvad ad berjast fram i raudan
daudann. [ dag 4 ég fulla
ferdatosku af verkfaerum til ad
hjalpa mér. En pad er alltaf
spurning um ad nalgast verkfeerid
aréttum tima. bad getur enginn
sagt pér hvada taeki er best fyrir
big. Pu verdur ad finna pad ut
sjalfur. Sigur minn i dag minnir mig
4, ad ekkert gerist ef madur reynir
ekki. Orin eru minir sigrar og allir
minir verkir eru lika minir sigrar.

Mér fannst mikilveegt, eftir alla
bessa reynslu, ad geta hjalpad
6drum ad finna sin verkfzeri og pvi
gekk ég til lids vid Kraft og hefi
fengid ad starfa par i nokkur ar sem
studningsfulltrui. Pad er gridarlega
mikilvaegt ad fa pad traust ad fylgja
folki a pessum erfidu timum. Fa ad
hvetja pad og syna peim lika med
minni sdgu ad kraftaverk eru til. Eg
er svo heppin ad eiga prja hunda,
sem ég hef notad mikid i minni
vinnu hja Krafti. Otrulegasta folk
hefur baedi komid heim til min til
ad spjalla og fa ad knusa einn
lodbolta i leidinni. Pad getur gert

Hreyfing

er besta
medalid og
getur breytt
Ollu pegar
eitthvad
bjatar a

i lifinu

kraftaverk. Einnig hef ég oft nad ad
hvetja folk aftur til ad vera virkt i
lifinu eftir svona &féll med pvi ad
bj6da pvi med i voffagdngur.
Hreyfing er besta medalid og getur
breytt 6llu pegar eitthvad bjatar a i
lifinu. Pad pekki ég personulega
mjog vel.
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UNGLIDAHREYFING STOMASAMTAKANNA

AD EYDPA FORDOMUM
MEDAL ALMENNINGS OG
FRZEDA UM STOMA

nglidahreyfing

Stémasamtakanna

er hépur hressra

og skemmtilegra
einstaklinga a aldrinum 20-40
ara sem eiga pad sameiginlegt ad
hafa gengist undir stémaadgerd.
Hépurinn er med virkt tengslanet
og hittast medlimir reglulega
til ad njéta félagsskapar hvors
annars, deila reynslu sinni, laera
af hvort 6dru og njéta studnings
pegar porf er 4. Facebook-
hépurinn Unglidar er helsti
vettvangur samskipta, en par
eru einnig fundir og vidburdir
auglystir.

Focus 20/40

Upphaf unglidahreyfingar
Stémasamtaka islands ma rekja allt
aftur til sidustu aldamota. Ingjérgu
Jénsdottur hafdi verid bodin
patttaka i alpjédlegri radstefnu
ungra stomapega a aldrinum
20-40 éra, sem haldin var i
Kaupmannahofn i oktober 1999.
Meginpema radstefnunnar var
hvernig ungum stdmapegum gengi
ad takast & vid lifio eftir
stdomaadgerd.

Ingibjérg sagdi fra reynslu sinni i
Fréttabréfi Stomasamtakanna:
,Eg get sagt ad lif mitt hafi breyst
mikid eftir pessa helgi. Petta vari
fyrsta skipti sem ég gat talad vid
einhvern sem skilur mig og pad er
frabeer tifinning. Og ad vera innan
um folk sem talar um stoma eins og
edlilegan hlut.”

Noévember petta sama ar-1999

- bodadi Ingibjorg til fundar hja
Stémasamtokunum til ad kanna
hvort grundvollur veeri fyrir
myndum unglidahdps innan okkar
rada. Var pa midad vid aldurinn
18-35 dra. Ekki komust & formleg
tengsl milliungra stomapega i pad
sinn, en pad atti eftir ad breytast.

Ungum stémapegum fjélgar
A fyrstu arum 21. aldar fidlgar
ungum stémapegum toluvert. Potti
ba vera kominn timi til ad yngri
stomapegar myndudum med sér
einhver tengsl enda umraedu-
vettvangur og dhugamal ad ymsu
leyti 6nnur en hja peim sem eru
midaldra eda padan af eldri. A
adalfundi Stémasamtakanna var
sampykkt su breyting a kjori
stjornar, ad unglidahreyfingin veldi
Ur sinum hépi fulltrda i stjérn
Stomasamtakanna. Var pa midad
vid aldurinn 20 - 35 4r, en fljétlega
voru efri morkin faerd i 40 ar.
Félagar i unglidahreyfingunni hafa
verid vel 4 pridja tug, en ad jafnadi
10-15 virkir.

Sonja Magnusdattir er fyrsti fulltrai
unglidahreyfingarinnar i stjorn
Stomasamtakanna og var hun
kjorin 2007. Inger Ros Jonsdottir
tekur vid 2010 og Jonina Ros
Gudfinnsdoéttir hefur verid fulltrui
unglida i stjorn fra 2016. Rétt og
skylt ad taka pad fram, ad pad eru
ekki adeins pessi prju, sem hafa
verid mjog virk i stjorn Stoma-
samtakanna. Inger Rés hefur lengi
verid i stjérninni og sémuleidis
Porleifur Gislason. Einnig ma nefna
ba Agust Kristjan Steinarrsson og
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Gunnar Gislason, sem lika hafa
setid i stjorn Stdmasamtakanna til
lengri eda skemmri tima.

Sonja kvedur sér hljéds

Um pad leyti sem Unglida-
hreyfingin verdur til sem formlegur
hopur er fljotlega farid ad huga ad
tengslum vid erlend stémasamtok,
einkum & Nordurlondunum.
Gegnum tidina hafa tengslin vio
Noreg verid drangursrikust, pvi par
hefur lengi verid mjog 6flugt starf
unglida. Pa hefur verid reynt ad
hafa sumarbudir hérlendis fyrir
unga stdbmapega og gengid
ageetlega, pegar pvi hefur verid vid
komid.

A Nordurlandaradstefnum hafa
unglidar oftast haft med sér
sérstakan fund utan hefdbund-
innar dagskrar. Peir hafa lika hist
sérstaklega til ad skemmta sér og
reeda sin dhugamal.

Framganga Sonju & Evrépupinginu
i Brno i Tékklandi 2008 vakti
sérstaka athygli. Paverandiforseti
EOA, Arne Holte, sem jafnframt
var formadur NORILCO og okkur
ad gbédu kunnur, sagdi ad ekkert
yrdi ur sérstokum fundi unglida
vegna ondgrar patttoku. Sonja
stdd pa upp og andmeelti pessu og
kalladi sidan saman ungt folk af
ymsum pjédernum, sem fjolludum
um malefni, er peim stédu naest.

Veggmyndir vekja athygli
Unglidahreyfingin hafdi frumkvaedi
ad pvi ad hanna veggmynd af
tveimur ungum stomapegum i
sundi ario 2009. Var hun hengd



upp a stundstédum vida um landio
og vakti gifurlega athygli. Framtak
unglidanna var kynnt & rédstefnum
stomasamtaka erlendis og potti
einsdaemi i Evropu og pé vida vaeri
leitad.

Teepum 10 &rum sidar voru
hannadar fjorar nyjar veggmyndir,
sem birtust fyrst kringum
alpjodastomadaginn 6. oktober
2018, en sa dagur var jafnframt
notadur til ad vekja athygli &
malefnum okkar i fjoImidlum. A
Facebook-sidu Stobmasamtakanna
matti lesa eftirfarandi um tilgang
pessara veggmynda:

,Markmid verkefnisins er ad eyda
fordémum medal almennings
gagnvart stoma, skapa samtal og
freeda um 8ryggi stdma og tilgang.
Vid vildum undirstrika matt
einstaklingsins med pvi ad syna
ofluga stomapega sem taka pdtt
lifinu af fullum krafti; einstaklinga
sem leggja stund d sund og iprottir,
klifa fjoll, ganga med bérn og syna
fram ¢ ad stéma er ekkert til ad
hreedast.”

Pessum veggmyndum var dreift &
sundstadi, likamsraektarstddvar,
sjukrahus og heilsugaeslustodvar.
Peer pryda forsidu pessa
afmeelisrits.

Vid badum Joninu Ros ad segja
okkur nanar fré starfsemi
unglidahopsins sidustu arin og fer
frdsdgn hennar hér & eftir.

Bogfimi, heit b6d og
skidaferd i Noregi

i juni 2018 skelltu unglidar sér i
bogfimi i Bogfimisetrinu, i spa
Natura spa og Ut ad borda a Burro.

i 4gust 2018 var auglyst ganga um
Reykjadalinn og i heitu bdadin. bad
voru fjérir unglidar sem hittust vio
Raudavatn og sameinudust i bil.
Sidan var haldid af stad og
Reykjadalur genginn ofan fra ad
heitu b6dunum par sem allir skelltu
sérisundfot og ofan i.

Stjérn Stomasamtakanna for a
radstefnu i Finnlandii september
2018. Med i for voru tveir unglioar,
bau Jénina og Porleifur. Unglidar &
radstefnunni attu saman goédan
dag. Farid var i yoga, 8 Mumin-
safnid og Ut ad borda.

Klara Jenny, Jénina Rés, Agust

Kristjan og Porleifur njota lifsins i heitri

laug i Reykjadal.

Bogfimiskyttan Porleifur Gislason.

Julia, Klara Jenny og Tryggvi Karl njéta hvildar i Natura spa.

i mars 2019 féru tveir unglidar a
vegum samtakanna i ferd til
Noregs. Ferdin var skipuldgd af
unglidoum i norsku samtékunum en
bar koma saman norskir unglidar
alls stadar af Noregi, en einnig
bjoda peir 63rum pjodum ad taka
batt. A flugvellinum { Oslé
séfnudust allir saman og farid var
med rutu til Lillehammer. Gist var i
skidaskala i Sjusoen og hver dagur
skipulagdur af norsku unglidunum.
Ferdin var virkilega vel heppnud en
barna héfou unglidar teekifeeri til ad
kynnast starfi annarra pjéda og
heyra reynsluségur ar 8rum
heilbrigdiskerfum. Ahugavert
fannst okkur ad heyra godar ségur
af peim sem gengist hafa undir
j-poka adgerd og merkilegt fannst
okkur ad vera partur af svo storum
hépi ungs folks sem allt hafdi pad
sameiginlegt ad hafa gengist undir
stdomaadgerd. Farid var & skidi og
snjobrettii Lillehammer, iferd a
sledum med hundum, grillad braud
iindjanatjaldi og slakad & i skida-
skalanum, farid i gufu, eldadur
godur matur og spilad a spil.

batttakendur & unglidamati i skida-
skalanum i Sjusoen i Noregi 2019.

ijuni 2019 foru unglidar | Reykjavik
Escape par sem pau voru laest inni i
herbergi en purftu i sameiningu ad
leysa prautir sem leiddu pau ad lykli
til ad komast ut. Til ad leysa petta
verkefni héfdu pau einn klukkutima.
Hopurinn nadi ad komast Ut 4
sidustu stundu eda eftir 59 minutur
og 59 sekundur. Eftir Escape var
haldid & veitingastadinn Apotekid i
kvoldmat og drykk. Nokkrir unglidar
héldu sidan afram & skemmti-
stdédum borgarinnar.
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JONINA SVERRISDOTTIR
RUNAR SIGPORSSON

AKUREYRARAFLEGGJARI
STOMASAMTAKANNA

témasamtdk islands

eru landssamték og

pbess vegna hlytur

bad ad vera peim sem
eru i forsvari fyrir pau stédugt
umhugsunarefni hvernig starf
samtakanna nzer til sem flestra
félagsmanna a sem flestum
stédum a landinu. Mérg undan-
farin ar hefur verid vidleitni i
pessa att medal stémapega a
Akureyri og nagrannabyggdum,
med gédum studningi stjérnar
Stomasamtakanna. Svaedid sem
pessi vidleitni naer til er ekki skyrt
afmarkad en i stérum drattum
nzer pad fra Husavik vestur a
Saudarkrék. Einnig héfum vid
verid i sambandi vid stémapega &
Egilsst6dum.

Studningur fra KAON

A pessu svaedi eru nu 45 félagar i
Stémasamtokunum, pannig ad
pad er til nokkurs ad vinna ad na til
alls pess hops. Sidustu 20 areda
svo hafa pau Jonina Sverrisdottir
og Runar Sigpdrsson verid i forsvari
fyrir pessari starfsemi med dyggum
studningi fra ymsum félégum
sinum a Akureyri. ba hefur
starfsemin ekki sidur notid
studnings og velvildar
Krabbameinsfélags Akureyrar og
nagrennis (KAON) en dyr pess
standa hépnum aevinlega opnar til
fundahalda. bau Jénina og Runar
hafa langa reynslu af starfi
Stomasamtakanna; Jonina er buin
ad vera félagi sidan 1990 og Runar
sidan 2001. Lengst af sidustu 20
arum hefur annad hvort peirra - og
stundum pau baedi - verid i

varastjorn Stémasamtakanna, pott
hvorugt peirra minnist pess raunar
ad hafa purft ad sitja fund.

Kynningar- og fraedslufundir
Fundir hafa lengst af verio
burdarasinn i starfi Akureyrar-
afleggjarans en einnig opin hus, til
deemis i tilefni af merkisafmaelum
Stéomasamtakanna. Vid vorum til
deemis akaflega stolt af adsokn ad
opnu husiitilefniaf 30 ara afmeeli
samtakanna fyrir tiu arum sidan en
ba kom 22 gestir. Fundina hofum
vid reynt ad hafa tvo & ari og flest
arin hefur pad tekist. Algengustu
fundarefnin eru kynningar a
nyjungum og framférum i gerd
stdmavara og pjonustu vid
stémapega og fréttir af
félagsstarfinu. Tidustu gestir &
pessum fundum undanfarin ar
hafa pvi liklega verid Geirpradur
Palsdottir deildarstjori
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heilbrigdissvids lcepharma og Jén
Porkelsson formadur
Stomasamtakanna. bad er
sevinlega gott ad fa pau i heimsokn
med fréttir af vérupréun og
félagsstarfi og sidast en ekki sist
gott med kaffinu. Ekki ma heldur
gleyma fraeedsluerindum sem vid
hofum fengid, svo sem um
hreyfingu stdmapega, rannsdknir &
lifsgaedum peirra og um matarsedi
og naeringu. Loks ma geta pess ad
sjalfsprottinn hépur kvenna hittist
vid og viod i kaffispjalli til ad njota
samveru og heldur saman i
gegnum Facebook-sidu par sem
skiptast ma a radum og reynslu.

Heimsdéknarpjoénusta
Heimsoknarpjonusta til peirra sem
eruipannveginn ad fa stéma eda
nybunir ad pvi er mikilveegur pattur
i starfi Stdmasamtakanna. Lang
oftast kemur beidni til okkar um



Pad sem okkur hefur reynst
best er ad visa til eigin
reynslu af pvi ad lifa edlilegu
lifi; af ativist, ferdaléogum,

fjolskyldulifi og vinnu.

heimsokn fra Sjukrahusinu &
Akureyri (SAk) en stoku sinnum
beint vegna pess ad ,madur pekkir
mann”. A SAk starfa tveir
hjukrunarfraedingar sem veita
peim sem purfa ad fa stoma
freedslu, radgjof og studning fyrir
og eftir adgerd og peim er einnig
bodid ad nyta sér heimsdknar-
pjonustu Stémasamtakanna.
Fraedsla og undirbuningur fyrir
adgerd er i samstarfi vid skurd-
leekna og eftir adgerd fylgja
hjukrunarfreedingarnir stéma-
pbegunum eftir, kenna peim
umhirdu stoma og leidbeina um
stémavorur og fyrstu voruinnkaup.
Eftirfylgd felst i simtali um viku eftir
Utskrift og sidan eftir samkomulagi.
Einnig er starfandi mottaka
stomapega a8 SAk sem opnud var
haustid 2010. HUn er opin einu
sinni i manudi og pangad geta peir
leitad sem purfa a pjénustu ad
halda. Opnun pessarar moéttoku
var miki® framfaraskref i pjonustu
vid stémapega.

Laekjarbakki vid fjallalaek
Satt best ad segja finnst okkur ad
fleiri maettu nyta pessa
heimsoknarpjénustu, pvi aldrei
hofum vid ordid annars vor en ad
han sé gagnleg. Vid sem skrifum
pennan pistil héfum hitt margs
konar folk og @ ymsum aldri i
pessum heimsoknum; vid héfum
hitt beendur, sjdmenn og
idnadarmenn i bléma lifsins sem
stunda likamlega erfidisvinnu og

Ovissa og kvidi
stafar oftast

af skorti &
upplysingum

velta pvi fyrir sér hvort peir geti
haldid pvi afram med stoma. Vid
hofum hitt folk sem veltir fyrir sér
hvort pad geti haldid afram ad
sinna dhugamalum sem krefjast
hreyfingar, likamlegrar dreynslu
eda ferdalaga, hvort pad geti
eignast born eda lifad edlilegu
kynlifi med maka sinum. Vi& hofum
lika hitt ungt folk sem veltir pvi fyrir
sér hvort pad sé yfirleitt pess virdi
ad lifa lifinu eftir slika adgerd.
Samnefnari fyrir tilfinningar pessa
folks er liklega dvissa og kvidi sem
oftast stafar af skorti a
upplysingum og reynslu fré fyrstu
hendi peirra sem bua yfir henni.
Pad sem okkur hefur reynst best er
ad visa til eigin reynslu af pvi ad lifa
edlilegu lifi; af Utivist, ferdalogum,
fiolskyldulifi og vinnu.

Runar hefur getad sagt peim sem
hyggja & utivist ad leekjarbakki vid
fjallalaek sé ekki verri stadur en
hver annar til ad skipta um
stomapokann i tjaldferdalagi um
ébyggdir og ad hann purfi bara ad
utskyra einu sinni fyrir
gonguféldogunum af hverju hann
verdur stundum eftir & bak vid

Fraedsluerindum og namskeidum
verdi undantekningalaust streymt
bannig ad stémapegar um allt land
geti notid peirra jafnt

stein eda undir bardi pegar haldid
er af stad ur hvildar- eda
nestisstoppi. Pad er lika
émetanlegt ad geta visad i
undirsiduna a vef
Stémasamtakanna um
innihaldsrikt lif par sem eru
vitnisburdir stdmapega um hvernig
pbeir lifa sliku lifi.

Fundum verdi streymt

A afmaelum er vissulega gaman ad
lita um Oxl og segja afrekssogur af
sjalfum sérog 6drum en pad er
ekki sidur mikilvaegt ad horfa fram
& veginn. Steersta viofangsefnid
sem vid i Akureyrarafleggjaranum
sténdum frammi fyrir er hvernig vid
getum latio pennan afleggjara
vaxa og dafna. bad stendur
audvitad mest upp a okkur sjalf
sem buum & sveedinu ad reyna ad
fylkja lidinu med pvi ad efna til fleiri
vidburda og skemmtana, til deemis
jlahladbords eins og gerteri
hoéfudstédvunum , fyrir sunnan”,

Adra hugmynd skal einnig vidra
héren hunersuad
freedsluerindum og namskeidum
sem haldin eru a vegum
Stomasamtakanna i Reykjavik
verdi undantekningalaust og
sjalfkrafa streymt pannig ad félagar
um allt land geti notid peirra jafnt,
annad hvort einir sins lids eda med
bvi ad koma saman. Pad myndu til
daemis stémapegar & Akureyri og
nagrenni geta gert i husnaedi
KAON sem alltaf stendur peim
opid eins og pegar hefur komid
fram. Pad parf ekkilengur nein
geimvisindi til ad streyma efni; hafi
betta ekki verid ljost adur hefur
Covid-pladgan margnefnda, sem
gengid hefur yfir okkur, opnad
augu manna raekilega fyrir pvi.

Bodun a félagsfundii Akureyrar-
afleggjaranum getur einnig verid
flokin, ef ekki hittist svo & ad heegt
sé ad auglysa pa i Fréttabréfi
Stémasamtakanna. Vefurinn er
vissulega godur til sins braks en
ekki sem verkfeeri til ad boda fundi.
Til pess parf netfangalista par sem
haegt er ad boda fundi med einum
posti til allra eda med
smaskilabodum i farsima.

Med petta ad leidarljési mun
afleggjarinn blémstra ekki sidur en
maédurplantan.
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CROHN'S OG COLITIS
ULCEROSA SAMTOKIN

CCU samtékin voru stofnud i
oktéber arid 1995 og eru
hagsmunasamtok einstaklinga
med Crohn’s sjukdém (svaedis-
garnabdlgu) og Colitis ulcerosa
(sararistilbélgu). Medal markmida
samtakanna er studningur vid
nygreinda einstaklinga, studla ad
aukinni almennri fraedslu um
sjukdémana og utgafu
freedsluefnis. Samtékin eru opin
sjuklingum, adstandendum og
60rum ahugasémum
einstaklingum um sjukdomana
sem vilja vera styrktaradilar. i
I16gum samtakanna segir m.a. um
markmid samtakanna:

Markmid samtakanna er ad berjast

gegn Crohn’s og Colitis ulcerosa

sjukdomunum og vanlidan

tengdum peim. Pessum

markmidum skal na med pvi:

1. Ad stydja sjuklinga med
ofangreinda sjukdoma vardandi
félagsleg og andleg vandamal.

2. Ad studla ad aukinni freedslu
medal sjuklinga og adstandenda
um pessa sjukddma, rannsoknir
beirra og medferd.

3. Ad styrkja stodu sjuklinga
gagnvart hinu opinbera (t.d.
kynning, freedsla).

4. Ad sja um pydingar a
fraedsluefni.

5. Ad starf samtakanna nai til
sjuklinga um land allt.

Stémasamtokin og CCU samtokin
hafa att med sér farszelt samstarf
gegnum tidina. Hafa pau haldid
sameiginlegan fund einu sinni a ari,
jafnan ad vori til. CCU samtékin eru
eitt af adildarfélogum Oryrkja-
bandalagsins. Samkveemt ars-
skyrslu samtakanna voru félags-
menn { &rsbyrjun 2019 samtals 534,
382 iumrseduhopnum a Facebook,
78 i unglidahdépnum og opna
Facebook-sidu med 1472
fylgjendur. Formadur CCU
samtakanna er Edda Svavarsdottir
og hefur hun gegnt pvi starfi fra
hausti 2011.

CCU samtokin fagna 25 ara afmeeli
i oktober 2020 eda i sama manudi
og vid fégnum 40 ara afmeeli.

Nanari upplysingar um samtokin
ma nalgast & heimasidu peirra: ccu.
is en par er ad finna margs kyns
frodleik um samtokin og hlutverk
beirra og sidareglur, um sjuk-
démana og hvad veldur peim, lyf til
ad halda peim i skefjum. Auk pess
upplysingar um mataraedi og
mataruppskriftir.

Vid 16gdum nokkrar spurningar
fyrir formann samtakanna, Eddu
Svavarsdéttur, til ad forvitnast
nanar um starfsemina.

Gefid pid ut fréttabréf adeins
raefraent og hve oft & ari?
Fréttabréfid kemur oftast ut 4 til 6
sinnum & ari og er ad mestu leyti
rafreent. Vio sendum bara fyrsta
fréttabréf hvers ars a pappir til
félagsmanna.

Eru til norraen, evropsk og/eda
alpjédleg samtok sem pid hafid
haft samskipti vid?

Ja, CCU eradildarfélag ad EFCCA
en pad eru evropsk regnhlifasamtok
sem samanstanda af 39
adildarféléogum. CCU erlika i
sambandi vid systurfélog a
Nordurléndunum og skiptast
félogin 4 ad halda arlegan fund til
ad sja hvad hin félégin eru ad gera
og deila hugmyndum og reynslu.

Pid hafi sett ykkar eigin
sidareglur. Hvers vegna?

Eins og med morg
hagsmunasamtok er starfio hja
CCU unnié i sjalfbodavinnu. Peir
sem bjéda sig fram gera pad
heilshugar, af ahuga og vilja til ad
leggja sitt af morkum til starfsins.
Engu ad sidur er pad mjog gott fyrir
alla, beedi stjornendur og
félagsmenn ad hafa skjalfestar
reglur og leidbeiningar til pess ad
fara eftir og efla starfid.

Hefur fjolgad i ykkar samtokum
undanfarin ar?

Ja, félagsmonnum hefur fjdlgad
mikid. 19. mai er alpjédlegur IBD
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A CCU

Crohn’s og Colitis Ulcerosa samtokin

dagur (Inflammatory Bowel
Disease), sem er dagur folks med
langvarandi sjukdoma i
meltingarvegi. Sidustu ar hefur
CCU verid med fjdlubldan mai a
fésbokinni sem felst i
vitundarvakningarkynningum um
sjukdémana og hvada ahrif peir
hafa a daglegt lif. 2018 gafum vid Ut
salerniskort sem audveldar félogum
ad bidjaum adgang ad salerni i
neyd og pad hafdilika greinileg
ahrif & félagafjoldann.

Hvernig kom petta til med
salerniskortin? Hvernig hefur
reynslan af peim verid? Er petta
ykkar einkaframtak eda eru
svipud erlend kort?

Vid kynntumst salerniskortum fyrst
igegnum EFCCA. Morg lond i
Evropu eru med ymis form af baedi
salerniskortum og félags-
adildarkortum og virkni peirra er
eins misjofn og pau eru mérg. Pau
vidbrégd sem vid héfum heyrt af vid
okkar korti eru géd og medal annars
fékk félagio frian QR kéda sem
gefuradgang ad einkareknum
salernum til ad setja & kortid. QR
kédi er nokkurs konar strikamerki,
sem heegt er ad geyma gogn & bak
vid.

Veistu til pess, ad einhver(jir) hafa
lzeknast af ristilbélgum med
matarzedi eingéngu?

Nei, ég veit ekki til pess ad pad hafi
gerst. NU get ég bara talad fyrir
sjalfa mig, ég er baedi med
sararistilbolgu og idrabolgu og hef
prufad margt i gegnum &rin. Eg parf
alltaf ad taka lyfin min en ég finn
greinilegan mun a einkennum med
bviad hugsa vel um heilsuna,
stjérna mataraedi, minnka stress og
alag og passa ad fa naegan svefn.
Gallinn er bara ad sjukdémarnir eru
mjog einstaklingsbundnir, pannig
ad pvi midur er ekki til ein tofralausn
fyrir alla. Hver parf ad finna rétta
taktinn fyrir sig.

Ad lokum éska ég Stéma-
samtokunum innilega til hamingju
med 40 arin og bestu pakkir fyrir
gott og dneegjulegt samstarf.



VIDTAL VID ODDFRIPI JONSDOTTUR

STOMAHJUKRUNARFRZEDING

FANNST STOMAPEGAR
PURFA MIKINN STUDNING
EFTIR ADGERD

argir stémapegar

kannast dgzeta vel vid

Oddfridi Jonsdéttur,

sem i aratugi vann sem
stomahjukrunarfraedingur hja
Landspitalanum. Hun hefur haett
storfum hja Landspitalanum, en
hof storf hja heimahjiukrun
Heilsugaeslu héfudborgar-
svaedisins um manadamétin
oktéber/névember 2019. Vid
spurdum Oddfridi hvenzer hin
hafi hafid nam i hjukrunarfraedi
og hvers vegna hun hefdi lagt
fyrir sig stomahjukrun
sérstaklega.

Eg hof nam i hjukrun vid Haskéla
islands 1981 0g lauk pvi 1985. Vann
a handleekningadeild 12-A 3
Landspitalanum sumarid 1984 og &
vokudeild fra juni1985 til agust
1986. For pa aftur 4 12-A og var par
fram i jandar 1989. Flutti sidan til
Danmerkur i rdm tvo ar, en for svo
aftur ad vinna & 12-A haustio 1991.
Deildin var sidan flutt 4 12-G i
byrjun ars 1992. Eg hefi pvi alltaf
unnid hja Landspitalanum, utan
pessiari Danmorku.

1992 kom beidni fra Stoma-
samtokunum ad senda hjukrunar-
freeding af handleekningadeild i
nam i stémahjukrun. P4 var tekin
sU akvoroun ad ég feeri til London i
nam i stomahjukrun vid Royal
College of Nursing vid St.
Bartholomew’s Hospital.
Stomasamtokin greiddu ndms-
gjaldid, en Landspitalinn greiddi
laun og ferdirnar.

i dag er ekki eins
mikid feimnismal
aod fa stoma og pad
var fyrir taepum 30
arum

Astaedan fyrir pvi ad ég hafdi
mikinn dhuga a pessari
sérmenntun var adallega su, ad
mér fannst stémapegar purfa
mikinn studning, baedi andlegan
og likamlegan, eftir adgero.

Um tima starfadir pa vid
heimahjakrun sem stéma-
hjakrunarfraedingur. Var petta
samningur vid Tryggingastofnun
rikisins? Hvenaer var pessi
pjénusta afl6gd?
Sjukratryggingar Islands gerdu
samning um hjukrun i heimahusum
og fengu hjukrunarfreedingar 20
leyfi fra og med 1996. Petta var
hugsad sem sérhaefd heima-
hjukrun og fékk ég %2 leyfi. Pessi
leyfi voru flest 16gd af um 2010, ad
mig minnir, en ég sinnti afram
heimahjukrun @ vegum
Landspitalans til arsins 2013.

Hverjar eru helstu breytingar
vardandi uménnun stémapega?
Pau 27 ar, sem ég vann vid
umoénnun stdmapega, hafa ordio
miklar framfarir i skurdadgerdum
og stémavorum. Sjukrahusdvol
eftiradgerd hefur styst téluvert.
Miklar framfarir i lifteeknilyfjum

undanfarin ar hafa liklega faekkad
stomaadgerdum hja sjuklingum
med Crohn’s og Colitis ulcerosa.

Peir sem fara i stbmaadgerd 4 LSH
fa lesefni par sem Stomasamtokin
og starfsemi peirra er kynnt. Flestir
sem nyta sér heimsoknar-
bjénustuna eru peir sem fa
varanlegt stéma. Pad er lika alltaf
eitthvad um pad, ad veentanlegir
stémapegar eru bunir ad hitta
stémapega gegnum fjolskyldu og/
eda vini, pegar peir koma i
undirbuning fyrir adgerd. | dag er
ekki eins mikio feimnismal ad fa
stoma og pad var fyrir teepum 30
arum.

Ad lokum vil ég senda bestu
kvedjur til allra stomapega sem ég
hef kynnst i starfi minu & LSH.
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AFREKSKONAN DANDY FRA EGILSSTODUM

Vid bendum einnig a vidtal vid Dandy, sem birtist i Austurglugganum 5. september 2015:
http://stoma.vitum.net/wp-content/uploads/2015/03/Dandy.pdf

TOK PATT i JARNKARLI
SKOMMU EFTIR ADGERD

vanhvit Antonsdéttir

Michelsen, eda Dandy

eins og hun er oftast

kollud, vann pad
einstaeda afrek ad taka patt i
Jarnkarlinum (Ironman) i Kalmar
i Svipj6d adeins fimm manudum
eftir stomaadgerd.

Dandy er 47 ara, salfreedingur ad
mennt. Lauk BA profi 2016 og er
nu i meistaranamii menntunar-
freedum vio Haskolann & Akureyri.
Hun er faedd og uppalin &
Stodvarfirdi, en flutti um tvitugt til
Reykjavikur. Ari® 2004 flutti hun
aftur til Austurlands; ad pessu sinni
til Egilsstada og hefur buid par
sidan, en par kynntist hdn
eiginmanninum. HUn & prju born,
par af tvo stjupborn. Dandy starfar
hja skipulags- og byggingarfulltrua
Fljétsdalshérads. Dandy skyrir fra
addragana stdmaadgerdar og
patttoku i ymsum afreksiprottum
eftiradgera.

Addragandi adgerdar

Arid 1995 greindist ég fyrst med
ristilbdlgur. Einkennin lagu nidri i
nokkur ar, en 2001 fér ég aftur ad
finna fyrir peim. Eg hélt minu striki,
stundadi vinnu reglulega, en sagdi
engum fra pessu. Gat stjérnad pvi,
sem fra mér kom med pvi ad borda
sem minnst fyrri hluta dags. Pad er
svo arid 2006 sem bdlgu-
sjukdomurinn fér ad hafa ahrif &
daglega lidan. Vorid 2007, pegar
ég var ad halda uppa afmeeli dottur

Eg hef dvallt haft ahuga i ad taka
batt i ibrottum, sem krefjast mikillar
likamlegrar pjalfunar og gifurlegs
uthalds

minnar, leid yfir mig vegna mikilla
bleedinga.

Eg var til skodunar hja
meltingarsérfreedingi 8 Norofirdi
par sem ég dvaldi & sjukrahusinu i
fjérar vikur. Einnig var ég til
skodunar hja meltingarsérfraedingi
& Fjordungssjukrahusinu a
Akureyri. burfti ég ad fara nokkrar
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ferdir pangad, sem vitaskuld
kostadi tima og peninga. A pessum
tima tok ég alls konar lyf og fékk
ymsar sprautur, sem hofdu ahrif 4
éneemiskerfid. Ad lokum var svo
akvedio, ad ég feerii stbmaadgerd
bar sem allur ristillinn yrdi
fjarleegour. Pessi adgerd var gerd i
mars 2014. Eg klaradi fyrsta arid i
salfraedi vid Haskolann a Akureyri



stuttu eftir adgerd. Pad hjalpadi
gedheilsunni mikid, pvi ég la u.p.b.
fjérar vikur & sjukrahusinu.

Ymis vandkvaedi komu upp, pegar
ég kom heim og margt for
Urskeidis. Stémaad greri ekki
almennilega og purfti ég ad fara i
adra adgerd. Um tima var ég full
sjalfsvorkunnar, en pegar ég naoi
mér upp ur oldudalnum var fyrsta
hugsunin pessi: Hvenaer get ég
farid ad hlaupa?

Marapon og landvaettir

Eg hef avallt haft ahuga & ad taka
patt iiprottum, sem krefjast
mikillar likamlegrar pjalfunar og
gifurlegs uthalds. Arid 2011 tok ég
patt i maraponhlaupi kringum
Myvatn. Eg hafdi mestar ahyggjur
af pvi hvar kamrar veeru stadsettir &
leidinni. Sama ar tok ég patt i
Laugavegshlaupinu, sem er 55 km
leid fra Landmannalaugum ad
Porsmork. Ari sidar var ég med i
Bardsneshlaupinu fyrir austan, sem
er 28 km fjallahlaup.

Arid 2013 var ég medal
patttakenda i afar erfiori iprott,

sem nefnist Landveettir. Pessi
iprottagrein samanstendur af
fiérum prautum. Fyrst er 50 km
skidaganga & isafirdi. Pvi neest 60
km hljédreidar ad Blaa Iéninu.
Sidan tekur vid sund a Urridavatni
4 Héradiog ad lokum 33 km
Jokulsarhlaup, en pad er
utanvegahlaup, sem hefst vid
Dettifoss. Hlaupid er framhja
Holmatungum og Hljédaklettum
og endad i Asbyrgi. Eg lauk 6llum
pessum greinum og fékk
vidurkenningarskjal. Verdur pad ad
teljast toluvert afrek, pvi petta var
arid fyrir stbmaadgerd.

i pessum hlaupum, sem hér hafa
verid nefnd, var ég enn hrjad af
ristilbolgum, en gaetti min & pvi ad
borda sem minnst mérgum
klukkustundum fyrir hverja praut.

Jarnkarlinn - einbeiting og
viljastyrkur

Eg tok patt i Jarnkarlinum
(Ironman), sem fram fér i Kalmar i
Svipjod 16. dgust 2014, adeins fimm
manudum eftir stomaadgerdina.
Jarnkarlinn skiptist i prennt. Fyrst

er synt 3,8 km, sidan hjélad i 180,2
km og ad lokum 42,2 km hlaup.
Fyrir pessa keppni setti ég mér
akvedin markmid. Pau folust i
eftirfarandi: 1. Taka eitt skref i einu,
bad klara ekki allir. 2. Keppa vid
sjalfa mig, ekkiadra. 3. Vera
raunsae. Byrja & pufunni, ekki
fjallinu. Og sidast en ekki sist: 4.
Pekkja sin eigin takmork. Skemmst
er fra pvi ad segja, ad mér tokst
betta setlunarverk. Eg lauk pessum
greinum & 14 klst og 19 min.
Skilyrdid var, ad patttakendur lyki
greinunum ainnan vid 16 kist. Alls
voru 2.700 skradir, en 1.900 luku
keppni.

Eftir sundid i gruggugu vatninu
burfti ég ad teema pokann. Eg var
sjo klukkutima ad hjola pessa 180
km leid og bordadi vel og drakk &
medan. Medal annars drakk ég tvo
litra af malti, drakk magnesium-
blandad vatn, fyrir utan ad taka
kalsium og salttoflur. Neerdi mig
jafnframt & orkustongum, sem voru
i bodi a 18 km fresti og einnig
Snickersbita. Eg purfti ad teema
pokann tvivegis 4 pessari vegferd.
Pad segir sig sjalft, ad ég purfti ad
drekka mikid & hjolaleidinni, enda
voru vantsbrusar bundnir hér og
bar & hjolio.

A hjolaleidinni hitti ég 64 dra gamla
konu, sem reyndist vera
stomahjukrunarfraedingur fra
Bretlandi. Su var ad taka patt i
keppninniisjotta sinn. Su gamla
var steinhissa a pvi, ég geeti tekio
patt i pessari keppni, svo skommu
eftiradgerd. bad er vist ord ad
sénnu. Til pess parf madur ekki
adeins ad vera i mjog godu
likamlegu formi, heldur parf madur
ekki sidur gridarlega einbeitingu
og mikinn viljastyrk. Petta synir
okkur ad stomapegum eru allir
vegir faerir.

Alkarl og jarnkarl

Pad sem hér hefur komid fram er
byggt & grein, sem birtist i
Fréttabréfi Stdmasamtakanna
vorid 2015. (2. tbl. 35. &rg. blad nr.
153). Dandy hélt erindi &
sameiginlegum fundi okkar og
CCU-samtakanna 5. mars 2015 og
er greinin afrakstur pessa erindis.
Okkur 1ék pvi forvitni & ad vita
hvada & daga hennar hefdi drifid
sidan.
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2016 hafdi ég eeft fyrir patttoku i
Jarnkarlinum i Austurriki. Var maett
a stadinn, en pvi midur purfti ég ad
leggjast & sjukrahus daginn fyrir
keppni. Pess i stad tok ég patt i
Austfirska alkarlinum, en hann
samanstendur af eftirtdldum
krefjandi prautum: 1. Urrida-
vatnssund =2,5 km. 2. Bards-
neshlaup =28 km. 3. Tour de
Ormurinn hjélreidar =103 km. Var
ég pvi i dgeetis formi pad sumarid.

2017 for ég dsamt eiginmanni
minum i halfan Jarnkarl i
Helsingjaeyrii Danmork.Su keppni
kallast Ironman 70.3 Vegalengd er
maeld i milum, en hérerum ad
reeda 1.9 km sund 90 km hjolreidar
0g 21.1km hlaup. [ 4gust sama ar
ték ég patt i heilum jarnkarli -
Ironman 140.6 - i Kaupmannahofn.
(Eiginmadurinn horfdi &).

2018 var ég frekar spok, enda var

AUSTFIRSKI
ALKARLINN

Urridavatnssund

Bardsneshlaup

Tour de Ormurinn
hjélreidar

€g buinn ad skemma & mér vinstra
hnéd. Vantar i pad krossband og
allt brjosk. En petta sama ar vard
ég amma i fyrsta sinn.

2019 for ég med hop fra
Egilsstodum i halfan Ironman til
Helsingjaeyrar. Pad var nytt ad
vera ad pjalfa, sefa og halda utan
um svona hop. Krefjandi en mjog
skemmtilegt.

AD £G FEKN STOR

‘ -
VARD EG DI\TTTI\KQ!iﬂl
{ LIFINU AFTUR

— porleifur, forritari 09 ﬂmleikaiékandn

Stoma er ekki sjukdéomur heldur lausn a veikindum'sem
gefur einstaklingum teekifzeri til ad lifa, godu og heilbrigdu lifi.

Med hjalp stomapoka eiga stémapegar innihalzisrikt lif; stunda Utivist,
sund og adra likamsraekt. Stomapokar eru fullkbmlega 6ruggir i vatni
og vid alla likamlega areynslu.

Folk med stéma er a 6llum aldri og & pad sameiginlegt ad hafa gengist
undir skurdadgerd 4 ristli vegna veikinda eda slysfara. Allflestir lifa
godu lifi eftir adgerd. Upplystur almenningur getur studlad ad betri
lifsgeedum stomapega.

Nanari upplysingar & heimasidu Stémasamtakanna: www.stoma.is.

STOMASAMTOK
[SLANDS
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VIDTAL VIP EDDU OLAFSDOTTUR STOMAHJUKRUNARFRZEPING

SKEMMTILEGAST AD
FA AD KYNNAST ALLS
KONAR FOLKI

ddu Olafsdéttur
stémahjukrunarfraeding
kannast all flestir
stémapegar vid, sem
purft hafa ad saekja stémavérur
og fa gédar radleggingar
gegnum tidina. Edda haetti
storfum hja Eirbergi/Studlabergi
um aramétin 2018/2019 og
hafdi pa unnid vid afgreidslu &
stémavérum i u.p.b. 40 ar. Eg bad
hana segja mér hvernig pad hefdi
viljad til, ad han akvad ad annast
stomapega sérstaklega.

Eg vann vid umdnnun stémapega i
fimm ar i Danmarku adur en ég for
ad vinna vid pad hér 4 landi. Eg
lauk nami i hjukrunarfreedi vid
Hjukrunarskéla islands vorid 1974.
Ad namiloknu vann ég a
gjorgeesludeild Borgarspitalans i
tvo manudi. Pa fluttum vid hjonin
til Danmerkur par sem madurinn
minn var inamiiHorsens a
Jétlandi. Mig langadi ad starfa &
handleekningadeild sjukrahussins
bar og héf ég storfijuli1974. pad
var tilviljun, ad ég lenti a deild par
sem stdmapegar voru, en sjalf

hafdi ég ekki séd stéma fyrr. Pad
voru 60 sjukrarum a deildinni og
var peim skipt i fjorar einingar og
var ég yfir einni peirra. Pad var vel
buid ad stomapegum a deildinni
enda hafdi yfirleeknirinn sérstakan
ahuga & pvi og for reglulega til
Englands til ad kynna sér nyjungar.
Peir sem féru i stbmaadgerd &
pessum spitala komu af storu
sveedi. SU reynsla sem ég 6dladist
barna var afar mikilveeg.

bu hofst storf hja
Hjalpartaekjabankanum um pad
leyti, sem Stomasamtékin voru
stofnud. Hver var addragandinn
ad pvi?

Eg byrjadi ad vinna & Landakoti i
desember 1979. ba vann ég mikid
med Sigurgeiri Kjartanssyni
skurdlaekni, en hann gerdi pé
nokkrar stomaadgerdir.
Krabbameinsfélag slands vissi af
reynslu minni og hafdi samband
vid mig i arsbyrjun 1980, en hépur
stomapega hafdi komid saman
undangengin ar til ad reeda sin
hagsmunamal. Pessi hépur var ad
leita ad einhverjum adila, sem

Eg vann vid umonnun stémapega i
fimm ar i Danmorku adur en ég for ad
vinna vid pad hér a landi

hefdi allar stbmavérur a sinni hendi
og gaeti pjonad dllum stoma-
begum jafnt. O. Johnson & Kaaber
hafdi pa umbod fyrir ConvaTec
vorurnar, en Lyfjaverslun rikisins
var séluadilinn. Peir sem notudu
adrar vorur en peer sem til voru hja
Lyfjaversluninni purftu sjalfir ad
panta peer erlendis fra. P4 voru
bessar vorur tolladar eins og
snyrtivorur. burftu stomapegar ad
borga paer fullu verdi, en
Tryggingastofnunin endurgreiddi
sidan vorurnar ad verulegu leyti.

Pad vard ad samkomulagi ad
Hjalpartaekjabankinn, sem var i
eigu Rauda kross Islands og
Sjalfsbjargar, taeki ad sérad
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Stémapokar sem notadir voru & drum adur.

afgreida stomavorur. bessi
pjonusta héfst i dgust 1980, en
fyrstu fimm arin vann ég adeins tvo
daga vikunnar par og hina prja a
Landakoti. Ari® 1984 var &g radin i
halft starf hja Hjalparteekja-
bankanum, sem med timanum
breyttist fljotlega i fullt starf.
Hjalparteekjabankinn flutti sidar i
Hatanid. Arid 1995 kaupir Ossur
Hjalparteekjabankann og pad var
svo i februar 1998 sem Ossur flutti
upp i Grjothals. Vinnuadstada min
breyttist gifurlega vid pennan
flutning. Ossur og O. Johnson og
Kaaber stofna sidan Eirberg, en
pau attu helmingshlut hvort.
Eirberg flytur ad Storhofda 25 og
verdur fljdtlega sjalfsteett fyrirtaeki.
Pad ma pvi eiginlega segja, ad ég
hafi gengid kaupum og sélum.

Stéomapegar eru
frekar ihaldssamir
a vorur

bad hefur ordid mikil préun i
gaedum stémavara 4 pessum
arum?

Mikil 6skop. Stémavorur voru
fluttar beint inn fra Coloplast og
Dansac. Eg var bedin um ad sja um

Eg hefi oft fengid mjog g6d rad hja
stomapegum og midlad pekkingu
beirra og reynslu til annarra

kynningar & pessum vorum, en pad
kom aldrei til greina af minni halfu.
Eg gerdi peer krofur i upphafi, ad
haegt veeri ad panta vorur alls
stadar fra, enda skiptir pad miklu
mali, ad stomapegar getivalid paer
vorur, sem henta peim best.

Gummipokar voru notadir hér
fyrstu arin og reyndar voru faeinir,
sem notudu pa allt fram & pessa
dld. bad voru adallega peir sem
gengust undir adgerd i
Bandarikjunum, sem voru
vanafastir & gdmmipokana.
Stémapegar eru frekar ihaldssamir
avorur. Pad er edlilegt. Ef pér likar
vel vid pad sem pu ert med og allt
gengur vel ertu ekkert ad skipta
yfir i eitthvad nytt. Eg var alla tid
mjog krofuhord &, ad allir fengju
prufur af nyjungum. Hver og einn
verdur natturlega ad velja pad sem
honum hentar. | pessum efnum
eiga allir ad sitja vid sama bord.
Mestar nyjungar hafa ordid hja
Coloplast og vorur fra pvi fyrirtaeki
eru imeirihluta 8 markadonum hér.
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bar ed pu hefur enst svo lengi i
pessu starfi pa hlytur madur ad
spyrja hvad sé svona skemmtilegt
vid pad?

Skemmtilegast vid starfid hefur
verid ad kynnast alls konar godu
félki gegnum tidina. Madur hefur
fylgst med skélagongu félks, vinnu
bess og hvernig pvi hefur vegnad i
lifinu almennt. Eg hefi oft fengid
mjog goa rad hja stomapegum og
midlad pekkingu peirra og reynslu
tilannarra. Stdmapegar geta kennt
okkur ymislegt, pegar kemur ad
vali & stdbmavorum. NU, pbegar ég er
heett storfum pa verd ég ad jata
bad hreinskilningslega, ad ég 4
eftir ad sakna ykkar mjog.



”

DR. BIRNA PORISDOTTIR NZAERINGARFRZAEDPINGUR,
SERFRZADINGUR HJA KRABBAMEINSFELAGINU
OG NYDOKTOR VID HASKOLA [SLANDS

SVAVA ENGILBERTSDOTTIR

KLINISKUR N/AERINGARFRAEDINGUR VID NAERINGARSTOFU LANDSPITALA

EINSTAKLINGSBUNDID

FJOLBREYTT FZ£EDI

dur fyrr var vidhorfid
apaleid ad sumt
[matarkyns] veeri
bannad en annad
leyft fyrir stémapega. i dag ma
heita ad pad sé i lagi ad borda
nanast hvers kyns mat,” var haft
eftir Svévu Engilbertsdéttiri
Fréttabréfi Stomasamtakanna
i mai 2002. bad er pvi ekki nytt
af nalinni ad stémapegar séu
hvattir til ad borda fjélbreyttan,
hollan og neeringarrikan mat,
enda tengist pad betri heilsu
og lifsgaedum. Faeda virkar p6
ekki eins a alla og 8 medan sumir
geta bordad og drukkid nanast
allt purfa adrir ad fordast eda
takmarka vissa faedu.

Breyttur meltingarvegur
Pegar ristillinn er gerdur évirkur
eda fjarleegdur, sem raunin er
medal garnastémapega og
einstaklinga med garnapoka, parf
ad huga sérstaklega vel ad pvi ad
likaminn porni ekki. Til pess parf ad
auka neyslu a8 vokva og soltum. Hja
sumum getur frasog B12-vitamins
verio skert og gott ad radfeera sig
vid neeringarfreeding eda leekni
vardandi porf & baetiefnum.
Haegair eru mispykkar og fer eftir
bvi hvad er bordad og hve mikid
drukkio.

Hja ristilstomapegum sér ristillinn i
flestum tilfellum um ad frasoga
vokva og solt Ur heegdum og peer
eru pvi gjarnan formadar og

Stomapegar hvattir til ad
borda fjolbreyttan, hollan og

naeringarrikan mat

haegdalosun svipud og fyrir
adgerd. Petta er pd misjafnt eftir
bvi hve mikid hefur verid tekid af
ristli. Pegar meltingarvegurinn er
buinn ad jafna sig eftir stoma-
adgerd er yfirleitt ekki porf a
sérstoku mataraedi, po sumir kjosi
ad fordast mjog loftmyndandi mat
eda hafa ahrif 4 pad sem i pokann
kemur.

Eftir stomaadgerd
er byrjad med
fljétandi faedu
sem smam saman
breytist i fasta
faedu

Pvagstémapegar hafa sjaldan porf
fyrir sérstakt matarsedi pegar
meltingarvegurinn er buinn ad
jafna sig eftir stdmaadgerd, en
aeskilegt er ad drekka vel yfir
daginn.

Tilraunastarfsemi i
rélegheitum

Eftir stémaadgerd er byrjad med
fliotandi feedu sem smam saman

breytist i fasta feedu. Pa er
naudsynlegt ad profa sig rolega
afram med einstakar faedu-
tegundir, lika paer sem hentudu vel
ad borda fyrir adgerd. Med pvi ad
baeta vid einni faedutegund i einu
getur madur leert hvada
feedutegundir valda épeegindum
svo sem loftmyndun, lykt,
haegdatregdu eda vatnskenndum
haegdum. Markmidid er ad geta
begar fram lida stundir bordad eins
fiolbreytt og haegt er. Margir eettu
ad geta bordad svo til sama mat og
fyriradgerd og jafnvel fidlbreyttara,
bar sem buid er ad fjarleegja pann
hluta meltingarvegarins sem var
veikur.

Hversu hratt petta gengurer
einstaklingsbundid og margir
baettir hafa ahrif, til deemis hvada
hluti meltingarvegarins var
fjarleegour, hvort litid var bordad
fyrir adgerd vegna veikinda eda
rannsdkna og hvernig lidan er eftir
adgerd.

Pegar hugad er ad faeduvali eftir
stomaadgerd er 16gd ahersla a
fernt. i fyrsta lagi ad koma i veg
fyrir vokva- og steinefnatap, i
60ru lagi ad maeta orku- og
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Pu bordar hollt med pvi ad velja:
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mikid af ( ) minnst W% il prisvar @ =
graenmeti )& tvisvaradag \ / i viku F E
Fituminni Kjot i hofi, Q Mykri og -
°9 ,hrema..r ﬁ. takmarl?.a hollari fitu
mjélkurvérur 2§ unnar vorur >
Minni . p
Minna salt vidbaettan ﬁ D(;wtle'm_\m ﬁ’ @
sykur ppg  ©0alsi B

Fjolbreytt faedi i haefilegu magni
landlaeknir.is/radleggingar

naeringarefnapérf, i pridja lagi ad
koma i veg fyrir stiflu og i fjérda
lagi ad hafa ahrif 4 pad sem i
pokann kemur.

Komid i veg fyrir vokva- og
steinefnatap

Mikilveegt er fyrir alla ad drekka vel
yfir daginn til ad meeta
naudsynlegri porf fyrir vokva.
Naeringarefni svo sem steinefni og
solt fast ur fidlbreyttri faedu.
Almennt er vatn besti svala-
drykkurinn og um ad gera ad
drekka vel baedi med maltid og
millimala.

Aherslan er adeins dnnur fyrir
garnastémapega og adra, sem ekki
eru med ristil eda eru med dvirkan
ristil. P4 parf ad leggja sérstaka
aherslu & vokva- og saltneyslu til
ad koma i veg fyrir purrk. Til ad
vidhalda vokvajafnveegi er
garnastémapegum radlagt ad
drekka halfan til einn litra af
Lsalt-sykur” blondu & dag,
aukalega vid vatn og adra drykki.
Haegt er ad Utbua ,salt-sykur”
bléndu med pvi ad blanda par til
gerdar freyditdflur eda dufti, sem
faest iapodtekum, Ut ivatn eins og
leidbeiningar segja til um. Pynntir
iprottadrykkir eda dvaxtasafar geta
einnig hentad sem og
heimatilbunar blondur, til deemis
250 ml af eplasafa + 750 ml af vatni
+ 4 tsk af salti. Eins geta
garnastémapegar purft ad salta
matinn meira en adrir, & disknum

® «& 00 o o
Kk
HEILSUEFLANDI

samféla

¢ Embeetti landlaeknis
* Hjartavernd
* Krabbameinsfélagid

N\

frekar en i eldamennskunni pvi
adrir fidlskyldumedlimir purfa
minna salt.

Fae0a sem maetir porf fyrir
orku og neeringarefni
Stémapegar purfa ad gefa sér
godan tima til ad borda og tyggja
matinn vel. Mérgum reynist vel ad
borda nokkrar smaerri maltidir a
dagistad pess ad borda steerri
maltidir sjaldnar, par sem
loftmyndun getur aukist ef langt
lidur milli maltida.

Til ad maeta orku- og neeringar-
efnaporf hentar mérgum stoma-
begum vel ad fylgja almennum
radleggingum um mataraedi, sem
finna ma a heimasiou Landleeknis:
www.landlaeknir.is/radleggingar.
Par er 690 ahersla & geedi
matarins, p.e. ad velja sem oftast
éunnin og litid unnin matveeli sem
erurik af neeringarefnum fra
nattdrunnar hendi, til ad mynda
greenmeti, dvexti, heilkorn, fisk,
kjot og hreinar mjolkurvorur.
Einnig er aeskilegt ad velja mykri og
hollari fitu, takmarka neyslu & salti
(garnastémapegar undanskildir)
og vidbaettum sykri.

Allir sem bua 4 Islandi purfa
D-vitamintéflur eda lysi og
stomapegar eru hvattir til ad spyrja
sinn laekni eda neeringarfraeding
um hvort porf sé & 6drum
faedubodtarefnum, til deemis
B12-vitamini. Sumar
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Radleggingar um mataraedi - Segull
sem haegt er ad setja a isskapinn
heima eda & vinnustadnum.

Garnastomapegar
eru i meiri haettu
a stiflu

feedurtegundir, sem teljast hollar
og gddar, geta stiflad eda valdid
6drum épeaegindum og geta
stomapegar purft ad proéfa sig
afram med mataraedio.

Faeda sem getur stiflad
Garnastdmapegar eru i meiri
haettu 4 stiflu. Mikilveegt er ad
bekkja merki um stiflu og vera i
sambandi vid leekni ef parf. Hydi og
teegjur Ur avoxtum og greenmeti
getastiflad. Ma par nefna
eplaboérk, hudina 8 tométum,
gurkum, paprikum og vinberjum,
hvita hlutann fyririnnan borkinn &
appelsinum og 6drum
sitrusdvoxtum, teegjur af ananas,
aspas, brokkalsstilkum, hvitkali,
rabarbara, selleri og sveppum.
Onnur faeda sem getur stiflad eru
hnetur, free, mondlur, kdkos,
maiskorn, greenar baunir og
poppkorn og purrkadir avextir, svo
sem grafikjur, dédlur og rusinur.
Free, rusinur og fleira geta leynst i
braudum og bakkelsi.

Med Utsjénasemi eettu flestir ad
geta bordad ymislegt af ofantéldu
og gott er ad préfa sig afram med
faeedu sem getur stiflad, eina og
eina feedutegund i einu. Margir
geta vel bordad avexti og



Faeda sem getur verid loft- og/eda

lyktmyndandi: Ymiss konar hratt

graenmeti, svo sem hvitkal, gulréfur,

brokkal, blomkal, ymsar baunir,

laukur og hvitlaukur, epli og melénur,

rugbraud, egg, fiskur, gosdrykkir og

bjor, djupsteikt og fiturik faeda, sterkir

ostar og sum krydd

greenmeti sem buid er ad skreela,
hakka vel i matvinnsluvél eda
sjoda. Finmaladar hnetur og
moéndlur eettu ad veraii lagi fyrir
flesta. Mikilveegast til ad koma i
veg fyrir stiflu er po ad tyggja
matinn vel, og & pad vid um hvada
mat sem er, og drekka naegilega
mikid.

Faeda sem hefur ahrif a loft,
lykt og pad sem i pokann
kemur

Med matarzedi er haegt ad hafa
ahrif & loftmyndun, lykt og pad sem
i pokann kemur. Lyf og adrir peettir
hafa pd einnig ahrif og ekki skyldi
hika vid ad hafa samband vid laekni
ef eitthvad virdist vera éedlilegt.

Feeda sem getur verid loft- og/eda
lyktmyndandi: Ymiss konar hratt

graenmeti, svo sem hvitkal,
gulréfur, brokkal, blomkal, ymsar
baunir, laukur og hvitlaukur, epli og
meloénur, ragbraud, egg, fiskur,
gosdrykkir og bjor, djupsteikt og
fiturik faeda, sterkir ostar og sum
krydd.

Annad sem getur haft ahrif &
loftmyndun: Oregla 4 maltidum,
bordad hratt og tuggid illa,
tyggjonotkun, drukkid med rori,
tuggid med opinn munn, seetuefni.

Feeda sem getur hjalpad til pess ad

minnka lykt og loft: Fersk steinselja,

jégurt, surmjolk eda ab-mjolk,
kumen.

Feeda sem getur pykkt: Proskadir
bananar og bananaflégur, sodin
epli og eplamauk, blaber, sodid
pasta, hvit hrisgrjén, bygg,

sagdgrjon og hafrar, ostar og
jégurt, kartoflur og mjukt (fint)
hnetusmjor.

Feeda sem getur pynnt: Purrkadir
avextir svo sem sveskjur, plémur,
grafikjur og perur, nidursodnir
avextir, sumt hratt graeenmeti og
ferskir avextir, appelsinu- og
sveskjusafi, mikill sykur og saetindi,
lakkris, 4fengi, bjor og kaffi, sterkt
kryddadur og djupsteiktur matur.

Ad lokum

Med fjolbreyttu og hollu matarzedi
eraudveldara ad tryggja ad
likaminn fai pau neeringarefni sem
hann parf & ad halda og studla ad
gddri heilsu og vellidan. Ekki er
endilega porf 4 ad fordast alla pa
faeedu sem getur stiflad eda veriod
loft- og/eda lyktarmyndandi. Hver
og einn er hvattur til ad profa sig
afram og pekkja hvad hentar, med
bad fyriraugum ad reyna ad borda
sem fjolbreyttast. Stundum hentar
akvedin feeda illa timabundid, og
ba maetti sleppa henniieinhvern
tima og préfa i litlu magni sidar.
Pad mikilveegasta er p6 ad tyggja
matinn vel og drekka vel yfir
daginn. Og ekki sist ad taka
mataraedinu med yfirvegun og
2edruleysi pbannig ad pad hressi

- en ekki stressi.

Helstu heimildir og frekari
lestur:

Eating with an Ostomy - A
Comprehensive Nutrition Guide
for Those Living with an Ostomy.
United Ostomy Associations of
America (UOAA) 2020. https://
www.ostomy.org/wp-content/
uploads/2020/07/Eating_with_an_
Ostomy_2020-07.pdf

Matareedi eftir adgerd, samantekt
ur erindi Svovu Engilbertsdéttur a
freedslufundi Stomasamtakanna 1.
november 2007. http://stoma.
vitum.net/?page_id=101

Med garnastoma - radleggingar
um mataraedi. Baeklingur
Landspitala - Neeringarstofu 2017.

Radleggingar um mataraedi fyrir
fullordna og born fra tveggja ara
aldri. Embaetti Landlaeknis 2018.
https://www.landlaeknir.is/
radleggingar
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HEIMSOKNAR- OG
STUDNINGSbPJONUSTA
STOMASAMTAKANNA

ikilvaegasti patturinn i starfsemi

Stémasamtakanna hefur avallt verid

heimséknar- og studningspjénustan.

bessari pjénustu var komid a fét strax
vid stofnun samtakanna arid 1980. Hun felst i pvi,
ad stémapegi med nokkurra ara reynslu sem slikur
tekur ad sér ad heimszekja pa einstaklinga, sem
nylega hafa gengist undir stémaadgerd, ymist a
spitalanum sjalfum eda heima hja vidkomandi. Vid
héfum lika lagt aherslu 4 ad heimsaekja félk fyrir
adgerd, sé pess kostur.

A Landspitalanum er listi yfir pa sem hafa tekid ad sér
ad heimsaekja folk. A pessum lista kemur fram nafn,
aldur og hvers konar adgerd vidkomandi hefur farid i,
enda leggjum vid dherslu 8, ad sd sem kemur i
heimsokn hafifarid i sams konar adgerd og sa er feer

heimsoknina og sé auk pess & svipudum aldri. Peir sem
eru a pessum heimsdknarlista hafa sétt namskeio hja
Radgjafarpjénustu Krabbameinsfélagsins og eru pvi
bjalfadir i hvernig & ad tala vid nyja stomapega og/eda
basem eru aleid i adgerd. Vio hofum einnig lagt
aherslu &, ad peir sem eru i heimsoknarpjonustunni
hafa verid med stomaia.m.k. 5 ar og hafi par af
leidandi toluverda reynslu af pvi hvernig 8 ad takast &
vid andleg og likamleg vandkvaedi, sem oft fylgja
breyttri likamsimynd.

Ohaett er ad fullyrda, ad allir peir sem hafa pegid
heimsoknar- og studningspjonustu okkar hafa verid
mjog anaegdir med hana og 6dlast jakvaedari og betri
lifssyn en adur. Vio skulum hér nefna nokkur deemi
pessu til stadfestingar.

— Jonina Ros, fjérmélahagfraeaingur og modir

Stoma er ekki sjukdomur heldur lausn a veikindum sem
gefur einstaklingum taekifeeri til ad lifa goou og heilbrigdu lifi.

Med hjalp stomapoka eiga stémapegar innihaldsrikt lif; stunda utivist,
sund og adra likamsraekt. Stomapokar eru fullkomlega 6ruggir i vatni
og vid alla likamlega areynslu.

Félk med stéma er & 6llum aldri og 4 pad sameiginlegt ad hafa gengist
undir skurdadgerd 4 ristli vegna veikinda eda slysfara. Allflestir lifa
godu lifi eftir adgerd. Upplystur almenningur getur studlad ad betri
lifsgeedum stomapega.

Nanari upplysingar a heimasidu Stomasamtakanna: www.stoma.is.

STOMASAMTOK
ISLANDS
ISILCO

G b
((53’ ¢ Krabbameinsfélagio

H
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Himnasending a einum verstu
stundum lifs mins

Jénina Rés Gudfinnsdéttir er fulltrdi unglida
i stjorn Stémasamtakanna og hefur haldid
utanum starfsemi peirra i nokkur ar. Han var
adeins 25 ar, pegar han purfti ad fara i adgerd
vegna sararistilbdélgu par sem allur ristillinn
var fjarleegdur. Henni fannst alveg hradileg
tilhugsun ad fa stéma og hélt ad lifid vaeri
buid. Sa bara fyrir sér gamalt f6lk med stéma.
Hun sagdi fra reynslu sinni i Vikunni i
desember 2018. Par kemur fram hversu
mikilvaeg heimsékn getur verid fyrir adgerd.

A spitalann heimsétti mig ung kona. Han hafdi
frétt af mér i gegnum sameiginlega vinkonu og
vildi endilega koma til min. HAn var eins og
himnasending @ einum verstu stundum lifs
mins. Han haf8i gengist undir sému adgerd og
ég. Hun kom inn i herbergid mitt & spitalanum
og leit svo vel Gt, svo jakvaed og hly. Hlin sagdi

Hann var gangandi
hraustleiki

Stoku sinnum hefur pad gerst, ad
karl heimsaki konu og 6fugt. Petta
fer audvitad eftir pvi hvernig tengls
myndast milli tveggja einstaklinga
- eins og gerist evinlega i
mannlegum samskiptum. Hér ma
taka deemi af reynslu konu, sem var
28 ara, pegar han fér i adgerd,
pbegar hun fékk 6veent heimsokn af
ungum hraustum karlmanni.

-Einn daginn kom ungur mjég hress
naungi til min...Pad var dmetanleg
hjalp ad sja svona friskan og
lifsgladan mann og samt med poka a
maganum. Petta var pad sem ég
purfti. Upp fra pessu fér ég ad trda a
lifid...Pessi strakur sem kom parna til
min, hann hjalpadi mér, ég held bara
hvad mest...Eg sa bara ad hann var
gangandi hraustleiki, baedi var hann
léttur og svona svolitill humoristi,
for svo skemmtilega med petta...
Honum fannst lifid, ég segi pad lika,
of dyrmeett, ja, madur verdur ad
seetta sig vid petta og pa bara gera
bad eins jakvaett og haegt er. Eg
held ad hann hafi kennt mér pad.

mér allt um sina lifsreynslu og ad hun hafi
6dlast nytt lif eftir adgerd. Jakveedari og
yndislegri manneskju hafdi ég aldrei hitt og ma
segja ad han hafi bjargad lifi minu & pessum
tima.

Eftir heimsdknina for ég mun jakveedariinn i
adgerd og pegar ég vaknadi & eftir tok ég pa
akvordun ad lata petta hafa eins litil ahrif 4 lif
mitt og ég geeti, mig langadi ekki ad eyda meiri
tima i veikindi og spitalavistir. Eg var
S6polinméd ad komast heim og fara aftur ad
sinna litlu déttur minni. Pad ték audvitad
nokkurn tima ad jafna sig og venjast nyju lifi en
bad gerdist po furdu fljétt, likaminn er svo
magnadur.

Um haustid skrifadi ég meistararitgerdina mina
i fiarmalahagfraedi og utskrifadist med MSc i
fjarmalahagfraedi sj6 manudum eftir adgerd.

(Vikan 50. tbl. 80. arg. 20. desember 2018)

Engill hafdi heimsétt mig

»Viltu fa heimsdékn fra heimséknarpjonustu
Stémasamtakanna,” var ég spurd tveimur dégum
eftir adgerdina a4 Landspitalanum vid Hring-
braut...Eg padi heimsoknina og sé ekki eftir pvi.

Pannig hefst grein, sem Lilja Hallgrimsdéttir, djakni
a eftirlaunum, skrifadi og birtist i bokinni
Fyrirgefning og sdtt, sem kom ut a vegum
Skalholtsutgafunnar arid 2009. Gripum aftur nidur
i pessa grein.

- Daginn eftir kom hun i heimsdékn, kona um
fimmtugt. Pad leiftradi af henni lifskraftur og gledi.
Eg hafdi aldrei sé8 pessa konu og hef ekki séd hana
sidan, en vid héfum talast tvisvar vid i sima. Han
sagdist hafa haft stoma i meira en tuttugu ar, lifid
veeri ddsamlegt og ad hun neytti matar og drykkjar
eins og 4dur med 6rfaum undantekningum (varadi
sig & hnetunum, pvi annars gaeti stdmad stiflast).
Hun var i fullri vinnu og svo kvadst hun hafa eignast
barn eftir ad hun fékk stémad. Heimsdéknin vardi i
15-20 minutur, og hun breytti pegar 6llu hja mér;
vonin um meiri lifsgaedi vard sterkari. Engill hafdi
heimsétt mig og ég tekid & méti honum.

- Sidasti préskuldurinn var nokkud har pegar ég fér
i fyrsta skipti i sund, en pad leid ekki yfir neinn i
sturtuklefanum svo ég fer af og til i sund. Bérn
horfa agndofa a pokann en segja ekkert. Félk horfir
lika & hrukkurnar framan i mér en segir ekkert. Allt
er petta partur af mér.
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NORRANU STOMASAMTOKIN

SAMSTARF VID
NORDURLONDIN
AVALLT MIKILVZEGT

Iit fra stofnun Stéoma-
samtaka islands 1980
hefur verid 16gd rik
ahersla a samskipti
vid erlend stémasamtok.
Fljétlega var haft samband

vid dénsku stémasamtékin
(COPA) og sétt var um adild

ad alpjédasamtokunum (IOA),
sem fékkst 1981. Samstarf vid
alpjéda- og Evréopusamtokin
voru ageet fyrstu arin og m.a.
toku Stomasamtokin patt

i undirbuningi ad stofnun
Evrépusamtakanna eins og
fram kemur i vidtali vid Jén
Porkelsson. b6 patttaka a
pingum EOA og IOA hafi verid
skrykkjétt hefur samstarfid vid
norraenu samtékin avallt verid
mjoég nain. H6fum vid jafnan lagt
meiri dherslu &8 samvinnu vid
Nordurlandapjédirnar enda ekki
alltaf gefist timi til ad sinna 6dru
alpjédastarfi, né heldur h6fum
vid haft fjarhagslegt bolmagn til
ad sinna pvi eins og kostur veeri.

Fulltrda Stomasamtakanna var
fyrst bodid ad maeta & norreent
bing, sem haldid var i Stokkhélmi i
agust 1981. Kristinn Helgason, sem
var formadur Stémasamtakanna
1981-1983, sotti ping petta. P4 kom
fram su ésk ad halda neesta
norraena pingid & islandi arid eftir.
Fyrsti Nordurlandafundur hér-
lendis var i 4gust 1982. Stefan
Hallddrsson hélt erindi fyrir okkar
hond og greindi fra upphafi
samtaka okkar, um samvinnu vid
sjukrahusin og heimsoknir til
sjuklinga.

Nordurléndin hafa avallt skipst a
ad halda pessar norreenu
radstefnur, sem fyrstu aratugina

Fulltraar a formannafundi norreenu samtakanna i Kaupmannah&fn 2015. Merki

NOA i bakgrunni.

voru & hverju ari. Pessar radstefnur
hafa ad 6llu jofnu verid haldnar i
agust, en undirbuningur peirra
héfst jafnan med pvi, ad formenn
norreenu stémasamtakanna hittust
i byrjun ars til ad undanbua
radstefnuna um sumarid. A seinni
arum hefur verid dkvedid ad lata
naegja ad halda pau annad hvert ar.

Upphaf norraenu
samtakanna

Donsku stomasamtokin voru
stofnud arid 1951 og eru medal
elstu stdmasamtaka i heiminum.
Pau fagna pvi sjotugsafmeeli arid
2021. COPA er heitid & donsku
samtokunum. betta er skamm-
stofun fyrir colostomie og patient
eda kélostédmasjuklingur. (O3ru
mali gegnir, ad vid héfum avallt litio
a okkur sem stomapega en ekki
stomasjuklinga). Heiti samtakanna
helgadist af pvi, ad fyrir sjotiu arum
bekktust ekki adrar adgerdir en
kolostomaadgerdir (ristilstéma).

Saensku stdmasamtokin voru
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Henning Granslev hefur verid formadur
COPA i mérg herrans ar og afar virkur i
norraenu og evrépsku samstarfi.

stofnud 1965 og nefnast ILCO, en
[Lstendur fyrir iledstdoma eda
garnastoma. Var pa farid ad gera
ile6- eda garnastomaadgerdir. Pau
norraenu samtok, sem & eftir komu,
beettu hluta af landsheiti fyrir
framan. NORILCO var stofnad
1971, FINNILCO 1980 eda sama ar
og okkar samtdkin voru stofnud. A



Patttakendur 4 Nordurlandaradstefnunni i Arésum 2016.

batttakendur 8 norraenu radstefnunni a rigningardegi i Pérsmaork 2001.

alpjodaradstefnum notum vid
okkar samnorreena heiti: ISILCO.

Pad ma draga pa agiskun af
pessum nafngiftum, ad adeins hafi
verid um ad reeda tvenns konar
stomaadgerdir, p.e. ristilstéma
(ko16) og garnastoma (iled).
Pvagstoma kemur t.a.m. ekki fram i
pessum nafngiftum og heldur ekki
garnapokaadgerdir eda nyblodru-
adgerdir. Reynt hefur verid ad
beeta ur pessu; pannig heita
saensku stémasamtokin fullu nafni
ILCO - tarm- uro- och stomi-
férbundet (garna- pvag- og
stémasamtokin).

Norraenu stémasamtokin - Nordic
Ostomy Association (NOA) voru
formlega stofnud seint & seinustu
dld. NOA hefur aldrei verid med
stérstakan efnahags- eda
rekstrareikning og formadur hefur i
reynd verid formadur pess lands,
sem haldid hefur pessi ping hverju
sinni. Formleg stofnun var pvi i
raun adeins formsatridi til ad koma
a einhverju sameiginlegu skipulagi.

Umfjollunarefni og patttaka
Fulltruar sem sitja pessar

Nordurlandaradstefnur hafa verid
um eda yfir 20 hverju sinni.
Misjafnt hversu margir koma fra
hverju landi. Flestir edlilega fra pvi
landi, sem heldur pessa radstefnu
hverju sinni. Vio héfum alla jafna
sent tvo til fimm fulltrda.

Nordurlandaradstefna, sem haldin
var & Akureyri 1996 markadi
akvedin timamot, pvi pa var i fyrsta
sinn bodiod fulltrda fra Feereyjum.
Hofou Stémasamtdkin i samstarfi
vid Krabbameinsfélagid hérog i
Faereyjum, veg og vanda ad pvi ad
fa stdmapega padan. Pema
bessarar radstefnu var m.a.
adstada stomapega i dreifbyli.
Feereyski stomapeginn hélt stutt
erindi og sagdi hann m.a. fra pvi, ad
petta veeri i fyrsta sinn, sem hann
hitti adra stomabpega.

Eftir petta ping var fulltria fra
Feereyjum reglulega bodid ad taka
patt. | eitt skipti var Nordurlanda-
bing haldid i Feereyjum, en pad var
arid 2007. A sidustu drum hafa
Feereyingar engan fulltrda att og
mun helsta adstaedan su, ad dregid
hefur ur virkni stobmapega par i
landi.

Katt a hjalla hja patttakendum a
norraena pingu i Tampere i Finnlandi
2018.

Nordurléndin hafa lagt rika dherslu
& studning vid stomasamtok fra
Eystrasaltslondunum. Fulltraum
fra pessum 16ndum hefur verid
bodid ad sitja Nordurlandapingin,
auk pess sem fulltrdum annarra
Evrépurikja hefur einnig verid
bodid eins og t.d. fra Rimeniu,
Tékklandi og Hollandi.

Umraeduefni d pessum pingum
hefur verid af ymsum toga.
Hagsmunir okkar stémapega hafa
ad sjalfsogou verid par i fyrirrami
og ma i pvisambandinefna
heimsoknarpjonustu, tengsl vid
sjukrahusin, studningur vid nyja
stdomapega o.s.frv. Hjukrunar-
fraedingar og laeeknar hafa flutt
erindi & pessum pingum.

A Nordurlandaradstefnunni, sem
haldin var i Reykjavik 2014 kynntu
fulltrdar fra Krabbameinsfélaginu,
Radgjafarpjonustu Krabbameins-
félagsins og Oryrkjabandalaginu
starfsemi sinna samtaka. A
Nordurlandaradstefnu, sem haldin
var & Hvolsvelli 2001 eru skipadir
brir umraeduhopar, sem fjalla um
foreldrastarf, heimsoknar- og
studningspjonustu og garnapoka
(J-poka).

Alpj6édleg tengsl vio erlend
stomasamtok hafa skipt gridarlega
miklu mali gegnum tidina. Pannig
hafa 6lik samtok geta skipst &
skodunum og midlad af reynslu
sinni. bar hefur samstarf vid
Nordurlandapjédirnar gegnt
lykilhlutverki.
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OLAFUR R. DYRMUNDSSON

STOMAHOPURINN

1977-1980: FORVERI
STOMASAMTAKANNA

TILDROGIN AP STOFNUN PEIRRA

16. OKTOBER 1980 OG FYRSTA

STARFSARID

Adfararord

Hér greini ég fra upphafsarum
skipulegrar starfsemi stomapega a
islandi, en bendijafnframt & 25 dra
afmaelisrit Stémasamtaka Islands
1980-2005, utgefio 2005, baedi all
itarlega yfirlitsgrein, Saga Stoma-
samtaka Islands, eftir Sigurd Jén
Olafsson, og vidtal vid mig og fleiri
frumkvddla Ur hopi stomapega.

Fyrstu skrefin

Um manadamotin oktdber/
névember 1977 purfti ég ad fara a
Borgarspitalann i Fossvogi vegna
nefholsadgerdar og la par i um pad
bil viku. Skdmmu eftir ad ég kom
inna sjukrastofuna, par sem égla
asamt fleirum, kom til min
ljidsheerd, godleg kona, Elisabet
Ingdlfsdottir hjukrunarfreedingur, i
fullum, hvitum skrada sem slik.
Eftir ad hafa heilsad mér sagdist
hun starfa d annnarri deild &
spitalanum en vaeri ad reyna ad
komast i kynni vid folk sem gengist
hefdi undir stobmaadgerdir, baedi
hér & landi og erlendis. Pad steedi
til ad boda til fundar & vegum

Viod litum a petta sem umraedufundi
og beir urdi sex pennan fyrsta vetur,
ad jafnadi einn 3 mManudi

Krabbameinsfélags Islands um
malefni peirra, sennilega i
névember.

Eg var himinlifandi, pekkti pa mjog
faa stobmapega, hafdi gengist undir
iledstémaadgerd teeplega pritugur
a St. Mark’s sjukrahusinu i London i
lok mars 1974. Var nylega fluttur til
Reykjavikur eftir ad hafa starfad vio
Baendaskolann & Hvanneyri i
Borgarfirdi fra 1972 ad loknu
doktorsnami i bavisindum vid
Haskolann i Aberystwyth i Wales
bar sem ég bjo med konu og
bornum um sex ara skeid.

Elisabet kom alveg & réttum tima
fyrir mig, haeglat og vidtalsgod.
Eftir dalitid spjall var akvedid ad
han liti til min aftur pegar
fundarstadur og timi hefdi verio
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akvedinn. Allt st6d heima, pad
gerdst adur en ég var Utskrifadur.
Eftir pbvi sem ég komst naest hafdi
Sigridur Flygenring 14tid vita af mér
en hana pekkti ég vel pviad hun
heimsotti mig godu heilli a
Landsspitalann i mars 1974,
skdmmu adur en Haukur Jénasson
meltingarsérfraedingur fér med
mig til London, en hann reyndist
mér einnig sérlega vel (sja vidtal i
25 ara afmeelisritinu).

Farid ad funda i
Sudurgotunni

Mér er minnisstaedur fyrsti
fundurinn, fimmtudaginn 17.
november 1977, sem Elisabet
skipulagdi med Halldoru
Thoroddsen framkvaemdastjora og
fleira starfsfolki Krabbameins-



Vid greindum
fljétlega helstu
hagsmunamal
stémapega svo sem
gagnsemi heimsdékna
a sjukrahs, utvegun
hjalpartaekja vid
haefi hvers og

eins og samskipti
vid stofnanir
heilbrigdiskerfisins

félags islands i hinu virdulega
gamla, hvita husi & Sudurgotu 22.
Elisabet variraun ad vinna sem
nefndarmadur d vegum
Krabbameinsfélags islands vegna
goorar pekkingar 8 stoma-
adgerdum, notkunar & hjalpar-
teekjum og umonnun stomapega.
Nefnd pessi hafdi verid skipud af
stjérn félagsins. Stjérnarformadur
4 peim tima var Olafur Bjarnason
leeknir og minnist ég dgeets samtals
vid hann & Sudurgdtu 22 8 pessum
arum. Elisabet var i raun fyrsti
stomahjukrunarfreedingurinn hér a
landi pott han starfadi ekki mjog
lengi & pvi svidi. Hun og Halldora,
sem var alltaf mjog rosk og
hvetjandi, budu, auk stomapega,
nokkrum ur heilbrigdisstéttunum,
pannig ad vid langbordid 4 1. heed
myndadist strax i upphafi hdpur
sem hafdi gédan skilning og
bekkingu @ mélefninu. Sannkdllud
grasrétarstemning og einlaegur vilji
tilad gera gagn.

Vid litum & petta sem umraedu-
fundi og peir urdi sex pennan
fyrsta vetur, ad jafnadieinn a
manudi. Akvedinn kjarni maetti
reglubundid hja Halldéru sem hélt
utan um okkur og sa um fundabod.
Eg maetti & hvern einasta fund
Stémahopsins, og 8 medal peirra
stomapega sem meaettu oftast, auk
min, voru peer Hulda Palmarsdottir
og Sigridur Flygenring. Maettum
alltaf kl 17 siddegis, reeddum saman
i um pad bil klukkutima og fengum
hressingu i bodi Krabbameins-
félags islands. Sumir meettu adeins
60ru hvoru en smam saman tokst

Husnaedi Krabbameinsfélags jslands ad Sudurgétu 22 par sem Stémahdpurinn
kom saman og Stémasamtdk Islands voru formlega stofnud.

Mynd fengin fra Ljésmyndasafni Reykjavikur. Ljésmyndari Jim Smart.

ad na til all margra stémapega, par
med nokkurra utan Reykjavikur.

Helstu hagsmunamalin
greind

Vid greindum fljétlega helstu
hagsmunamal stémapega svo sem
gagnsemi heimsodkna a sjukrahus,
Utvegun hjalparteekja vid heefi
hvers og eins og samskipti vid
stofnanir heilbrigdiskerfisins.
Flestir sem maettu toku til mals a
fundunum, algengt ad par veeri
15-20 manns, og smam saman
férum vio ad sinna dkvednum
malum markvisst, med dyggilegri
adstod Krabbmeinsfélags Islands.
Fundarstadurinn var paegilegur
fyrir mig pott ég eetti heima
ofarlega i Breidholti, stutt ad fara
nidur i Sudurgétu fra Beenda-
héllinni, siddegis, eftir vinnu hja
Bunadarfélagi islands.

Strax arangur fyrsta
veturinn

Pegar leid & veturinn 1977-1978
vorum vid stémapegar farnir ad
gera Ut sendimenn i Lyfjaverslun

rikisins, Tryggingastofnun rikisins
og Heilbrigdis- og trygginga-
raduneytio. Stoku sinnum var ég
einn en oftast med einum eda
tveimur félogum. Légdum vid helst
aherslu &, ad Lyfjaverslun rikisins i
Borgartuni Utvegadi sem mest af
peim stomavorum sem stéma-
begar pyrftu ad nota, ad stéma-
begar fengju pessar vorur endur-
gjaldslaust par, eda ef peir pyrftu
ad greida hluta kostnadar, t.d. 10%,
ba skyldu peir adeins greida pa
upphaed i versluninni.

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

Um sému mal var fjallad i
raduneytinu og purfti oft ad beita
roksemdafaerslum & bord vid peer
ad um naudsynjar veeri ad reeda,
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Pad skipti miklu

mali fyrir starfio

i Stdmahdépnum,

sem viod litum a sem
eins konar vinnu-

og barattuhép, ad
nokkur arangur nadist
strax fyrsta veturinn

ekki veeri notad meira af peim en
porf veeri & hverju sinni og fraleitt
veeri ad bidja hvad eftirannad um
vottord eftir varanlegar adgerdir.
Ekki vaeri komist hja pvi ad nota
poka alla tid pvi ad pa var ekki um
adra kosti ad reeda. Hvad vardadi
hagkvaema nytingu skipti miklu
mali ad stémapegar settu kost &
hjalparteekjum eftir porfum hvers
og eins, med adgengilegum heaetti.

Pad skipti miklu mali fyrir starfid i
Stémahopnum, sem vid litum &
sem eins konar vinnu- og
barattuhop, ad nokkur darangur
nadist strax fyrsta veturinn. Vid
bréfaskriftir notudum vid gjarnan
heitid ,Starfshépur CIU” par sem
skammstofunin taknadi prenns
konar skurdadgerdir, colostomy,
ileostomy og urostomy. Fjolbreytni
stémavara hja Lyfjaverslun rikisins
jOkst, greidslufyrirkomulag var
audveldad og tryggingayfirlaeknir
gaf &dratt um nokkra tilslokun &
kréfum um vottord, eftir
adstaedum. Ekki var petta
atakalaust en vid geettum pess ad
vera malefnaleg og einbeitt, tala
hreint Ut um hvert mal, gefast
aldrei upp og kynna helstu
nidurstédurnar i stuttum
dreifibréfum med hjalp Halldoru
og samstarfsfélks hennar hja
Krabbameinsfélagi islands. Folk s&
ad haegt var ad poka hagsmuna-
malum i rétta att, skref fyrir skref.

Stémahépurinn ordinn
starfshépur med talsmann
Veturinn eftir, 1978-79, var haldid
afram ad funda i Sudurgétunni og
urdu fundirnir fjorir pann vetur. A
fyrsta fundinum um haustid var ég
bedinn ad vera formlegur
talsmadur Stémahdpsins, einn
pbeirrayngstu i hépnum. Eg tok pad
ad mér med glédu gedi og gegndi

bvi hlutverki til haustsins 1980
begar vid stofnudum Stéma-
samtokin sem voru undir
formennsku minni fyrsta starfsarid.

Pegar parna var komid ségu var
mér m.a. falid ad skrifa enn fleiri
bréf, fyrst til Heilbrigdis- og
tryggingaraduneytisins og
fyrirteekisins UNITED i
Bandarikjunum, ad tilhlutan
Lyfjaverslunar rikisins, baedi vegna
Utvegunar hjélpartaekja. Pa var ritad
bréf til Krabbameinsfélags islands
med éskum um adstod vid fraedslu-
og upplysingastarf i pagu
stéomapega. Petta synir ad parna var
hépurinn farinn ad sinna ymsum
peim malaflokkum sem Stoma-
samtokin hafa alla tid unnid ad.

Pa voru nokkur okkar
farin ad heimsakja
sjuklinga a spitélum

i samradi vid
heilbrigdisstarfsfolk.
barna var pvi kominn
visir ad heimsdéknar-
bjonustunni

Smam saman nadum vid til
fleiri stémapega

NuU var ordid ljost ad vid purftum
ad fylkja betur idi, ad na til sem
flestra stomapega i landinu. Med
hjalp Tryggingastofnunar rikisins
tokst okkur ad baeta spjaldskrana
verulega en hana héfdum vid verid
ad byggja upp med adstod
Krabbameinsfélags islands. P4
forum vid ad geta sent dreifibréf
og fundarbod til flestra stémapega
sem vitad var um i landinu, en peir
toldu pa nokkud & annad hundrad
eftir pvi sem best var vitad. par
kom Jénas Ragnarsson hja
Krabbameinsfélagi islands mjég
vid sdgu en hann hefur zetid
hjalpad okkur mikid, allt fra pessum
upphafsarum, sérstaklega vid
utgafu Fréttabréfsins sem kom
fyrst Ut i ndvember 1981, & 66ru
starfsari Stomasamtakanna.

Annad sem skipti miklu mali voru
fleiri persénuleg sambond sem vid
stofnudum til vid leekna og annad
heilbrigdisstarfsfélk. Einnig voru
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% ? @ %A SAMTGKIN
FRETTABREF

1. ebl. 1. Argangur

Wéw. 1981

INNGRNGUR

16, okt. 1980 vory Stémasamtikin . stofnud.
Arid 1877 hafdi hdpur shugafdlks Dun;::?lﬂ:tﬁismn::
vinna af milefrum stémafédlks og hofur petta &huga-
fé1k unnid midg piéingarnikid brautrydiendastarf sem
vard kveikjan ad stofmun £élagsins,

Med pessu fréttabréfi hefst nir bittur { starfsem-
inni. Tilgangurinn er m.a. ad flytjn frédleik og
Eréteir af okkar milum og ad upplysingar berist til
allra sem dgkn ad fylojast med, hvar sem peir eru bi-
settir & landinu.

Hér & landi munu hofa verid framkvamdar yfir 20
stémaadger8ir & Arinu 1980, Fkki h8fum vid t8lu yfir
£i81dn stémapega hér & landi en peir munu vera um
150-200 talsing.

A hirum HorSurlindunum munu vers um 10-15 plsund
stémapegar { hverju landi og 4 Bretlandi um 127 pin.
Skiptingin milli tegunda adgerda mun vera ca. 65-70%
cologtomy, 15-208 ilicstomy og 101 urostomy og annasd.

Pvi mifur virfist erfitt ad nd til peirra som gang-
ist hafa undir stémaadgerdir hér 4 landi. Er nd svo
komid ad vid hifum nar enga vitneskju um ndfn peirra
:om gengist hafa undir bessar adgerdir fra midju ari
979,

Vid vitum pydingu bess ad £4 midlad af reynslu
beirra sem gengid hafa { gegnum slika adgerd.

Vi# heitum 4 alla sem dhuga hafa 4 pessum mdlum ad
stubla ad pvi ad sem flestir gerist félagar { Stéma-
samt8kunum.

Fyrsta télublad Fréttabréfs
Stémasamtakanna.

smam saman ad myndast tengsl|
vio fleiri adila en Lyfjaverslun
rikisins vardandi kynningu og
Utvegun hjalparteekja og haustio
1979 voru umbod fyrir slik teeki
farin ad bjoda erlendum
s6luménnum hingad til lands til ad
kynna nyjungar. Hinum ageetu
tengslum vid Lyfjaverslun rikisins
var samt sem adur viohaldid eftir
megni.

Visir ad heimséknarpjonustu
Strax veturinn 1977-1978
myndudum vid sjalfbodalidahop
um heimsodknarpjonustu i
samvinnu vio Krabbameinsfélag
islands. P4 voru nokkur okkar farin
ad heimsaekja sjuklinga & spitélum i
samradi vid heilbrigdisstarfsfolk.
Parna var pvi kominn visir ad
heimsoknarpjonustunni. Adurvar
slikt fremur tilviljanakennt, t.d. i
minu tilviki 1974 pegar médir min,
Gudrun Sveinbjornsdéttir, hafdi
samband vid Sigridi Flygenring
vegna pess ad paer pekktust sem
starfsfélagar & Landssimanum um
arabil.

Stofnun Stémasamtakanna
undirbuin

Okkur var ad vaxa fiskur um hrygg,
mest med studningi
Krabbameinsfélags Islands sem
adstodadi okkur reyndar vid margt
fleira en fundarhold og dreifibréf.
Med hjalp endurbaettrar
spjaldskrar a skrifstofunni



bodudum vid til fyrsta fundar i Sudurgdtunni haustid
1979, med tveggja vikna fyrirvara. Petta virkadi svo vel
ad fostudaginn 5. oktdber dugdi ekki langbordid
lengur, rada purfti upp seetarédum pvi ad 24 voru
meettir, adallega stémapegar. Eg gaf yfirlit um
starfsemi Stémahopsins fra upphafi, kynntar voru
nyjungar i hjalpartaekjum og greint var fra jakvaedum
vidbrogdum stjornar Krabbameinsfélags islands vid
beidni um adstod vid freedslu- og upplysingastarf, par
med vegna sérpjalfunar hjukrunarfreedings.

Pegar parna var komid ségu hafdi Elisabet
Ingdlfsdottir hjukrunarfreedingur sinnt stdbmapegum &
Borgarspitalanum um arabil, einkum vardandi
hjalparteeki, og sama var Edda Olafsdottir
hjukrunarfraedingur farin ad gera 4 Landakotsspitala.
Kominn var leidbeiningabeeklingur sem Gunnlaugur
R. Danielsson hja O. Johnson & Kaaber hf hafdi latid
byda, en pad fyrirtaeki flutti inn stomavoérur. Sampykkt
var ad dreifa pessum baeklingi, peim fyrsta hérlendis
um petta efni, til allra & spjaldskra Stomahodpsins.

Fyrsta maetingarskrain

Pau pattaskil urdu a fundinum 5.oktéber 1979 ad allir
sem par maettu skradu sig 8 maetingarskra ad beidni
minni en pad hafdi ekki verid gert a4dur. betta var
medal annars gert til pess ad audveldara vaeri fyrir mig
sem talsmann hopsins ad na i félk til ad fara med mér a
fundiistofnunum, oft med litlum fyrirvara, jafnvel
hringt kvoldid adur. Flestir skradu einnig heimilsfong
og simanumer. Pessi voru maett, i peirri réd sem pau
skradu sig 8 fundinum:

Gudmundur Ragnarsson, Espigerdi4, Reykjavik
Juliana Oddsdéttir, Eskihlid 24, Reykjavik

Sigridur Flygenring, Melhaga 12, Reykjavik

bdrey Sveinbergsddttir, Espigerdi 4, Reykjavik
Témas Olafsson, binghdlsbraut 56, Képavogi
Sigridur Marianesddttir, Njérvasundi 34, Reykjavik
bérdis Thoroddsen, Kvigindisdal, Patreksfirdi
Sigurdur Stefén Olafsson, Hraunsvegi 9, Njardvik
Fridjon Gudbjérnsson, Grettisgbtu 63, Reykjavik
Kristinn Helgason, Grundargerdi 9, Reykjavik
Gunnlaugur R. Danielsson, O. Johnson & Kaaber h/f R.
Alda Hallddrsdéttir, Hiardarhaga 21, Reykjavik
Margrét O/afsdo’ttir, Arkarholti 4, Mosfellsbae
Sigurbjérg Jonsdottir, Baldursgétu 30, Reykjavik
Olsf Sélvaddttir, Nisrvasundi 29, Reykjavik

Margrét Bjérk Andrésdottir (i fylgd med Oléfu)
Gudny Sigr. Gudlaugsddttir, Fifuseli 7, Reykjavik

Erla Bjérk Olafsdéttir, Ugluhdlum 8, Reykjavik
Gilbert Moestrup, Hjallabrekku 11, Képavogi

Sigrun Jonsdottir, Kambsvegi 33, Reykjavik
Ingibjérg Vigfusddttir, Laufdsvegi 43, Reykjavik
Fridpjofur Jonsson, Holmgardi 43, Reykjavik

Olafur R. Dyrmundsson, Engjaseli 72, Reykjavik
Halldéra Thoroddsen, Krabbameinsfélagi [slands, R.
Skyring: bau Gunnlaugur, Alda, Margrét Bjérk, Gudny,
Erla og Hallddra voru ekki stomapegar.

Formleg samtok ad faedast

NU var ordid ljést ad formleg samtok voru ad sja
dagsins ljos pvi ad 4 6drum fundi vetrarins,
fimmtudaginn 31.januar 1980, voru 34 meettir, peirra &
medal margir nyir, og & peim pridja sem haldinn var
fimmtudaginn 29. mai 1980 voru 24 meettir. NU voru
fundirnir farnir ad standa fra kl 17-19 en vid geettum
pess ad halda okkur mest vid hina sjonvarpslausu
fimmtudaga.

Umraeduefni pessara funda voru margvisleg, kynnt
voru ny hjalparteeki, dreift var fjolritudu freedsluefni,
leeknar avorpudu okkur, t.d. Sigurdur Bjornsson og
Sigurgeir Kjartansson, og svérudu spurningum. Sumir
ur hépi stomapega ségdu reynslusogur. Sigurgeir
hafdi reyndar skrifad ageeta grein um stomaadgerdir
og stémapega, par med um Stomahaopinn, i
desemberhefti Fréttabréfs um heilbrigdismal 1979
sem Krabbameinsfélag islands gaf ut.

Rausnarleg gjof og styrkur

A fundinn 29. mai 1980 var meett 6ldrud kona, Pérdis
M. Thoroddsen fra Kvigindisdal i Vestur-
Bardastrandarsyslu, sem feerdi Stémahopnum veglega
peningagjof, ad upphaed kr 50.000. HUN hafdi ddur
verid hja okkur & fundi um haustid.

Pann 30. april 1980 kom saman sjé manna nefnd
innan Stomahopsins undir stjérn minni til ad skoda
nokkur mal & millialmennra funda. Hana skipudu, auk
min, pau Jéhanna Baldursdottir, Julia Olafsdottir og
Kristinn Helgason, 6ll stomapegar, og hjukrunar-
freedingarnir Alda Halldérsdattir, Edda Olafsdéttir og
Halldéra Thoroddsen framkveemdastjori Krabba-
meinsfélags [slands. P4 var kominn veglegur og
keerkominn styrkur til okkar fra Krabbameinsfélagi
Reykjavikur, ad upphaed kr 1,5 milljén, sem var varid til
stofnunar radleggingarstddvar vid Hjalparteekjabanka
Raudakross islands og Sjalfsbjargar. Hann var
opnaduriagust 1980. bess ma geta ad fyrsti
bankastjorinn, Bjorgulfur Andrésson, hafdi avarpad
okkur a fundinum 29. mai og greint fra veentanlegri
starfsemi. bar for Edda Olafsdottir hjukrunar-
fraedingur sidan ad starfa og var pad mjog til framfara.
Hun hefur alla tid reynst okkur stomapegum
einstaklega vel, hjalpad moérgum vid val & hjalpar-
teekjum og gefid holl rdd um margt sem vardar velferd
okkar.

A pessum fundi greindi ég m.a. fra heimsoknum i
Hjukrunarskéla islands og Nyja hjukrunarskélann par
sem ég hafai flutt erindi og svaradi spurningum um
stémapega og Stdmahopinn. ba var é pessum
fundum reett um formlega félagsstofnun en peirri
hugmynd var fylgt eftir 8 almenna fundinum sidar um
vorid, nanar tiltekid 29. mai, eins og adur var vikid ad,
par sem sampykkt var samhljéda ad ég skyldi
Lundirbla stofnun formlegra samtaka haustid 1980”.

G60 samstada og samkennd

Pegar litid er um farinn veg ma segja ad flestum
hugmyndum og tilldgum sem komu fram i
Stémahopnum hafi tekist ad hrinda i framkvaemd. Po
ekki einni en su hugmynd kom fram & fundinum 31.
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Hadegisverdur sneeddur 8 méti Norreenu stémasamtakanna sem haldid var i Luled i Nordur-Svipjod 25.-28. 4gust 1994.
Heegra megin vid bordid sitja Bdrje Olsson, formadur ILCO Sverige um fjdlda ara, Alf Jansson og Lars Nilsson, og vinstra
megin, Bie Olsson kona Bérje, 61l fra ILCO Sverige, og dr. Olafur R. Dyrmundsson formadur og fulltrai Stémasamtaka

islands & pinginu. (Ljésm. Ingrid Nilsson)

januar 1980 og var pess efnis ad boda hépinn til funda
.itvennu lagi, colostomista annars vegar, en
ileostomista og urostomista hins vegar”. Litill ahugi var
& pessu og tel ég pad hafa verid til vitnis um pa miklu
samstodu og samkennd sem rikti alla tid i Stéma-
hopnum. Vid vildum standa pétt saman an tillits til
adgerdar, aldurs, kyns og adstaedna og pad félagslega
vidhorf tel ég hafa reynst farszelt, baedi pa og sidar.

Skdmmu adur en Stdmasamtdkin voru stofnud, ndnar
tiltekid 25. september 1980, fengu malefni stomapega
prydilega kynningu i bladinu Vikunni, 39. télubladi. Eg
fér med ymis gogn og raeddi vid bladamann Vikunnar
heima hja honum Uti & Seltjarnarnesi pegar verid var
ad leggja drog ad greininni sem var véndud og fol
medal annars i sér viotol vid nokkra stomabpega, po
ekki undir néfnum, en getid var kyns og aldurs. Engar
myndir af stémapegum voru birtar i greininni. Nafns
greinarhéfundar var ekki getid. Eftir pvi sem best er
vitad var petta fyrsta greinin af pessu tagi en arid adur
hafdi birst hin faglega grein i Fréttabréfi um
heilbrigdismal sem adur var vikio ad.

Stémasamtoékin stofnud

Med stofnfundarbodinu fylgdu dagskra og tillaga ad
[6gum félagsins sem ég kynnti & fundinum
fimmtudaginn 16. oktéber 1980 kI 17 & Sudurgotu 22
par sem allir fundir Stomahopsins héfdu verid haldnir
um priggja ara skeid. Eftir minni hattar breytingar
samkvaemt tillogum fundargesta voru 16gin sampykkt.
par med hofou Stémasamtokin verid stofnud
formlega upp ur forveranum, Stémahdpnum. Pa
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kvaddi sér hljéds Halldéra Thoroddsen og faerdi hinu
nystofnada félagi kvedjur og arnadarodskir fra baedi
Krabbameinsfélagi Islands og Krabbameinsfélagi
Reykjavikur. Samkvaemt dagskranni var ni gengid til
kosninga i fyrstu stjéorn Stdmasamtakanna og var hun
pannig skipud fyrsta ario:

Olafur R. Dyrmundsson formadur

Kristinn Helgason ritari (6kvedid 4 1. stjiérnar-
fundinum)

bérey Sveinbergsdéttir gjaldkeri (Gkvedid ¢

1. stjornarfundinum)

Julia Olafsdéttir varamadur

Stefdn H. Hallddrsson varamadur

Endurskodendur reikninga voru kjérin pau
Gunnlaugur B. Danielsson, Hermann Helgason og
Johanna Baldursdottir

Allir i stjérninni voru stdbmapegar nema Gunnlaugur.

Fundarsdéknin var dgeet pvi ad a stofnfundinn meettu
33, bar med nokkrir sem ekki voru stémapegar, og
teljast peir allir stofnfélagar samtakanna. peir voru
eftirtaldir, skradir i stafréfsrod:

Alda Hallddrsdottir, Reykjavik

Anna Eyjélfsdéttir, Skardsbraut 11, Akranesi
Benedikt Gudlaugsson, Fldkagétu 9, Reykjavik
Bryndis St. Hallddrsdéttir, Bugduleek 15, Reykjavik
Déris Jénsson, Fégrukinn 13, Hafnarfirdi

Fri&jon Gudbjérnsson, Grettisgétu 63, Reykjavik



Olafur 4 Gtsynispalli vid Storforsen i Piteslven i
Nordurbotnum, skammt fra Luled, i kynnisferd med
pattakendum & stémapinginu 1994. Piteélven er
staumpungt og tilkomumikid vatnsfall med allt ad 5 km.
langar fludir sem hafa 82 m. fallhaed. Fludirnar sem mynda
Storforsen eru i raun réd af fossum, peim staerstu dbeisludu
i Evrépu. (Ljosm. Ingrid Nilsson)

Fridpjéfur Jonsson, Hélmgardi 43, Reykjavik
Gudbjérg Jonsdottir, Hagamel 41, Reykjavik
Gudmundur Ragnarsson, Espigerdi 4, Reykjavik
Gunnlaugur Sneedal, Reykjavik

Hallddéra Thoroddsen, Reykjavik

Helga Jonsdaottir, Huldulandi 3, Reykjavik
Hermann Helgason, Sélheimum 32, Reykjavik
Hilmar Arndrsson, Barmahlid 4, Reykjavik
Hulda Pdlmarsddttir, Baugatanga 3, Reykjavik
Ingibjorg Vigfusdottir, Laufdsvegi 43, Reykjavik
Kristinn Helgason, Grundargerdi 9, Reykjavik
Kristin Pdlsddttir, Sunnuvegi 5, Hafnarfirdi
Magnus Olafsson, Hofsvallagétu 23, Reykjavik
Margrét Sigurdarddttir, Vikurbraut 28, Grindavik
Olafur R. Dyrmundsson, Engjaseli 72, Reykjavik
Pétur Pétursson, Klettagdtu 11, Borgarnesi
Rannveig E. Hermannsdoéttir, Kleppsvegi 134,
Reykjavik

Sigridur Flygenring, Melhaga 12, Reykjavik
Sigridur Marianesddttir, Njérvasundi 34, Reykjavik
Sigran Jonsdodtti, Kambsvegi 33, Reykjavik

Sigrun Runarsdaottir, Reynimel 74, Reykjavik
Sigurdur K. Agustsson, Kurlandi 19, Reykjavik
Stefdn H. Halldérsson, Méabardi 8b, Hafnarfirdi
Témas Arni Jénasson, Reykjavik

borgerdur Gunnarsdéttir, Bugduleek 3, Reykjavik
bérey Sveinbergsdottir, Espigerdi 4, Reykjavik
bréstur Helgason, Héfgerdi 12, Képavogi

Peir stofnfélagar sem eingdngu skradu sig i Reykjavik,
an fulls heimilisfangs, voru ekki stémapegar. P4 skal
hafa i huga ad margir stémapegar sem ekkivoru &
stofnfundinum, en hoéfdu tekid virkan patt i starfsemi
Stdmahopsins, gengu flestir fljétlega i Stdmasamtokin.

A stofnfundinum var greint fra Hjalpartaekja- og
leidbeiningadeildinni i Hjalpartaekjabankanum i
Néatuni 21 sem hafdi tekid til starfa i agust 1980 med
studningi Stomahdpsins o fl.

Gagnleg kénnum hjukrunarfraedinema

P& er vert ad geta pess ad stofnfundinn satu fjorir
nemendur & 4. ari i namsbraut i hjukrunarfreedi vid
Haskola Islands en pau hofdu dskad eftir ad gera
kénnun & viohorfum og hogum stdomapega. Pau hétu
Bryndis St. Halldorsdoéttir, Helga Jonsdéttir, Magnus
Olafsson og Sigrun Runarsdattir og leidbeinandi
peirra var Gudrun Marteinsdéttir lektor. Logdu pau
fram og fylgdu Ur hladi spurningalista sem ég hafdi
kynnt mér fyrir fundinn. Fundarmenn téku malaleitan
beirra vel, veittu mottdoku eydublédum til Utfyllingar i
godu témi en stjornin sendi sidan pessi eydublod til
peirra stdmapega sem voru a spjaldskra en ekki a
fundinum.

Af 116 sem fengu spurningalistann komu til skila 37
svor fra folki & ymsum aldri, sem nyttust til uppgjors.
Nidurstédurnar komu haustid 1981 0g voru paer mjog
frodlegar en petta var fyrsta slika kdnnunin hér a landi
og markadi pvi nokkur timamét. Skyrslan, 56 bladsidur
ad lengd, bar heitid STOMASAMTOKIN: Verkefni i
heilsugaeslu - samfélagsmat. Var hiin medal annars
gott veganesti vid stefnumotun samtakanna. A medal
helstu nidurstadna voru éskir um eflingu fraedslu fyrir
stomapega, hjukrunarfreedinga og almenning.

Stefnumorkun a fyrsta starfsari
Stémasamtakanna

Vid sem skipudum fyrstu stjorn Stémasamtakanna
héldum fyrsta stjérnarfundinn a4dur en manudurinn
var liginn, nanar tiltekid 29. oktéber 1980, og
morkudum akvedna stefnu sem vid unnum sidan eftir.
Enn var fundad i Sudurgdtu 22. Mikil undirbunings-
vinna i Stdomahoépnum kom sér vel (samtals 13
almennir fundir og starf & milli peirra i prju ar) pannig
ad dhersluatridin voru strax ljés og nysampykkt 16g
skyrd. Segja ma ad Stomasamtokin hafi alla tid byggt &
peim grunni.

Vido urdum smam saman synilegri

A pessum fyrsta fundi akvadum vid ad undirbua
Utgafu fréttabréfs, koma & samstarfi vid sjukrahusin i
Reykjavik, fara i kynnisferd til Akureyrar, taka upp
samstarf vid erlend stdmasamtok & Nordurléndunum
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Hygg ég ad petta
hafi verid i fyrsta
skipti sem a prenti
sast badi nafn og
mynd af stomapega
hér a landi

og vidar og ganga fra félagaskra
med sem gleggstum upplysingum.
Allt gekk petta eftir. Vorum medal
annars ordin fullgildir adilar ad
Alpjodasamtokum stémapega
(International Ostomy Association)
1.mars 1981.

A fundinum 29. oktéber [6gdum
vid grunn ad vetrarstarfinu par sem
m.a. voru haldnir freedslufundir um
mataraedi og skolun. Vid Halldéra
Thoroddsen flugum til Akureyrar
um veturinn i snjé og gaddi og
héldum par med fyrsta formlega
fund Stomasamtakanna utan
Reykjavikur.

Nokkru sidar, néanar tiltekio 9. april
1981, férum 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 Faxii
Keflavik gaf ut. Var petta hin
ageetasta kynning @ samtokunum
og malefnum stémapega.

Pess ma geta til gamans ad auk
litmynda af stéma og
hjalparteekjum voru venjulegar
svarthvitar myndir af okkur Eddu i
ritinu. Hygg ég ad petta hafiverid i
fyrsta skipti sem & prenti sast baedi
nafn og mynd af stdmapega hér a
landi, mér sjalfum. Sennilega hefur
parna einnig verio fyrsta birting &
prenti 4 baedi nafni og mynd
islensks stomahjukrunarfraedings,
sem sagt Eddu. Reyndar vard mér
petta ekkiljost fyrr en ég tok
saman pennan pistil. Med
breyttum timum og vidhorfum
hofum vid stémapegar ordid enn
synilegri. Fyrir 40 arum hefdu
orugglega engir stobmapegar
fengist til myndatoku fyrir

Mér pykir vaent um Stomasamtokin

og er pakklatur pvi fjlmarga og

agaeta folki sem ég hef kynnst par og

unnid med um aratuga skeid

veggspjold, hvad pa i sundfotum.
Okkur hefdi ekki einu sinni dottio
pad i hug.

Vid nyttum reyndar ol teekifeeri til
kynningar, séttum fundi og
radstefnur og férumi
hjukrunarskdlana eins og ddur var
viki® 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 dhuga.
Petta fyrsta starfsar var vissulega
annasamt og ymis skref voru stigin
fram & veginn.

Heimsdéknar- og
studningspjonustan

Eitt af pvi sem ég minnist med
mikilli aneegju fré pessu fyrsta ari i
starfi Stdmasamtakanna var
Heimsoknar- og studnings-
bjonustan, sem vid komum & fot
med mikilli og gdri hjalp Oldu
Halldorsdottur og Elisabetar
Ingdlfsdottur hjukrunarfreedinga
og Pals Gislasonar leeknis.

Pess ber ad geta ad kominn var
visir ad peirri pjénustu strax i arslok
1977 eins og adur var vikid ad. Eg
hafdi skrifad drég ad
leidbeiningum ad breskri fyrirmynd
fyrir pa stomapega sem yrdu valdir
til ad heimsaekja sjuklinga, einkum
& sjukrahusum, en einnig i
heimahusum eftir atvikum. Med
betta plagg unnum vid, breyttum
og beettum, og settum einnig upp
skra yfir pa sem gafu kost 4 adstod
sinni vid heimsoknirnar. Sidan var
skrain send sjukrahusunum eftir
stadfestingu stjornarinnar. Pessi
skra hefur oft verid endurnyjud en
grunnreglurnar gilda enn ad flestu
leyti. Eg hef alltaf talid pessa
bjonustu einn veigamesta pattinn i
starfsemi Stomasamtakanna.
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Horft um &xI

i arerulidin 43 arsidan vid stigum
fyrstu skrefin til stofnunar
Stémasamtaka islands. bad
gerdum vid med pvi ad halda uppi
reglubundnu starfii
Stomahdpnum um priggja ara
skeid sem reyndist okkur gott
veganesti pegar samtokin voru
stofnud haustio 1980.

Eg var mjog énnum kafinn &
bessum arum, hafdi blessunarlega
nad goari heilsu eftir stoma-
adgerdina i London sidla vetrar
1974, en treysti mér ekki til ad sitja
lengur i stjorninni en fyrsta
veturinn, 1980-1981. bad var ekki
sist vegna pess ad ég og kona min
vorum ad radast i husbyggingu rétt
um pad leyti sem fyrsta
stjérnararinu lauk og pridja barnid
var nylega feett. Vard sidan
stjérnarformadur aftur 1993-1995,
hef verid alla tid i Heimsoknar-
bjonustunni og skrifad mikid fyrir
Fréttabréfio, einnig nokkud fyrir
vefsiduna i seinni tid, saeki flesta
fundiog reyni ad leggja
samtokunum lid pegar til min er
leitad. Pad er vegna pess ad mér
bykir veent um Stémasamtokin og
er pakklatur pvi fjolmarga og
ageeta folki sem ég hef kynnst par
og unnio med um aratuga skeid.
Pa minnist ég med hlyhug allra
beirra sem studdu okkur med
ymsum heetti, allt fra upphafi.
Samtokin hafa léngu sannad gildi
sitt en samt er gott ad horfa um oxl
6dru hvory, rifja upp gamla tima og
spa i framtidina.

Lokaord

Eg vona ad pessi pistill hafi dalitid
sbgulegt gildi til vidbdtar pvisem
aour hefur verid skrifad og vikid var
adiadfararorounum.

Efni sem visad erima finna a
bennan link & heimsidu okkar:
http://stoma.is/?page_id=28


http://stoma.is/?page_id=28

SIGURDPUR JON OLAFSSON

FJORAR RANNSOKNIR A LIFSGZEDUM

STOMADPEGA

HREIN LIFSGJOF
AD FA STOMA

jorar rannséknir hafa verid gerdar a
lifsgaedum islenskra stémapega, sem
okkur er kunnugt um. Prjar peirra voru
lokaverkefni hja nemum i hjukrunarfrzedi,
ein peirra var hluti af alpjédlegri kénnun.
Fyrsta rannséknin var gerd um pad leyti, sem
Stémasamtokin voru i métun, 6nnur 1994 og su
pridja 2009. Alpjédlega kénnunin var gerd 2009
og nidurstdédur hennar birtust tveimur drum sidar.
Hér verdur i stuttu mali gerd grein fyrir hverri
konnun fyrir sig.

Stémasamtokin: verkefni i heilsugaesiu -
samfélagsmat

Um pad leyti er verid var ad undirbua stofnun
Stomasamtaka islands akvadu fjorir nemar i
hjukrunarfraedi vid Haskéla islands, pau Bryndis St.
Halldérsdottir, Helga Jonsdéttir, Magnus Olafsson
og Sigran Ranarsdottir, ad vinna ad rannsékn a
hédgum stémapega. Leidbeinandi peirra var Gudrian
Marteinsdéttir lektor. Verkefnid var unnid seinustu
manudi arsins 1980 og hlaut petta nafn, sem ad ofan
greinir.

Pad er ut af fyrir sig dalitid merkilegt, ad nokkrir
nemar i hjukrunarfreedum hafi akvedid ad radast i
slikt verkefni nanast 4dur en Stémasamtokin voru
formlega stofnud. Astaedurnar eru raktar i formala
namsverkefnisins:

~Héfundar pessa verkefnis hafa unnid a
skurdlsekningadeildum og veitt pvi eftirtekt, ad
mikid vantar G ad hjukrun sé markviss,
sérstaklega fyrir pa sjuklinga sem gangast undir
stémaadgerdir. Annad sem vakid hafdi athygli

Vel fer 8 med greinarhéfundi og rebba i Adalvik &
Stréndum.

okkar og okkur langadi til ad rannsaka var
hvernig pessum einstaklingum gengi ad
adlagast peirri breyttu mynd sem likami peirra
hafdi fengid vid skurdadgerdina...Fleira kom pé
til, pbessi hdpur er vel afmarkadur pratt fyrir ad
um sé ad reeda mismunandi orsakir adgerdar.
Hdpurinn er einnig ad miklu leyti virkur ati i
pjédfélaginu, pratt fyrir fétlun sina. A8 lokum lék
okkur forvitni @ ad grafast fyrir um hvada
studning petta félk fengi til ad geta adlagast
sem best, koma auga d pad sem betur maetti
fara og benda d leidir til urbéta.”

Yfirgripsmikil konnun

A pessum frumbylingsarum Stémasamtakanna var
audveldara ad hafa yfirlit yfir pa sem hofdu gengist
undir stobmaadgerd. Upplysingar voru adgengilegri
og jafnvel personulegri, sem myndu vafalaust
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stangast 4 vid nugildandi l6g um persénuvernd. A
stofnfundi Stomasamtakanna voru 33 einstaklingar,
en talid var ad fjoldi stomapega & landinu veeri um
120. Alltént fengu 116 stdmapegar spurningalista fra
beim, sem pessa rannsdkn gerdu. Spurningalistinn
var sendur pessum einstaklingum strax daginn eftir
stofnfundinn eda 17. oktéber 1980, en i bréfi sem
fylgir segir, ad stjorn hinna nystofnudu samtaka hafi
kynnt sér spurningarnar og telji slika upplysingadflun
.-.mjog parflega, baedi fyrir hjukrunarfolk og pa sem
gengist hafa undir stémaadgerair.”

Af pessum 116 svorudu adeins 37 einstaklingar eda
37% stomapega. Pad pdttu ekki mjog gédar heimtur
og héfundar velta fyrir sér asteedunum og telja, ad
tveer meginastaedur liggi par ad baki: Annars vegar ad
30% adspurdra séu 70 éra og eldri og hafi pvi hvorki
haft,..ahuga né heilsu til ad svara spurninga-
listanum.” Hins vegar ad um 10% eru born & aldrinum
0-9 ara og pvi hafi adstandendur ekki talid astaeedu
né rétt ad svara pessum spurningum. Ennfremur
benda pau 8, ad aldrei hafi verid send itrekun vid
pessari beidni.

Upplysinga var ekki einvérdungu aflad med pessum
spurningalista. Kom par fleira til. i fyrsta lagi
munnlegar upplysingar fra formanni
Stomasamtakanna, Olafi R. Dyrmundssyni og Eddu
Olafsdottur stémahjukrunarfraedingi. | 68ru lagi
frasagnir félks med stéma og foreldra barna med
stéma, sem birtust i Vikunni, 39. tbl. 42. arg. 25. sept
1980 undir fyrirsogninni Hjdlpartsekin sameina
okkur. Og i pridja lagi,..reynsla okkar i nami og starfi &
sjukrahtUsum af einstaklingum med stéma,” eins og
pad er ordad i namsverkefninu.

Pad kann lika ad hafa skipt mali, pé ekki komi pad
fram i pessari rannsékn, ad sumum hafi pott
spurningarnar of margar og jafnvel fléknar. Vera m3,
ad pad hafilika radid einhverju, ad Stdmasamtokin
voru, pegar hér er komid sdgu, ad stiga sin fyrstu skref
i starfseminni og stomapegar téludu almennt ekki um
veikindi sin & jafn opinskdan hatt og i dag. Sjukddémar,
er snertu ristil og endaparm, voru halfgerd bannhelgi
(tabu) & pessum arum.

Ofullnaegjandi fraedsla
Meginnidurstada héfunda pessarar rannsdknar er
skortur & fraedslu.

, Ouppfylit freedslupérf G sjukrastofnunum og i
pjédfélaginu er grundvallarvandamdal Stéma-
samtakanna.”

Hjukrun og freedsla @ sjukrastofnunum til félks
sem gengst undir stémaadgerdir er talin mjég
litil og markviss. Fraedsla um notkun
hjdlparteekjum er éfullnsegjandi.”

Pessi alyktun kemur ekki & évart i ljosi sdgunnar. Pad
sem patttakendur toldu Stémasamtokunum til
mestra hagsbdta var aukin fraedsla til almennings um
stoma og aukin freedsla hjukrunarfreedinga a
heilsugaeslustédum. Um fjordungur patttakenda

52 | 40 ara afmeelisrit Stdmasamtakanna

s6gdu ad peir hafi verid Utskrifadir af sjukrastofnun
an pess ad vera bunir ad leera medhondlun stéoma
m.t.t. hreinlaetis og pokaskipta. Einnig var kvartad yfir
pvi hversu faar tegundir stomavara eru til 4
sjukrahusum.

| greinargerdinni eru m.a. pessar alyktanir dregnar af
nidurstddum rannséknarinnar:

»Studningur til einstaklinga, sem fengid hafa
stoma er 6fullnsegjandi d sjukrastofnunum og
einnig 4 heilsugseslustédvum. Dessir
einstaklingar fa enga sérpjonustu a
heilsugaeslustédvum umfram adra
sjukrasamlagsmedlimi.”

Pessi krafa um sérpjénustu a heilsugaeslustodum er
nattdrlega barn sins tima. | dag er géngudeild &
Landspitalanum, sem er sérstaklega setlud
stomapegum. Um tima sa stomahjukrunarfraedingur
um heimsoknir til stdmapega samkveemt samningi
vid Sjukratryggingar islands. (Sja vidtal vid Oddfridi
Jonsdottur). | dag taka hjukrunarfraedingar, sem
annast heimahjukrun, ad sér pessa pjonustu vid
stdmapega, sem ekki eiga heimangengt.

Konur adlagast breyttum adstaedum betur
Konum gengur betur ad adlagast breyttri
likamsimynd heldur en korlum samkveemt pessari
rannsékn. A hinn boginn er atvinnuréskun meira
vandamal hja korlum en konum. Pannig nefndu 35%
karla pad vandamal. Petta parf ekki ad koma & évart,
bvi konur voru almennt ekki eins mikid &
vinnumarkadnum fyrir 40 arum eins og i dag.
Sundidkun var & pessum tima nefnd sem sérstakt
vandamal og var pad ekki sist vegna hraedslu vid
vidbrégd annarra.

Margt fleira meetti tina til Ur pessari merkilegu
rannsékn, sem gerd var & frumbylingsarum
Stomasamtakanna. Ein nidurstada hennar er su, sem
4 areidanlega vid ennidag, ad stébmapegar eigi fatt
sameiginlegt annad en pad vera med stéma.

Ad fa stédma - reynsla stomapega

Svo nefndist lokaverkefni Gudranar Sigurjonsdéttur
i hjakrun arid 1994. Detta verkefni var gjérélikt peirri
rannsokn, sem pegar er getid. Gudran tok
djupvidtsl, sem svo eru nefnd, vid tvo stébmapega,
sem gerdu itarlega grein fyrir reynslu sinni. Annars
vegar kona, sem fékk garnastéma fyrir pritugt; hins
vegar karl sem fékk ristilstéma a sextugsaldri.
Adstaedur peirra voru dlikar ad pvi leyti, ad konan
haf8i verid med sararistilbdlgur i einhvern tima og
bvi undirbdin undir adgerd, karlinn vard ad gangast
med skdmmum fyrirvara undir adgerd vegna illkynja
axlis. Konan naut hjalpar stémapega gegnum
heimsdknarpjonustu okkar; karlinn aftur 8 méti ekki
enda fékk hann stéma a8ur en Stémasamtékin voru
stofnud. 10-15 &r voru lidin fra adgerd og pvi héfdu
pau dgeeta reynslu af pvi ad lifa med stéma.



Hvad félagslega paetti
vardar vildi ég ekki hitta
vini mina, vildi ekki lata
sja mig svona

G643 reynsla af heimséknum

Fyrsta arid reyndist erfidast hja stdmapegunum og
bad var reyndar ekki fyrr en eftir fimm &r, sem pau
téldu sig hafa yfirstigid pa erfidleika, sem pau fundu
fyrst eftir adgerd, s.s. 66ryggis vegna leka og lyktar.
Pau lystu einnig yfir dhyggjum af pvi hvernig makar
0g bdrn teekju pessum breytingum, en sa 6tti reyndist
asteedulaus. Konunnifannst ad vonum afar éréttlatt
ad lenda i pessu, einkum og sér i lagi vegna pess ad
hun var nybuin ad eignast barn. Karlinn hafdi
fyrirfram toluverdar dhyggjur af kynlifinu. Baedi
veigrudu sér vid ad stunda sund, en héfdu farid til
fjarleegra solarlanda.

Badir vidmeaelendur tdldu mikilveegt ad sem faest
hjukrunarfolk annadist stomalpega, svo heegt vaeri ad
mynda tranadartraust milli peirra og uménnunar-
adila. Pau hrésudu mjég Elisabetu Ingolfsdottur
stomahjukrunarfreedingi, sem hafdi annast pau &
Landspitalanum. Pau téldu mikilveegt ad fa géda
fraedslu fyrir adgerd, sérstaklega i tengslum vid
heimsdknarpjonustu Stémasamtakanna og geetu
pannig kynnst peim, sem hefdu reynslu af pvi ad hafa
stoma og hofdu saett sig vid pad. Badir adilar téldu
ljuft og skylt ad heimsaekja pa sem veeru ad fara i
adgerd enda veeri besta hjalpin, sem stomapegi getur
fengid, ad hitta og tala vid adra sem hafa gengid i
gegnum somu lifsreynslu og eru,,,...sattir vid pa
breytingu sem ordin er a likama peirra og lifa edlilegu
lifi, pratt fyrir stdbma,” svo vitnad sé i grein, er Gudrun
Sigurjonsdottir ritadi i Fréttabréf Stomasamtakanna i
noévember 1994,

Ad fa stoma er hrein lifsgjof: Lifsgaedi
einstaklinga med bélgusjukdéma i
meltingarvegi

Detta var heiti lokaverkefnis Gudlaugar
Gunnarsdéttur, Margrétar Ingipdrsdottur og Péru
Gunnarsdoéttur til B.Sc gradu i hjukrunarfreedi i
heilbrigdisdeild Haskélans &8 Akureyri arid 2009.
Leidbeinandi var dr. Elisabet Hjérleifsdéttir. Tilgangi
rannsdknarinnar lysa pau i inngangi ritgerdarinnar:

. Tilgangur rannséknarinnar var ad kanna
lifsgaedi félks sem fengid hafdi stéma vegna
bélgusjukdéma i meltingarvegi. Einnig ad kanna
studning og freedslu sem veittur var og hvernig
adlégun ad stémanum hefdi gengid.
Rannsdéknaradferdin sem notast var vid var
eigindleg. batttakendur voru fimm einstaklingar
d aldrinum 24-34 dra, einn karl og fjérar konur.”

Pau sem téku patt i pessari rannsokn hofou verid

med ristilbolgur i mislangan tima adur en pau fengu
stoma eda fra u.p.b. tveimur vikum i fjdgur ar. Fjorir
patttakendur héfdu haft stoma i lidug tvo ar, einn i
u.p.b.15 ar. Einn patttakandi hafdi haft stoma i sex
manudi, en dkvedid ad lata sokkva pvi og fa i stadinn
garnapoka (J-poka).

patttakendur voru valdir Ur unglidahépi Stéma-
samtakanna i samradi vio Jon Porkelsson formann
samtakanna. Vidtolin féru fram i hisnaedi
Krabbameinsfélagsins vid Skogarhlid. Pattakendur
undirritudu upplyst sampykki, en adur hofdu
sidanefnd Haskolans @ Akureyri og Persénuvernd
lagt blessun sina yfir adferdafraedi rannséknarinnar.

Laus ur vidjum verkja, vanlidunar og félagslegrar
skerdingar

Rannsokninni var skipt i prju meginpemu, sem unnid
var Ut fréd og sameiginleg voru pessum fimm
einstaklingar: 1. Ad fa stéma i kjolfar bolgusjukddma i
meltingarvegi. 2. Studningur og fraedsla til
stomapega. 3. Adldgun. Patttakendur attu i
erfidleikum vid ad takast & vid stémad i byrjun, m.a.
vegna breyttrar sjalfsmyndar. Patttakendur nadu ad
adlagast pessari breyttu likamsimynd og urdu sattir
vid stémad. Einnig voru pau satt vid freedslu og
studning fagfolks, pé fram hafi komid nokkur atridi,
sem betur hefdu matt fara, s.s. ad studningsteymi
sérfraedinga veeri avallt til stadar. Peim var 6llum mjog
létt eftir ad hafa fengid stéma og lifsgaedi peirra voru
mun betri, er pau voru laus Ur vidjum verkja,
vanlidunar og félagslegrar skerdingar, sem fylgdu
sjukdomnum. Sameiginleg nidurstada peirra allrar var
bvi pessi: Ad fa stoma er hrein lifsgjof.

Eins og liggi a manni svart sky

Pegar pattkendur voru bednir ad lysa lidan sinni,
haldnir pratlatri ristilodlgu, var pad sameiginlegt
beim, ad veikindatiminn einkenndist af sleemri
vanlidan, blodugum nidurgangi, stédugum verkjum
og almennum slappleika. Timabilid einkenndist lika af
félagslegri einangran. Gripum nidur i nokkrar
umsagnir:

.bad ersvona eins og pad liggi ¢ manni svart
sky, bara algjérlega hylji mann.”

.Degar ég segi kast er pad bara hryllileg veikindi,
pad er ekki bara ad madur fai pinu magaverki og
pinu nidurgang heldur er pad... blédugur
nidurgangur, magakrampi og hiti, 6gledi og allt
sem fylgir pvi og bara d rosalega hdu stigi og ég
bara gat ekkert hreyft mig og ekkert gert.”

~Hvad félagslega peetti vardar vildi ég ekki hitta
vini mina, vildi ekki Iata sjg mig svona”

~Hraedslan vid pad ad na ekki a kidsettid... bad
voru pessi hvad fiégur dr parna sem ég var veik,
sem ad svona tyndust bara...Eg einangradist
bara og leid natturulega alveg hraedilegailla.”

Halfgert himnariki
Pad var sameiginlegt alit allra vidmaelenda ad peim
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hefdiverid mjog Iétt ad fa stoma i kjolfar erfidra
veikinda. prir vidmeelenda fullyrtu ad stomad hefdi
beinlinis bjargad lifi peirra, voru pakklatir fyrir ad vera
alifi, pvi sjukddmurinn hefdi verid farinn ad égna lifi
peirra. Nokkur ummeeli pessu til stadfestingar:

.Lifiminu var bara bjargad med pessu...Pessi
adgerd er bara pad besta sem hefur komid fyrir
mig.”

.En loksins pegar peir dkvadu ad skera mig pa
fékk ég lifid til baka.”

.Midad vid pad sem G undan var gengid pd var
petta hdlfgert himnariki.”

.Dd var ég allt i einu aftur komin med félagslif,
aftur farin ad gera hluti, farin Gt dr husi, sat ekki
bara heima med bék og gleymdi mér i ségum
einhverra annarra...ég bara lifnadi.”

~Mesti munurinn sem mér finnst er ad ég veit
ekki hvad verkureridag.”

Ekki bara skritid félk med skritid utlit

Allir viomaelendur nefndu studning fra fjolskyldum
og vinum og hversu mikilvaegur hann veeri. Fraedsla
og undirbuningur fagfélks var sdmuleidis
bydingarmikill, svo og eftirfylgni stoma-
hjukrunarfreedings & Landspitalanum. Fjorir
patttakendur nefndu sérstaklega studning og
jafningjafraedslu fra Stémasamtokunum.

.bad sem kom mér fyrst og fremst i gegnum
petta var fjlskyldan, ad hafa hana en alls ekki
sidur starfsfélkid.”

.bad errosa flott pjénusta vid okkur pegar vid
erum ad fd stéma, rosa mikilveegt...pad parf ad
nd upp sjalfsmyndinni og sjalfstrausti.”

., Eg var alveg buin ad imynda mér bara eitthvad
gamalt félk med petta...mér leid svona eins og

Palli var einn i heiminum...pad var rosalega gott
ad sja einhvern annan & sinum aldri med petta.”

.. bad kom til min ungur strékur sem var tveimur
drum eldri en ég og madur sa ad pad var ekki
bara skrytid félk med skrytid utlit... Hann freeddi
mig um hvernig honum leid og hann var ad kldra
student og madur sd ad pad var Iif.”

Hvad breytist?

Pratt fyrir pann létti ad vera laus vid sjukdéminn tok
vitaskuld tima ad adlagast pessari breyttu
likamsimynd eins og vid pekkjum &ll. Pad var t.d. afall
ad sja stomad i fyrsta sinn. Upp komu vandamal eins
og leki medfram plétum og loftmyndun vegna
mataraedis. Pratt fyrir rddleggingar fra
neeringarfraedingi vard hver og einn ad finna Ut hvada
matur hentadi viskomandi best med tilliti til
loftmyndunar og stiflu. Stiflur geta oft & tidum ordid
ad Sbeerilegri kvol.

Allir patttakendur reeddu um kvidann fyrir pvi ad
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opinbera stémad i ipréttasélum og a sundstédum.
Hvernig myndu adrir taka pessu? Einn peirra, sem
talad var vio, lysti augngotum annarra og dkvad ad
vera opinskar:

.Svo bara sagdi ég hdtt og snjallt yfir
buningsklefann einu sinni ad petta veeri allt i lagi
ég vaeri buinn ad missa ristilinn og ég bara syndi
peim ad ég veeri léttur yfir pessu.”

Tveir peirra reyna a8 hylja stémad og einn
pdtttakandi hefur ekki treyst sér ennpd i sund.
(Rétt ad drétta pad, ad pessi rannsékn var gerd
2009 og margt hefur breyst sidan - p.d.m.
afstada félks almennt til likamsreektar og
sundi8kana stémapega eins og fram kemur
annars stadar).

Kynlifid var ad vonum dhyggjuefni hjd pessu
unga félki. Hvernig verda samskiptin vid hitt
kynid? Einn lysti pessu svo:

.Eg var alveg skithraeddur... petta var
ndttdarulega rosalega erfitt... pbad ték alveg tima
ad pora ad tala vid stelpu hvad pd ad fara heim
med henni.”

Vid sem hofum farid i stomaadgerd litum flest hver &
bad sem hreina lifsgjof ad fa stoma og erum pa ad
sjalfségdu ad mida vid pa vanlidan, pegar ristilbdlgur
hrjadu okkur sem mest. En hvad er pad sem breytist?
Betri heilsa? Breytt lifsmynstur? Breyting a
lifsvidhorfum? Jakveedara vidmaot? Einn patttakanda
i pessari konnun veltir einmitt fyrir sér pessum
mikilvaegu spurningum.

. Eg held ég hafinu lika purft a8 finna sjglfa mig
eiginlega aftur. Nu er ég stémapegi og hvad
pydir bad og hver er ég pd og hvad breytist i
rauninni? Hvad breytist?”

(Greinina ma lesa i heild sinni a vefsidunni skemman.
is og slainn titilinn A& fa stoma er hrein lifsgjof).

Lifsgaedi islenskra stomapega mjog g6d
Danska fyrirtaekid Coloplast, sem m.a. framleidir
stomavérur, stéd fyrir alpjodlegri rannsokn & algengi
og alvarleika hudvandamala & arunum 2008-2010.
Markmid rannséknarinnar var ad meta lifsgaedi
stdbmapega og astand huidar kringum stémad, dsamt
bvi ad kanna ahrif SenSura stdmabunadar 4 pessa
paetti. Patttakendur voru 3.017 fra 18 I6ndum, par af
73 fré islandi. Deir sem téku patt i rannsékninni hér &
landi voru vids vegar ad af landinu, en einkum fra
Akureyri og Reykjavik. Gagnasdfnunin a islandi for
fram a timabilinu mars-juli2009. Rannsakendur
voru Margrét Hronn Svavarsdottir,
hjukrunarfreedingur og paverandi loktor vid
Haskdlann & Akureyri. og Oddfridur Jénsdottir,
paverandi stémahjakrunarfreedingur hja
Landspitala. Umsjén med rannsékninni hafdi
Geirpradur Palsdoéttir, hjukrunarfreedingur og
deildarstjori hja Coloplast/lcepharma.



Pyding Stoma-QOL og préfun

Upphaf pessarar rannséknar ma rekja til pess, ad arid
2006 gerdu hudleeknar og stémahjukrunarfreedingar
i Danmorku rannsokn a hidvandamalum stomapega
i einni syslu Danmerkur. Nidurstodur pessarar
rannsoknar voktu mikla athygli, pvi hudvandamal
reyndust svo miklu meiri og algengari en menn héfou
gert sér grein fyrir. Birtist pessi rannsokn i British
Journal of Nursing Ostomy Skin.

i framhaldi af pessu akvad Coloplast ad standa fyrir
alpjédlegrirannsékn a hudvandamalum og hvada
ahrif pau hefdu & lifsgeedi stdmapega. Til ad haegt sé
ad rannsaka slikt parf ad vera til maelitaeki, sem tekur
mid af pvi ad patttakandi sé med stéma. Pannig vard
til lifsgeedamatio Stoma-QOL (Quality of Life =
Lifsgeedamat).

Margrét Hronn hafdi samband vid Geirpradi & sinum
tima og dskadi eftir pvi ad nemendur i hjukrunarfraedi
vid Haskolann & Akureyri teekju ad sér sem loka-
verkefniad pyda og stadla petta meaelitaeki. Var pad
audfengid. Fjorir nemar & heilbrigdisvisindasvidinu
toku ad sér petta verkefni.,,Markmio rannséknarinnar
var ad varpa ljési 4 réttmeeti og areidanleika pyding-
arinnar i islensku samfélagi,” eins og segir i Utdreetti
pessa lokaverkefnis. Spurningalisti var lagdur fyrir niu
garna- og ristilstomapega af Eyjafjardarsveedinu, en
peir h6fdu verid med stémaii allt fra einu ari uppi 40
ar. Verkefninu lauk sumarid 2008 og fékk nafnio Ad
baki hverju svari liggur skilningur - en hvada?:
pyding og forpréfun d matstaekinu Stoma-QOL.
(Utdréttin ma lesa 4 skemman.is, en verkefnid i heild
er ekki adgengilegt a vefsidunni).

Vidtdl og spurningar

islensku patttakendurnir 73, sem patt toku i pessari
alpjédlegu rannsdkn, meettu tvisvar med 6-8 vikna
millibili i klukkustundar langt vidtal vid
hjukrunarfraeding og til skodunar a8 hudsveedinu
kringum stomad. Eftir ad rannsoknin hafdi verid
kynnt itarlega fyrir patttakendum skrifudu peir undir
upplyst sampykki. A islandi haf8i verid fengid leyfi
Visindasidanefnd og Persénuvernd tilkynnt um
rannsdknina, sem var alfarid kostud af Coloplast.

patttakendur voru bednir ad svara ymsum
spurningum, m.a. um stémavaorur, sem peir nota, tidni
heimsokna til stomahjukrunarfreedings og hvort
vidkomandi taldi sig eiga vid hidvandamal ad strida.
Ad pvi loknu var lifsgeedamatio Stoma-QOL Utskyrt
og patttakendur bednir ad svara spurningalistanum i
einrumi og setja i innsiglad umslag. HUd einstak-
lingsins var ad pvi bunu skodud og metin af
rannsakanda samkveemt stémahudmatstaekinu
Ostomy Skin Tool. Hidmatsteekinu er skipt i tvo
hluta, annars vegar mat & astandi hidar kringum
stdmad og hins vegar a asteedum hidvandamals, ef
bau voru til stadar. Ef slik vandamal voru til stadar var
tekin mynd af hudsvaedinu.

i lok fyrra vidtals fengu stomapegar afhentan
SenSura stémabunad til notkunar & rannséknar-
timabilinu dsamt leidbeiningum um notkun vérunnar,

medferd hidar og hvert aetti ad leita ef upp keemu
vandamal. | seinna vidtalinu var Stoma-QOL
matstaekid lagt fyrir 8 sama hatt og adur, hud
einstalingsins metin og patttakendur spurdir um
reynslu sina af stbmabunadinum.

Lifsgaedi mzeld

Stoma-QOL matsteekio, sem er hannad sérstaklega
fyrir einstaklinga med ristil- og garnastéoma, var notad
til ad meta lifsgaedi stomalpega. Spurningalistinn, sem
var lagdur fyrir patttakendur, samanstdd af tuttugu
fullyrdingum um ahyggjur vardandi svefn, ad njota
samlifis, samband vid fjdlskyldu, nédna vini og adra.
Einnig var spurt um ymislegt vardandi pokann sjalfan,
b.e. hvort viokomandi blygdadist sin fyrir stdmad,
hvort erfitt veeri ad umgangast dkunnuga o.fl.
Svarmoguleikar voru fjorir: alltaf, stundum, sjaldan,
aldrei. Skilyrdi var ad svara 6llum spurningunum.

Hadvandamal

Megintilgangur pessarar rannséknar var ad kanna
hudvandamal hja stémapegum. i fyrra vidtalinu
greindust hudvandamal hja um 60% patttakenda.
Adalasteeda hudvandamala hja stomapegum er pad
sem kallad er erti snerti hudbdlga, en hin verdur til
vegna ertingar & hudinni eda einhvers konar areitis
eins og pbegar um lekavandamal er ad reeda og getur
ba myndast rodi eda jafnvel sar. Erti snerti hidbdlga
er alls 6skyld snertiofnaemi, en pad er pegar
viokomandi hefur ofnaemi fyrir einhverju ertandi efni i
hlutum, sem snerta hudina.

[ seinna vidtalinu kom fram, ad hlutfall patttakenda,
sem ekki attu vid einhver lekavandamal ad strida,
hefdu minnkad ur 36% i upphafirannsoknari13% i lok
hennar. Hlutfall peirra, sem kvadust éveent hafa purft
ad skipta um stémabunad hefdi minnkad Ur 34% i12%
milli vidtala. Lekavandamal komu frekar fram hja
peim sem nota kupta plotu en slétta. Hér skiptir
audvitad lika mali hvernig stémad er i laginu og hidin
i kringum pad eins og vid pekkjum flest okkar.
Lekavandamal eru oft 4 tioum afleiding innfallins
stoma. Pad parf ef til vill ekki ad koma & évart, ad ein
nidurstada rannsdknarinnar var sy, ad lifsgeedin
maeldust minni eftir pvi sem hidvandamal urdu
alvarlegri. A hinn béginn maeldust lifsgaedi
einstaklinga betri eftir pvi sem lengra var 1idid fra
adgerd, sem bendir annars vegar til pess ad lif med
stoma verdur audveldara eftir pvi sem arin lida og
einstaklingar verda sattari vid lifid, hins vegar ad
stomapegar hafi med tid og tima fundid ut hvad
hentar peim best. Og pvi ma heldur ekki gleyma, ad
gaedi stdbmavara hafa batnad verulegu med arunum.

Of margir fara aldrei i eftirlit

i ritryndri freedigrein eftir paer Margréti Hronn,
Oddfridi og Geirprudi er birtist i Timariti hjukrunar-
freedinga, 4. tbl. 2011 um nidurstddur pessarar
rannsoknar, Astand hidar og lifsgaedi stémapega,
sem hér hefur verid studst vid ad verulegu leyti, segir
i lok greinarinnar:

.bad vekur athygli hversu stdr hluti islensku
pdtttakendanna kvadst aldrei fara i eftirlit
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vegna stémans. Petta getur bent til pess ad
urraedi og adgengi ad pjénustu fyrir pennan
sjuklingahdp sé ekki naegilega mikid. Hjukrun
stémapega d Islandi hefur verid i héndum fdrra
stémahjakrunarfreedinga og ad mestu verid
bundin vid stuttan tima eftir adgerd. Undanfarin
ar hefur legutimi styst og kennsla i uménnum
stéma ad mestu farid fram & heimili
stomapegans.”

Heimapjonustan er ekki lengur til stadar. A hinn
bdginn er starfandi gongudeild fyrir stomalpega &
Landspitalanum, sem opin er alla virka daga og
adgengi stdmapega ad henni pvi audvelt. Pessi
pjénusta hefur verid mjog efld & sidustu arum.

Hver er dstaedan fyrir pvi, ad margir stomapegar
segjast aldrei fara i reglubundid eftirlit vegna
stdmans? Meginasteedan er ugglaust su, ad okkur
finnst ekki astaeda til pess pvi ad allt hefur gengid vel.
Stémad virkar eins og pad 4 ad gera og engin alvarleg
vandkvaedi hafa komid upp. Sa sem pessar linur ritar
er einmitt i pessum hépi. En eins og Geirpradur benti
aitdlvupdstitil greinarhoéfundar, pa settum vid ad
faraireglubundna skodun a tveggja éra fresti - rétt
eins og vid gerum med bilinn okkar!

Nidurst6dur rannséknar

Eins og fram kom var hér um alpjodlega kénnun ad
reeda. Ohaett er ad segja, ad nidurstddur pessarar
rannséknar hafiverid islenskum stémapegum mjog i
hag. Lifsgeedi okkar gerast vart betri i samanburdi vid
bau 16nd sem téku patt. En pad vekur lika athygli, ad
lifsgeedi karla eru betri en hja konum. Kann ad vera ad
likamsimynd kvenna hafi par eitthvad ad segja.
Lifsgeedin voru almennt betri eftir pvi sem lengra
hafdi lidid fra adgerd og somuleidis eftir pvi sem
leka- og hudvandamal voru minni. Slikt parf vissulega
ekki ad koma & ovart.

Miklar breytingar a tiu arum

En hvad hefur gerst & pessum tiu arum sem lidin eru
fra pvi pessi vidamikla rannsékn var gerd? Hafa ordid
breytingar til batnadar? Eg bad Geirprudi Palsdottur,
hjukrunarfraeding og deildarstjora hja Coloplast/
Icepharma ad svara pvi.

. Ilkjélfar rannséknarinnar var farid ad beina
athyglinni ad pvi ad vid erum 61l svo mismunandi
i atliti og ad ein plata hversu géd sem hun er
hentar ekki 8llum. bad kom fram sérstakt
stadlad maelitaeki sem vida er notad i dag sem
heitir Ostomy Skin Tool og finna md m.a. @
heimasidu Coloplast par sem notendur geta
fengid adstod vid ad meta eigid dstand og
fengid dbendingar um hvada/hverskonar
bunadur hentar best midad vid peirra dstand. [
framhaldinu ma einnig benda @ Sensura Mio
pléturnar sem eru fyrstu teygjanlegu
stomapléturnar sem fylgja hreyfingum likamans
betur eftir auk pess sem paer mynda betri
festingu ofan i minnstu fellingar. Mismunandi
tegundir af svokélludum skdlaplétum eda
Convex plétum hafa litid dagsins ljés og svo pad
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nyjasta er platan SenSura Concave sem er kupt
og hénnud fyrir einstaklinga med utbunganir &
kvid. Svo jg ég verd ad segja ad miklar
breytingar hafa dtt sér stad d pessum 10 drum.”
(Télvupdstur fra GP 11.12.2019)

Ad lokum

Verda einhverjar almennar nidurstédur dregnar Ut fra
pessum dliku rannsdoknum & mismunandi timum?
Pad lida um 30 &r fra hinni fyrsta til peirra sidustu. A
beim tima hafa edlilega ordid margvislegar
breytingar. Peer lysa sér i aukinni freedslu til
stdmapega, betra og fjdlbreyttara Urvali stémavara,
opinni umraedu, ekki adeins medal stomapega sjalfra
heldur og ekki sidur i vidhorfi samfélagsins til okkar.
Ma i pvi samhengi nefna sérstaklega veggmyndir
okkar, sem hanga uppi & sund- og
likamsraektarstodum vida um land. SU herferd hefur
ekki sidur skipt stdmapega sjalfa mali. Pad kemur
fram i sumum pessarar rannsékna, ad stdmapega
voru mjog kvionir ad fara i sund og adra pa stadi par
sem likamsraekt er stundud fyrst eftir adgerd. Sa kvidi
settii dag ad vera asteedulaus.

Heimildir

A8 baki hverju svari liggur skilningur -en hvada?:
byding og forpréfun @ matstaekinu Stoma QOL.
Hofundar: Gudrin Petra Arnadottir o.fl. Akureyri:
Haskolinn & Akureyri, heilbrigdis-visindasvid,
lokaverkefni. Sampykkt 11.7. 2008. Skemman.is
http:/hdl.handle.net/1946 /1643

Ad fd stéma er hrein lifsgjéf : lifsgaedi einstaklinga
med bdlgusjukddma i meltingarvegi. Héfundar:
Guodlaug Gunnarsdéttir, Margrét Ingipdrsdottir, Péra
Gunnarsdottir. Akureyr : Haskdlinn & Akureyri,
heilbrigdisvisindasvid, lokaverkefni. Sampykkt 30.9.
2009. Skemman.is http://hdl.handle.net/1946 /1643
Utdrattur.

Astand hidar og lifsgaedi stémapega. Héfundar:
Geirprudur Palsdottir, Margrét Hronn Svavarsdattir,
Oddfridur Jonsdéttir. Timarit hjukrunarfreedingar. 4.
tbl. 87. 4rg. 2011, sida 54-59.

Fréttabréf Stdmasamtakanna nr. 50 (5. tbl. 14. arg.
1994) og nr.134 (1. tbl. 31. arg. 2011).

Geirprudur Pélsdottir: Tolvupdstar fra 5.12,, 11.12. og
12.12.2019 0g 17.2. 2020.

Gudrun Sigurjonsdottir. Ad fd stoma : reynsla
stémapega. Reykjavik : Haskoli Islands, namsritgerd i
hjukrunarfreedi, 1994.

Stdmasamtoékin: verkefnii heilsugaeslu -
samfélagsmat. Unnid hafa Bryndis St. Halldorsdéttir
o.fl. Reykjavik: Haskoli islands, namsbraut i
hjukrunarfreedi, 1981.



LOG STOMASAMTAKA

ISLANDS

1.gr.
Félagid heitir Stomasamtok islands, ISILCO. Heimili
pess og varnarping er i Reykjavik.

2.9r.

Tilgangur félagsins er ad studla i hvivetna ad velferd
folks sem gengist hefur undir stdmaadgerdir, p.e.
ristilstdma (colostomy), garnastéma (ileostomy),
pvagstéma (urostomy), svo og garnapoka- (J-poka)
og nyblédruadgerd. Pessum tilgangi hyggst félagio
fyrst og fremst na med pvi:

1. advinna 4 allan hatt ad hagsmunum peirra sem
gengist hafa undir stémaadgerdir, garnapoka- og
nyblédruadgerdir og kynningu @ malefnum peirra.

2. adstudlaad freedslustarfsemi og midlun
upplysinga um stomaadgerdir og videigandi
hjalpartaeki til félks sem parf ad gangast undir
slikar adgerdir, sem og til adstandenda og annarra
velunnara.

3. ad beita sér fyrir pvi ad hentug hjalparteeki séu
atid 4 bodstdlum og jafnframt ad afgreidsla peirra
sé sem greidust.

4. ad efla samstarf vid leekna og hjukrunarfolk, sem
annast pa er fara i stdmaadgerd eda skylda
adgerd. Einnig samtdk svo sem Krabbameinsfélag
islands, Oryrkjabandalag islands og CCU-
samtokin.

5. ad stofna til samskipta vid erlend stémasamtok.

6. aod taka ad sérverkefni erlendis til hagsbota fyrir
stomapega a viokomandi sveedi. £vinlega skal
pess geett ad verkefnin séu heefileg ad umfangi og
geti ekki stefnt fjarhag Stémasamtaka islands i
haettu.

3.9r.

Stomasamtok islands eru adili ad Krabbameinsfélagi
islands og Oryrkjabandalagi islands en starfa ad 6llu
leyti sem sjalfsteett félag. Samtokin starfa & landsvisu
og geta félagar ordid allir peir sem gengist hafa undir
stoma-, garnapoka- eda nyblédruadgerdir, greinst
hafa med sjukdém eda feedingargalla sem leida kann
til stémaadgerdar, adstandendur peirra og adrir
velunnarar félagsins.

4.gr.

Stjorn félagsins er skipud fimm adalménnum og tveim
til vara, kosnum & adalfundi. Formadur skal kosinn
sérstaklega til tveggja ara i senn. Annad hvert ar skal
kjésa tvo medstjérnendur til tveggja éra og hitt arid
einn medstjérnanda. Fyrirlidi unglidahreyfingarinnar
er stjornarmadur med tveggja ara kjortimabil i senn.
Varamenn i stjérn skal kjosa til tveggja ara i senn. A
fyrsta stjérnarfundi eftir adalfund kys stjornin Ur sinum

hopivaraformann, ritara og gjaldkera. Meirihluti
stjérnar skal eetid skipadur folki sem gengist hefur
undir stébmaadgerd. Sa sem gengur Ur stjérn ma gefa
kost & sér & ny eftir tvo ar. Boda skal varamenn &
stjérnarfundi og hafa peir malfrelsi og tillogurétt.

A adalfundi skal kjdsa tvo skodunarmenn reikninga og
einn til vara til tveggja ara i senn. Profkuruhafi er stjérn
félagsins eda sa stjérnarmadur sem hun veitir slikt
umbod. Kjorgengi til allra embaetta er had pviad
viokomandi hafi greitt félagsgjold sin manudi fyrir
adalfund hid minnsta.

5.9r.

Unglidahreyfing Stémasamtakanna velur sér fyrirlida
til tveggja ara i senn. Ef fleiri en einn seekjast eftir
embaettinu skal kosid um pad eftir sému reglum og
gilda um adrar kosningar i pessum logum. Fyrirlidinn
skal vera stémapegi a aldrinum 20-40 ara. Fyrirlidinn
er stjérnarmadur i Stémasamtokunum med 6llum
peim réttindum og skyldum sem pvi fylgja og tekur
fullan patt i storfum stjérnarinnar.

6.9r.

Adalfundur skal haldinn ad vori fyrir midjan mai og er
I6gmaetur ef til hans er bodad med minnst tveggja
vikna fyrirvara. Adalfundur hefur zedsta vald i 6llum
malefnum félagins. Adrir félagsfundir skulu bodadir
med minnst viku fyrirvara. Stjérnarfundi getur
formadur bodad hvenser sem hann telur henta.

7.9r.

Reikningsar samtakanna er almanaksarid og skulu
endurskodadir reikningar lagdir fram & adalfundi ar
hvert. Argjald skal 4kvedid 4 adalfundi. Atkvaedisrétt 4
adalfundi hafa allir félagar, sem greitt hafa félagsgjold
sin hid minnsta einum manudi fyrir adalfund.

8.9r.
Til breytinga & ldgum pessum parf 2/3 greiddra
atkvaeda & adalfundi.

9.9r.

Veradi félaginu slitid, en til pess parf 2/3 greiddra
atkvaeda & adalfundi, skal eignum pess varid til
liknarfélaga eftir pvi sem fundurinn akvedur.

Sampykkti 4 adalfundi 4. mai 2017

STOMASAMTOK

[SLANDS
ISILCO
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SIGURPUR GUDJONSSON PVAGFARASKURDLAKNIR

DREGID UR NOTKUN

NYBLODRU EN
BRICKER STOMA

AUKIST A NYJAN LEIK

ja heilbrigdum
einstaklingum
myndast pvag i nyrum
sem rennur svoum
nyrnaskjédur nidur pvagleidara
og safnast saman i bl6dru. Pegar
bladran er ordin full berast
taugabod fra blédru til heilans,
einstaklingnum verdur mal
og teemir blédruna i kj6lIfarid
i gegnum pvagrasina. Ymsir
sjukdémar og leeknismedferdir
geta valdid bilun & pessu
fraveitukerfi likamans og i
sumum tilfellum getur purft ad
gripa til skurdadgerda til ad losa
likamann vid pvagid.

Pvagstoma er i raun samheiti yfir
olikar adferdir sem beita ma i pvi
skyni ad leida pvag ut ar
likamanum an pess ad pad fari
hefdbundna leid um pvagrasina og
er pviialltaf einhvers konar
pbvagfraveitu. i almennri umraedu
er po oftast att vid hina klassisku
Bricker pvagfraveitu pegar talad er
um pvagstéma og ég mun gera
henni frekar skil sidar, en vill fyrst
nefna nokkrar adrar tegundir
pvagstoma.

Nyrnastéma og blédrustéma
Daemium vandamal sem geta leitt
til frafleedishindrunar i pvagvegum
eru nyrnasteinar sem gjarna valda

stiflu i pvagleidara. Slik stifla veldur

Daemi um pvagstéma: Nyrnastéma

verkjum og getur valdid alvarlegri
sykingu i nyrnaskjodu og pa parf
stundum ad koma fyrir sléngu sem
leidir pvag fra nyrnaskjodu Ut & hud
og kallast slik adferd ,nefrostoma”
eda nyrnastéma. £xli i pvag-
leidurum eda pvagblddruy, ristli,
eggjastokkum og eitlum geta
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somuleidis stiflad pvagleidara og
ekki er dalgengt ad sja langt
gengid blédruhalskirtilskrabba-
mein vaxa upp i blédrubotn og
brengja ad badum pvagleidurum
samtimis, sem i versta falli getur
leitt til pess ad peir lokist og ekkert
bvag komist frd hvorugu nyranna.



Eugene Bricker var
fyrstur til ad lysa
pbessari adferd um
midbik 20. aldar
og hun hefur allar
gotur sidan verid
langalgengasta
tegund
bvagfraveitu pbegar
bvagbladra hefur
veriod fjarlegd

Slikt veldur bradri nyrnabilun og er
lifsheettulegt astand sem bregdast
parf fljott vid med nyrnastoma.

Onnur tegund pvagstéma er
,Cystostoma” eda blédrustéma
sem eriraun pvagleggur sem
komid er fyrir fra blddru, i gegnum
kvidvegg Ut & hud rétt fyrir ofan
lifbein. Slika sléngu getur purft ad
setja pegar pvagras lokast t.d. vid
langt gengid bldédruhalskirtils-
krabbamein eda mikla gédkynja
blédruhalskirtilsstaeekkun sem
prengir pa ad og lokar pvagrasinni.
Blddrustoma er einnig notad hja
einstaklingum sem af ymsum
orsokum hafa ekki stjorn &
pvaglatum, t.d. 6haminn pvagleka.
Blodrustoma er oft einnig kallad
~Suprapubiskur” pvagleggur.

Bricker pbvagfraveita

Eins og adur var nefnt er Bricker
bvagfraveita pad sem oftast er att
vid pegar reett er um pvagstoma.
Eugene Bricker var fyrstur til ad
lysa pessari adferd um midbik 20.
aldar og hun hefur allar gotur sidan
verid langalgengasta tegund
bvagfraveitu pegar pvagbladra
hefur verid fjarleegd, sem getur
burft ad gera vegna krabbameins i
bvagblédru edaiiliffserum sem
liggja ad pvagblédru og hafa vaxid
inn i pvagblédruvegg. Slikt getur
t.d. gerst iristil/endaparms-
krabbameini og krabbameinum i
legi og eggjastokkum. Vid erfidum
pvagblédrusjukdémum eins og
millivefjagikt (interstitial cystitis) er
stundum prautarlending til ad na
tékum & einkennum ad tengja

Uppstilling i adgerd. Adgerdarpjarki er i framhaldinu tengdur vid eitt myndavélaport og 3 port fyrir
pjarkaverkfeeri. Adstodarskurdlaeknir notar eitt port par ad auki.

framhja blédrunni og er pa Bricker
stoma langalgengasta adferdin.
Bricker pvagfraveita nytir stuttan
but (15-20 sm) af smaparmisem
bru milli pvagleidara og hidar og
bad er endinn & pessum parmabut,
sem stendur Ut Ur hud framan &
kvid og myndar stémad sem
bvagid teemist Ut um i sér-
hannadan stémapoka.

Pegar einstaklingur stendur
frammi fyrir pvi ad purfa &
bvagfraveitu ad halda t.d. i kjolfar
blédrubrottnams vegna
krabbameins i pvagblddru er
algengt ad hann spyrji hvort ekki sé
haegt ad skapa nyja blédru sem er
tengd nidur & pvagras svo ekki
burfi ad gera stéma. betta er
sjalfs6go spurning par sem pvi
fylgir augljoslega miklar breytingar

4 lifsvenjum og likamsimynd ad fa
stoma. Pvi er til svara ad pad eru
vissulega til adrar adferdir en
Bricker stéma en pad er hins vegar
6sannad ad paer séu betrilausn
hvad lifsgeedi snertir til skemmri
eda lengri tima litid. A hinn béginn
er ljést ad likur a fylgikvillum, baedi
til skemmri og lengri tima litid eru
haerri med slikri lausn.

A sidustu dratugum sidustu aldar
var |6gd mikil ahersla & ad proa
pbvagfraveitur sem geetu leyst
Bricker stémad af hélmiog um
tima var fullyrt ad Bricker stéma
vaeri frumstaed, annars flokks
pvagfraveita og ollum sjuklingum
aettiad standa til boda ad fa
nyblddru i stad Bricker stéma.

Til eru nokkrar Utgafur af nyblodruy,
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en flestar byggja d a0 50-60 sm
langur butur af smaparmier
klipptur upp og saumadur saman &
akvedin hatt til pess ad ur verdi
blodrulaga liffeeri sem getur panist
ut af pvagi og teemst. Pvag-
leidararnir voru svo tengdir vid efri
hluta nyblédrunnar og nedri
hlutinn saumadur vid efri hluta
pvagrasar og pviengin porf a
stoma eda poka. Virtir préfessorar
fra storum evréopskum haskdla-
sjukrahusum kepptust & pessum
tima vid ad préa nyblédrurnar og
birtu mjog lofandi nidurstédur i
visindaritum og adrir reyndu ad
fylgja peirra fordeemi.

Pegar adferdin dreifdist um
heiminn urdu peir sem toku upp
adferdirnar medvitadir um ad meira
var um fylgikvilla en lyst hafdi verid i
visindagreinum og i kjolfarid hefur
ar fra ari dregid Ur notkun nyblédru
og notkun Bricker stoma aukist &
nyjan leik. Adgerdartaekni vid
nyblddru er flokin og allt sem er
flokio i skurdleekningum krefst
mikillar reynslu og sérhaefingar til
ad arangur sé viounandi. Bricker
pvagfraveitan er mun einfaldari
adgerd ad na tékum a og lang-
timadrangur og hugsanlegir
fylgikvillar eru mun betur
skilgreindir en vid nyblédru-
adgerdina.

DaVinci adgerdarpjarkinn
hefur valdid byltingu

Pad sem einnig hefur ytt undir
endurhvarfs til Bricker pvag-
fraveitu 8 kostnad nybloédru er
aukin notkun & robottaekni vid
skurdadgerdir. DaVinci adgerdar-
bjarkinn hefur valdid byltingu i
bvagfaeraskurdlaekningum og
hefur vida um heim, par med talid &
islandi komid i stad opinnar
adgerdartaekni vid blédrubrottnam
og pvagfraveitur. Adgerdarpjarkinn
hefur dregid mjog ur legutima og
bleedingu i tengslum vid pessar
adgerdir. Nyblodruadgero er
sérlega flékin ad framkveema i
adgerdarpjarkanum og forsenda
bess ad framkveema slikar adgerdir
er ad viokomandi skurdlaeknir geri
baer mjog reglulega ef drangur & ad
vera aseettanlegur. Bricker
fraveitan er hins vegar teeknilega
litlu floknari med adgerdarpjarka
heldur en med opinni taekni.

Sjuklingur i lok adgerdar. Mislitar sldngur ganga Gt um stéma og na upp til nyrna
og eru fjarleegdar & degi 10 eftir adgerd. Drenslanga sést vinstra megin & kvid og
er fjarleegd daginn eftir adgerd. Sar nedst & kvid sem bladra hefur verid fjarlaegd i

gegnum i lok adgerdar.

A islandi eru gerd um 10-15
blédrubrottnam a ari og til vidbotar
um 1-2 pvagfraveitur par sem
bladran er ekki fjarlaegd og
einungis framkveemd Bricker
bvagfraveita. A Landspitalanum
var byrjad ad gera blédrubrottnam
i adgerdarpjarka i lok arsins 2015
og alls hafa sidan verid gerd 45
blédrubrottnam og Bricker stéma
med pjarkanum og auk pess 5
Bricker pvagfraveitur par sem
bladran var ekki fjarlaegd. [ fyrstu
var einungis sjalft blédrubrott-
namid gert med pjarkanum og svo
bvagfraveitan gerd med opinni
taeknii gegnum 4-5 sm skurd. Fra
vorinu 2019 er 6ll adgeradin
framkveemd med pjarkanum inni i
kvidarholi sjuklings og hefur
arangur verid gédur. Von okkar er
aod petta dragi enn frekar ur
fylgikvillationi og flyti heimferd og
bata sjuklings eftir adgerdina par
sem skurdir verda enn minnien
adur fyrir vikio.

Vonir standa til ad & naestu arum
komi fram 6ruggari og betri
adferdir vid ad framkvaema
nyblédruadgerdir i adgerdarpjarka
en nu er raunin. Lag tidni fylgikvilla
til skemmri og lengri tima er
forsenda pess ad skipta Ut Bricker
stomanu sem hefur gefist svo vel
um aratugaskeid um allan heim.
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Almennt eru einstaklingar sem fa
Bricker stéma otrulega fljotir ad
adlagast pvi ad vera med stoma.
G009 freedsla og undirbuningur fyrir
adgerd og markviss kennsla og
eftirlit stomahjukrunarfreedinga
vegur par pungt og er lykilforsenda
fyrir drangri. Miklar framfarir hafa
ordid i préun og framleidslu &
stomavdrum og fatitt ndordid ad
sjuklingar lendii vanda med leka
fra stomapoka sem gat verio
vandamal & sidustu dld, sem erfitt
var fyrir sjuklinga ad saetta sig vid.
Freedsla og kynning Stéma-
samtakanna & islandi hefur einnig
verido 6metanleg pegar kemur ad
bviad opna augu almennings & pvi
hversu algengt og edlilegt pad er
ad lifa med stoma og madur
upplifir ad flestir sjuklingar sem
standa frammi fyrir pvi ad fa stéma
séu med dgeeta pekkingu a
fyrirbzerinu og hafi jakveeda syn &
stoma fra byrjun, sem audveldar
mjog akvordunartokuna og allt
ferlid eftir adgerd.

Eg vil a8 lokum pakka
Stomasamtékunum dmetanlegt
starf og éska medlimum
hjartanlega til hamingju med
afmeelid!



VIDTAL VID JON PORKELSSON FORMANN STOMASAMTAKA iSLANDS
OG FORSETA STOMASAMTAKA EVROPU

HAFA AHRIF TIL HINS
BETRA A LIF
STOMADEGA

6n Porkelsson hefur verid
formadur Stémasamtaka
islands fr4 2007. Hann
gekk i samtokin arid
2000 og var fyrst kosinn i
stjorn 2003 og gegndi pa starfi
gjaldkera - sem hann gerir
reyndar enn. Jén var kjorinn
forseti Stémasamtaka Evropu
(European Ostomy Association
- EOA) 2017 til priggja ara.
Adur hafdi hann gegnt stédu
gjaldkera hja samtokunum. Jén
hafdi dkvedid ad gefa kost a
sér sem forseti EOA til naestu
briggja ara, en pingi EOA, sem
vera atti 4 italiu vorid 2020,
hefur verid frestad um ar vegna
korénafaraldursins.

Jén er vidskiptafraedingur ad
mennt og vinnur sem endur-
skodandi hja KPMG i Hafnarfirdi
par sem hann byr dsamt fjolskyldu
sinni. Jon er giftur Steinunni
Sigurbergsdoéttur kennara og eiga
bau prju fullordin bérn. Jén er
feeddur 3. februar 1960 og vard pvi
sextugur & pessu ari.

iISLAND

Garnapoki og garnastéma

Vid byrjum a pvi ad spyrja Jén um
addraganda stémaadgerdar og
hvers vegna hann hefdi dkvedid

Fimmtugur formadur 8 Hvannadalshnuk.

ad vera med garnastoma i stad
garnapoka (innvortis poka).
Haustid 1995 for ég i adgerd eftir
12 eda 13 &ra veikindi. Pa var
ristillinn hirtur 4r mér i heild sinni
og ég fékk hefdbundid
garnastéma (ileostoma). Einu ari
og einum degi seinna fékk ég
garnapoka eda svokalladan J-poka
sem dugdi vel fram & mitt ar 2008.
Pa byrjudu vandreedin aftur vegna
nokkud algengrar sykingar, en 20%
beirra sem hafa garnapoka lenda i

pess hattar vandamalum, en
snemma hausts 2013 var dkvedid
ad breyta aftur i garnastéma. Su
adgerd endadi reyndar med
6sképum og olli mér vandraedum
langleidina Ut arid 2017 pegar ég
férimina sjpundu eda attundu
adgerd sem virdist hafa leyst
vandamalid. P& var tekinnum ad
bil meter af mjogirninu og par med
lagadist vandamalid, sem leki
vegna gata @ mjogirninu hafdi
valdid mér sidan i adgerdinni 2013.
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Eg held ad bad sé hvorki mér né
Stémasamtokunum til géds ad ég
verdi formadur til eilifdarnéns

Pu gengur i samtékin 2000 eda
fimm arum eftir adgero.

A pessum tima hafdi samband vid
mig paverandi formadur
Stodmasamtakanna og vildi fa mig
til ad taka patt i radstefnu @ vegum
samtakanna sem attu 20 ara
afmeaeli um peer mundir og var
notud til ad kynna starf peirra.
Pegar radstefnan var d enda kom i
ljés ad hann vildi fa mig til ad taka
patt i heimsdknarpjonustu
samtakanna, en par var & pessum
tima enginn adili med garnapoka.
Sidan leiddi eitt af 6dru, ég gekk i
samtokin og for & namskeid fyrir
heimsoknarpjonustuna og vard
virkur par.

bu varst kosin i stjorn 2003 og
verdur pa gjaldkeri og sidan
formadur fra 2007. Hyggstu vera
lengi enn formadur eda er erfitt
ad fa eftirmann?

Eg held ad pad sé hvorki mér né
Stémasamtdkunum til géds ad ég
verdi formadur til eilifdarnons.
Einhvern tima brennur madur Gt
og dhuginn og eldmaodurinn
minnkar. Hins vegar hefur enginn a
ollu pessu timabili, fra pvi i mai
2007, synt pvi ahuga ad verda
formadur og enginn hefur bodid
sig fram gegn mér. En pad ma lika
koma fram ad nuverandi stjérn
hefur stigid upp og tekid & sig
aukna abyrgd og meiri vinnu og
bad er klarlega af hinu gdda.

Stomasamtokin mikilvaegari
b6 stémapegum faekki

- Hvada breytingar hafa helst
ordid a starfi Stémasamtakanna
fra pvi pu tokst vid sem
formadur? Hver er framtidin?
Verdur einhver dherslumunur?
Breytingarnar eru kannski ekki
mjog miklar en félagsménnum
hefur heldur fjdlgad. Vid hofum
gert tdluvert til pess ad vera
synilegrisem sjuklingahopur t.d. i
sambandi vid Alpjodlega stoma-
daginn (WOD - World Ostomy
Day). Hann var fyrst haldinn

hatidlegur hja okkur 1996, en hefur
verio vid lydii meira en 30 ar.

Sidan erum vid komin med
heimasidu sem ekki var fyrstu arin
og e.t.v. férum vid ad heetta
prentadri Utgafu fréttabréfs. petta
heitir vist ad fylgja tidarandanum,
bad er allt ad faerast inn 4 netid
sem er agaett, en ekki endilega af
hinu goda. Petta hefur medal
annars orsakad pad ad sjuklingar
sem bida uppskurdar og ad fa
stoma saekja sér alla vitneskju &
netinu, sem getur verid mjog gott,
en saekja sidur til heimsoknar-
bjonustunnar okkar sem er alls ekki
ndgu gott ad minu mati. Til ad
bregdast vid pessu héfum vid
akvedio ad halda namskeid i vetur
sem er a&tlad nyjum stémapegum
bar sem vid reynum ad midla
freedslu og uppsafnadri reynslu.

Sidan erifarvatninu su breyting ad
liklega verda mjog fair i framtidinni
stomapegar af voldum bdlgu-
sjukddéma. bPessu valda nyju
lifteeknilyfin og mun petta
veentanlega faekka stdmapegumi
framtidinni. Pad er vonandi af hinu
goda en gerir samtdk eins og okkar
ennpa mikilveegari, pvi med faerri
stomapegum verdur hugsanlega
erfidara ad halda dllum réttindum
til haga.

Fimmtugur 4 Hvannadalshnik

Vid badum Jén ad segja okkur fra
helstu ahugamalum sinum.

Eg heflengi haft 4huga 4 Utivist af
ymsu tagi og reynt ad halda méri
formi eins lengi og ég man. Eg
gekk & Hvannadalshnjuk 2010 til
ad fagna fimmtugsafmaelinu minu
og hef oft gengid a Esjuna. Gerdi
bad fyrst vorid 1973 med fodur
minum og einum vina hans |6ngu
aduren pad komst i tisku. Par fyrir
utan hef ég stundad baedi stang-
og skotveidi og fer & hreindyra-
veidar pegar ég fze Uthlutad leyfi til
pess.

Forsetaembaetti EOA fylgir oft ad
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vera bodid i heimsodkn til
adildarfélaganna af ymsum
tilefnum og ég hef i pessum
heimséknum hjolad téluvert um
Pdlland og Tékkland. Mér var
bodid til Slévakiu nuna i sumar til
ad taka patt i hatidaholdum hja
stomasamtokunum par, en
neyddist til ad afboda patttoku
vegna Covid19 faraldursins og mér
leid eiginlega hreedilega pegar ég
var buinn ad senda télvupdstinn
med peim skilabodum ad ég
keemist ekki. En ég er stadfastur i
beirri trd minni ad pad gagnist
stomapegum (og 6drum
sjuklingum) téluvert ad vera i eins
godu likamlegu astandi og haegt
er. Eg hef fundid pad greinilega i
tengslum vid paer skurdadgerdir
sem ég hef farid i.

EVROPA
Aherslubreytingar hja EOA

begar pu verdur formadur
Stéomasamtakanna 2007

h6fdu tengsl vid evrépsku
stomasamtokin (EOA) verid

litil sem engin i nokkur ar. Var
eitthvad sérstakt pvi valdandi ad
pu férst ad skipta pér af malum
EOA?

Eg for & mitt fyrsta Evropuping
2008, i Brno i Tékklandi. Pa var ég
buinn ad seekja nokkrar norraenar
radstefnur og alltaf var talad um
hversu gagnlegt og gaman hefdi
verid & hinum og pessum EOA
bingum. Eg dkvad pess vegna ad
kynna mér malid, en langt var um
li3id fra pvi fulltrdi fra okkur sétti
slikt ping. Stémasamtokin héfud
tekio patt i undirbuningi ad
stofnun Evrépusamtakanna, pegar
Kristinn Helgason, paverandi
formadur, og OlafurR. Dyrmunds-
son séttu undirbuningsfund, sem
haldinn variLondon i névember
1986. Svo kom ad pvi, ad ég var
kosinn i stjorn EOA & radstefnu i
Lviv i Ukrainu i mai 2011 og strax
gerdur ad gjaldkera.

Hvers vegna akvadstu ad bjéda
pig fram sem forseta EOA?

Pegar ég var buinn ad vera i stjérn
EOQA isexar, p.e. 2017, pavarannad
hvort ad hrokkva eda stokkva.
Reglurnar eru pannig ad pu getur
verid i stjérn i tvo kjortimabil eda
samtals 6 ar, en parft pa ad vikja



saeti nema pu sért kosinn forseti.
Pa er haegt ad sitja sem slikur tvo
kjortimabil i vidbdt. Flestir sem
voru med mér i stjérn voru
sammala um ad ég setti ad gefa
kost @ mér og veeri besti kosturinn.
Mér fannst & pessum tima ad EOA
veeri ekki négu oflugt i réttinda-
barattu fyrir stomapega og ekki
stydja négu vel vid adildarfélogin
og hef verid ad reyna ad styra
okkur adeins meira i pa att sem er
reyndar ekki létt verk. Allt kostar
petta tima og peninga. bad &tti ad
kjésa nyja stjérn & radstefnu i
Garda & italiu i april 2020, en pad
burfti natturulega ad fresta peirri
radstefnu um eitt ar, en ég var sa
eini sem baud sig fram til
forsetaembaettisins.

Boshnia og Sviss

Pu hefur sem forseti EOA
heimsétt ymis riki Evrépu og
kynnst adstédu stomapega i
pbeim. Segdu okkur eitthvad fra
muninum & peim. P nefndir

i bladavidtali (Morgunbladid
3.2.2020) ad Bosnia hafi haft
mikil ahrif a pig. Hvers vegna?
Einn skemmtilegasti patturinn i
bessu ,starfi” er, ad forsetanum er
oft bodid i heimsdkn pegar
adildarfélégin eiga afmaeli eda fara
af stad med atak til pess ad reyna
ad knyja fram betri lifsskilyrdi fyrir
félagsmenn sina. P& er oft reynt ad
vekja athygli d mélstadnum med
bvi ad bjéda forseta Evropu-
samtakanna i heimsokn og ég hef i
pessum tilfellum farid i vidtol beedi
hja dagblédum og sjonvarps-
stodvum. | slikum tilfellum ridur 4
ad malbeinio sé seemilega lidugt
og betra ad vera buinn ad kynna
séradeins kjor stdbmapega i
vidkomandi landi.

Ef vid berum til deemis saman kjor
stdmalpega i Bosniu og Sviss pa er
himinn og haf par & milli. | Bosniu
fa stdmapegar litla sem enga
adstod fra hinu opinbera eftir
uppskurd, en verda ad treysta a
viokomandi stémasamtok til pess
ad fa umbudir og freedslu. bau
aftur 8 méti fa umbudirnar fra
erlendum gédgerdarsamtokum,
t.d. Friends of Ostomates
Worldwide - FOW, sem eru rekin
baedii Bandarikjunum og Kanada,
og dreifa peim sidan til peirra, sem

o

' PODEBRADKA

Hjélahépurinn i Tékklandi komin & afangastad.

burfa 4 peim ad halda. i heimsokn
minni til Bosniu var ég sottur til
Tuzla og sidan keyrdur til Banja
Luka (3ja kist. ferd), en a leidinni
var komid vid hja nokkrum stéoma-
begum og peim afhentar umbudir
sem peir héfdu verid ad bida eftir.
Fjarhagur samtakannai Bosniu er
bannig ad pad vard ad nyta ferdina
eins vel og heegt var. Dragan sem
styrir samtokunum i Bosniu er
einfaldlega margra manna maki,
bad er & hreinu.

i Sviss er petta hins vegar mjdg
einfalt. Pad er hugsad vel um
stomapega par, a.m.k upp ad vissu
marki. Pu faerd stdmavorur og
fraedslu eftir porfum en ef pu ferd
upp fyrir akvedin mork, sem eru
saemilega rum, en lika umdeild,
barft pu sjalfur eda tryggingar
binar ad borga eda taka patt i
kostnadinum.

En sidan voru ahrifin af Bosniu
ferdinnilika ad hluta til tengd pvi
ad ummerki um borgarstridid eru
ennpa mjog synileg, baedi a
mannvirkjum og folki.

EOA leggi meiri dherslu 4 ad
berjast gegn fordémum

Er starf forseta launad starf eda
faerd pu styrki hédan og padan?
Hversu mikill timi og orka fer i
petta? Hefurdu séd einhvern
avinning?

Allt starfinnan EOA er élaunad,
bzedi hja forseta og 6dru stjornar-
folki. EOA borgar hins vegar fyrir
okkur ferdir, gistingu og uppihald

begar vid férum erinda sam-
takanna. A hverju ari fer forsetinn i
kannski tveer heimsoéknir til
adildarfélaga og sidan er haldinn
einn stjornarfundur & hverju ari og
eru stjérnarmedlimir gestgjafar til
skiptis. Tvaer heimsoknir og einn
stjornarfundur geraa.m.k 11-12
daga sem fara i petta med feréum.
Einnig er undirbuningur fyrir allar
ferdir.

Stundum eru heimsoknirnar lengri
eins og pegar ég tok patt i ataki i
Tékklandi og hj6ladi fra Prag og til
Novi Jicyn sem eriausturhluta
Tékklands. SU heimsokn tok rima
viku. Sidan fer téluverdur timi
hérna heimaipad ad svara
télvupostum fra ymsum adilum:
stjérnarmedlimum, adildarfélégum
samtakanna, einstaka sinnum
koma postar fra fulltraum
framleidenda stémavara, 63rum
samtékum sem sinna velferd
stomapega og nuna nylega foér all
nokkur timi i samskipti vio fulltrda
EDF eda European Disability
Forum (nokkurs konar OBl innan
Evrépusambandsins), sem vildi vita
ymislegt um starfsemi EOA og
adild okkar ad EDF. Sidan er
nybuinn fundur vid Svipjéd og
Sambiu, sem fér fram i gegnum
samskiptaforrit i télvunni. Annar
slikur fundur er fljotlega & dagskra
vid Sudur-Afriku og bPyskaland.

Eg hef aldrei tekid pad saman
hversu mikill timi pad er sem fer i
petta brolt mitt i heildina enda er
kannski best ad vita pad ekki
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nédkveemlega. Hugsanlega szei
madur ofsjonum yfir pessu ollu.

Eg held ad pad sé dheett ad segja
ad frd 2008, pegar ég fer a mina
fyrstu Evropuradstefnu og til
dagsins i dag, pa sést avinningur. A
radstefnunni 2008 var samantekt
& frambodi stomavara og hvad
stomapegar purftu ad borga fyrir
herlegheitin i Tékklandi og
nokkrum 6drum I6ndum og sidan
safnadi stjorn EOA saman sému
eda svipudum upplysingum nlna
nylega og eetladi ad kynna peer &
radstefnunni sem var sidan frestad.
Pessi samanburdur synir nokkurn
avinning og gefur ef til vill dstaedu
til pess ad EOA breyti adeins um
aherslur. Heetti ad leggja hofud-
aherslu & stomavorur og umbudir
og snui sér meira ad pvi hvernig
samfélogin lita & stdbmapega og
hvernig vid maetum fordémum og
pekkingarleysi & okkar astandi.
Einnig ad berjast gegn pessum
fordémum, sem klarlega eru til
stadar mjog vida um Evropu og
Afriku.

Alpj6dasamtdk stomapega

- International Ostomy
Association (IOA) voru stofnud
1975. Stémasamtokin gengu i
pau skémmu eftir stofnun okkar
samtaka 1980. Fulltrdar fra okkur
satu nokkur ping IOA a sinum
tima, en i moérg ar hefur pessu
samstarfi ekki verid sinnt af okkar
halfu. Er ekkert samstarf a milli
EOA og IOA?

IOA er ennpa lifandi, en megnid af
starfseminni hefur flust til
alfusamtakanna, sem eru prju.
EOA er med Evrépu og Afriku og
sidan eru Amerikusamtok og loks
Eyjaalfa og Asia. betta var gert fyrir
u.p.b.10 drum af hagkveemnis-
asteedum. Pad er ordid erfitt ad
afla peninga til starfs IOA, en pad
er afram samstarfsvettvangur
alfusamtakanna og halda uti
heimasiou og hafa heimsforseta,
svo eitthvad sé nefnt.

Eg stefni 4 Sambiu
meod svipad en
steerra verkefni og
vid vorum med i
Zimbabwe

AFRIKA

Studningur vid Zimbabwe og
Sambiu

Hvernig kom pa3d til ad
Stémasamtékin og pu vildud
styrkja Zimbabwe séstaklega?
Var petta i samradi vid adra adila
og pa hverja?

Studningur okkar vid stéma-
samtokin i Zimbabwe kemur
upphaflega til af pvi ad seensku
stomasamtokin voru med verkefni i
gangi par og ég spurdi hvort haegt
veeri ad adstoda litillega vid petta
verkefni, svona adallega til ad
kynna mér malid og leera eitthvad
nytt. Pessu verkefni var styrt af
Marie Steen sem var lengi i stjérn
saensku samtakanna og erennpa i
stjorn EOA, en okkur hefur alltaf
gengid akaflega vel ad vinna
saman. Petta leiddi sidan til pess
ad pegar ég fékk styrk fra utan-
rikisraduneytinu fyrir verkefni i
Zimbabwe pa var pad sjalfgert ad
taka hana med i skipulagningu og
framkveemd verkefnisins. An
adildar hennar og eiginmanns
hennar hefdi petta ordid miklu
erfidara og pyngra i vofum. En pau
eru 6llum hnutum kunnug hja
stomapegum i Zimbabwe.

bu hafdir i hyggju ad fara

til Sambiu i haust asamt
stomahjukrunarfraedingi af
Landspitalanum. Hvernig kom
pad til? Hvar f4id pid styrki?

Eg stefndi a Sambiu i haust (reyndar
er buid ad fresta for fram i jandar
2021vegna Covid 19) med svipad
en steerra verkefni og vid vorum
med i Zimbabwe. Vid forum fleiri og
reynum ad gera meira. Tveir
hjukrunarfraedingar fara med,
énnur fra islandi en hin seensk og
sidan svipad teymi og adur. NUna
aetlum vid ad reyna ad skrasetja
betta betur og reyna ad vekja meiri
athygli a pessu pegar heim verdur
komid. Pad kom lika i ljos i Zim-
babwe ad hjukrunarfreedingar par
um slodir eru ekki ndgu vel upplystir
um pad hvernig parf ad pjonusta
stéomapega pannig ad vel sé.
Hjukrunarfreedingarnir munu fara a
tvo spitala og vinna med kollegum
sinum par, en vid hin sjadum um
namstefnur a8 hvorum stad.

Pessi tvo verkefni hafa verid styrkt
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Farid yfir afrek dagsins i Harare i
Zimbawbe.

af utanrikisraduneytinu sem
Uthlutar & hverju ari téluverdu af
peningum til svona verkefna, sem
eru einkum aetlud til vinnu i
[6ndum i Afriku og Asiu par sem
bjodartekjur eru lagar. Styrkirnir
eiga ad duga fyrir 80% kostnadar
vid verkefnin, en sidan parf ad afla
beirra 20% sem upp & vantar.
Stéomasamtokin borgudu pann
hluta fyrir verkefnid i Zimbabwe,
en fyrir verkefnid i Sambiu tok ég
bann kostinn ad breyta sextugs
afmaelisveislunni minni i fjaroflun
fyrir verkefnid og tokst pad mjog
vel. Sémuleidis gafum vio félags-
monnum okkar kost & ad styrkja
betta atak med valgreidslum um
leid og félagsgjoldin voru innheimt
nuna i vor. Pad skiladi pokkalegum
arangri. Eg tel mig mjog heppinn
ad hafa frétt af pessum styrkjum og
einnig ad hafa fengid uthlutanir
sem vonandi verdur framhald a.

Ein samviskuspurning ad

lokum: Pu ert baedi formadur
Stémasamtaka islands og
Stomasamtaka Evropu - og
engu likara en pu setlar ad leggja
Afriku undir pig lika. Ertu mikill
hugsjénamadur?

Eg eetla nu alls ekki ad leggja undir
mig Afriku, pd ég grinist stundum
med pad i gédum hopi ad ég radi
yfir baedi Evropu og Afriku og hafi
bannig nad betri arangri en flestir
stridsherrar sdgunnar. Stefnu-
skrain er su ad reyna ad hafa ahrif
til hins betra 4 lif stdmapega. Fyrir
bvi hef ég metnad. Sidan held ég
ad ég sé meiri prjoskupuki en
hugsjénamadur, en aetli pad sé
ekki porf & sma skamsmmti af hvoru
tveggja.



KONNUN A VITUND OG VIDHORFUM TIL STOMAPEGA

Heimildir: Fréttabréf Stdmasamtakanna nr. 155 (1. tbl. 36. arg. 2016) og nr. 166 (3. tbl. 38. arg. 2018)

PEKKING A STOMA EYKST

allup hefur tvivegis gert netkdnnun a
vidhorfum almennings til stémapega
ad frumkvaedi Stémasamtakanna.
Markmidid med pessum kénnunum
var ad kanna vitund félks um stéma og vidhorf
bess ad stdomapegar noti sundlaugar. Su fyrri var
framkvaemd i dgust 2015 i tengslum vid 35 ara
afmaeli Stdomasamtakanna. Seinni kénnunin var
gerd premur arum sidar eda dagana 24. dgust -
6. september 2018. i badum tilvikum var spurt
s6mu spurninga og pannig var haegt ad sja hvort
einhverjar breytingar hefou ordid a vidhorfum til
okkar, p6 ekki veeru nema prju ar & milli kannana.

Urtakid i pessum kénnunum var teeplega 1.500
manns, 18 dra og eldri, vids vegar ad af landinum. Fjoldi
svarenda i fyrri kdnnun var 886 eda 59.5%, i seinni
kdnnun 787 eda 54.5%. Svarendum var flokkad eftir
kyni, busetu, aldriog menntun.

Afar jdkvaedar nidurstédur

Spurt var i fyrsta lagi um almenna pekkingu & stoma. i
seinni kdnnuninni, sem hér verdur einkum hofd til
hlidsjonar, kvadust 23.6% svarenda hafa géda
bekkingu a stéma. betta er umtalsverdur munur fra
kénnuninni premur arum fyrr, en pa sdégdust 16.5%
hafa géda pekkingu & stoma. Allflestir eda 68.8%
kvadust hafa heyrt um stéma, en hafi litla pekkingu &
bvi. P& s6gdust 3.6% ekki hafa heyrt um stoma, en
voru 7.4% 2015.

Pessar nidurstddur verda ad teljast afar jakvaedar og
anaegjulegar i okkar gard. Um pad leyti sem fyrri
kénnun vard gerd var farid i kynningarherferd i
fidlmidlum i tenglsum vid alpjoda stomadaginn 2015.
Veggmynd af tveimur stémapegum i sundi, sem
hoéfdu hangid & sundstddum vida um land i nokkur ar,
hefur vafalaust haft ahrif.

Telja ma nokkud vist, ad almenningur & [slandi sé betur
upplystur um stoma heldur en gengur og gerist i
nagrannaldondum okkar og po vidar veeri leitad.
Sundveggmyndirnar okkar hafa vakid mikla athygli og
einnig peer fjdérar veggmyndir, sem hannadar voru fyrir
tveimur drum, sem hanga uppi é sund- og
likamsraektarstodvum vitt og breitt um landid.

Hver eftirfarandi fullyrdinga a best vid um
vitund bpina og pekkingu a stéma?

KONNUN GERPD i AGUST - SETEMBER 2018

Il Eg hef g68a pekkingu 4 stéma
Il Eg hef heyrt um stéma en veit ekki hvad pad er
I Eg hef heyrt um stéma en hef litla pekkingu & pvi

Eg hef ekki heyrt um stéma

KONNUN GERPD i AGUST 2015

Bl Eg hef g63a pekkingu a stéma
Il Eg hef heyrt um stéma en veit ekki hvad pad er
[ | Eg hef heyrt um stéma en hef litla pekkingu a pvi

Eg hef ekki heyrt um stéma

bekking kvenna meiri en karla

Pad vekur athygli, ad god pekking & stoma er meiri hja
konum eda 31% @ moti 16% hja korlum. Hlutfallid var
svipad premur arum fyrr. Ekki er oliklegt ad pvi valdi
einkum su stadreynd, ad konur eru i miklum meirihluta
i hjukrunar-og umonnunarstorfum.

Pekking & stoma virdist mest hja einstaklingum 35-44
ara og 65 ara og eldri. Minnst er pekking medal yngra
félks, sem sjalfsagt er ekki dedlilegt. Nanast enginn
munur er @ pekkingu & stéma eftir busetu, en munur
nokkur pegar tekid er tillit til menntunar. b4 hafa 27%

40 ara afmeelisrit Stdmasamtakanna | 65



Hver eftirfarandi fullyrdinga a best vid um
vitund pina og pekkingu a stéma?

KONNUN GERD i AGUST - SETEMBER 2018
KARLAR

Bl Eg hef g63a pekkingu 4 stéma
I Eg hef heyrt um stéma en veit ekki hvad pad er
[ | Eg hef heyrt um stéma en hef litla pekkingu & pvi

Eg hef ekki heyrt um stéma

KONNUN GERD i AGUST - SETEMBER 2018
KONUR

Il Eg hef g68a pekkingu 4 stéma
Il Eg hef heyrt um stéma en veit ekki hvad pad er
I Eg hef heyrt um stéma en hef litla pekkingu & pvi

Eg hef ekki heyrt um stéma

beirra sem eru med haskoélaproéf géda pekkingu &
stoma, en adeins 16% peirra sem eru adeins med
grunnskolaprof.

- =

Drjuigur meirihluti jakvaedur gagnvart sundi
Spurt var i 6dru lagi hversu jakveed(ur) eda
neikvaed(ur) ert pu gagnvart pvi, ad stémapegar noti
almenningslaugar. Pa reyndust 84.6% frekar, mjog eda
ad ollu leyti jakveed fyrir sundidkun stémapega. Er pad
nokkud betri nidurstada en premur arum fyrr, en pa
var hlutfallid 80%. | pessari spurningu voru
svarmoguleikar sjo talsins og pvi erfitt ad velja i
sumum tilfellum. Pad voru hins vegar adeins 2.4%, sem
voru frekar eda ad 6llu leyti neikvaed gagnvart
sundidkun stémapega. Voru par nefndar astaedur eins
og hreinlaetissjénarmid, heetta a leka, smithaetta og
fafraedi.

Pad ma pvidraga pa alyktun, ad i heildina tekid sé
almenningur dgeetlega upplystur um stéma og neer
fordomalaus i okkar gard.

Kénnunin fra 2018 er birt i heild sinni & heimasiou
Stémasamtakanna. Tengillinn er: Vidhorf almennings
afram jakveett til sundferda stdmapega.
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Stéma er utandliggjandi poki a kvid
sem tekur vid bvagi eda haagdum.
Hversu jakvaed(ur) eda neikvaed(ur) ert
btu gagnvart pvi ad stomapegar noti
almenningssundlaugar?

NEIKVAEDUR
2,4%

HVORKINE
13,0%

JAKVEDUR
84,6%

KONNUN GERD i AGUST - SETEMBER 2018

Il A3 5llu leyti jakvaed(ur)

Bl Mjsg jakveed(ur)

I Frekar jakveed(ur)
Hvorkiné

B Frekar neikvaed(ur)

T Mjsg neikveed(ur)

I A3 5llu leyti neikveed(ur)

KONNUN GERPD i AGUST 2015

Il A3 5llu leyti jakvaed(ur)

Bl Mjsg jakvaed(ur)

I Frekar jakveed(ur)
Hvorkiné

B Frekar neikveed(ur)

[ Mjsg neikvaed(ur)

I A3 5llu leyti neikvaed(ur)



KRAFTUR

STUDNINGSFELAG FYRIR
UNGT FOLK MED KRABBAMEIN

raftur er studningsfélag fyrir ungt félk

sem greinst hefur med krabbamein og

adstandendur 3 aldrinum 18-40 éara, en

adstandendur geta pé verid a 6llum aldri.
Félagar geta nytt sér pjonustu félagsins til 45 ara
aldurs eins og til ad mynda fjarhagslegan studning
gegnum neydarsjoédinn, styrki til utfarar gegum
minningarsjédinn og einnig styrki til lyfjakaupa i
samstarfid vid Apétekarann.

Kraftur er rekio med sjalfsaflarfé fra goohjortudu folki
og fyrirteekjum i landinu og nytur engra opinberra
styrkja (nema pa sem soétt er um sérstaklega eins og til
daemis Lydheilsusjods, pegar auglyst er). Arid 2017 for
félagid ad afla sinna manadarlegu styrktaradila par
sem séd vard, ad félagid geeti ekki rekio starfsemisina
med pvi fjarmagni sem unnt var ad fa ar
Velunnarasjodi Krabbameinsfélagsins og af 6drum
styrkjum.

Skrifstofa félagsins er 8 jardohaed Krabbameinsfélagsins
ad Skogarhlid 8. HUnN er opin alla virka daga kl. 9-16.
Einnig er haegt ad hafa samband i sima 866 9600 eda i
sima 540 1945.

Lifskraftur

Kraftur var stofnad arid 1999 er pvi lidlega 20 ara. Pad
hefur gefid Ut timarit, sem heitir LifsKraftur, en nyjasta
utgafan er fra 2019 og er adalfyrirsdgn ritsins Fokk - ég
er med krabbamein! Petta rit geymir itarlegar
upplysingar um starfsemi félagsins, um pad ad
greinast med krabbamein, hagnytar upplysingar um
opinbera styrki, andlega studning og margt fleira. Ritid
ma nalgast hja Krabbameinsfélaginu, en Kraftur er
med skrifstofu og fundaradstddu i hisneedi pess ad
Skogarhlid 8.

Meginslagord Krafts er Lifid er nina! Med pvi er 16gd
ahersla &, ad pad sem skiptir mestu i lifinu er ad njota
lidandi stundar - hvernig sem allt veltist. Heegt er ad
styrkja Kraft med pvi ad kaupa bol med pessu slagordi
hja vefverslun Krafts.

Salfraedipjénusta

Salfraeedingur Krafts, Porri Snaebjérnsson, er med
fastan vidverutima i husakynnum Krafts og
Radgjafapjonustu Krabbameinsfélags islands ad
Skogarhlid 8 alla virka daga fra kl. 9-16. Heegt er ad fa
studning og radgjof dsamt pvi ad dska eftir
jafningjastudningi & simatima salfraedings, en hann er
alla virka daga i sima 866 9618. Einnig er haegt ad
panta tima gegnum heimsidu Karfts: kraftur.org.
Medlimum Krafts er bodid upp a vidtdl hja sélfreedingi
félagsins peim ad kostnadarlausu.

KRAFTUR

{ W1
Wi

Allir skemmtu sér vel 4 Lifid er nana festivalinu sem haldid
var i tilefni af 20 ara afmeeli félagsins

Perlad i Horpu til studnings Krafti.

Studningsnetio

Studningsnetid var stofnad af Krafti ario 2009 og
upprunalega var petta einkum ungt félk sem hafdi
greinst med krabbamein og adstandendur peirra. Arin
hafa lidid og er pvi er margt af pessu unga folk komid
yfir fertugt. Pa var dkvedid ad Studningsnetid veeri fyrir
allan aldur. Einnig kom Radgjafarpjonusta
Krabbameinsfélagsins ad Studningsnetinu arid 2018
til ad vikka hlutverk pess og gera pad adgengilegt fyrir
félk & 6llum aldri. Pess vegna mé sja & heimasiou Krafts
ad pessir studningsfulltrdar eru & 6llum aldri. Peir elstu
m.a.s. & nireedisaldri.

Athygli skal vakin & vidtali vid Rosu Bjorg Karlsdéttur i
bessu bladi, en hun hefur verid virkur studningsfulltrui
Krafts imorg ar.
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LJOSID

ENDURHZEFINGAR- OG
STUDNINGSMIDSTOD FYRIR
KRABBAMEINSGREINDA OG
ADSTANDENDUR

dlrikan sumardag

i juni heimsotti
ritstjori afmaelisrits
Stémasamtakanna
Ljésid ad Langholtsvegi 43.
Hafdi ég maelt mér mét vid Ernu
Magnusdéttur, forstédumann
Ljéssins og idjupalfa, sem ték
hlylega @ méti meér og kynnti
fyrir mér starfsemi pessarar
endurhafingarmidstédvar. Pad
kom sjalfum mér verulega a
ovart hversu 6flug og mikilvirk
starfsemi Ljossins er.

pad fyrsta sem blasir vid manni,
begar gengid erihusid, er stor og
viokunnanlegur salur, sem hefur
yfirbragd kaffihuss. i bessum
glaesilegu og margpaettu husa-
kynnum var félk ad leggja stund &
alls kyns skdpun, svo sem myndlist,
leirkerasmid, fa heilsunudd, stunda
jéga og faraiviotol o.m fl. par ad
auki er sérstakur iprottasalur, en
hann er i husi, sem adur hysti
Listdansskola islands vid S6lvhols-
gbtu. Eftir pessa kynnisferd um
huasnaedio og fjdlbreytta starfsemi
pess settumst vid Erna nidur yfir
kaffibolla og hun rakti fyrir mér
starf Ljossins og sdgu pess og
hvernig pad hefdi eflst med tid og
tima.

Vid leggjum meginaherslu &
andlega, likamlega og félagslega
faernii endurhaefingu krabba-
meinssjuklinga. Hér starfar
bverfaglegur hopur heilbirgdis-
menntadra starfsmanna, auk
annarra fagadila. Hver einstak-
lingur feer sérteeka einstaklings-
midada dazetlun og lif hans skodad
heildsteett. Hja okkar starfa t.d.
idjupjalfar, sjukrapjalfarar, iprétta-
freedingar og jégakennarar enda

Grillveisla & sumarhatid Ljéssins 2019.

leggjum vid sérstaka dherslu 8
likamlega faerni hvers og eins. Vid
erum einnig med sérstaka
génguhopa.

Vid skiptum folki i mismunandi
brautir eftir faerni og sjukddéms-
stédu hvers og eins. Vid erum
bannig med mismunandi brautir,
braut fyrir nygreinda, yngri og eldri,
vinnubraut fyrir pad sem eru aftur a
leid i vinnu, heilsubraut fyrir
langveika, virknibraut fyrir pa sem
ekki geta lengur unnid og
fiolskyldubraut fyrir alla
fiolskyldumedlimi hins greinda.
Styrkjandi namskeidin eru svo
sérhonnud fyrir hverja braut. |
medferdinni er tekid heildsteett
utan um alla peetti. Kostnadier
haldid i algeru lagmarki; folk greidir
fyrir hadegisverd og efnisgjold.
Peir sem ekki geta greitt fa styrk ur
Gunnusjodi, sem var stofnadur til
minningar um Gudrunu
Ogmundsdaottur.
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Kynningarfundir eru haldnir
reglulega kl. 11:00 & pridjudégum
og kl. 11:00 & midvikudégum fyrir
ungt félk & aldrinum 16-45 ara.
Hver og einn feer akvedinn tengilid,
sem heldur utan um endur-
heefingarferlid. Fagfolk metur
lengd endurhaefingar i samraemi
vid pjonustupegann og parfir hans.

Saga Ljoéssins

Upphaf Ljéssins ma rekja allt aftur
til arsins 2002, pegar ég tok patt i
tilraunverkefni d vegum
Landspitalans um stofnun
endurhaefingadeildar fyrir
krabbameinsjuklinga. | fyrstunni
atti petta ad vera pverfagleg deild,
en breyttist i gdngudeild, sem var
til husa i Kopavogsheelinu fyrstu
tvd &rin adur en han flutti i
Borgarspitalann (Landspitalann i
Fossvogi). Ad fara Ur umhverfi eins
og i Kbpavoginum par sem var
greent svaedi og i bradaumhverfi
spitala var erfitt fyrir idjupjalfunina



Ljésaganga Ljdssins nidur Esjuhlidar 2019.

og pa hugmyndafreedi sem ég
byggdi mitt starf 4. P& strax fér ég
ad huga ad pviad koma a fot
idjupjalfun og endurhaefingu fyrir
krabbameinsgreinda og adstand-
endur peirra fyrir utan veggi
spitalans. Ad pessari hugmynd var
unnid i eitt ar og komu margir
adilar, sem héfdu dhuga é
malefninu ad henni, 4dur en visir
ad Ljésinu leit dagsins jos.

Ljdsid hof starfsemisina i
september 2005 og fagnar pvi 15
ara afmeeli & pessu ari. Fyrstu arin
fékk Ljosid inni hja Neskirkju, tvo
eftirmiddaga i viku. Stofnfundur
Ljdssins var sidan haldin 20. jandar
2006. Fra upphafi hofum vid verid
i samstarfi vid Agustu Johnson hja
Hreyfingu og fengid eefingar-
adstodu hja peim.

Haustid 2007 tekur Ljosid & leigu
hinszedid ad Langholtsvegi 43.
pad var sidan keypt arid 2011 fyrir
pad fé, sem safnadist med
bjodaratakinu A allra vérum. Arid
2015 er huisnaedio steekkad
verulega og arid 2019 festir Ljésid
kaup 8@ gémlu hisnaedi vio
Sélvholsgotu, er adur hysti
Listadansskola islands. betta hus
hefur verid endurbaett verulega og
par er m.a. teekjasalur endur-
haefingarstddvarinnar.

Markmio Ljéssins

Markmid Ljossins er ad bjéda upp
& sérhaefda endurhaefingu og
studning medan & veikindum

stendur og i kjolfar peirra. Fagfolk
adstodar vid ad byggja upp
likamlegt prek, baeta andlega lidan
og studning vid ad setja sér
markmid sem auka daglega virkni
og hefur pannig ahrif & lifsgeedi
almennt. Allir fara i vidtal og mat
hja idjupjalfa og sjukrapjalfara sem
fylgja einstaklingnum eftir i
endurheefingarferlinu.
Endurhaefingarparfir eru metnar
og grunnur lagdur ad
endurheefingardeetlun semer
endurskodud reglulega. i Ljésinu
starfar pverfaglegt teymi
sérfreedinga sem allir koma ad
endurheefingunni.

Allir, sem ordnir eru 16 éra, geta
nytt sér pjénustu Ljossins. A
hverjum méanudi koma yfir 500
manns i pjonustu hja Ljésinu.
Velunnarar félagsins eru um
8.500. Ljosid gefur Ut veglegt
timarit, sem kemur Ut arlega. Ljosio
er opid alla vika daga kl. 8:30 -
16:00. Siminn er 5613770. Nanari
upplysingar ma finna 8 heimasidu
Ljossins ljosid.is.

Pess skal sérstaklega getid ad
stomapegar, sem fengid hafa
stédma eftir krabbamein, og hafa
nytt sér pjonustu Ljdssins, ljuka allir
upp einum munni um ageeti
bessarar pjonustu.

Rekstrargrundvéllur treystur
Sjukratryggingar islands hafa gert
bjonustusamning vid Ljosid um
endurheefingarpjonustu. Svandis

Ljésid leggur dherslu
a eftirfarandi peetti:

Ad taka vel 4 méti ollum
sem til okkar leita.

AJd veita faglega pjénustu.

Ad skapa heimilislegt og
jakvaett andrimsloft.

Ad bjéda upp a hollan og
gédan hadegisverd.

Ad halda kostnadi
patttakenda i lagmarki.

AJd sinna allri fjdlskyldunni.

Svavarsdottir heilbrigdisradherra
stadfesti samninginn, sem tok gildi
1.januar 2020 og gildir til arsloka
2023. Alls eru 220 milljonir kréna
tryggdar i rekstur Ljéssins &
fjarlogum arsins 2020.

Fyrstu arin i starfsemi Ljéssins voru
bjonustusamningar um
starfsemina vid Tryggingastofnun
rikisins og einnig voru um tima
samningar milli Ljossins og
raduneyta félags- heilbrigdis- og
menntamala. Fra arinu 2011 hafa
verid samningar milli Ljossins og
Vinnumalastofnunar dsamt ymsum
6drum samningum um
endurheefingu. Ljosid hefur pvi i
gegnum tidina purft ad tryggja
rekstur sinn fra ari til ars med
bjénustusamningum, gjéfum og
sofnunarfé. Rekstrar-
grundvollurinn hefur pvi aldrei
verio fyrirsjaanlegur til lengri tima,
med tilheyrandi ovissu fyrir
rekstraradila, fyrr en med pessum
samningi vid Sjukratryggingar
islands.

Heimildir: vidtal vid Ernu
Magnusddttur, forst6dumann
Ljéssins, heimsida Ljéssins og
beeklingur um starfsemi pess,
heimasida Stjérnarrdds Islands,
heilbrigdisraduneytid, 9. januar
2020.
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KVEDJA FRA ORYRKJABANDALAGI iSLANDS

Til hamingju med gott starf { 40 ar

iki0 vatn hefur runnid til sjavar
sidan arid 1980, er Stémasamtok
Islands voru stofnud. I nokkur 4r
par 4 undan hafdi hépur stémapega
fundad 4 fimmtudégum, sem pa voru sjénvarpslaus
kvold. N4, 40 arum sidar stendur arangursrikt starf
Stémasamtakanna i miklum bléma.

Stomasamték Tslands hafa ni verid adildarfélag OBI 1
sextdn dr. Pau dr sem ég hef fylgst me0 starfi félagsins
hef ég upplifad mikilvagi félagsins og kraftinn sem i pvi
byr. EKKi sist er pad dnaegjulegt ad sjd hvad félagio
dstundar 6fluga jafningjafreedslu og veitir mikilvaegan
studning. Rikri kr6fu um lifsgzedi og innihaldsrikt 1if
med stéma er fylgt eftir bedi { umfjéllunum og vid
stjérnvold. Par heyrist sterk raust, par sem upplysingu er
beitt gegn fordémum. Vid sem samfélag erum rikari

pegar vid buum vid 6flugt, gott og stydjandi starf
hagsmunasamtaka 4 bord vid Stémasamtokin.
Framganga ykkar vardandi uppretingu fordéma og
feimnisméla er adddunarverd, og drangursins vegna lifa
stémapegar betra lifi { dag en { geer.

AJ lifa er mikilvaegt og ad lifa til fulls eru verdmeeti sem
vid 61l eigum ad geta notid.

Fyrir hond Oryrkjabandalags Islands 6ska ég
Stémasamtokunum hjartanlega til hamingju med 40 dra
oflugt og drangursrikt starf, um leid og éskum minum
fylgir hvatning til framtidarinnar og bardttukvedjur til
félagsmanna allra.

DPuridur Harpa Sigurdardsttir
Jformadur OBI

( ‘ ORYRKJABANDALAG iSLANDS

KVEDJA FRA KRABBAMEINSFELAGINU

Megi start Stomasamtakanna
blémstra sem aldrei fyrr!

témasamtokin eru einn elsti studningshépur
Krabbameinsfélagsins svo félogin tengjast
o6rofa bondum. Samstarfid hefur alla tid verid
gott og forsvarsfélk Stémasamtakanna hefur
verid virkt i starfi Krabbameinsfélagsins og sinnt par
abyrgdarstodum. A sama hétt hefur Krabbameins-
félagio reynt ad stydja sem best vi0 starf samtakanna.

Starf Stémasamtakanna hefur verid med dgetum og
virkni samtakanna er pannig ad eftir er tekid.

Metnadarfullt freedslu- og studningsstarf samtakanna
hefur gagnast morgum og jafnvel skipt skdpum.

Arangurinn hefur verid synilegur vida og verid med
peim hetti ad fulltrdar samtakanna hafa valist til forystu

i alpj6dastarfi.

Hjartans pakkir fyrir gott og drangursrikt samstarf
dratugi.

Megi starf Stémasamtakanna blémstra sem aldrei fyrr!
Til hamingju med stérafmeelio!

Fyrir hond Krabbameinsfélags Islands
Halla Porvaldsdsttir, framkvemdastjori

-)X(- Krabbameinsfélagid



STUPLABERG

_LI_LI_ Heilbrigdistzekni

Stoma- og pvagleggjapjonusta

Stéma- og pvagleggjabjonusta Studlabergs bydur faglega pjonustu og radgjof. i geg-
num drin héfum vid byggt upp traust samband vid skjdlsteedinga okkar og vidskiptavini
um allt land og ahersla 16gd & personulega pjonustu.

Stémapjénusta Studlabergs ad Stérhdfda 25 er opin virka daga kl. 9:00 til 16:30. Beint
simanumer pjonustu er 569 3195 en einnig er haegt ad senda pantanir og fyrirspurnir
& hjukrun@stb.is.

i oktéber opnar ny og endurbaett vefsida stb.is bar sem vidskiptavinir geta pantad allar
sinar vorur & netinu. Samhlida pessu hefur verid stofnadur hépur & Facebook undir
heitinu: Stéma- og pvagleggjapjonusta Studlabergs. Tilgangur pessa hops er ad auka
o0g beeta upplysingafleedi um vérur og pjonustu. Hvetjum vid notendur ad fylgjast par
med, afla sér upplysinga og taka patt i umreedunni.

Med keerri kvedju,
Katrin Klara Porleifsdottir
Tanja Bjérk Jonsdottir
hjukrunarfreedingar

Studlaberg heilbrigdistaekni ehf. er innflutnings- og pjonustufyrirtaeki, sem ddur var
heilbrigdissvid Eirbergs. Vidtalsherbergi hjukrunarfreedings og syningarsalur eru ad
Stérhéfda 25. - Fagmenntad folk i pina pagu.

Markmid okkar eru ad efla heilsu, auka lifsgaedi, audvelda storf og daglegt lif

§> Eirberg "L‘L STUDLABERG

Studlaberg heilbrigdistaekni ehf. ¢ Stérhéfda 25 ¢ 110 Reykjavik ¢ 569 3180 ¢ stb.is




Coloplast préar vorur og pjonustu til ad beeta lifsgaedi folks sem a vid mjog persdnulegan
heilsufarsvanda ad strida. | meira en 60 dr hofum vid adstodad pusundir stomapega
um allan heim vid ad 638last betra lif - lika @ islandi. i ndinni samvinnu vid notendur og
heilbrigdisstarfsmenn préum vid nyjar vorur og pjénustu sem gera gaefumun i lifi margra,
alla daga. Leyféu okkur ad hjdlpa pér ad gera lifid audveldara.
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Icepharma

Lygnhdlsi 13

110 Reykjavik

Simi 5204316/5204326
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